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INFORMAQ@ES SOBRE O ARTIGO RESUMO

Histérico do artigo: Introdugdo: Esse estudo, feito em um hospital federal na cidade do Rio de Janeiro, teve por

Recebido em 20 de julho de 2015 objetivo analisar a representacgdo social da doenca cronica e de seu tratamento, na perspec-

Aceito em 25 de fevereiro de 2016 tiva de adolescentes e de seus cuidadores.

On-line em 26 de marco de 2016 Métodos: A amostra consistiu de 31 adolescentes (11-21 anos) com lupus eritematoso sis-
témico (LES) e 19 cuidadores (32-66 anos), seguidos em servicos pediatricos e de clinica

Palavras-chave: meédica durante seis meses. Foram coletados dados com a aplicacdo do Teste de Associagdo

Lipus eritematoso sistémico Livre de Palavras, com o uso dos impulsos doenga crénica e tratamento da doenga crénica,

Doenca crénica mais tarde submetidos a Andlise de Correspondéncia Multipla com o uso do programa de

Processo saude-doenca computador R.

Associacio livre Resultados: O grupo de adolescentes associou o impulso doenga crénica com as palavras remé-

Acolhimento dio, ruim, doenga, dificuldade, sem cura, fé, e alegria; e o grupo de cuidadores com as palavras

carinho, tratamento, sem cura, e com a palavra “ndo”. O impulso tratamento da doenca cro6-
nica foi associado, no grupo de adolescentes, com as palavras paciéncia, melhoria, ajuda,
afeto, carinho e ruim; e, no grupo dos cuidadores, com as palavras carinho, esperanca, hordrio,
conhecimento, obediéncia, remédio, profissional e melhoria. Os cuidadores também associaram os
impulsos e palavras de acordo com a faixa etaria: doenga crénica foi associado a palavra carinho
(>61 anos), dor e impoténcia (42-61 anos), tratamento (22-41 anos); e tratamento da doenga crénica
foi associado as palavras forca (> 61 anos), profissional, conhecimento e melhoria (42-61 anos),
afeto e hordrio (22-41 anos).
Conclusdes: Considerando a experiéncia do adoecer como subjetiva e dindmica, o conhe-
cimento das representacdes pode contribuir para a orientacdo da conduta e tipo de
intervencao psicoterapéutica necessaria
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ABSTRACT

Introduction: This study, 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.

Methods: The sample consisted of 31 adolescents (11-21 years) with systemic lupus erythe-
matosus (SLE) and 19 caregivers (32-66 years), followed in the pediatrics and in the internal
medicine outpatient clinics for a period of six months. 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.

Results: The group of adolescents associated the impulse chronic disease with the words
medication, bad, illness, difficulty, no cure, faith and joy; and in the group of caregivers, to care,
treatment, no cure and the word ‘no’. The impulse treatment of chronic disease was associated,
in the group of adolescents, with the words patience, improvement, help, affection, care and
bad; and in the group of caregivers, to caring, hope, schedule, knowledge, obedience, medication,
professional and improvement. Caregivers also associated impulses and words according to
age: chronic disease was associated with the word care (over 61 years), pain and impotence
(42-61 years), treatment (22-41 years); and treatment of chronic disease, with the words strength
(over 61 years), professional, knowledge and improvement (42-61 years), affection and schedule
(22-41 years).

Conclusions: Considering as subjective and dynamic the experience of gettingill, knowing the
representations can contribute to the orientation of conduct and type of psychotherapeutic
intervention needed.

© 2016 Elsevier Editora Ltda. This is an open access article under the CC BY-NC-ND

license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

Introducao

O conceito de saide vem sendo discutido ao longo dos anos e,
com a criacdo do Sistema Unico de Satide (SUS), a satide passa
a ser considerada como direito de todo cidadao e dever do
Estado (Lei Orgénica de Satde n° 8080/1990, com base no artigo
198 da Constituicao brasileira de 1988). A partir do incremento
nos debates priorizando a humanizag¢do, em 2004 o Ministé-
rio da Saude regulamenta a Politica Nacional de Humanizagdo
(PNH), com o objetivo de aprimorar as relacoes entre profissi-
onais, usudrios, hospital e comunidade.*

A humanizacdo surge como politica transversal que supde
ultrapassar as fronteiras dos diferentes saberes e poderes na
produgédo da saude.?

Com a proposta de humanizar as praticas de atencéo e ges-
tao, a PNH atravessa a rede do SUS a partir de um conjunto
de agdes e dispositivos,® dentre os quais destacaremos o aco-
Thimento, que se refere a um modo de operar os processos de
trabalho, compreende desde a recepc¢do do usudrio no sistema
de saude e responsabilizacdo integral das suas necessidades
até a resolutividade do problema.>*

Com relagdo aos pilares do acolhimento, encontramos a
qualificacdo das relagdes com escuta ampliada e atencéo as
necessidades do usudrio. Ou seja, o acolhimento surge como
uma ferramenta de intervencédo que envolve preocupagdo com
a qualidade e o tipo de escuta que se oferece. Poder ouvir
e fazer-se ouvir é 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-
-usuério.”

Especialmente na situacdo de adoecimento crénico -
condigdo com a qual o sujeito tem que conviver pelo resto da
vida® - torna-se essencial uma préatica baseada na dimensao
dialégica, interativa e cuidadora, na qual o sujeito se per-
ceba como participante ativo e corresponsavel no processo de
producédo de saude.”?

Conhecer os significados do adoecimento, a partir do
estudo das representacdes sociais, pode favorecer a escuta dos
profissionais durante a assisténcia, facilitar a comunicacdo
social e orientar condutas.’

O conceito de representacdo social (RS) foi definido por
Moscovici em sua tese de doutorado intitulada La psychanalyse,
son image et son public (1961) e, posteriormente, aprofundado
por Jodelet (2001). RS seria, entdo, “uma forma de conheci-
mento socialmente elaborado e compartilhado, que contribui
para a construc¢do de umarealidade comum a um determinado
conjunto social”.1%1

Diversos autores assinalam existir uma sucessiva corres-
pondéncia entre os significados que cada um atribui aos
fatos no mundo partilhado em comum>'3 e que a reali-
dade social exerce influéncia na forma como cada um pensa
e age, inclusive diante da situacdo de doenca.'*'® Quer
dizer, a experiéncia da doenca depende do que as pessoas
e os grupos sociais entendem por doenca e como nela se
situam.'41718

A partir dessa perspectiva, considera-se que a andlise dos
significados da enfermidade pode ajudar na identificacdo dos
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sentimentos latentes e das percepcdes dos sujeitos, dentro da
cena do adoecer e do cuidado.

A doenca escolhida foi o lupus eritematoso sistémico (LES)
- doenca inflamatdria crénica, multissistémica, de causa des-
conhecida e natureza autoimune, caracterizada pela presenca
de autoanticorpos,'®?° que pode levar a incapacidade fisica
e/ou funcional.?>?? Segundo alguns estudos, 24-59% dos casos
de LES podem apresentar acometimento neurolégico, sindro-
mes neuropsiquiétricas e psicofuncionais.’®?!

A inclus@o do ambiente e do social no entendimento dos
pacientes com LES mostra-se relevante, na medida em que
hd4 um consenso na comunidade cientifica quanto a etiologia
multifatorial do LES, sugere-se como causa fatores hormonais,
genéticos, infecciosos, ambientais e psicolégicos.’?* Esses
altimos por muitos associado como fator primordial para o
agravamento da doencga.’%?32

A partir do exposto, este estudo buscou analisar as
representacoes sociais da doenca cronica e do seu tratamento,
na 6tica dos adolescentes e/ou de seus cuidadores, e espera
trazer contribuicoes ao acolhimento dos adolescentes com
LES.

Material e métodos

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica do Hospi-
tal Federal dos Servidores do Estado (HFSE) sob o parecer n°
456.572.

A coleta dos dados foi feita de fevereiro a agosto de 2014, no
ambulatério de pediatria e de clinica médica, e no hospital-dia.
Todos os participantes assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido.

Critérios de inclusdo e exclusdo

Definiram-se como participantes da pesquisa: os adolescen-
tes, na faixa de 11 a 21 anos, com diagnéstico de LES bem
definido segundo os critérios do American College of Rheu-
matology, e seus cuidadores. Os critérios de classificacdo
propostos em 1982 e revisados em 1997 se baseiam em,
pelo menos, quatro de 11 critérios: eritema malar, lesdo
discoide, fotossensibilidade, tulceras orais e nasais, artrite,
serosite, comprometimento renal, alteracdes neurolédgicas,
alteracoes hematoldgicas, alteracdes imunolégicas, e anticor-
pos nucleares.?>28

Como critério de incluséao, foram considerados somente os
pacientes com tempo de evolucdo da doenca de, pelo menos,
seis meses.

Levando-se em conta que as doencas tém impacto dife-
rente na qualidade de vida de quem as contrai, bem como na
percepcdo da doenca e do adoecer, excluiram-se os que apre-
sentavam outra patologia, além do lipus. Apesar de que o tipo
e aintensidade das manifestagoes do LES implica doses maio-
res ou menores de corticosteroides e essa medicagao provoca
alteracgdes psiquidtricas em curto prazo, além de varios efeitos
adversos em longo prazo, e podem interferir nos resultados da
pesquisa.

Os cuidadores ndo apresentavam ldpus e qualquer outra
doenca crénica, mas interessou inclui-los no estudo e apreen-
der os significados por eles atribuidos ao adoecimento, para

comparar os resultados entre os dois grupos (adolescentes e
cuidadores), visto que o meio familiar e cultural pode interferir
no processo de significagdo.'>'3

A amostra foi composta por 31 adolescentes e 19 cuida-
dores (pai, mae, avds) e a idade e o nivel de instrucdo foram
categorizados. As faixas etdrias: 11-21 anos relativa aos ado-
lescentes; acima de 61 anos, 42-61 anos e 22-41 anos, relativas
aos cuidadores. O nivel de instrucdo (NI): nivel superior (mais
de 12 anos); ensino médio (10-12 anos); ensino fundamental
II (6-9 anos); e analfabetismo até ensino fundamental I (0-5
anos).

O grupo dos adolescentes de 11 a 21 anos foi composto
por quatro homens e 27 mulheres; e o dos cuidadores, 32 a
66 anos, dois homens e 17 mulheres. 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. Dos
cuidadores, foi 15,79% nivel superior, 31,58% ensino médio,
21,05% fundamental II e 31,58% até fundamental 1.

Os adolescentes da pesquisa apresentavam os seguintes
critérios de classificagdo do LES: lesdo discoide, fotos-
sensibilidade, artrite, comprometimento renal, altera¢oes
hematoldgicas, alteracdes imunolégicas.

Instrumento de coleta

O instrumento usado para a coleta de dados foi o Teste
de Associagdo Livre de Palavras (TALP), concebido por Carl
Jung (1905) com o objetivo de fazer o diagndstico psicolégico
sobre a estrutura de personalidade dos individuos.?® Em 1981,
esse teste foi adaptado ao campo da psicologia social por Di
Giacomo, passou a ser bastante usado nos trabalhos sobre
representacoes sociais. Nesses casos, com objetivo de identifi-
car as dimensdes latentes das representacoes, sem que ocorra
filtragem da censura na evocacdo, através da configuracdo de
uma rede associativa entre um estimulo indutor e os contet-
dos evocados.?3!

O teste é feito a partir da enunciacdo de estimulos indu-
tores e os sujeitos analisados devem definir, de forma répida,
palavras associadas aos estimulos. Apoia-se em um reperté-
rio conceitual que permite unificar universos semanticos e
salientar universos de palavras comuns face aos estimulos
indutores e participantes da pesquisa.?=>3

Meétodo de aplicacdo

Para melhor definicdo dos estimulos-indutores a serem usa-
dos, houve uma etapa de estudo-piloto na qual se avaliaram
alguns estimulos-candidatos. A partir dessa etapa, os estimu-
los definidos foram: doenga crénica (estimulo 1) e tratamento da
doenga crénica (estimulo 2). Com esses estimulos, considerou-
-se que seria possivel obter os significados dados tanto a
experiéncia do adoecimento crénico como ao cuidado.
Houve, previamente, uma etapa explicativa para esclare-
cer o funcionamento do teste e familiarizar o entrevistado
com a técnica, com o uso de um estimulo-indutor de fan-
tasia e exemplos de respostas associadas: como estimulos,
“futebol” e “sol”; e como respostas ilustrativas, “gol, emocao,
paixao, sucesso, fama” (estimulo 1) e “felicidade, vida, alegria,
praia e futebol” (estimulo 2). Foi enfatizada a importancia de
a associacdo ser feita de forma rapida, com o uso de apenas
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expressoes ou palavras isoladas e evitar frases completas ou
construgdes mais elaboradas.*°

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

O pesquisador, tendo em maos papel e caneta, solicitava
ao sujeito associar cinco palavras a cada um dos estimulos
contido nas perguntas: “o que vem a sua mente quando eu
digo doenca crénica?”; e depois, “o que vem a sua mente quando
eu digo tratamento da doenga crénica?”.

Andlise estatistica

As cinco respostas para cada estimulo e as caracteristi-
cas pessoais dos entrevistados deram origem a uma matriz
multidimensional cujas associagoes existentes puderam dar
significado aos sentimentos relacionados ao adoecimento cr6-
nico.

O método mais comum de anélise usado na literatura das
representacdes sociais é o de Andlise de Correspondéncia
Multipla (ACM), por ser uma técnica multivariada que pos-
sibilita descrever as associa¢oes encontradas nas dimensoes
de um espaco 5-dimensional em uma representacio grafica
bidimensional das diferentes interrelacoes existentes entre as
palavras ou variaveis. Nesse caso, a ACM permite analisar que
expressoes ou palavras estdo associadas, para adolescentes e
cuidadores, bem como as associagdes com as variaveis®’ que,
neste estudo, foram: idade e nivel de instrugdo.

Essa técnica, a partir de operacdes na matriz de dados,
define relagoes de proximidade e de oposicao entre as pala-
vras obtidas em cada estimulo ou com outras variaveis ativas.
A importancia de cada palavra ou variavel, em cada uma
das dimensdes ou fatores, é determinada a partir do seu
peso, denominado de “carga fatorial”. A representagdo no eixo
cartesiano das palavras e variaveis a partir dessas cargas fato-
riais e a partir das oposi¢des e proximidades permite buscar
uma interpretacdo dos eixos de cada dimensao relacionada
ao problema. Nessa andlise também se verifica os niveis de
participacdo das varidveis em termos de contribuicdo abso-
luta.

Estimulo doenca crénica

‘ Adolescentes ‘

g
DOFJU REMED!;?\FOE scupal NCAD“SCE;ABE
S-CURA N"ﬂ‘?é% TRISTEZA CUIDAT%QTEZA

Estimulo tratamento da doenca crénica

Adolescentes

CONSULTA
FORGAESpERANCA oo G
D.s"éﬁgﬁFﬁA REMED 0] J— RESE'S?SMELHORACARWHOM

ICIDADE
RESPONSABILIDADE
MELHORA PROFISS]ONAL
SAUDE

Figura 1 - Nuvem de Palavras frente aos Estimulos 1 e 2.
Fonte: http://www.wordle.net/create.

As anadlises estatisticas foram feitas com a biblioteca Fac-
tomineR, dedicada a Andlise Exploratéria Multivariada de
Dados®* do programa R (software livre) amplamente usado na
area da estatistica.

Resultados

As palavras evocadas por meio do teste foram agrupadas
e levaram-se em consideracdo as sinonimias, semelhancas
semanticas e os sindnimos (sob consulta ao dicionario da lin-
gua portuguesa),* colocadas no substantivo, singular e verbo
infinitivo. As palavras devem ser retidas quando aparecem a
partir de determinada frequéncia?’ e, neste estudo, foram con-
sideradas as palavras evocadas trés vezes ou mais. Isso foi feito
para os dois grupos e para cada estimulo, o que resultou na
composicao de quatro listas finais de palavras.

Constituiu-se um banco de dados para cada grupo e para
cada estimulo, composto pela faixa etdria, sexo, nivel de esco-
laridade e as cinco respostas evocadas.

Frente ao estimulo doenca crénica, os adolescentes evoca-
ram 147 palavras, das quais foram retidas 92 (14 distintas).

M#2 anos N
2-
nedio
> Limitgcao
P deqdoDor 1 "Tristeza
£ Aprendizado
=l -
L10-T2-anos
N_Sabe
14 Dificuldade sFE
S_c¢ aAIegna.
i 1
-4 -2 0 2 4 6

Dim 1 (11,61%)

Figura 2 - ACM grupo Adolescentes: Estimulo “doenca crénica”.

Fonte: software R.
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Enquanto os cuidadores produziram 87 palavras, das quais 57
foram retidas (nove distintas). Frente ao estimulo tratamento
da doencga cronica, os adolescentes evocaram 148 palavras, das
quais 107 foram retidas (18 distintas). Enquanto os cuidadores
produziram 94 palavras, das quais 70 foram retidas (13 distin-
tas). Para representar a frequéncia de palavras, usou-se uma
nuvem de palavras produzida por aplicativo disponivel no site
http://www.wordle.net/create.3®

Na nuvem de palavras, o tamanho das letras esta associado
a frequéncia da palavra. Quanto maior o tamanho da palavra,
significa que mais vezes a palavra foi evocada na associa¢do ao
estimulo. Aparecem nas nuvens somente as palavras retidas
(frequéncia igual ou superior a trés ocorréncias) e as diferen-
tes tonalidades ou cores nada significam, servem apenas para
facilitar a visualiza¢do das palavras retidas (fig. 1).

A partir das nuvens de palavras produzidas pelo grupo de
adolescentes, observou-se associagdo entre o estimulo doenga
cronica e as palavras (em ordem decrescente): tristeza e dor
(em maior grau), remédio, dificuldade, aprendizado, sem cura,
cuidado, doenca, limitacdo, fé, alegria, ruim; e alguns nao
souberam designar. Frente ao estimulo tratamento da doenga
crénica surgiram associagoes com as palavras (em ordem
decrescente): remédio e for¢ca (em maior grau), esperanca,
melhoria, consulta, disciplina, felicidade, responsabilidade,
saude, necessario, profissional, ajuda, cuidado, cura, “nao”,
paciéncia, ruim e afeto.

As nuvens de palavras produzidas pelo grupo dos cuida-
dores ilustraram associac¢do entre doenca crénica e as palavras
(em ordem decrescente): impoténcia, tratamento, cuidado,
dor, esperanca, tristeza, sem cura, “ndo”; e alguns nao sou-
beram designar. O estimulo tratamento da doenga crénica surgiu
associado as palavras (em ordem decrescente): esperanca (alta
frequéncia), carinho, melhoria, for¢a, remédio, conhecimento,
horario, profissional, cura, exame, obediéncia, protetor (solar);
e alguns nao souberam designar.

Na anadlise dos resultados da ACM obtidos a partir do
primeiro estimulo no grupo dos adolescentes, foram seleci-
onados os fatores 1 e 2, que, juntos, explicaram 21,08% da
estrutura de variabilidade dos dados.

Na representacao visual desse resultado foi possivel perce-
ber que os jovens com nivel de instrugdo superior (acima de
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Dim 1 (14,47%)
Figura 3 - ACM grupo Cuidadores: Estimulo “doenca
cronica”.
Fonte: software R.

12 anos de estudo) associaram doenga crénica a palavra remédio;
com nivel médio (10-12 anos de estudo) as palavras dificuldade,
sem cura, fé e alegria; e com nivel fundamental II (6-9 anos de
estudo) as palavras ruim e doenga (fig. 2).

Na andlise dos resultados da ACM obtidos a partir do pri-
meiro estimulo no grupo dos cuidadores foram selecionados
os fatores 1 e 3 que, juntos, explicaram 27,48% da estrutura de
variabilidade dos dados.

Na representacdo visual desse resultado observou-se
associacdo entre determinadas palavras, faixa etaria e nivel
de escolaridade. Os cuidadores mais idosos associaram doenc¢a
crénica a palavra cuidado, enquanto os mais jovens a palavra
tratamento. Quanto as associacdes de acordo com o nivel de
instrucdo, observou-se que os cuidadores com nivel médio
(10-12 anos de estudo) associaram doenga crénica as palavras
tratamento e sem cura; com nivel fundamental II (6-9 anos de
estudo) a palavra ndo; e analfabetos até fundamental I (0-5
anos de estudo) a palavra cuidado (fig. 3).

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

Nao

14 Cui ag:o 1\
Ajuda Afeto |

\Melhora, 0,1

Necessario 4
Saude
Remedio 4

Felicidade

24 \

A d ‘
Forca /
\\AWZ anos

ProTi§S|pnaI Responsabilidade

Consulta «
a A

Paciencia /™
/ \
‘ ‘

Cura
Esperanca
s

Disciplina

Dim 1 (8,12%)
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Figura 5 - ACM grupo Guidadores: Estimulo “tratamento da
doencga cronica”.
Fonte: software.

Na representacdo visual do resultado da ACM do segundo
estimulo no grupo dos adolescentes, houve correlagdo entre
palavras e nivel de escolaridade. Os jovens com nivel de
instrucdo superior (acima de 12 anos de estudo) associa-
ram tratamento da doenga crénica a palavra paciéncia; com nivel
médio (10-12 anos de estudo) as palavras melhoria, ajuda, afeto
e cuidado; e com nivel fundamental II (6-9 anos de estudo) a
palavra ruim (fig. 4).

Na representacao visual do resultado da ACM obtido a par-
tir do segundo estimulo no grupo dos cuidadores, percebeu-se
associacdo entre palavras, faixa etdria e nivel de escolaridade.
Os cuidadores mais idosos (acima 61 anos) associaram tra-
tamento da doenca crénica a palavra for¢a; com 42-61 anos as
palavras profissional, conhecimento e melhoria; e os mais jovens
(22-41 anos) a palavra hordrio. Os cuidadores com nivel de
instrucdo superior (acima de 12 anos de estudo) associaram
tratamento a palavra carinho; com ensino médio (10-12 anos de
estudo) a palavra esperanca; com fundamental II (6-9 anos
de estudo) as palavras conhecimento e obediéncia; e analfabe-
tos até fundamental I (0-5 anos de estudo) as palavras remédio
e ndo sabe (fig. 5).

Discussao e conclusao

Avinda de um filho vem sempre carregada de desejos, sonhos,
expectativas e significados — marcas fundantes da sua subje-
tividade sustentadas no vinculo inicial mée-bebé.>” Embora o
filho real nunca corresponda ao filho imaginario porque esse
é sempre idealizado, o nascimento de um filho com algum
tipo de deficiéncia ou doenca pode afetar a relacdo mae-filho
e confirmar as fantasias da mae de poder ou ndo gerar “um
filho perfeito”.3-3°

Ter um filho em situagdo cronica de saude acarreta
mudancas na rotina da familia, pode repercutir nas dina-
micas familiares'® e trazer um impacto na vida cotidiana.'®
Estudo sobre as representacoes maternas acerca do nasci-
mento de um filho com doenca orgénica grave mostra que
a fala das maées sobre os filhos se dé a partir do problema
de satide desse, como se ndo encontrassem outra possibili-
dade de simbolizagdo a respeito do filho que néo a doenga.’’

Dai interessou incluir os cuidadores - responséaveis pelo trata-
mento do adolescente — neste estudo, conhecer sua percepcao
sobre doenca e cuidado e se existe semelhanca entre os signi-
ficados atribuidos pelos dois grupos.

A doenca cronica, especialmente quando ocorre na crianca
ou no adolescente, afeta a todos os envolvidos (paciente, fami-
lia, profissionais), por varios fatores: dificuldades e limitagcoes
oriundas da prépria doenca, tratamento por toda a vida, sofri-
mento diante do estigma social,’® ferida narcisica em néo
ser o filho perfeito,***! questdes econdmicas (desde o custo
do tratamento até a escolaridade e inser¢cdo no mercado de
trabalho),*” entre outros.

O aspecto psicoemocional mostra-se sempre presente,
em diversos niveis e momentos. Ndo apenas em doencas
“psicossomaticas”, nas quais o emocional surge como fator
desencadeante, mas na propria condicdo de estar enfermo.
Embora o LES tenha evolucdo tipicamente marcada por perio-
dos de remissao e exacerbacéo, e sofra influéncia de diversos
fatores, alguns autores identificam o surgimento da doenca
apos situacdes de “estresse” e a pioria da atividade clinica pre-
cedida por estressores cotidianos ligados a relacionamentos
interpessoais.*>** Outros observam a influéncia das emogdes
e do ambiente na imunidade e na doenca fisica dos sujeitos.*

Considerando que a experiéncia do adoecimento depende
do que o individuo entende por doenca'® e os signifi-
cados atribuidos aos fatos recebem influéncia do meio
sociocultural,'*'®18 buscou-se analisar as representacdes
sociais dos adolescentes com lipus e dos seus cuidadores
sobre o adoecimento crénico e tratamento, através de uma
rede associativa de palavras.

A partir das listagens de palavras produzidas, observou-
-se sentimentos e percepcdes antagdnicas, embora algumas
evocacdes tenham sido semelhantes entre os dois grupos.

As associacOes feitas pelos adolescentes frente aos dois
estimulos ilustraram evocacdes de dor, ao mesmo tempo
que a necessidade de lutar: tristeza, dificuldade, superacao,
fé, alegria, forca, esperanca, paciéncia - apontaram para
a importancia do apoio (familia, amigos, profissionais) no
enfrentamento da doenca. Nas suas evocagdes, 0s jovens
reconheceram a importancia do tratamento para melhoria
da doenca (remédio, consulta, disciplina, responsabilidade,
necessario, paciéncia) e salientaram a figura do profissional
e do cuidado.

As associagOes percebidas nas nuvens de palavras evoca-
das pelos cuidadores mostraram o mesmo antagonismo. Por
um lado, palavras como dor, impoténcia, tristeza, sem cura,
e, por outro, palavras como esperanca, carinho, forca. Tam-
bém evocadas as palavras remédio, horario, conhecimento,
obediéncia e a figura do profissional, que apontaram para a
importéancia da adesdo ao tratamento e comprometimento.

Surgiram palavras em comum aos dois grupos, o que cor-
roborou com alguns autores sobre a influéncia do meio no
processo de significacdo na situacéo de doenga:'*1%1® doenca
cronica associada as palavras cuidado/tratamento, dor, tris-
teza, limitacdo/impoténcia; e tratamento da doenga crénica, a
forca, remédio, melhoria.

Os resultados da andlise de correspondéncia no grupo
dos cuidadores diferiram entre as faixas etdarias, provavel-
mente pela bagagem e experiéncias vividas, e interferiram
no processo de significacdo. Para os cuidadores, doenca
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crénica associou-se as palavras cuidado (acima de 61 anos),
dor e impoténcia (42-61 anos) e tratamento (22-41 anos). A
vinculacdo da doenca crénica ao cuidado/tratamento sinaliza
a percepcao de uma situacdo que demanda acompanhamento
continuo.®

O estimulo tratamento da doenca crénica foi associado pelos
cuidadores as palavras: for¢a (acima 61 anos); profissional,
conhecimento e melhoria (42-61 anos); e carinho e horario
(22-41 anos). Quer dizer, ndo apenas vincularam a doenca ao
cuidado, mas trouxeram para esse cendrio a figura do profis-
sional e os afetos —carinho e forca.

Observou-se que nos dois grupos surgiram associagoes dis-
tintas a partir do nivel de instrucéo, diante dos dois estimulos.
Os adolescentes associaram doenga crénica as palavras: remé-
dio (acima de 12 anos); dificuldade, sem cura, fé e alegria (10-12
anos); ruim e doenca (6-9 anos). Enquanto os cuidadores asso-
ciaram as palavras: tratamento, sem cura e a palavra “ndo”
(10-12 anos de estudo); e cuidado (0-5 anos de estudo).

Embora alguns estudos demonstrem que pacientes com
LES apresentam significativa taxa indicadora de alteracdo
psiquiatrica (ansiedade, irritabilidade, depresséo),?® os resul-
tados desta pesquisa mostraram sentimentos e percepgoes
ambivalentes dos adolescentes com LES em relacdo ao esti-
mulo doenga cronica: evocagdes que expressam sentimentos
negativos e positivos, valorizacdo das possibilidades terapéu-
ticas e exaltacdo da fé nesse enfrentamento. Se por um lado
trouxeram um progndstico ruim para a doenga (dificuldade-
-ruim-incurdavel), se sobrepds o fato de ela ser tratdvel
(alegria-remédio).

Os cuidadores, apesar de ressaltar a importancia do tra-
tamento e do cuidado, associaram doen¢a crénica a dor,
impoténcia e ser incuravel. Talvez pelo peso da responsabi-
lidade que recai sobre eles por serem os responsaveis pelo
tratamento do menor. Além da preocupacdo em relacdo ao
futuro do adolescente, que muitas vezes tém sua vida escolar
interrompida devido as constantes idas e vindas ao hospital*’.

Em geral, o tratamento foi visto de forma positiva (melho-
ria, esperanca, ajuda), com participagdo ativa do paciente
(conhecimento, obediéncia, horario, remédio). E os participan-
tes com nivel de instru¢do mais alto trouxeram, em comum,
a valorizacdo de a doenca ser tratdvel, a percepcao do resul-
tado do tratamento e sentimentos de esperanca e afeto nesse
enfrentamento. Ou seja, o nivel de instrucdo parece interfe-
rir no processo de significacdo, ao promover a ampliacdo da
visdo de mundo, a percepc¢do dos limites e das possibilidades.
Resultado que corrobora autores acerca das experiéncias vivi-
das, que sdo individuais mas os significados atribuidos sdo
influenciados pelo meio familiar e sociocultural.'*16-18,46

A inclusdo da figura dos profissionais na cena do cuidado
convoca a uma reflexdo sobre as mensagens por eles transmi-
tidas nos encontros. De que forma podem interferir a partir
da oferta, ou néao, de apoio, forca, carinho e transmissao das
informacoes.

Corroborando alguns autores, o estudo mostra que a ana-
lise das representagdes pode contribuir para ampliar a escuta
e a interpretacdo das falas e demandas dos pacientes,”’ ao
possibilitar o acesso aos significados latentes do adoecimento
cronico. Essa metodologia ndo somente favorece uma escuta
qualificada das necessidades dos pacientes e cuidadores, mas
traz subsidios para a¢des que ofereca apoio psicolégico, para

ajudar na adaptagdo ao LES, reducdo da dor e agravamento
da doenca, melhoria da depressado e ansiedade, melhoria da
autoestima e da qualidade de vida do paciente.*8%°

Algumas limita¢des do estudo ocorreram pela falta do
registro sociodemogréfico, considerando que o local de
habitacdo poderia trazer dados sociais e econémicos interes-
santes, e a falta do registro sobre o uso e dose das medicac¢oes
usas, que talvez pudessem interferir na representacao do ado-
ecer pelos adolescentes, ja que sdo pacientes com tratamentos
heterogéneos e existem os eventos adversos, principalmente
em criancas e adolescentes.

Contudo, os significados que a pessoa usa para explicar a
doenca fornecem quadros parciais e inacabados, pois a reali-
dade é dinimica e a experiéncia, bastante complexa.'®> Outros
estudos seriam necessarios para elucidar diversas questoes,
na medida em que que existe uma variedade de fatores que
podem interferir no processo de significacao.
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