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Resumo

Este trabalho buscou mostrar alguns dados sobre as representacdes sociais de
Neurofibromatose dentro de dois grupos que estdo em contato constante com a questdo:
portadores de Neurofibromatose do tipo 1 e seus familiares. O objetivo geral do trabalho ¢é
incorporar conhecimento ao corpo teorico da psicologia na area da saude, principalmente nesta
area que tem chamado pouca atencdo desta categoria de profissionais até o momento, ainda mais
no cendrio nacional. Como objetivo especifico, o trabalho pretende langar uma luz, ainda que
inicial, em questdes relacionadas ao que se pensa coletivamente sobre Neurofibromatose € como
ela se mostra presente na vida cotidiana dos dois grupos citados. Isso iria favorecer intervengdes
de melhor qualidade nos atendimentos com tal populacdo. Para isso, foram entrevistados 17
sujeitos que estiveram presentes no ambulatdrio do Centro de Referéncia de Neurofibromatose de
Minas Gerais. Entre os entrevistados nove foram portadores de Neurofibromatose tipo 1, e oito
familiares. As entrevistas consistiram na obtencdo de alguns dados pessoais ¢ do histérico da
doenca, na primeira parte e, na segunda, de um levantamento de expressoes associadas a palavra
indutora ‘“Neurofibromatose”. Como forma de tratamento dos dados, foi escolhida a analise de
conteudo classica. A partir de tal andlise, as respostas dos entrevistados foram organizadas de
acordo com a semelhanca de tema entre si, constituindo categorias e subcategorias. Esperava-se
que tais expressodes seriam representadas, em parte, de forma semelhante entre os dois grupos e,
em parte, teriam caracteristicas especificas entre si, o que de fato ocorreu. Como categorias e
subcategorias gerais foram encontradas: a) atribuicdo: genética’hereditaria; b) conseqiiéncias:
sem problema/sem conseqiiéncia e constrangimentos/limitagdes; ¢) sentimentos negativos; d)
tratamento; e e) descricdo: informacdo sobre a doenca. As categorias especificamente
representadas para Portadores de Neurofibromatose incluem: a) descricdo: referéncia aos
sintomas; e b) cura: auséncia de cura. Ja o grupo de familiares apresentou como categorias e
subcategorias especificas ao grupo: a) conseqiliéncias: acao e espera; e b) desconhecimento sobre
a doenga. Esperava-se ainda algumas semelhancas, com relacdo a literatura internacional sobre
Neurofibromatose ¢ com os resultados encontrados em outros tipos de doenga cronica. Como
resultados, obteve-se que grande parte das respostas encontrou-se nas categorias “‘sentimentos
negativos”, “referéncia aos sintomas” e ‘“desconhecimento sobre a doenca”, que foram
semelhantes com os resultados das referéncias pesquisadas. Diferenciou-se, no entanto, em
alguns pontos que ndo apareceram nos outros estudos, como o grande nimero de respostas
categorizadas em “sem problemas/ conseqiiéncias”. Outro ponto que chamou atencao foi a baixa
taxa de respostas relacionadas ao suporte social, que associada com o desconhecimento da
doenca gerou a hipotese de que a busca de apoio pelos portadores e familiares ndo ocorre
coletivamente, mas através de estratégias individualizadas. Com isso, além dos resultados ja
obtidos, pode-se considerar que o presente trabalho apontou varias areas que podem ser
exploradas em futuros estudos.

Palavras-chave: Neurofibromatose. Representacdes Sociais.



Abstract

This work has tried to show some initial data about the social representations of
neurofibromatosis among two groups which are constantly in contact with the matter: people with
neurofibromatosis type 1 and their relatives. The general aim of this work is to increase
knowledge to the health psychology field, specially in this area which until nowadays has not
attract so much attention from psychology professionals, mainly in national studies. As specific
aim, the work intents to cast some light, even though preliminary, about issues related to what
people think, collectively, about neurofibromatosis and how it shows itself in everyday life of the
people of both the groups mentioned. This would contribute to interventions with better quality
while assisting those groups. For these reasons, seventeen subjects were interviewed as they went
to their appointment in the Neurofibromatosis Reference Center in Minas Gerais. Among the
subjects, nine formed the group of people with neurofibromatosis, and eight, their relatives. In the
interview process were obtained personal data of the respondents and data about the history of
their disorder, in the first part, and on the second one, people were asked to name four ideas,
expressions or feelings linked with the term ‘“neurofibromatosis”. The data were analyzed
through Content Analysis. The answers were organized through this method based on the
resemblance between individual answers, forming categories and subcategories of answers with
the same theme. It was expected that some of the categories were the same for both groups, some
specific for the group of people with neurofibromatosis and some specific for the group of
relatives, which actually happened. As general categories and subcategories, the study found: a)
attribution: genetic/ hereditary; b) consequences: no problem/ without consequence and
constraint/ restriction; ¢) negative feelings; d) treatment; and e) description: information about the
disease. As specific to the group of people with neurofibromatosis, the categories obtained were:
a) description: symptom reference; and b) cure/ lack of cure; and specific of the other group
were: a) consequence: action and waiting; and b) Disease unfamiliarity. It was also expected that
the results in neurofibromatosis kept some similarity with international data and with other kinds
of chronicle diseases. As a result, it was found a great number of answers in the categories:
“negative feelings”, “symptom reference”, and “disease unfamiliarity”, which was similar to the
works studied. However, a great number of answers were also found in the category “no problem/
without consequence”, which was not mentioned in the other studies searched. Another point
that called attention was the low number of answers related to social support. This fact, when
associated with the high number of answers in “disease unfamiliarity”, created the hypothesis that
the social support for people with neurofibromatosis and their relatives are not socially obtained,
but an individual effort, for instance, trough the search of health specialized professionals. With
the study, besides the results already found, it is hoped to enable future works on the field.

Key-words: Neurofibromatosis. Social Representations
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1- Introducao

O presente trabalho se propde a apresentar alguns dados iniciais na investigagcdo de
Representagdes Sociais da Neurofibromatose tipo 1 (NF1) por pacientes e familiares que sdo
atendidos no Centro de Referéncia em Neurofibromatose de Minas Gerais (CRNF-MG).

A idéia do estudo e aprofundamento neste tema se deve, principalmente, a dois
fatores: A) A falta de publicagdes, especialmente nacionalmente, que contemple um campo de
confluéncia entre a Neurofibromatose e seus aspectos psicolédgicos; e B) Ao fato de ser baseado
em uma experiéncia de trabalho na area, realizada a partir da parceria do Departamento de
Psicologia e o Hospital das Clinicas, através dos programas de atencdo a Satde, desenvolvido no
Centro de Referéncia em Neurofibromatose de Minas Gerais.

O projeto de atengdo psicologica, que vem sendo realizado desde agosto de 2006, tem
como objetivo a integracdo de atividades de extensdo, ensino e pesquisa em torno de um nucleo
multidisciplinar que compde o Centro de Referéncia em Neurofibromatose de Minas Gerais,
localizado no Hospital das Clinicas da UFMG (HC). A elaboragdo do projeto visa, através de
cooperagdo académica e institucional, ampliar e oficializar as atividades académicas
desenvolvidas por quatro 6rgdos da UFMG que atuam junto ao “Centro de Referéncia em
Neurofibromatose de Minas Gerais: Pesquisa, Ensino e Atendimento multidisciplinares,
desenvolvendo atividades de pesquisa/intervencao através do Grupo de pesquisa em
Neurofibromatose (Diretério de Grupos de Pesquisa do CNPq)' : a Faculdade de Medicina, o
Hospital das Clinicas, a Faculdade de Filosofia e Ciéncias Humanas e a Escola de Educacao
Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional.

Tal proposta de atuacdo se faz relevante tendo em vista as recentes discussoes sobre a
consolidac¢do da psicologia no rol das profissdes da satde, a inser¢do do psicélogo em equipes

multiprofissionais e as experiéncias/dificuldades que o psicologo encontra na sua inser¢do em

' Com a aprovagio de todas as atividades da equipe multidisciplinar do CRNF-MG pelo Departamento de
Ensino, Pesquisa ¢ Extensdo do HC (DEPE/HC- Anexo II), foi cadastrado, em fevereiro de 2007, o “Grupo de
Pesquisa em Neurofibromatose” no CNPq com a participagdo de pesquisadores ¢ alunos de Graduacdo e Pos-
Graduagdo da UFMG e da PUC - Minas. Além da atividade assistencial, e em consonéncia com os objetivos que
deram origem a sua criagdo, o CRNF-MG inicia suas atividades de pesquisa através do Edital FAPEMIG 04/2007-
“Programa de apoio a Grupos Emergentes”-com o projeto intitulado “Neurofibromatose: pesquisas
multidisciplinares”, no qual as presentes propostas de pesquisa/intervengao se inserem.



instituigdes publicas de saude. Busca-se, assim, desenvolver um trabalho integrado de atencdo a
saude que visa auxiliar a formacdo dos alunos do curso de psicologia, com o objetivo de
favorecer a trajetoria institucional do futuro profissional, intensificando a relagdo entre formacao
académica, comprometimento profissional/social e atuacdo em equipe multiprofissional.

A proposta de um Projeto multidisciplinar visa também o desenvolvimento de
atividades que venham a colaborar com a rede de saude através de projetos de apoio a saude
coletiva em diferentes contextos. As atividades desenvolvidas incluem intervencoes relacionadas
as necessidades regionais, cujas demandas se apresentam junto ao Centro de Referéncia em
Neurofibromatose de Minas Gerais: avaliagdo da qualidade de vida dos portadores da doenga,
avaliacdo de dificuldades cognitivas e emocionais, orientagdo e atendimento aos portadores, pais
e demais familiares, e atua¢do preventiva e remediativa junto as equipes multiprofissionais dos
diversos setores que compdem o Centro de Referéncia. Os atendimentos multidisciplinares
agregam a atuacdo de fonoaudidlogos, psicologos e clinicos gerais, visando tanto o atendimento
clinico quanto a produg¢do de conhecimento que contribua para processos de intervengdo e

pesquisa.

1.1 Neurofibromatose:

Existem trés tipos de neurofibromatoses: Tipo 1, Tipo 2 e Schwanomatose. Apesar da
similaridade do nome, sdo doengas distintas, com sintomas também distintos. No presente estudo
sera apresentada apenas a Neurofibromatose de tipo 1. Por ser mais comum entre os trés tipos, o
nimero de usuarios do CRNF portadores de NF1 ¢ muito maior que de portadores dos outros dois
tipos. Ha ainda uma hipdtese proposta pela equipe médica do CRNF/MG de que a forma de
manifestagdo dos outros tipos tenha outras clinicas dentro da Medicina como porta de entrada
para os atendimento, por exemplo a neurologia.

A NF1 ocorre em 1/3.000-4.000 individuos. Em aproximadamente 50% dos casos de
NF1, o individuo herda o gene andémalo de um dos pais. Os demais casos sdo causados por

mutacgoes genéticas espontaneas.



Um aspecto que chama aten¢do na Neurofibromatose ¢ sua grande freqiiéncia com
que ocorre “A NF1 ¢ uma das doencas genéticas mais comuns. Acontece em uma de cada 3.000
criancas nascidas vivas. Isto quer dizer que a NF1 ¢ menos comum do que a Sindrome de Down
(uma para 660 nascimentos), mas ¢ mais freqiiente do que diabetes tipo I (uma para 13 mil) e
diversas outras doengas somadas (fibrose cistica, distrofia muscular de Duchenne, Doenga de
Huntington e Doenga de Tay-Sachs), por exemplo.” (Cerello, Gianordoli-Nasciemento, Souza,
Rodrigues & Rezende, 2007, p.11)

Em todos os casos, a anomalia envolve um gene no cromossomo 17 responsavel pela
formagdo da proteina neurofibrina. A auséncia dessa proteina na NF1 parece ser responsavel pelo
surgimento de manifestagdes fisicas variadas, entre as quais pode-se citar: 1) as manchas café-
com-leite (manchas circulares de cor marrom que aparecem na pele); 2) os neurofibromas e
neurofibromas plexiformes (os neurofibromas sdo tumores benignos cutdneos ou subcutineos que
surgem como resultado do crescimento do tecido que circunda os nervos. Os neurofibromas
plexiformes sdo de origem mais complexa e se localizam debaixo da pele ou em regides mais
profundas do corpo); 3) os nddulos de Lisch (elevagdes gelatinosas da superficie da iris, de forma
arredondada, variando da cor amarela ao marrom) e 4) as efélides, ou seja, sardas nas axilas e em
outras regioes de pregas. (Geller e Bonalumi, 2004).

Embora na maioria dos casos as manifestagdes clinicas sejam discretas e benignas,
pode haver comprometimento em diversos sistemas organicos e alteragdes cognitivas e
comportamentais, como alteragdes na linguagem oral e escrita, no raciocinio viso-espacial e na
atencdo, capazes de interferir no aprendizado e desenvolvimento. Ha evidéncia de que a
inteligéncia dos portadores de NF1 ¢ normal, embora a distribui¢do tenha uma média um pouco
mais baixa (QIs entre 89 e 94) do que a distribui¢do da populacdo geral (QIs entre 90 a 110).

Apesar de ser uma das doengas genéticas mais comuns, a Neurofibromatose ¢ uma
doenga pouco conhecida fora do meio médico. Mesmo entre este, foi somente nos ultimos vinte
anos que a atencdo e os conhecimentos cientificos aumentaram. Esses novos conhecimentos

resultaram em uma mudanga de perspectiva com relagdo a doenga:

Nos ultimos 20 anos, as neurofibromatoses vém recebendo maior atengdo dos médicos e
os conhecimentos cientificos recentes mostram que as neurofibromatoses sao:

0 Mais comuns do que pensamos

0 Mais graves do que supomos

0 Mas suas complica¢des sdo mais controlaveis do que imaginamos...

(Cerello, Gianordoli-Nasciemento, Souza, Rodrigues & Rezende, 2007. p. 3)



Outro ponto que se destaca nas discussdes com relacdo a Neurofibromatose ¢ com
relacdo a gravidade da doenga. Apesar da literatura classificar que a doenga possui uma evolugao
de menor gravidade, os atendimentos e estudos mais recentes revelam que a qualidade de vida
dos pacientes ¢ afetada em diversos fatores. De uma maneira geral, dificuldades de ordem
psicologica, social e econdmica encontram-se freqiientemente associadas a Neurofibromatose,
afetando ndo apenas os portadores da doenga, mas a familia e as pessoas que os cercam: a
dificuldade de lidar com o fato de ter uma doenca cronica incurdvel, questdes ligadas a auto-
imagem, isolamento, dores causadas por neurofibromas que podem aparecer em regides
delicadas, cirurgias, duvidas sobre querer ou ndo ter filhos, dificuldade com relacdo a
organizagdo do tempo devido as diversas visitas a especialistas (médico, fonoaudidlogo,
psicologo) e questdes econdmicas associadas as despesas com a doenca (Korf & Rubenstein,
2005; Rezende e Rodrigues, 2006).

Outra dificuldade € o fato que “Até o momento, nao é possivel prever que tipos de
problemas uma crianca vai ter ao longo de sua vida, pois duas pessoas nido sdo afetadas
exatamente da mesma forma, mesmo que sejam da mesma familia.” (Cerello, Gianordoli-
Nasciemento, Souza, Rodrigues & Rezende, 2007, p.14)

A impossibilidade de se prever quais problemas ocorrerdo na evolu¢ao da doenga,
vem se apresentando, em especial, nos atendimentos psicologicos como um fator gerador de

ansiedade entre os familiares e os portadores de Neurofibromatose.

1.2 O Centro de Referéncia em Neurofibromatose de Minas Gerais- CRNF/MG

O CRNF/ MG foi criado em margo de 2005 a partir dos esfor¢os dos associados da
AMANTF, Associagdo Mineira de Apoio aos Portadores de Neurofibromatose, criada em 2002. O
ambulatério do CRNF/ MG fica localizado no anexo de Dermatologia da Faculdade de
Medicina da Universidade Feral de Minas Gerais. Os atendimentos de rotina, médico,
fonoaudiolodgico e psicoldgico, sdo realizados as segundas-feiras na parte da manha e as quintas-

feiras na parte da tarde.



Todos os atendimentos sdo gratuitos e os casos que precisam de outros tipos de
atendimento, ndo realizados no proprio ambulatério, sdo encaminhados para as outras
especialidades.

O CRNF/ MG conta com aproximadamente 220 pacientes registrados, e ha novos
casos geralmente toda semana. Os pacientes sdo provenientes tanto de Belo Horizonte e
municipios vizinhos, como outras cidades do estado de Minas Gerais e, em alguns casos, de
outros estados.

O corpo de profissionais do CRNF/ MG ¢ formado por: dois médicos e professores
doutores da UFMG e uma médica estudante de mestrado na clinica médica da UFMG; duas
psicologas, professoras doutoras da UFMG, uma estudante de mestrado na UFMG, uma
estudante de especializacdo na Universidade FUMEC, duas estagiarias estudantes de psicologia
na UFMG; uma fonoaudidloga, mestre em fonoaudiologia e professora na PUC-MG, e uma
fonoaudidloga, estudante de mestrado na UFMG. Além disso, os pacientes contam com varios

outros profissionais, aos quais sdo encaminhados pelas diversas parcerias do projeto.

1.3 Atenciao psicoldgica a pacientes portadores de Neurofibromatose

A participacdo do Departamento de Psicologia no CRNF-MG, a partir de agosto de
2006, se deu no ambito do “Programa de Atencdo a Saude do Departamento de Psicologia junto
ao Hospital das Clinicas (HC)” que consolidou a parceria institucional entre as duas instancias
universitarias. Apos a implantacdo do Programa, o CRNF-MG através do HC formalizou a
parceria com o Departamento de Psicologia através da implantacio do Projeto “Atencdo
Psicologica a pacientes portadores de Neurofibromatose: a dindmica entre ensino, pesquisa €
extensdo”. Tal participagdo se configura em duas frentes: a) Atencao psicologica a portadores de
Neurofibromatose e familiares, através do Plantdo Psicoldgico e b) Avaliacdo do perfil cognitivo
de criancas e adolescentes portadores de Neurofibromatose do tipo 1 e desenvolvimento de
programas de intervengao.

O atendimento via Plantdo Psicologico estd baseado numa proposta tedrico-

metodolégica do Aconselhamento Psicoldégico que propde um processo de integragdo



transdisciplinar em suas bases teorico-conceituais, proporcionando-nos a possibilidade de
investigar e atuar na elaboragdo de estratégias de enfrentamento (coping) frente a doenga, que
respeitem as diferencas de género, e do suporte social desenvolvido por esse grupo com base em
suas Representagdes Sociais acerca de elementos relacionados ao adoecimento e do que € ser
portador de Neurofibromatose. Tomando como referencial basico Mahfoud (1987) e Barbanti &
Chalom (1999), busca-se proporcionar um espaco de acolhimento de demandas diversas que se
mantém a disposi¢ao de quaisquer usuarios que dele necessitem, sendo que os mesmos podem ser
atendidos por diferentes estagiarios ou pelo profissional de psicologia de plantdo, caso isso se
faga necessario. Segundo Mahfoud “do ponto de vista da institui¢do, o atendimento de plantio
pede uma sistematicidade do servico oferecido. Do profissional, esse sistema pede uma
disponibilidade para se defrontar com o ndo planejado e com a possibilidade (nem um pouco
remota) de que o encontro com o cliente seja unico” (Mahfoud, 1987 p. 75). A participacdao da
psicologia visa o atendimento individual e de emergéncia aos familiares e portadores da doenga e
objetiva acolher suas demandas emocionais, contribuindo para fornecer ateng¢do psicossocial a
saude dessas pessoas. Esse atendimento, que se articula aos demais atendimentos clinicos
realizados (fonoaudiologia e clinica geral), pode propor o encaminhamento das criangas
portadoras de Neurofibromatose, quando necessario, para a avaliacdo dos aspectos cognitivos da
aprendizagem da leitura e da escrita, tendo em vista o comprometimento na aprendizagem escolar
que acomete os portadores da doenga. O Plantdo ¢é oferecido regularmente duas vezes por semana
conforme hordrio disponibilizado pela instituicdo (segunda-feira, de 9:00 as 12:00 horas; e
quinta-feira, de 13:00 as 17:00 horas). Antes de comecar cada atendimento, explica-se
detalhadamente aos usudrios do Centro de Referéncia em Neurofibromatose quais sdo os
objetivos do mesmo, garantindo o anonimato e sigilo. Todos os atendimentos sdo individuais,
com duracdo média de 50 minutos, e sdo realizados em espago reservado. Os atendimentos
individuais sdo discutidos em duas modalidades de supervisdo: a) no campo de estdgio, com uma
profissional de psicologia e; b) em encontros semanais com a equipe de professores envolvidos.
Os dados coletados tem o objetivo de proporcionar a constru¢ao de um banco de dados contendo
os relatos clinicos dos atendimentos e das intervengdes especificas necessarias a cada caso. A
participacdo da psicologia na equipe também prevé o desenvolvimento de pesquisas, como a
“Feminilidade e praticas afetivo-sexuais: implicagdes das manifestagdes cutdneas da

Neurofibromatose tipo 1 em mulheres jovens” ainda em fase inicial. O objetivo primordial é o



atendimento do maior nimero possivel de demandas (Gianordoli-Nascimento; Paula; Miguel;
Guedes, 2005), experiéncias com tal proposta de intervengdo mostram que em 50% dos casos ha
retornos.

Os atendimentos da psicologia podem acontecer por diversas vias: indicacdo de
algum profissional, médico, fonoaudidlogo, ou da psicologia. Ha ainda a busca ativa do préprio
usuario do CRNF/ MG, para si ou para o familiar. Sdo realizados atendimentos especificos para
criancas ¢ adolescentes portadores da doenca contemplando tanto a avaliagdo de aspectos
psicossociais quanto cognitivos em relacdo ao desenvolvimento. A partir dessa atuagdo, os casos
que necessitarem de avaliagdo do perfil cognitivo de criangas e adolescentes portadores de
Neurofibromatose do tipo 1 serdo encaminhados para outros estagiarios e um profissional da
psicologia, que desenvolverdo as avaliagdes e a devolugdo do resultado aos pais a fim de auxiliar

as interagdes e o desenvolvimento de programas de interven¢do que se mostrarem necessarios.



2- Os pontos de partida tedricos

Os principais aportes teoricos e metodologicos que orientam as agdes deste trabalho
estdo construidos em torno da articulagao entre os estudos sobre Representagdes Sociais (Jodelet,
2001) e os estudos de Género, enquanto categoria de andlise (Bruschini, 1992), além de suas
articulagdes com outras tematicas que perpassam as atividades desenvolvidas nas pesquisas, nas
intervengodes € nas vivéncias institucionais.

A escolha desses aportes como base dos estudos se justifica na medida em que
observamos suas relevancias cientifica e social nas dinamicas das praticas sociais. Trindade

destaca a relevancia de tal forma de estudo:

A preocupagdo com o ‘modo de conhecer’ do doente tem sido bastante freqiiente nos
trabalhos atuais sobre o tema ¢ os dados tém apontado na dire¢do da desmistificagdo do
discurso médico- que se refere a doengas e doentes como fendmenos universais ¢ sem
qualquer diferenciagdo social- enfatizando a necessidade de compreender o fendmeno
satide/doenga de maneira contextual. (Trindade, 1996 p.48)

Da mesma forma, os estudos sobre género tém proporcionado, com aportes
conceituais bastante diversificados, uma quantidade consideravel de informagdes psicoldgicas,
socioldgicas, antropologicas e historicas sobre a construgdo social das masculinidades e
feminilidades, tornando-se, assim, cada vez mais necessarios estudos que nos permitem
considerar aspectos diversos de um fenomeno que deve ser focalizado de maneira eminentemente
multidisciplinar.

A Teoria das Representagdes Sociais- TRS- pode dar a sua contribui¢do a medida que
parte de uma perspectiva que busca a compreensdao do ser humano considerando-o como sujeito
construido a partir de suas determinagdes evolutivas, histéricas, culturais e sociais e que, ao
mesmo tempo, € construtor de sua realidade social. Portanto, entende-se que, na constru¢ao da
histéria e da realidade social, deve-se levar em conta a dimensao psicossocial, na qual estdao
presentes os saberes simbolicos produzidos na vida cotidiana através das praticas e das

conversagoes (Jovchelovitch, 2000).



No que diz respeito a expressdo praticas sociais, Trindade aponta que defini¢des
diversas sdo encontradas, mas no entanto alguns aspectos fundamentais para nossos dados se

tornam relevantes, entre eles destaca-se:

a) a apropriacdo de um conjunto de conhecimentos/ comportamentos objetivados por
geracOes anteriores; b) a importidncia da comunicacdo entre os membros de um
determinado grupo social para a divulgagdo e manutencdo destes conhecimentos/
comportamentos; c¢) a estabilidade destes comportamentos, repetidos em situacdes
semelhantes por membros do grupo social; d) a relagdo entre algumas praticas e o
pensamento magico-religioso, independente das condi¢des objetivas de informagdes
cientificas disponiveis num dado momento, fator este diretamente relacionado a
compreensdo das praticas e das representagdes relacionadas a saude. Trindade (1996,

p-53 e 54)

O termo Representacdes Sociais- RS -¢ definido por varios autores. Trindade resgata

o sentido descrito por Moscovicci, considerado o fundador do termo:

Ao propor o conceito de representagdes sociais, Moscovici valorizou o senso comum
como um tipo de conhecimento legitimo, descartando os conceitos de ‘pobre e viezado’,
utilizados por um conjunto de pesquisadores da area. O autor definiu representacdes
sociais como ‘um conjunto de conceitos, afirmagdes e explicagdes originado na vida
diaria, no curso de comunicagdes interindividuais’. (Trindade, 1996 p. 47)

Da mesma forma, a autora aponta Mead em sua valoriza¢do da internalizagdo de
processos sociais como sendo o caminho para o conhecimento e o pensamento 16gico de que “Os
processos interativos surgidos na convivéncia e no envolvimento com a comunidade seriam a
génese do conhecimento.” (Trindade, 1996 pp. 45 ¢ 46)

Sa (1998) defende a utilizagdo da TRS como um método de andlise da realidade
que parte de uma simplificacdo desta, como toda teoria, com o objetivo de organizar os
fendmenos de Representacdo Social e torné-los inteligiveis, podendo ser utilizados como objetos
de pesquisa. “Assim, numa primeira aproximagao, podemos dizer que a construgdo do objeto de
pesquisa ¢ um processo pelo qual o fendmeno de representacdo social ¢ simplificado e tornado
compreensivel pela teoria, para finalidade de pesquisa.” (S, 1998, p.22 e23)

A partir do estudo das RS, nos aproximamos da realidade vivenciada pelas pessoas

cotidianamente, aspecto fundamental para a compreensdo de como intervir nos contextos nos



quais elas estdo inseridas. Sendo assim, hd condigdes de intervencdo que atendam as
especificidades de cada contexto alvo, além de atender ao principio da interdisciplinaridade
presente nas agdes multiprofissionais.

Sendo assim, o estudo das Representacdes Sociais fala de um objeto que € partilhado
socialmente por um grupo, partilha que acaba concedendo sentido as experiéncias coletiva e
individual. Tal concessdo relaciona-se também as praticas compartilhadas, o que, de certa forma,
acaba por contribuir para a manuten¢do da identidade social desse mesmo grupo. Segundo
Jodelet (2001 p.22), “desse ponto de vista, as representagdes sociais sdo abordadas
concomitantemente como produto e processo de uma atividade de apropriacdo da realidade
exterior ao pensamento ¢ de elaboracdo psicoldgica e social dessa realidade. Isto quer dizer que
nos interessamos por uma modalidade de pensamento, sob seu aspecto constituinte- 0s processos
e constituidos- os produtos ou conteudos”.

A escolha da utilizagdo da TRS envolve, como critério, a existéncia de um objeto,
aquilo que esta sendo estudado, e um sujeito, aquele que representa o que esta sendo estudado.
“Nesse sentido, lembremos a proposi¢dao de que uma representacao social ¢ sempre de alguém (o
sujeito) e de alguma coisa (o objeto)” (S4, 1998, p.24). No presente estudo esse sujeito ¢
composto por dois grupos: portadores de Neurofibromatose tipo 1 e seus familiares. Ja o objeto ¢

a representacao social do termo “Neurofibromatose”.



3- Método

3.1 Sujeitos

Durante um periodo de 4 semanas, foram entrevistados usuarios do CRNF/MG,
portadores e familiares, que estiveram presentes para atendimento com qualquer uma das
especialidades oferecidas pelo atendimento multidisciplinar. Tais usudrios, portadores de NF1 e
familiares, foram convidados a participar da entrevista e assinaram termo de consentimento livre
e esclarecido previamente aprovado pelo Conselho de Etica em Pesquisas- COEP da UFMG para
atividades de pesquisa desenvolvidas pelo CRNF/ MG. Nao houve critério de selecdo entre os
participantes que estavam presentes na sala de espera, sendo entrevistados aqueles que
manifestaram interesse, de forma que constituiu uma amostra aleatoria.

Tal amostra, no entanto, pode ndo ser considerada representativa ja que a escolha
aleatéria dos participantes ndo seguiu outro critério sendo a presenga no centro. Um possivel viés
da amostra ¢ o fato que nao se pode afirmar se os proprios pacientes atendidos no ambulatério do
CRNF/ MG constituem uma amostra representativa da populacdo geral com NF em Minas
Gerais. Muitos portadores apresentam sintomas muitos discretos e talvez nem cheguem a
procurar algum tipo de atendimento, apesar de ndo haver dados estatisticos, especula-se que os
proprios pacientes atendidos no centro apresentam uma gravidade de sintomas maior que a
média. Ha também a possibilidade de viés resultante do tipo de hospital em que sao realizados os
atendimentos, que ¢ um hospital que atende a rede publica de satde, o que pode influenciar nos

aspectos socio-economicos da clientela.



3.2 Instrumento

Foi utilizado como instrumento de coleta de dados um roteiro de entrevistas semi-
estruturado contendo duas partes. A primeira delas relativa a coleta de dados do entrevistado,
tanto dados pessoais como da historia da doenga. A Segunda parte consistiu de um termo de
evocagdo criado para este estudo, através do qual apresentou-se a palavra indutora
“Neurofibromatose” e pediu-se que o entrevistado dissesse quatro palavras, expressoes,

sentimentos ou idéias que lhe “passavam pela cabega” ao ouvir o termo.

3.3 Procedimento de coleta de dados

A coleta de dados foi realizada no CRNF/ MG, individualmente com cada
entrevistado, em sala reservada. Apresentou-se para os participantes os objetivos da entrevista,
assim como o termo de consentimento livre e esclarecido.

Em seguida, foi utilizado o roteiro semi-estruturado de entrevistas descrito acima. As
respostas apresentadas pelos sujeitos foram anotadas na propria folha do roteiro, sem a

identificacdo do nome do entrevistado.



4- Analise dos dados

Os dados foram tratados a partir da analise de contetido, através da qual procurou-se
visualizar aspectos qualitativos e quantitativos dos resultados, especialmente aqueles, objetivando
uma andlise que viabilizasse a descri¢do inicial e empirica proposta nos objetivos do presente
trabalho. A anélise de contetido- A.C.- ¢ descrita por Bauer como:

A analise de contetido é apenas um método de analise de texto desenvolvido dentro das
ciéncias sociais empiricas. Embora a maior parte das analises classicas de contetido
culminem em descrigdes numéricas de algumas caracteristicas do corpus do texto,
consideravel atengdo estd sendo dada aos ‘tipos’, ‘qualidades’, e ‘distingdes’ no texto,
antes que qualquer quantificacdo seja feita. Deste modo, a andlise de texto faz uma ponte
entre um formalismo estatistico e a analise qualitativa dos materiais. No divisor
quantidade/qualidade das ciéncias sociais, a analise de conteido ¢ uma técnica hibrida

que pode mediar esta improdutiva discussdo sobre virtudes ¢ métodos. (Bauer, 2002 p.
190)

A andlise de contetido envolveu trés fases que serdo descritas a seguir.

4.1 Constituicdo do corpus

As respostas obtidas com as entrevistas dos portadores de NF1 e dos familiares de

NF1 constituem o banco de dados do presente trabalho.

4.2 Composicio das Unidades de Analise

Os protocolos foram divididos em dois grupos: portadores de NF1 e familiares.
Realizou-se uma leitura inicial flutuante das entrevistas, para identificacao de temas semelhantes

nos discursos dos entrevistados, para posterior construcao de categorias e subcategorias.



4.3 Categorizacao

Ap6s a defini¢do inicial dos temas, o corpus foi analisado resposta a resposta e estas
foram agrupadas formando categorias e sub-categorias, segundo processo descrito por Bardin:
A categorizagdo ¢ uma operagdo de classificacdo de elementos constitutivos de um
conjunto, por diferenciacdo e, seguidamente, por reagrupamento segundo o género
(analogia), com os critérios previamente definidos. As categorias, sdo rubricas ou
classes, as quais reinem um grupo de elementos (unidades de registro, no caso da

analise de conteudo) sob um titulo genérico, agrupamento esse efectuado em razdo dos
caracteres comuns destes elementos. (Bardin, 1977 p. 116)

Em seguida, comparou-se as categorias encontradas nos dois grupos, portadores e
familiares, de forma que a apresentacdo dos resultados sera descrita a seguir de duas formas: as
categorias gerais, que foram encontradas nos dois grupos; e as categorias especificas a um dos
grupos.

Constituiram categorias respostas semelhantes apresentadas por mais de uma
pessoa. As respostas similares de um mesmo entrevistado que foram compreendidas como
pertencentes a mesma categoria foram contadas apenas uma vez, sendo entendida como

descri¢des da mesma situacgao.



5- Resultados

5.1 Sujeitos

Foram entrevistadas 17 pessoas, entre elas 9 portadores e 8 familiares. Dentre os

portadores 3 eram homens e 6 mulheres, entre os familiares todos foram do sexo feminino. Assim

o total de mulheres foi de 14.

As idades dos os portadores variaram de 19 a 61 e dos familiares entre 25 e 50 anos.

O grupo de familiares foi composto predominantemente de maes de portadores, em

geral donas de casa, e as idades do filho foram entre 4 e 19 anos.

Com relacdo a escolaridade geral, a distribui¢do foi a seguinte:
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Grafico 1- nimero de entrevistados por grau de escolaridade.




Com relagdo a historia da doenca, a idade de diagnostico do portador variou do
primeiro ano de vida aos 17 anos. O Tempo de freqiiéncia ao CRNF: variou desde os primeiros
meses de funcionamento do CRNF-MG até pessoas que estavam indo a primeira consulta na data
de resposta ao termo de evocagao.

Devido ao numero reduzido de participantes, as diferencas nas categorias foram
analisadas apenas para os grupos portador e familiar. Pois para analisar os resultados com relagao
aos demais dados, como os aspectos socio-econdmicos, 0s grupos seriam constituidos de um
unico individuo, muitas vezes, o que ndo faria sentido ja que o objetivo ¢ de se obter dados

coletivos.

5.2- Categorias

A partir das respostas apresentadas nas entrevistas, foram categorizadas um total de
58 respostas que foram distribuidas conforme a tabela 1.

Assim como Trindade, optou-se por ndo formar categorias com respostas
apresentadas por um unico individuo, uma vez que se arriscaria considerar como coletivo

experiéncias especificas vividas por um ou outro entrevistado.

Lembrando as questdes colocadas anteriormente, nossa prioridade é a produgdo de um
conhecimento que indique caminhos para uma proposta de intervencdo psicossocial,
articulando teoria e pratica. Isso significa conseguir um instrumental em que as
diferencas indivuduais ndo sejam marcadas pela inclusdo do sujeito no grupo porque,
neste caso, estas diferengas podem determinar procediemtnos ou, pelo menos, contetdos
d intervencao também diferentes. (Trindade, 1991, p. 12)

Dessa forma, as respostas que ndo foram incluidas em alguma das categorias ou
subcategorias construidas foram agrupadas em “outras”.
Com o propodsito de facilitar a compreensdo dos resultados as categorias serdo

descritas de trés formas e apresentas nas tabelas 1, 2 e 3, respectivamente:

* C(Categorias gerais: aquelas que obtiveram respostas tanto do grupo de portadores como do

grupo de familiares.



* Categorias de portadores: respostas apresentadas exclusivamente por portadores ou quando
foi expressivamente maior entre estes do que entre o grupo de familiares.
* C(Categorias de familiares: respostas apresentadas exclusivamente por familiares ou quando foi

expressivamente maior entre estes do que entre o grupo de portadores.

5.2.1 Categorias Gerais:

Atribuigoes:

Genética/ Hereditaria: Respostas que relacionaram a Neurofibromatose a uma causa genética,

uma mutagdo genética e a possibilidade da transmissdo genética pelos familiares.

Conseqiiéncia:

Sem Problema: Respostas relacionadas a auséncia de conseqiiéncias ruins, de forma que as

pessoas ndo ligam ou ndo se incomodam com o fato de ter a doenca, ou ainda que convivem

ou tentam conviver com a doenga , encara-la e aceita-la.

Limitacdes/constrangimentos: Respostas que citaram algum tipo de impacto ou limitacdo em

qualquer setor da vida, em conseqiiéncia a Neurofibromatose, no desempenho de atividades ou
no relacionamento com os outros. Como exemplo: no desempenho escolar, no funcionamento
do corpo (o0ssos), na estética. Incluiu-se nesta categoria os constrangimentos relacionados ao

preconceito ou estimatizacao.

Sentimentos Negativos: Diversos tipos de sentimentos negativos que apareceram relacionados
ao termo Neurofibromatose, como incomodo, medo, choque ao ver portadores, preocupagao,

vergonha e tristeza.

Tratamento: Respostas que relacionaram a Neurofibromatose a algum aspecto do tratamento,
ainda que seja a auséncia de um tratamento convencional como de outras doencas, ou a

sugestdo de um tratamento especifico e curativo.



Descricoes:

Informacdao sobre a doenca: Respostas apresentadas que contém conceitos relativos as

informacgdes sobre a doenga.

A tabela abaixo demostra os exemplos de respostas obtidos com as entrevistas:



Categoria

Subcategoria

Exemplo de Resposta

Atribuicdes

Conseqiiéncias

Sentimento

Negativo

Tratamento

Descrigoes

Genética/
Hereditaria

Sem Problema/
sem

conseqiiéncia

Limitagoes/

Constrangimento

Informacao sobre

a doenca

“Mutacao Genética”. “Pode ser Hereditaria”. “Doenca
hereditaria”. “Familia, porque ja comeca pelos genes”.
“Nao ligo”. “Nao acho nada”. “Nao importo”. “Convivo
bem com ela”. “Doen¢a que ndo me atrapalha em nada,
ndo traz maleficios”. “Lidar com a Neurofibromatose”.
“Levar vida normal”. “E com a convivéncia, tem que
aceitar”.

“As vezes tem dificuldade em alguma matéria da
escola”. “Uma coisa ridicula que fica na pele da gente”.
“Ela prejudica o corpo todo, principalmente os ossos, da
tumores”. “Pessoas ficam perguntando o que ¢”.

2

“Causa um certo incomodo”. “Uma coisa muito ruim”.
“Para mim, ter a Neurofibromatose € ruim”. “Nao
gosto”. “As vezes fico com medo”. “Choque ao ver
outros portadores na reunido da AMANEF”. “Problema”.
“Preocupagdo constante”. “Tristeza demais”. “Pogo sem
fundo”. “Preocupacdo”. “Vergonha”.

“Forma de tratamento ¢ diferente das outras doencas”.
“Queria que descobrisse o tratamento para paralisar [o
crescimento de fibromas]”. “Cuidar para amenizar a
situacdo, tomar medicagao”.

“Autossémica Dominante”. “Eu sei que chama

Neurofibromatose”. “Ma-formagao”.

Tabela 1- Exemplos de respostas apresentadas pelos entrevistados para as categorias gerais.



5.2.2 Categorias dos Portadores:

Descricoes:

Referencia aos sintomas: Respostas que identificaram a Neurofibromatose com seus sintomas,

associados ou ndo aos sentimentos relacionados, incluindo a vontade de eliminagdo dos sintomas,

em especial dos neurofibromas.

Cura: Respostas que manifestaram o desejo do desenvolvimento da cura ou que citaram sua

atual impossibilidade, ou ainda que sugeriram formas que podem ser encontradas para esse fim.

Outras: Resposta apresentada por apenas um entrevistado que ndo se incluiu em outra categoria.

Categoria  Subcategoria

Exemplo de Resposta

Descricdo Referéncia aos

Sintomas

Cura/
Auséncia

de cura

Outras

“Vai nascer mesmo [nodulos]”. “Uma coisa ridicula que
fica na pele da gente”. “Queria que descobrisse o
tratamento para paralisar [0 crescimento de fibromas]”.
“Nodulos”. “Manchas café-com-leite”. “Carocos que eu
tenho”. “Ela procura mais os ossos”. “Ela prejudica o
corpo todo, principalmente os ossos, da tumores”.
“Vontade de arrancar tudo [neurofibromas]”. “Retirada de
fibromas [tira a camisa para mostrar os carogos]”.

“Doenca que ainda ndo tem cura”. “Na@o tem jeito de
curar”. “Tem que descobrir um remédio para poder
destruir”. “Nao adianta um remédio de pomada, tem que
ser de tomar, tirar pela raiz”. “Nao adianta esconder o

problema, tem que ser destruido”.

“Apoio da AMANF, para algumas pessoas”.

Tabela 2- Exemplos de respostas apresentadas pelos entrevistados para as categorias do grupo de

portadores.



5.2.3 Categoria dos Familiares:

Conseqiiéncia:
Acdo: Respostas que indicaram uma movimentacdo da pessoa a partir do diagnostico da
Neurofibromatose. Foram incluidas na categoria respostas como busca de tratamento, de
conhecimento, assim como atitudes de enfrentamento.
Espera: Respostas relacionadas a imprevisibilidade do progndstico e a duragdo da doenga,
apontada por familiares, citam a necessidade de espera e a relagdo com o tempo, como unica

possibilidade.

Desconhecimento sobre a Doen¢a: Respostas que manifestaram desconhecimento ¢ duvidas
das pessoas com relagdo a doenga, a existéncia de outros portadores com a mesma doenca, da
necessidade de maior divulgacdo da doenga para profissionais e populagdo em geral, assim
como o desejo de maiores conhecimentos sobre a doenca para o tratamento e prevengao.
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Incluiu-se entre as respostas termos como: “confuso”, “vago”, “mistério”.

Outras: Respostas apresentadas por apenas um entrevistado que ndo foram nas demais

categorias.

Os exemplos de respostas das categorias encontradas entre os familiares podem ser

visualidados na tabela 3, que segue abaixo:



Categoria Subcategoria  Exemplo de Resposta

Conseqiiéncias  Voltadas para “Tem que enfrentar”. “Cuidado, tem que ter cuidado”.
a agao “Buscar tratamento”. “Cuidar para amenizar a situacao,
tomar medicagdo”. “Obter cada vez mais conhecimentos”.
Espera “Tempo, s6 o tempo pode dizer o que vai acontecer”. “Tem
que esperar”. “Espera, esperar por alguma coisa”. “Doenga

dificil, ingrata, por causa da espera, sem saber como vai

desenvolver”.
Desconheci- “Nao sei direito o que ¢ ainda”. “Duvidas”. “Vago”.
mento sobre a “Confuso”. “Dificuldade em diferenciar o que é da doenga
doenca 0 que ndo ¢”. “Nao sabia nem explicar direito”. “Mistério”.

“Tenho muita curiosidade de saber sobre ela”.
Outras “Aprendizado, estd sendo um aprendizado”. “Aceitar como
se nao tivesse Neurofibromatose”. “Nao ter vergonha de

falar”. “Fé que tudo vai dar certo”.

Tabela 3- Exemplos de respostas apresentadas pelos entrevistados para as categorias do grupo de

familiares.



Os resultados gerais obtidos com as respostas, constituindo a totalidade das categorias
(gerais e especificas) serdo apresentadas na tabela a seguir, demostrando a participagdo numérica

das respostas divididas entre os dois grupos (portadores ou familiares).

Categorias Subcategorias Portadores Familiares Total

AtribuicOes de causas

Genética/ Hereditaria 2 1 3
Conseqliéncias

Voltadas para agao 0 5 5
Sem problema/ 4 2 6
Sem conseqliéncia
Limita¢des/constrangimento 2 2 4
Espera 0 3 3
Busca por Tratamento 2 1 3
Sentimentos Negativo 3 4 7
Descrigdes sobre
a doenca
Informacao sobre a doenga: 2 1 3
Referéncia aos sintomas 6 1 7
Desconhecimento da 1 5 6
doenca
Cura 3 0 3
Outras 3 5 8
Total 28 30 58

Tabela 4- Distribuicdo das respostas em categorias e subcategorias por grupo de portadores ou

familiares.



6- Discussao

Por se tratar de um recorte do tema estudado, os resultados obtidos possivelmente
podem ter sido influenciados por algumas limitagdes do estudo ja citadas, como nas
caracteristicas da amostra e do tipo de instrumento estudado. A inclusdo de dois grupos para a
analise das representacdes sociais pode ter gerado dados dificeis de serem visualizados pelo leitor
Mas o objetivo, além de ver como as categorias ocorrem em cada um, tem um efeito positivo que
¢ o de tentar contribuir na constru¢do de conhecimento na area, ¢ a analise dos resultados
encontrados permitem apontar alguns dados iniciais e propor algumas possiveis relagdes nesse
sentido.

Assim como aponta Trindade em seu trabalho, os sujeitos do estudo preservam ao

menos um fator em comum, a principio, que garante a possibilidade de possuirem representacdes

sociais compartilhadas coletivamente:

No nosso caso o que todos os sujeitos tém em comum ¢é o fato de terem procurado o
mesmo tipo de atendimento profissional o que, de acordo com a proposta de Tajfel
(1983), pode coloca-los na mesma categoria social. Acreditamos que a consciéncia desta
afiliagdo, assim como seus efeitos devem ser mais evidentes quanto maior for o tempo
de convivéncia com o problema. Além de outras coisas, o tempo permitird um maior
nimero de contatos com pessoas com problemas semelhantes, o que possivelmente
facilitara a comunicacdo ¢ o confronto das representacdes envolvidas. (Trindade, 1991

p-23)

Uma possivel manifestacdo dessa similaridade entre os dois grupos que buscaram o
CRNF/ MG ¢ o fato que a maioria das categorias e subcategorias (5) foi classificada dentre as
gerais e um menor nimero nas especificas (2 em portadores e 3 em familiares).

Para a viabilizacdo desse estudo, houve a necessidade de se recorrer a literatura
internacional e a referéncias bibliograficas em outros tipos de doencas cronicas, genéticas ou nao,
com a hipdtese que elas preservariam algumas similaridades com os impactos da
Neurofibromatose, como a necessidade de ter que conviver e se adaptar com um fato estressante
inesperado.

Isso se fez necessario devido a falta de
publicacdes e estudos nas  implicagdes

psicologicas da Neurofibromatose no Brasil.



Trindade aponta a questao do pouco envolvimento
da comunidade cientifica no que se refere a
populacdo portadora de problemas genéticos em

geral:

Na realidade, a minoria constituida por portadores de problemas genético ¢ ainda mais
desassistida do que outras porque ndo tem porta-vozes. Socidlogos, psicoélogos sociais,
antropologos, politicos, formadores de opinido, que se empenham em discussdes
académicas e politicas da defesa do direito de defesa de minorias como a dos
homossexuais, a dos sem-terra, etc., ndo t€ém emprestado seu saber a minoria portadora
de problemas genéticos, ou porque ndo ¢ assim identificada, ou por ndo ser considerada
socialmente importante, ou porque o assunto ndo traz prestigio, ou por qualquer outra
razdo. Nao pretendemos discutir os motivos, mas simplesmente estabelecer os fatos.
(Trindade, 1991 p.164)

Ainda segundo Trindade, a falta de publicacdes e estudos a respeito das doencas
genéticas interfere em questdes politicas no que diz respeito ao direito de acesso a informacgdes a
que os portadores de tais tipos de doenga estio sujeitos. Isso favorece a manutengdo desse grupo
como condi¢do de minoria, que além do critério estatistico, passa a preencher o critério de falta
acesso a informacdo. Dessa forma, a possibilidade de lutar pelos direitos e assegurar os interesses
dessa populacdo esta prejudicado. A autora acrescenta ainda que “Assegurar o direito a
informagdo significa garantir constitucionalmente este direito, proporcionar condi¢des para que
possa ser exercido e, por ultimo mas ndo menos importante, criar condigdes para que as
informagdes sejam compreendidas em seus aspectos significantes.” (Trindade, 1991 p.164)

Outro aspecto citado por Trindade no que diz respeito ao acesso a informacdo ¢ a
importancia da divulgagdo das informagdes com o intuito de compreensao do evento, ndo apenas
pelo proprio portador da doenga genética, mas pela sociedade, o que inclui os profissionais da
saude. Tal possibilidade teria uma acdo contra a estigmatizagao social e o preconceito.

Korf e Rubenstein (2005) apontam o problema da dificuldade de informagdes corretas
especificamente na Neurofibromatose: “Encontrar um médico que tenha conhecimento sobre
Neurofibromatose pode representar o maior desafio. Muitas pessoas com Neurofibromatose
encontraram ao menos um profissional de saude que lhes forneceu informagdes e

aconselhamentos ultrapassados ou errados”. (Korf e Rubenstein, 2005 p.213).2

% No texto original:



Geller’ & Bonalumi (2004), no capitulo “Abordagem Psicossocial na
Neurofibromatose”, apresentam o relato de quatro portadores de Neurofibromatose com relagao a
alguns aspectos investigados, como o momento em que o diagnostico foi feito e os impactos da
NF na vida dos entrevistados. Apesar de o capitulo ndo analisar ou discutir os pontos relatados
pelos portadores, trés dos quatro participantes relataram o desconhecimento sobre a doenga, seja
por profissionais da satde ou no meio social, seus proprios pais, familiares ou colegas de turma.
Em um dos relatos, o entrevistado relaciona o pouco conhecimento da doenca por parte das
pessoas ao conseqiiente preconceito.

O efeito da falta de conhecimento ou
de  conhecimentos  desatualizados  pelos
profissionais de satde também ja& pode ser
constatado nos atendimentos realizado no CRNF/
MG. Muitas vezes os pacientes buscam o
atendimento com uma carga de estresse
aumentado devido a informagdes imprecisas
provenientes de profissionais consultado em
algum momento da histéria de sua doenga.
Algumas vezes, a informagdo errada permanece
por anos angustiando aquele portador. Um
exemplo de tal situacdo sdo profissionais de satde
que geralmente ndo tendo conhecimento
suficiente para explicar a doenca para os
pacientes, mostram fotos da doenga presentes em
livros, que apresentam manifestagdes estéticas
mais graves, pois na época nao havia diagnostico
¢ acompanhamento da doenga. Outra informacao

geralmente apresentada por tais profissionais e

Finding a physician who is knowledgable about neurofibromatosis can presente a major challenge. Many people with
neurofibromatosis have encountered at least one health care professional who provided outdated or erroneous
information and advice.



relatada pelos pacientes ¢ simplesmente que “a
doenga vai causar deformacdo e ndo ha o que se
fazer”.

Gianordoli apresenta a importancia em termos psicologicos da obtengdo da

informagdo para o manejo da doenca por aquele que a apresenta:

Entendemos que uma das estratégias utilizadas pelas pessoas para lidarem com um
determinado fendmeno ¢é conhecé-lo, o que permite o desenvolvimento de estratégias de
acdo em relagdo a ele. Outra caracteristica da familiariza¢do é a de se iniciar em um
periodo anterior a obten¢do de informacgdes técnico-cientificas, posteriormente
incorporando-as a todas as outras informagdes e percep¢des alcancadas no decorrer da
convivéncia com o problema. (Gianordoli, 2000 p. 221)

Ao tratar da questdo relativa a readaptacao do enfartado as novas situagdes exigidas a
ele, Gianordoli (2000) comenta as relacdes entre a busca pela informagdo e estratégias de
adapta¢dao emocional, assim como do auto-controle, como formas de contribuicdo importante na
resolucdo de problemas e consequentemente, na adesao ao tratamento.

Um aspecto caracteristico da Neurofibromatose que talvez tenha um encadeamento
diferenciado ¢ a multiplicidade de formas em que a doenga pode se desenvolver. Mesmo em
gémeos univitelinos, a manifestacdo da doenca ¢ diferente. Tal fato causa em grande parte dos
pacientes um aumento na ansiedade relacionada ao desconhecimento do progndstico, com
aumento das fantasias. No presente estudo, encontramos o grande peso dessa variavel entre os
familiares e de forma menos intensa entre os portadores. Cinco dos familiares apresentaram
respostas nessa categoria, enquanto apenas um portador apresentou. Entre as respostas, termos
como “Duvidas”, “vago” e “Confuso e “mistério” foram acionados a partir da palavra indutora,
assim como respostas “Nao sei direito o que ¢ ainda” e “Tenho muita curiosidade de saber sobre
ela”

Para Korf e Rubenstein (2005) o medo
do desconhecido ¢ a principal das reagdes no
momento do diagndstico. Os autores justificam tal

medo:

3 Geller é um dos escritores do livro “Neurofibromatose: clinica, genética e terapéutica”, de 2004, e conduz o
trabalho de atendimento a portadores de NF no Centro Nacional de Neurofibromatose- CNNF, localizado no Rio de



Qualquer um que precisa esperar os resultados de exames médicos sabe o quanto pode
ser dificil lidar com o inesperado com relagdo ao futuro. A maioria das pessoas com
Neurofibromatose encara esse tipo de incerteza diariamente na vida delas. Em todos os
casos de NF1 e Schwanomatose ¢ em casos espontaneos de NF2, ¢ impossivel prever
exatamente qual mistura de sintomas se desenvolverdo e quio severos se tornardo. E
normal, na presenca de tal incerteza, sentir-se ansioso, preocupado, estressado, com
raiva ou deprimido. As pessoas com neurofibromatose com freqiiéncia dizem que ter que
lidar com o inesperado ¢ o maior desafio dentre os aspectos da doenca.” (Korf e
Rubenstein, 2005 p. 205)*

Freitas (2004) também discute os impactos das expectativas quanto ao futuro
comparando grupos de familiares de portadores de distrofia muscular progressiva tipo Duchenne
com familiares de pacientes com paralisia cerebral tipo quadriplegia espastica. Apesar dos dois
quadros apresentarem influéncias no estado psicolégico das maes, a autora aponta que a diferenca
entre eles ocorre pois, no caso da distrofia muscular tipo Duchenne, a expectativa ¢ sempre de
perda, além da progressividade da doenca e de ameagas constantes. Dessa forma estavam mais
relacionadas ao desenvolvimento de desajustamento psicologico e percepcdes negativas da
situacdo do que o outro grupo.

Nos resultados encontrados no presente estudo, respostas relacionadas a espera foram
associadas ao termo de evocacgdo “Neurofibromatose” apenas entre o grupo de familiares, com
respostas como: “Doenga dificil, ingrata, por causa da espera, sem saber como vai desenvolver.”
e “Tempo, s6 o tempo pode dizer o que vai acontecer.”.

Apesar do aspecto particular do desconhecimento do prognostico, Gianordoli (2000)
comenta que o adoecimento, por si mesmo, ja € caracterizado como um dos aspectos estressores
mais temidos na vida didria, principalmente quando a pessoa possui uma doenga cronica ¢ tem
que lidar com essas questdes cotidianamente. A autora também destaca o momento do
diagnéstico, que seria recebido com grande carga de ansiedade, incerteza, medo e inseguranca,
pois indicaria a necessidade de mudanga nos planos para o futuro.

A fase de diagndstico foi apontada tanto nos estudos de Kork e Rubenstein como no
de Trindade, como uma etapa estressante e que exige mais esfor¢o no sentido da readaptagao e

re-estabelecimento da auto-estima e auto-conceito.

Janeiro.

* No original: “Anyone who has had to wait to hear the results os a medical test knows how diffucult it can be to deal
with uncertainty about what the future holds. Most people with neurofibromatosis face this type of uncertainty every
day of their lifes. In all cases of NF1 and schwannomatosis, and in spontaneous cases of NF2, it is impossible to
predict exactly what mix os symptoms will develop and how severe they will become. It is normal, in the face of



Trindade (1996, p. 48), cita duas passagens de Taylor (1983) que comentam o
processo de adaptacdo das pessoas frente ao adoecimento, “o processo de ajustamento esta
centralizado em trés temas: a procura por um significado na experiéncia, uma tentativa para
recuperar o dominio sobre o evento particular e sobre a propria vida, e um esfor¢o para enaltecer
a auto-estima..” (Trindade 1996, p. 48) e “... os sujeitos investem em estratégias psicoldgicas que
lhes dao a presuncdo de controle sobre a doenca e que acreditar nessa possibilidade ¢ mais
adaptativo do que simplesmente aprender (obter informagdes) sobre a doenga” (Trindade, 1996 p.
48)

Com relacdo ao cancer de mama, Trindade também comenta:

Os resultados de pesquisas realizadas por Taylor, Lichtman ¢ Wood (1984) sobre o
ajustamento de mulheres com graus variados de cancer no seio parecem confirmar as
propostas de Taylor, evidenciando, contudo, que a questdo da atribuicdo so seria
importante nos primeiros passos do processo de enfrentamento do problema. Demostram
ainda que o controle cognitivo (crenca sobre o controle do cancer) estd mais relacionado
com um bom ajustamento do que o controle da informagdo, o que significa que os
sujeitos investem em estratégias que lhes dao a presung@o de controle sobre a doenga e
que acreditar nessa possibilidade ¢ mais adaptativo do que simplesmente aprender (obter
informagdes) sobre a doenga. (Trindade, 1991 p.23)

O medo da doenga também pode ser associado na a uma confusdo devido ao nome da
doenga ser semelhante ao da Neurofibromatose do tipo 2. Apesar de serem doencas muito
distintas clinicamente, a NF1 e a NF2 possuem essa similaridade na nomeagao, de forma que nem
sempre € claro para o paciente que uma doenca ¢ distinta da outra e ndo se transforma na outra.

Cerqueira (2004) discute a posi¢ao de varios autores que investigaram a influéncia do
conhecimento sobre a doenca e seu tratamento no engajamento na doenca. Embora a autora
discuta que os resultados obtidos sdo divergentes em varios estudos, os resultados encontrados
por ela em seu estudo sobre o engajamento dos cuidadores de criangas fenilcetontricas
demostraram que um maior nivel de conhecimento sobre a doenca correlacionou-se
consistentemente com menor percepgao de susceptibilidade da crianga, da severidade da doenca ¢
das barreiras para implementar o tratamento.

Da mesma forma, no presente estudo, encontrou-se um nimero consideravel de respostas
na sub-categoria “voltadas para a acdo”, incluindo as respostas: “Cuidar para amenizar a situagao,

tomar medicagdo.” e “Obter cada vez mais conhecimentos”.

such uncertainty, to feel anxious, worried, stressed, angry, and depressed. People with neurofibromatosis often say
that having to cope with uncertainty is the most challeging aspect of the disorder.



Na mesma direcdo, as categorias Cura e Tratamento, indicam uma movimentagao no
enfrentamento a doenga, manifestando uma posi¢do ativa para a solu¢do do problema dos
portadores através da busca de solu¢do ou extingdo do problema. Podem sinalizar que os
pacientes que ndo estdo acomodados com a situacdo de descontentamento, apesar de ser uma
doenga genética até o momento sem cura. No caso da categoria “cura”, ela ocorreu nas respostas
de portadores, ja o “tratamento” ocorreu em ambos os grupos como as respostas: “Tem que
descobrir um remédio para poder destruir’, “Nao adianta esconder o problema, tem que ser
destruido” e “Queria que descobrisse o tratamento para paralisar [o crescimento de fibromas]”.

Outros fatores apontados pelo estudo e que também sdo citados por Korf e
Rubenstein (2005) sdo as conseqiiéncias negativas da doenca para os portadores como as
estigmatizagdes e o preconceito decorrente delas, assim como alguns tipos de limitagdes, por
exemplo, na execucdo de alguns movimentos.

A questdo da aparéncia fisica e das alteragdes nesta pelo sintomas da Neurofibromatose ¢
descrita por Korf e Rubenstein (2005). Segundo os autores, o impacto de tais alteracdes podem
ser especialmente dificeis em uma sociedade que valoriza um padrao de beleza com normas
irreais, como a americana, e poderia-se acrescentar aqui a brasileira. Comparando-se com os
resultados encontrados no presente estudo, pode-se dizer que houve uma concordancia com a
literatura americana, uma vez que a categoria “referéncia aos sintomas” apareceu em grande
numero de entrevistados (6 portadores e 1 familiar) e mostra tal preocupagao.

Com relacdo a outros tipos de limitagdes ou constrangimento pelos quais os
portadores ¢ familiares passam, tem-se como exemplo: “As vezes tem dificuldade em alguma
matéria da escola”. “Ela prejudica o corpo todo, principalmente os ossos, da tumores” e “as
pessoas ficam perguntando o que &”.

A preocupacdo com o0s sintomas também ocorre nos relatos apresentados por
portadores de Neurofibromatose no livro de Geller & Bonalumi (2004). A questdo estética ¢
identificada como o principal fator de impacto na vida de uma das portadoras, ¢ os demais
entrevistados citam sintomas e suas conseqiiéncias.

Um evento chamou aten¢do desde o inicio das coletas, apesar de ja ser esperado entre
as hipoteses, pois ¢ citado em diversas bibliografias, foi o fato de todos os familiares que

\

responderam a entrevista foram mulheres. Tais mulheres foram as mae dos pacientes, que os



acompanharam no periodo descrito de coleta dos dados. Isso indica uma questdo relacionada a
diferengas de género e aos papéis socialmente aprendidos e atribuidos.

Segundo Trindade (1991), tal configuragdo demonstra aspectos da diferente forma de
socializacdo masculina e feminina, ainda presentes nos dias atuais. Os meninos seriam educados
“para a vida”, e as meninas “para o lar”. Isso seria refletido para a vida adulta nos papéis
assumidos por cada um, de forma que os homens assumiriam de maneira periférica os assuntos
relacionados a familias, cabendo a este apenas o papel de provedor. Ela defende ainda a idéia que
tal divisdao de papéis € construida socialmente e que, apesar de parecer natural nos dias atuais se
configurou neste modelo apenas no ultimo século XVIII. Trindade comenta a pesquisa de

Badinter, que buscou estudar os papéis sociais da mulher do século XV ao XVIII:

A autora [Badinter] defende que € nesta época [ultimo tergo do século XVIII] que se
impde a mulher a obrigacdo de ser mée antes de tudo e se engendra o mito do instinto
materno ou do amor espontineo de toda mée pelo filho. Os discursos da época (literario,
politico, religioso, educacional) comecam a enfatizar a qualidade masoquista da mae, o
prazer que esta encontra na dedicag@o absoluta aos filhos: prometem felicidade e gloria
as mdes dedicadas e ameagam com puni¢des da natureza (diversas enfermidades e o
risco de morte) e condenagdo moral as mdes indiferentes. Surge a ideologia do
devotamento e do sacrificio e a maternidade, até o comeco do nosso século, esteve
sempre relacionada a sofrimento voluntario e indispensavel para a mulher normal.
(Trindade, 1991 p.27)

E entdo s6 a partir desse periodo que se comega a pensar em um modelo tradicional
de maternidade e a idéia de maternagem que instituem o dever da mulher na criagdo do filhos
ainda que esta tenha que sacrificar sua propria vida e seus interesses em detrimento da criagao e
do bem-estar dos filhos. E do mesmo periodo os conceitos de sacrificio da maternidade ¢ do
padecer no paraiso como obrigagdo moral da mae, sujeita a criticas e puni¢des quando foge a essa
tarefa (Trindade, 1999 & Gianordoli, 2000).

Na literatura internacional sobre Neurofibromatose, esse aspecto da predominancia da
mae como a pessoa que assume os cuidados parece nao ser uma questdo. Ao contrario inclusive,
Korf e Rubenstein (2005), indicam a necessidade da familia se organizar para escolher uma
pessoa que assuma esse papel, centralizando as informagdes, de forma que facilite obtencdo de
dados, e a comunicacdao entre os profissionais e os familiares. Tal necessidade indica que,
diferentemente dos resultados encontrados no nosso estudo e em outros estudos brasileiros na
area de saude, mais de uma pessoa tende a assumir o papel na familia americana (conjuges, pais,

irmaos ou outros familiares), gerando problemas de organizagao.



Na andlise das categorias de atribuicdo da doenga, observou-se que ocorreram poucas
respostas no presente estudo (apenas dois portadores e um familiar), em comparacdo com os
dados da literatura pesquisada. A caracteristica das respostas também estiveram mais associadas
aos aspectos bioldgicos concretos da doenca, como demonstrado nas respostas: ‘“Mutacdo
Genética”, “Pode ser Hereditaria” e ... ja comeca pelos genes”. Uma hipotese levantada para tal
fato relaciona-se as caracteristicas especificas da Neurofibromatose. Uma vez que se trata de uma
doenca genética hereditaria, diferentemente de outras doengas como a AIDS ou a epilepsia que
tém causa ou desconhecida ou multifatorial, as respostas de atribuicdo quando ocorreram, ¢ foram
em pequeno numero, restringiram-se apenas a relacdo com a genética e a hereditariedade.
Moreira e Oliveira cometam que “Com relagdo a aids, Loyola (1994) descreve-a como uma
doenga cuja concepg¢do, no sentido mais amplo, € percebida por outras formas desconhecidas ou
alheias, como algo estranho, que ‘veio de fora’” (Moreira & Oliveira, 1998 p. 206).

Uma possibilidade para investigagdo em futuros estudos ¢ a diferenca nas atribui¢des
da doenca dentro do proprio grupo da NF. Como ha duas formas de surgimento da doenga,
mutagdo espontanea ¢ herdada dos pais, ha a possibilidade de uma interpretacdo, ou
representacao diferente das atribui¢cdes da doenga em cada uma das situagoes.

Atualmente vem-se discutindo na equipe do CRNF aspectos relacionados a gravidade
da doenca. Apesar da literatura classificar a Neurofibromatose como um evento de menor
gravidade, os atendimentos revelam que a qualidade de vida dos pacientes ¢ afetada em diversos
fatores. Os dados obtidos neste estudo apontam nesse sentindo, uma vez que houve um grande
numero de respostas na categoria “sentimentos negativos”, sendo que trés portadores abordaram a
questdo e cinco familiares. Entre tais sentimentos, foram citados o incomodo, o medo, o choque,
a tristeza, a preocupacao e a vergonha.

Korf e Rubenstein (2005) também discutem a questdo das conseqiiéncias
emocionais nos portadores de NF e nos familiares. Eles indicam que reagdes emocionais de
varios tipos podem ocorrer ao longo da convivéncia com a doenga, com destaque para o
momento do diagnoéstico. Eles apontam que o fenomeno ¢ considerado por outro autores como
semelhante aqueles experimentos no fim da vida. Citam ainda os estdgios descritos por Kubler-
Ross no processo de adoecimento: negacao, raiva, negociacao, depressdo e adaptacao. Os autores
(Korf e Rubenstein 2005) sinalizam que os familiares, em geral, passam por tais estdgios, assim

como os portadores, ndo necessariamente em sincronia com estes € que, em ambos 0s grupos, o



processo de adaptagdo tem avangos e retrocessos. A fase da vida em que os portadores de NF se
encontram ¢ descrita pelos autores como aspecto relevante para qual tipo de impacto pode estar
mais realcado em um determinado momento, como os estigmas na infancia, a aparéncia fisica na
adolescéncia e a dificuldade de encontrar companheiros na vida adulta, por exemplo.

Apesar de grande parte dos entrevistados do presente estudo ter relatado tais impactos
negativos da doenca, outra parte deles (quatro portadores e dois familiares) relatou boa
convivéncia com a doenga, sem ter nenhum problema ou conseqiiéncia negativa associados a NF.
Como exemplo de respostas, pode-se citar: “Convivo bem com ela”, “Doen¢a que ndo me
atrapalha em nada, ndo traz maleficios”.

No que diz respeito ao suporte social, ao contrario do que era esperado para este
estudo, apenas um participante abordou a questdo a partir da palavra indutora
“Neurofibromatose”. Apesar disso, em outros momentos da entrevista e nos atendimentos ja

foram percebidas outras pessoas que mencionam tal questao.

O suporte social ¢ enfatizado por varios autores como estratégia de enfrentamento frente
a condigdes estressantes (Greenglass, 1993; Sockzka e Nunes, 1993; Liang ¢ Bogat,
1994; Campos, 1992). Bastante salientado como importante no processo de recuperagdo
de sujeitos cronicamente doentes, os resultados de Trentini e Silva (1992); Echabe,
Guilen e Ozamiz (1992), apontam para a importancia da convivéncia social e o seu
direcionamento para as praticas que possuam tendéncias a fortalecer as relagdes
familiares e também sociais. Entre os nossos sujeitos o suporte social também foi
destacado como o fator mais importante para garantir a recuperagdo e adaptagdo do
enfartado ao novo estilo de vida. (Gianordoli, 2000 p. 216)

A autora aponta ainda que, na situacao do infarto, o suporte marital foi citado por
varios entrevistados como a principal fonte de apoio no contexto de tal doenga, além da também
importante participacdo de filhos, familiares e outros vizinhos. Também a igreja e a fé em Deus
sdo destacadas como fontes de suporte (Gianordoli 2000).

Independente do tipo de suporte, Gianordoli aponta os beneficios relacionados ao fato

de se ter tal tipo de suporte no manejo da doenga:

Os dados mostraram que a fung¢do do suporte social ¢ auxiliar o ajustamento psicologico
do sujeito a situacdo estressante a qual estd submetido e que, nesse sentido, o melhor
apoio a ser dado, tanto para o paciente quanto para o cdnjuge, ¢ aquele permeado pela
afetividade. Mostraram ainda que a ocorréncia de um infarto altera as relagdes conjugais,
por vezes contribuindo para iniciara ruptura com os modelos tradicionais. As mulheres
foram obrigadas a assumir responsabilidades para as quais estavam pouco ou nada
preparadas e os homens tiveram que rever suas prioridades. (Gianordoli, 2000 p. 220)



A partir dos dados encontrados ¢ possivel pensar em uma relagdo entre eles. Por
exemplo, as categorias como “desconhecimento sobre a doenca”, “sentimentos negativos” e
“descri¢do de sintomas” ocorrerem em grande parte das respostas enquanto a categoria “suporte
social” ocorreu como um elemento representacional que pareceu pouco importante para os
entrevistados do presente estudo. Esse resultado leva a indagagdo: sera que o desconhecimento
sobre a doencga a coloca em uma situacao de invisibilidade, de forma que ¢ dificil existir uma rede
social para o apoio e acolhimento dessas pessoas? Os dados encontrados no presente estudo
apontam nessa direcdo. A baixa taxa de respostas de suporte social pode indicar essa dificuldade
dos portadores e familiares em encontrar uma rede de apoio organizada, na qual possam obter
suporte. Isso ndo significa dizer que as pessoas ndo obtenham nenhum tipo de apoio, mas que
estes sdo obtidos individualmente, na experiéncia de cada um, e nao compartilhados socialmente.
As formas de lidar com a doencga, dessa forma, seriam individuais, por exemplo, com a busca
para obter informagdes com especialistas.

Associando-se essa hipotese a falta de conhecimento por profissionais e locais
adequados para o atendimento dos portadores de NF, pode-se dizer que a rede de assisténcia a
saude para a NF, ndo corresponde as demandas de sua necessidade, ainda mais quando

consideradas a freqiiéncia de sua ocorréncia na populagao.



7- Consideracoes Finais

Os resultados foram importantes no sentido de possibilitar esse primeiro mapeamento
mais sistematico da populagdo atendida no CRNF/ MG, no que diz respeito as representagoes e
praticas sociais relacionadas a Neurofibromatose. Tais dados esbocam algumas caracteristicas
dessa coletividade. Este primeiro esfor¢o tem como um de seus objetos criar espago para estudos
e futuras publicagdes na area, testando um instrumento ainda piloto.

O objetivo do estudo ndo era o de esgotar o assunto, mas obter tais dados iniciais, que
ajudem a identificar aspectos que poderdo ser aprofundados futuramente. Tal aprofundamento se
mostrou ndo apenas viavel como necessario, a partir dos dados ja obtidos, que indicam ser este
um terreno fértil.

Assim os resultados obtidos indicaram que ha representagdes sociais construidas
nesta coletividade dos portadores de NF e seus familiares, mas que ainda ha muito para se
investigar, ja que a doencga ainda € pouco conhecida e estd distanciada do sistema de saide de um
modo geral.

A melhor compreensdo das praticas e das representagdes relacionadas a saude permite
uma maior proximidade com as vivéncias cotidianas das vidas dos individuos a partir da
perspectiva dos mesmos. Captar esse ponto de vista, resgatando a subjetividade do sujeito em
meio a um ambiente que busca a uniformidade e o padrdo, como é o hospital, é papel do

psicologo em uma equipe multidisciplinar. Como relata Trindade:

Sendo assim, trabalhando em uma equipe multidisciplinar, caberd ao psicoélogo
desvendar em que universo psicoldgicos estas informagdes serdo incorporadas e, para
isso, as estruturas indivuduais, instrumento que utilizamos no presente trabalho, podem
contribuir na medida em que recuperam o drama cotidiano da convivéncia com o
inevitavel. (Trindade, 1991 p.166)

O outro objetivo, mais geral, do trabalho era a divulgacdo destes resultados iniciais
obtidos no trabalho com os usuédrios do CRNF/ MG. Apesar do sentimento (real) que muito ainda
poderia ter sido explorado com relagdo ao tema, espera-se que a disponibilizacdo deste trabalho

no meio académico possa servir de base para outros estudos € mesmo que este trabalho possa ser



acessado por portadores de Neurofibromatose e familiares, contribuindo com as informagdes que

tém.

Além disso, a interacdo poderia criar condigdes necessdrias para que o grupo se
reconhecesse enquanto tal, possibilitando uma nova identidade social para seus
membros. Isto facilitaria sua organizagdo e viabilizaria a iniciag@o politica na luta pelo
atendimento de suas necessidades comuns. (Trindade, 1991 p.203)

Dessa forma, espera-se que o trabalho possa acrescentar o conhecimento dos
interessados no assunto, pois para aqueles que ja tiveram algum contato na fase de construcao do
texto, os resultados ja foram de grande importancia.
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