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Abstract Type I Neurofibromatosis (NFI) is a
disease with diverse manifestations. Few studies
have addressed the psychological aspects associat-
ed with it from the perspective of those who have
NF1 or their relatives. In this study 46 subjects
were interviewed, 28 people with NF1 (Group P)
and 18 relatives (Group F) seeking to identify the
understanding of the day-to-day reality experi-
enced by these two groups and possible distinc-
tions between them, based on the social represen-
tations of each group. Data analysis was conducted
using Classic Content Analysis. The respondents’
answers were organized into categories and sub-
categories based on their meanings. The results
revealed that the quantitative distribution of the
categories had similar frequencies for both groups.
However, important qualitative differences were
observed in terms of the meanings of the answers.
Difficulty in obtaining information about NFI
along with few references about social support
networks by people with the disease or their fam-
ily members contributed to the identification of a
veil of social invisibility around NF1. These as-
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Resumo A Neurofibromatose do tipo 1 (NF1) é
uma doenga com manifestagoes variadas. Poucos
estudos abordaram os aspectos psicoldgicos asso-
ciados a ela sob a ética daqueles que tém NF1 ou
de seus familiares. Neste estudo foram entrevista-
dos 46 sujeitos, 28 pessoas com NF1 e 18 familia-
res, buscando-se identificar a compreensdo da rea-
lidade cotidiana vivenciada por esses dois grupos
e as possiveis diferencas entre eles, a partir do aporte
tedrico das representagoes sociais. O tratamento
dos dados foi realizado com base na andlise de
contetido cldssica, sendo organizadas em catego-
rias e subcategorias a partir de seu sentido. Os
resultados mostraram que a distribuigdo quanti-
tativa por categorias teve frequéncias semelhan-
tes para os grupos, mas diferengas qualitativas
importantes foram observadas no que se refere ao
sentido das respostas. Dificuldade na obtengdo de
informacdes sobre NF1 somado a poucas mengoes
a redes sociais de apoio ds pessoas com a doenga
ou seus familiares contribuiram para a identifi-
cagdo de um cendrio de invisibilidade social em
torno da NF1. Tais aspectos evidenciam a neces-
sidade de maiores investimentos em estudos e in-
tervengoes relacionados a NF1, a fim de ampliar
as condigoes de enfrentamento social da doenga
por parte daqueles que a vivenciam.
Palavras-chave Psicologia social, Neurofibroma-
tose, Representagoes sociais, Satide
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Introdugao

Neurofibromatose (NF) é o nome para um gru-
po de trés doengas genéticas: a tipo 1 (NF1), a
tipo 2 (NF2) e a schwanomatose'. Dentre elas, a
NF1 é mais frequente, ocorrendo em cerca de
uma a cada 2.500 criangas nascidas vivas®. A NF2
e a schwanomatose, menos prevalentes, ocorrem
em cerca de 1:40.000°. Apesar de sua prevaléncia,
a NF1 é uma doen¢a menos conhecida quando
comparada a outras menos frequentes, como a
Diabetes Mellitus tipo 1 (1:10000)*.

A NF1 decorre de uma anomalia de um gene
do cromossomo 17, que resulta, entre outras si-
tuagdes, na alteragdo da sintese de uma proteina
que participa na regulagdo o crescimento celular*.
Em aproximadamente 50% dos casos, o indivi-
duo herda esse gene com a muta¢io de um dos
pais. Os demais casos sdo causados por novas
mutagoes?’. A falta dessa proteina torna os indi-
viduos susceptiveis ao desenvolvimento de tumo-
res benignos ao longo do tecido nervoso central e
periférico, assim como a possiveis alteragdes em
outros tecidos, como o muscular e o 4sseo®?.

As manifestagdes clinicas ocorrem com gra-
vidades diferentes para cada individuo, desde as
mais discretas e benignas até as mais graves. Ha
situagdes com comprometimento multissistémi-
co, envolvendo diversos aspectos do funciona-
mento fisico e cognitivos, capazes de interferir na
vida cotidiana, como no aprendizado e no de-
senvolvimento®.

As publicagdes dedicadas aos aspectos subje-
tivos da NF1 ocorreram a partir da década de 80,
porém foram realizadas por poucos pesquisa-
dores, e quase todos desenvolvidos no contexto
norte-americano’".

Dentre elas, os impactos das alteragdes na
aparéncia fisica sio possivelmente o aspecto mais
citado. As preocupagdes, os medos, as incertezas
e a ansiedade vividas em funcio das deformida-
des estéticas resultantes da NF1 sdo observadas
tanto em algumas situagdes nas quais o paciente
apresenta manifestagdes clinicas minimas da do-
enga, mas grande insatisfagdo com a aparéncia,
quanto naquelas em que tais preocupagdes e sen-
timentos podem se configurar em uma queixa
avaliada como mais relevantes pela pessoa, do
que outras que envolvem alta gravidade clinica®'%.
Nesse sentido, os autores apontam que as per-
cepgdes de profissionais e pacientes sobre a gravi-
dade da doenga e sobre as queixas que merecem
atencdo e interven¢do ndo sao as mesmas'"'2.

Outro foco de estudos pelos autores é a vida
social das pessoas com NF1. Ablon'? destaca que

o estigma social e a rejei¢cdo, apesar de serem as-
pectos de dificil avaliagdao e mensuragdo por mei-
os objetivos, aparentam estar entre as queixas
mais frequentes, inclusive quando comparadas
com a dos sintomas fisicos.

Recentemente ha uma concentragao do foco
de ateng¢do em avalia¢des de inteligéncia e proces-
samento cognitivo das pessoas com NF1. As ques-
toes investigadas procuram avaliar a natureza das
dificuldades de aprendizagem observadas nessas
pessoas, visando a responder se seriam um défi-
cit global de inteligéncia ou circunscritos a com-
peténcias especificas, e ainda, se seriam resultado
de altera¢des primdrias no funcionamento cere-
bral ou decorrentes de outros fatores'.

As vivéncias de familiares sao abordadas em
estudos nos quais destaca-se a necessidade de
atengdo para suas reagdes, uma vez que os fami-
liares também demonstraram impactos psicold-
gicos, principalmente em periodos iniciais da
doenga e do diagnoéstico, tais como incerteza e
preocupacdo com a gravidade dos sintomas"'®".
Para isso, sugerem intervenc¢des que facilitem o
acesso a rede de suporte social e a estratégias que
ampliem a capacidade de lidar melhor com as
dificuldades vivenciadas.

A formulagdo da pergunta que guiou esta in-
vestigacdo surgiu a partir da experiéncia com as
atividades de pesquisa, extensao e ensino realiza-
do pela equipe de psicologia no Centro de Refe-
réncia em Neurofibromatose de Minas Gerais
(CRNF-MG), através da parceria institucional
entre o Departamento de Psicologia e o Hospital
das Clinicas da Universidade Federal de Minas
Gerais.

O objetivo principal do estudo foi apreender
as Representagdes Sociais sobre a NF1 para pes-
soas com diagnoéstico firmado e seus familiares,
assim como as possiveis distingdes entre esses
grupos, compreendendo que a identificagao des-
sas diferengas pode refletir praticas especificas e,
nesse sentindo, a necessidade de que sejam pen-
sadas e propostas intervengdes focadas em cada
uma das situagoes.

Aporte tedrico

A Teoria das Representa¢des Sociais (TRS)
parte de uma perspectiva que busca a compreen-
sdo do ser humano considerando-o a partir de
um duplo papel: como sujeito construido a par-
tir de suas determinagdes evolutivas, historicas,
culturais e sociais e, a0 mesmo tempo, constru-
tor de sua realidade social. Nessa construgao psi-
cossocial, os saberes simbolicos sdo produzidos



na vida cotidiana pelas préticas e conversagoes
socialmente elaborados e partilhados'®'. Assim,
a TRS propde identificar as teorizagdes do senso
comum e como estas coexistem com as cientifi-
cas, visto que ndo sdo nem paralelas nem equili-
bradas, pois o cotidiano e 0 movimento histori-
co fazem com que ocorra uma apropriagao sele-
tiva e a transformagao do conhecimento cientifi-
co pelo senso comum em fungdo dos interesses,
crengas e valores do grupo em questdo. Nessa
perspectiva, o conhecimento leigo deixa de ser
considerado como um saber inferior, quando
comparado ao saber médico, e sim percebido
como autdénomo, com uma légica e uma coerén-
cia préprias, cuja anélise pode ser fundamental
para a eficdcia do tratamento e principalmente
para o sucesso dos projetos sociais de saude'®.

Sendo assim, a TRS aborda um objeto que é
partilhado socialmente por um grupo e que con-
cede sentido as experiéncias coletiva e individual,
além de se articular as préticas e contribuir para a
manuten¢do da identidade social desse mesmo
grupo. Dessa forma, a TRS envolve, como critério,
a existéncia de um objeto — aquilo que estd sendo
estudado — e um sujeito, aquele que representa o
que estd sendo estudado’. No presente estudo esse
sujeito é composto por dois grupos: pessoas com
NF1 e seus familiares. J4 o objeto é a representa¢do
social do termo “Neurofibromatose”.

Método
Participantes

Os participantes da pesquisa foram adultos e
idosos que estiveram presentes no CRNF-MG,
durante o periodo da pesquisa, para consulta em
qualquer uma das especialidades oferecidas (mé-
dica, psicolégica ou fonoaudioldgica). Optou-se
por nao incluir criangas e adolescentes neste
momento da pesquisa, uma vez que eles poderi-
am compor um grupo com representagoes e pra-
ticas sociais préprios, o que tornaria a andlise
dos dados ainda mais complexa em funcio da
multiplicidade de grupos avaliados.

A coleta de dados foi realizada com dois gru-
pos distintos: 28 pessoas com NF1 (Grupo P) e
18 familiares de pessoas com NF1 (Grupo F),
totalizando uma amostra de 46 entrevistados. A
escolha pela inclusdo de dois grupos foi baseada
na observagdo clinica durante os atendimentos
de que as demandas apresentadas por eles era

distinta, o que gerou a suposicdo de que estari-
am associadas a construcdes diferentes, pauta-
das em representacoes e praticas sociais proprias
para cada grupo.

Instrumento de coleta de dados

O roteiro de entrevistas utilizado na coleta
foi semiestruturado e estruturado em duas par-
tes: a primeira, relativa aos dados pessoais e a
histéria da doenga do entrevistado ou familiar.
Na segunda parte foi utilizada a Técnica para
Associac¢do Livre de Palavras, que consiste na uti-
lizagao de um termo indutor para evocagdo es-
pontinea de expressoes, ideias e palavras pelo
entrevistado, buscando-se acesso a elementos
semanticos que, para os entrevistados, se articu-
lam com o objeto estudado'. Para isso, foi utili-
zado o termo indutor “Neurofibromatose”.

Procedimento

A coleta ocorreu entre novembro de 2007 e
novembro de 2008. Foram convidados para a
pesquisa os adultos e idosos que estavam na sala
de espera aguardando por atendimentos da equi-
pe multidisciplinar do CRNF-MG . Aqueles que
manifestaram interesse e concordaram em par-
ticipar, receberam mais informagdes sobre a pes-
quisa, seguidos da leitura e assinatura do termo
de consentimento livre e esclarecido para partici-
pagdo em pesquisas, aprovado juntamente com
o protocolo de pesquisa pelo Comité de Etica em
Pesquisas da UFMG.

Tratamento dos dados

Os dados foram tratados a partir da andlise
de conteudo categorial temdtica, considerada
andlise de conteudo classica®®?!, composta por
etapas: 1) constituicdo do corpus com as respos-
tas das pessoas com NF1 (Grupo P) e de famili-
ares (Grupo F); 2) leitura inicial flutuante das
entrevistas para identificacao de temas semelhan-
tes nos discursos dos entrevistados e posterior
construcdo de categorias e subcategorias; 3) a
categoriza¢do propriamente dita, quando as res-
postas foram alocadas nas categorias e subcate-
gorias construidas, 4) a quantificagdo percentual
das respostas categorizadas; e 5) a andlise quali-
tativa dos significados contidos em cada catego-
ria e subcategoria, assim como as possiveis arti-
culagdes de sentidos entre elas.
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Resultados

A amostra foi composta por 46 participantes,
sendo 28 do Grupo P e 18 do Grupo E.

Grupo P: 28 pessoas, 19 mulheres (67,85%) e
9 homens (32,14%), com idades variando entre
18 e 65 anos (média 36,29 e desvio padrio 11,67),
com maior concentracdo na faixa entre 25 a 34
anos (32,14%). A maior parte dos sujeitos (50%)
frequentou pelo menos 11 anos de escolarizacao
formal em institui¢oes de ensino a partir da pri-
meira série. Aqueles que cursaram de um a qua-
tro anos representam 10,71% dos entrevistados
e 3,57% nunca foram a escola ou o fizeram por
menos de um ano.

Grupo F: 18 pessoas, 17 mulheres (94,44%) e 1
homem (5,55%), com idades variando entre 25 e
65 anos (média 40,67; desvio padrdo 8,48) e maior
concentrag¢do na faixa entre 35 a 44 anos (61,11%).
As maiores frequéncias de escolaridade encontra-
das foram para os que estudaram entre 8 e 11 anos
(38.89%), seguidas por aqueles com escolaridade
abaixo de quatro anos de educag¢ido formal
(22.22%). As faixas de escolaridade que correspon-
dem tanto ao intervalo entre 4 e 8 anos, como étque—
les com nivel superior completo representaram
16,67% cada. O Grupo F foi composto majoritari-
amente por maes de pessoas com NF1 (13 sujei-
tos). Além disso, verificou-se a presenca de uma
irma, duas tias, uma madrasta e um pai.

O numero total de respostas obtidas nas en-
trevistas foi de 70 no Grupo P e 60 no Grupo E,
em média 2,50 e 3,33 respostas por sujeito, res-
pectivamente. Constituiram categorias apenas
respostas com a mesma rede de significado apre-
sentadas por mais de um participante. Além dis-
SO, para um mesmo entrevistado, as respostas
compreendidas como pertencentes 8 mesma ca-
tegoria foram contadas apenas uma vez, sendo
entendidas como descrigdes da mesma situagao.
Optou-se por ndo formar categorias com res-
postas apresentadas por um udnico individuo,
uma vez que se arriscaria considerar como cole-
tivas as experiéncias especificas de um individuo.
As respostas que nao foram incluidas em algu-
ma das categorias ou subcategorias construidas
foram agrupadas em “Outras” (7,14% no Gru-
po P e 1,66% no Grupo).

As categorias identificadas foram Enfrenta-
mento da doenga, Consequéncias negativas da do-
enga, Sentimentos negativos, Desconhecimento/
auséncia de explicacdes sobre a doenga, Descrigdes
sobre a doenga, Atribuicdes de causas, Pensamento
madgico-religioso e Outras e a distribui¢ao percen-
tual entre elas encontra-se no Gréfico 1.

As categorias serdo caracterizadas e exemplifi-
cadas a seguir. Para aquelas com maior nimero de
respostas, serdo apresentadas as principais subca-
tegorias construidas e apontadas diferencas quali-
tativas entre os dois grupos pesquisados.

Enfrentamento da doenga: (Grupo P = 28,57%;
Grupo F =26,67%): diversas formas de lidar com
a doenga, relacionadas aos impactos na percep-
¢do de mundo, assim como as modifica¢cdes nos
hébitos, incluindo as agdes avaliadas pelo sujeito
como necessarias para melhorar sua com-vivén-
cia com a NF1.

Nesta categoria foram identificadas quatro
subcategorias: Normal/Natural; Focado nas emo-
¢oes/Processos Psicolégicos; Focado no problema/
Acgdo no corpo; Nao tem o que fazer. As frequénci-
as estdo ilustradas no Gréfico 2.

Para o Grupo P, duas subcategorias se desta-
caram com o mesmo percentual de respostas
(35,00%): Normal/Natural e Focado nas Emogdes/
Processos Psicolégicos. Entre as primeiras, as res-
postas revelam uma avaliagao pelos sujeitos de
que a convivéncia com a doenga ou seus sinto-
mas é encarada sem grandes dificuldades ou
como uma situagao habitual, por exemplo: Pra
mim é normal, ndo sinto nada, ndo me incomoda;
Convivo bem com ela; Jd estou acostumado. As res-
postas em Focado nas Emogdes/Processos Psicold-
gicos foram caracterizadas por aquelas nas quais
o enfrentamento da NF1 é uma busca pela adap-
tagdo, um processo que ocorre ao longo desta
convivéncia com a doenca: Trabalho, ando, tento
ser superior a ela. Vivo como se ndo tivesse, nio
deixo ela atrapalhar; Saber lidar com ela, [...] ten-
tar viver da melhor maneira.

B Grupo P Grupo F
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Consequéncias negativas pum—
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Outras HEN

0 5 10 15 20 25 30

Freq. (%) de respostas

Grifico 1. Distribuicao das respostas dos grupos P e
F em categorias.



As respostas classificadas como Voltadas ao
Problema/A¢ao no Corpo (20,00%), estiveram re-
lacionadas a insatisfagdo com a existéncia dos
neurofibromas, e a a¢des voltadas para tais sin-
tomas: Retirada de fibromas; Tirar todos os fibro-
mas, fazer uma pldstica. Enquanto as respostas
com o sentido oposto, Nao tem o que fazer
(10,00%), demonstram a falta de agdes voltadas
aNFI ao se perceberem diante da impossibilida-
de de cura ou pela incontrolabilidade sobre sua
evolugdo: Situagio que ndo pode fazer nada; Vai
nascer mesmo [os neurofibromas].

No Grupo F, as respostas concentraram-se
em maior nimero em Focado nas Emogées/Pro-
cessos Psicolégicos (50,00%), e qualitativamente
se caracterizam por respostas voltadas para agoes
em prol da aceitacdo da situagdo, por meio de
modificagdes de pensamentos e comportamen-
tos pessoais diante da NF1: E com a convivéncia,
tem que aceitar; Eu me preparo para o que pode vir
a acontecer. Demonstraram diferenca de sentido
em relacdo as respostas dessa mesma subcate-
goria para o Grupo P, pois as estratégias deste
estdo focadas no tempo presente, enquanto os
familiares estdo preocupados com o futuro, acer-
ca de como a doenga pode evoluir.

O grupo F também apresentou respostas nas
subcategorias Voltadas ao Problema/A¢des no Cor-
po (25,00%) e Nao tem o que fazer (25,00%). Na
primeira, os entrevistados mencionaram agoes
ao longo do tempo voltadas a procura por re-
cursos de saide disponiveis ou idealizados por
eles como solug@o para a situa¢ao: Buscar um
tratamento; Cuidar para amenizar a situagao, to-
mar medicagdo. Ao contrdrio do Grupo P, nao ha
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um foco nas agdes especificamente voltadas aos
neurofibromas, mas a uma acdo mais ampla de
cuidados, pelas buscas a consultas e atendimen-
tos com profissionais de diversas dreas da satude.
Para a subcategoria Ndo tem o que fazer, o senti-
do das respostas para o Grupo F se aproxima ao
do Grupo P e se relaciona com a énfase na im-
possibilidade da cura e com a expectativa de
como a doenga ird se desenvolver. Ndo foram
citadas pelo Grupo F respostas com o sentido de
Normal/Natural. Esse dado, somado com o mai-
or foco em estratégias de enfrentamento volta-
das ao futuro por esse grupo em Focado nas
Emogdes/Processos Psicolégicos, indicam uma pre-
ocupacdo mais evidente com relagdo a gravidade
e a evolucdo da NF1 para os familiares.

Consequéncias negativas da doenga: (Grupo P
= 18,57%; Grupo F = 11,67%): qualquer tipo de
impacto ou limitagao, tempordria ou permanen-
te, em qualquer setor da vida, como consequén-
cia direta ou indireta da vivéncia com NF1, como:
desempenho de atividades, relacionamentos fa-
miliares e socioafetivos, desempenho escolar, fun-
cionamento do corpo e estética.

Esta categoria foi subdivida em trés subcate-
gorias: Limitagoes/Constrangimentos Sociais, Au-
séncia de Cura e Gravidade da Doenga, como pode
ser observado no Grifico 3.

Para o Grupo P, a subcategoria Limitagoes/
Constrangimentos Sociais foi a de maior frequén-
cia (69,23%) e os sentidos das respostas foram
relacionados a vivéncia de preconceito ou estig-
matizagdo em fun¢do da NF1, ou de relatos de
redugdo da autonomia/independéncia, em respos-
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Grafico 2. Distribuigdo das respostas de
“Enfrentamento da doen¢a” em subcategorias para
os grupos P e F.

Grifico 3. Distribuicao das respostas de
“Consequéncias negativas da doenga” em
subcategorias para os grupos P e F.
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tas como: Pessoa que tem vive sob os cuidados dos
pais. As vezes tem dificuldades em algumas matéri-
as da escola; As pessoas ficam perguntando o que é;
Todo mundo olhar para ela [neurofibromatose].

A Auséncia de Cura (23,08%) foi destacada
por aqueles que tém a NF1: Doenga que ainda
ndo tem cura; Nao tem cura. Em menor frequén-
cia, foram citadas pelo Grupo P respostas com o
sentido de Gravidade da Doenga (7,69%), como
no exemplo “Deformacio”.

Contrariamente ao Grupo P, a Gravidade da
Doenga foi a subcategoria que teve a maior fre-
quéncia para o Grupo F (71,43%), apresentando
respostas do tipo: Que ela procura mais o0s 0ss0s.
Ela prejudica o corpo todo, principalmente os os-
sos, dd tumores; Estd sendo uma das piores doengas
que eu conheco. E uma doenca que castiga muito a
pessoa, pode deixar a pessoa deformada. Ja as res-
postas com sentido de Limitagoes/Constrangi-
mentos Sociais ndo foram citadas pelo Grupo E.

Assim, na categoria Consequéncias Negativas
da Doenga, apenas a Auséncia de Cura (28,57%,
para o Grupo F) foi um aspecto com participa-
¢do semelhante nos dois grupos.

Sentimentos negativos: (Grupo P = 17,14%;
Grupo F = 28,33%): diversos tipos de sentimen-
tos socialmente considerados negativos, como
medo, tristeza, preocupagdo e vergonha.

Nessa categoria, houve grande heterogenei-
dade nas respostas, o que pode ser constatado
pela proporg¢do das respostas na subcategoria
Outras (Grupo P = 25,00%; Grupo F= 29,41%)
formada por palavras mencionadas no maximo
por dois sujeitos e que ndo puderam ser agrupa-
das, como pode ser observado no Grifico 4.

O Medo é um sentimento que se destaca entre
as respostas do Grupo P (41,67%), enquanto no
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Grafico 4. Distribuicao das respostas de
“sentimentos negativos” em subcategorias para os
grupos P e F

Grupo F a distribuigao é mais homogénea entre os
diversos tipos de sentimentos. A Preocupagio, que
obteve a maior frequéncia para o Grupo F (23,53%),
ndo foi mencionada pelos entrevistados do Grupo
P. Tais diferencas entre os Grupos indicam que,
também nesta categoria, o Grupo P demonstra
um foco no momento presente, através dos recei-
os atuais, enquanto o Grupo F no futuro, por meio
de “Preocupagio constante’, referidas mais frequen-
temente quanto a evolucido dos sintomas. Além
disso, foram importantes as respostas Tristeza
(Grupo P: 16,67%, Grupo F: 17,65%) e Vergonha
(Grupo P: 13,33%, Grupo F: 11,76%.).

Desconhecimento/auséncia de explicagdes so-
bre a doenga: (Grupo P = 14,29%; Grupo F =
15,00%): ideias de desconhecimento, duvidas ou
desejo de maiores informagdes e divulgagdao com
relacdo a doenga, ao tratamento e a prevengao.

Os dois Grupos indicaram maior concentra-
¢do de respostas entre aquelas que tém o sentido
de Desconhecimento Pessoal (Grupo P = 70,00%;
Grupo F = 88,89%). Eu sempre tenho uma per-
gunta a fazer sobre ela [neurofibromatose], sem-
pre existem dividas sobre a neurofibromatose.

O Desconhecimento Técnico-Cientifico (Gru-
po P =20,00%, Grupo F =11,11%) também foi
apontado: Estd em estudo ainda, tem tratamento
e remédio, mas estd sobre estudo. Doenga que estd
meio complicada ainda. Doenga que precisa real-
mente de aprofundar |...].

As respostas agrupadas em Outras, (10%
Grupo P) foram aquelas em que ndo foi possivel
determinar se o desconhecimento era pessoal ou
técnico-cientifico, ou foram descritas por termos
pouco definidos.

As categorias Descrigdes sobre a doenga, Atri-
buigdes de causas e Pensamento mdgico-religioso
tiveram menor nimero de respostas e ndo fo-
ram divididas em subcategorias.

Descrigoes sobre a doenga (Grupo P= 8,5% e
Grupo F=5,0%): descri¢des de sinais e sintomas
percebidos pelos entrevistados e associados a
NF1. Sao exemplos: Carogos que eu tenho; Nodu-
los, manchas café-com-leite.

Atribuigdes de causas (Grupo P = 4,29%; Gru-
po F = 6,67%): respostas relacionadas ao que os
proprios participantes consideravam como cau-
sas da NF1, independente de ser corroborada pelo
conhecimento cientifico. Nos sentidos encontra-
dos houve uma énfase nos aspectos familiares,
genético e hereditario da doenga: Pode ser alguma
coisa de sangue; Doenga pré-existente, nasceu com
ela; Fico pensando se é genética, se é de familia.

Pensamento mdgico-religioso (Grupo P =
1,43%; Grupo F = 5,00%): quando o entrevista-



do se utilizou de uma légica diferente da cientifi-
ca e baseada conteddos religiosos e intuitivos para
pensar a doenga e a sua experiéncia com ela, como
Fé que vai dar tudo certo e Esperanga.

Discussao

Cerca de um terco dos participantes do Grupo P
foram homens e dois tercos mulheres. Essa pro-
por¢ao com o dobro de mulheres é a mesma da
populagdo dos pacientes adultos atendidos no
CRNF-MG, obtidos no banco de dados dos pa-
cientes cadastrados até 2008. A predominan-
cia da presenga das mulheres em atendimentos é
uma questdo discutida em estudos de género no
ambito da satde*?. Em contrapartida, a procu-
ra dos cuidados em satde por homens ocorre
quando este considera a situa¢do como emer-
gencial, por exemplo, em ocasides nas quais ha
dor forte e persistente ou o risco a vida*?.

O Grupo F foi composto quase exclusivamen-
te por mulheres, maes de pessoas com NF1, com
idades majoritariamente na faixa entre 35 e 44 anos,
e escolaridade mais homogeneamente distribuida
entre as diversas faixas, ainda que com maiores
frequéncias entre as que estudaram entre 8 e 11
anos. No que diz respeito ao papel dos cuidadores,
Trindade® afirma que a predominancia de mulhe-
res e mesmo de maes demonstra aspectos das dife-
rentes formas de socializagdo masculina e femini-
na, ainda presentes nos dias atuais. Os meninos
seriam educados “para a vida”, e as meninas “para
o lar” Isso seria refletido na idade adulta nos pa-
péis assumidos por cada um, de forma que os ho-
mens assumiriam apenas de maneira periférica os
assuntos relacionados a satude da familia, enquan-
to o exercicio da maternagem e o papel de cuida-
dora estariam entre as caracteristicas femininas es-
peradas como resultado do processo de socializa-
¢do feminino desde a infancia*.

De uma forma geral, os resultados encontra-
dos no trabalho atual estdio de acordo com os
descritos na literatura, no que diz respeito aos
aspectos socioemocionais da NF1, como nas ex-
periéncias de estigmatizagdo e preconceito”'.

A dificuldade para se obter informagdes cor-
retas sobre a neurofibromatose por parte dos pro-
fissionais de satde, citadas pelos entrevistados, ja
foram apontadas por outros pesquisadores"'?.
Estes destacam o momento do diagndstico como
uma situa¢do na qual o medo do desconhecido
seria a principal reagdo dos pacientes e familiares.
Gianordoli-Nascimento® aponta os sentimentos
de medo e ansiedade relacionados ao processo de

adoecimento ou ao fato de estar diante do inespe-
rado em outras doengas cronicas. A autora asso-
cia 0 pouco conhecimento sobre as doengas por
parte da sociedade em geral a reagdes discrimina-
térias diante daqueles que a tem e a informagao
sobre a doenga ao favorecimento da elaboracdo
de estratégias de adaptacdo emocional, do auto-
controle e da adesdo ao tratamento®.

As respostas da categoria Enfrentamento da
doenga revelaram a magnitude e a caracteriza¢ao
de como os grupos agem diante das experiéncias
com a NF1. Percebe-se que, para os entrevista-
dos que tém a doenga, os sentidos encontrados
para compreendé-la e enfrentd-la ndo sdo cons-
truidos de forma idéntica ao dos familiares de
pessoas com NF1. Em outras palavras, mesmo
nos casos em que o familiar convive muito pro-
ximamente com o paciente, hd discrepancias no
modo como a doenga é percebida por ambos.
No caso dos familiares, as respostas contidas
nesta categoria enfatizaram a procura por trata-
mentos e cuidados mais amplos de saude, que
podem ser compreendidos como busca por con-
sultas especializadas e multidisciplinares. Perce-
be-se ainda, pelas respostas de Preocupagio e
Gravidade da doenga, que para os familiares hd
uma énfase nos impactos negativos relaciona-
dos a perspectiva para o futuro, ou seja, a evolu-
¢do da doenga. Quintas” em trabalho realizado
com pessoas com NF1 e os familiares cuidado-
res, identificou que hd um descompasso entre os
tipos e frequéncias de preocupagdes acerca da
vivéncia com NF1 quando se analisa um ou ou-
tro grupo. Os resultados dessa autora mostra-
ram que entre as grandes preocupagdes dos fa-
miliares estdo aspectos relacionados com o com-
portamento daquele que tem a NF1, as relagdes
sociais e amizades, assim como aspectos relacio-
nados com a aprendizagem e a vida profissional
ou escolar. Nesse mesmo trabalho, para o grupo
de pacientes, tais aspectos ndo foram considera-
dos como alvo de preocupag¢des?.

No atual estudo, para o Grupo P, o enfrenta-
mento da doen¢a no que tange a autopercep¢ao
positiva é enfatizado e supera as vivéncias negati-
vas quando se referem a vivéncia individual, pela
capacidade de superacdo das dificuldades vivi-
das. Isso pode ser identificado a partir dos senti-
dos contidos nas respostas da subcategoria Nor-
mal/Natural e em boa parte das respostas identi-
ficadas em Focado nas Emogdes/Processos Psico-
l6gicos. Nesse sentido, deve-se considerar que as
vivéncias de pessoas com NF1 ou de familiares
nem sempre estdo diretamente relacionadas aos
aspectos objetivos da doenga.
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No contato com o mundo social e suas exi-
géncias de sociabilidade, sdo enfatizadas experién-
cias de estigmatizagdo e preconceito, sobretudo aos
aspectos nos quais a doenga acomete a aparéncia
fisica, a estética socialmente valorizada e ao estra-
nhamento causado pelos neurofibromas, que po-
dem gerar alguma deformagao fisica. Nas respos-
tas das pessoas com NF1, verificam-se referéncias
auma acdo voltada para os sintomas fisicos, prin-
cipalmente para formas de retirada dos neurofi-
bromas. Esses, em muitos casos, causam grande
impacto na aparéncia fisica e, para os pacientes, é
interpretado como uma situagdao que ultrapassa
0s aspectos estéticos e envolve questdes de identi-
dade, pois os afastam dos padroes de “normali-
dade”®. Korf e Rubenstein' e Rozario" ressaltam
as consequéncias emocionais e 0s impactos sociais
das alteragdes da aparéncia fisica em sociedades
que valorizam um padrao de beleza com normas
irreais, como a americana. A valoriza¢ao do corpo
nos dias atuais, de acordo com o estudo de Sudo e
Luz” sobre as representagdes sociais do “ser gor-
do” em revistas nacionais, pode ser identificada
pela exposicdo frequente do corpo esbelto nu ou
vestido nessas revistas. Os autores compreendem
o papel da midia como um sistema cultural com-
plexo pretensamente neutro, que simultaneamen-
te reflete, constréi e reconstroi representacoes tan-
to do corpo valorizado em sua perfei¢do estética,
como da responsabilizacdo do sujeito perante seu
corpo, ao veicular informagdes que associam con-
cepgdes médico-cientificas a esses padrdes estéti-
cos, no intuito de associar a informacdo cientifica
equiparada ao estatuto de verdade, a ideia de sat-
de, e impulsionando os leitores a necessidade de
busca por ter saude, aqui compreendida a partir
desse referencial de corpo perfeito.

Para os dois grupos notaram-se falta ou bai-
xa referéncia a respostas relacionadas a suporte
social em detrimento de outras categorias, mes-
mo entre os participantes que estdo vinculados a
associacdo de apoio a NFE. Esses dados, somados
ao grande numero de respostas observadas em
Desconhecimento/auséncia de explicagdo sobre a
doenga, podem sugerir que o enfrentamento da
doenga é feito predominantemente de forma in-
dividual, pela experiéncia pessoal, e ndo compar-
tilhados socialmente.

Mendonga® destaca que, nos estudos epide-
mioldgicos envolvendo a temética da menopau-
sa, 0 acesso as informacgdes foi um dos fatores
associado as vivéncias do climatério de forma
mais tranquila. O autor considera relevante, no
entanto, que a prestacdo dessas informagdes ul-
trapasse aspectos fisiologicos e bioldgicos, ou de

apenas uma conversa franca, e possa incluir ou-
tros fatores implicados na problematica, como a
representagdo do envelhecimento associado a
inatividade ou outras temdticas que causem du-
vidas e inseguranca. Ao abrir um espago para a
intersubjetividade entre profissionais e usudrios
do servigo, ocorre, segundo o autor, a disponibi-
lizagao da escuta e das trocas de conhecimento,
facilitando a compreensdo do processo pelo pré-
prio sujeito, assim como a elaboragdo das infor-
magdes a partir de sua realidade. Para o autor,
dar importancia a essas trocas faz-se necessario
no intuito de permitir que as demandas sejam
discriminadas, e as possiveis medidas de preven-
¢do da doenga ou promogao da satide deixem de
ser negligenciadas, ou que se reduzam as genera-
lizagdes comuns de se atribuir todas as queixas a
menopausa ou a idade, o que resultaria na estig-
matizacdo dessa mulher como poliqueixosa/
mulher velha®. Ablon' avalia que é importante
a facilitagdo do acesso das pessoas a obtengdo de
informacdes sobre a doenga e que, quando se
trata da transmissdo dessa informag¢do no con-
texto da NF1, acompanhar o processo de assi-
milagdo e incorporagdo dessas informagdes pe-
los pacientes ou familiares é necessario, uma vez
que a complexidade das informag¢des em NFI1 é
um fator complicador do que ji é habitualmente
um momento delicado: o diagndstico de uma
doenga cronica e progressiva.

O pequeno volume de estudos dirigidos a
doenca, quando se compara a fibrose cistica, por
exemplo, que tem prevaléncia equivalente a da
NF1, também ¢é fator dificultador no acesso as
informacdes®. No contexto nacional, o desconhe-
cimento sobre a NF1 é especialmente distinto do
norte-americano, nao apenas quanto ao nime-
ro de publicacdes, mas também a prépria histd-
ria da veiculagdo de informagdes sobre a doenga
pela midia. A comogao social diante da exposi-
¢do da triste histéria do “Homem Elefante”, em
meados da década de 70 nos Estados Unidos,
tornou visivel para a sociedade norte-americana
essa doenca, a qual posteriormente foi provada
nao se tratar da NF1, mas da Sindrome de Pro-
teus®>'®31, Ainda que essa associagdo traga ou-
tras dificuldades no que tange aos processos de
identificagdo por parte das pessoas com NF1 e
seus familiares, essa imagem constituiu um pon-
to de ancoragem que serviu a alguns fins, tais
como a inser¢ao da doenca entre uma questao
de saide que merece atengdo. Foi também atra-
vés disso que as Institui¢des norte-americanas
passaram receber significativa contribui¢do, ndo
apenas financeira, mas na construgdo de centros,



associacoes e fundagdes para o atendimento a
essas pessoas e o desenvolvimento de pesquisas
sobre a NF1. Nio se trata aqui de incentivar essa
forma particular, ou qualquer outra forma des-
cuidada de divulgacdo de informagdes sobre a
doenga, mas sim de problematizar a questdo da
dificuldade do acesso a informagdes sobre a NF1.

Ramos et al. ao abordarem a temdtica da pre-
vengao e tratamento do cancer salientam que a
compreensao da autoestima, do cuidado de si e
da promocdo da vida, quando ficam restritos a
uma dimensao meramente individualizante, a um
problema individual, tornam-se vulnerdveis a
defesas psiquicas que podem servir como obsté-
culos. Assim como, associar a doenga a aspectos
que causem apenas impacto ao invés de promo-
ver mobilizac¢do, por exemplo, associando o can-
cer a ideia de morte, além de ndo favorecerem
acoes efetivas de prevencoes ou cuidados, pois
podem fortalecer sentimentos de impoténcia e
comportamentos de passividade a partir do en-
tendimento que enfrentar o cancer seria uma
“batalha perdida por antecipagao”.

A agdo das associagdes no intuito de divulga-
¢ao da doenga é ponto chave para o reconheci-
mento do portador e da restituicdo de seu lugar de
sujeito, através da minimizag¢do dos efeitos da invi-
sibilidade social da NF1, e para o fortalecimento da
rede de suporte a essas pessoas e seus familiares.

Diante do cendrio de invisibilidade social da
doenga, somadas a caracteristicas tipicas do cur-
so clinico imprevisivel da NF1, as pessoas aco-
metidas e seus familiares estdo propensos a vi-
véncias de estigmatiza¢do social e preconceitos,
assim como a vivéncias de diversos tipos de sen-
timentos negativos, dado que é coerente e possi-
velmente justifica a frequéncia elevada de respos-
tas, especialmente do Grupo P, no que se refere as
vivéncias de Constrangimentos Sociais. Assim, a
dificuldade em encontrar espagos sociais em que
possam ser reconhecidos, restringe as possibili-
dades de suporte social mais abrangente para essa
populagdo, que se vé diante da necessidade do
desenvolvimento de estratégias de enfrentamen-
to baseadas quase exclusivamente em recursos
pessoais e individualizados.

Considerag¢oes Finais

A melhor compreensao das praticas e das repre-
sentacdes relacionadas a satde permite uma
maior proximidade com as vivéncias cotidianas
dos individuos a partir da perspectiva dos mes-

mos. Compreender esse ponto de vista permite

vislumbrar interven¢des mais eficientes no aten-
dimento dessa populagdo, possibilidade que nao
se restringe ao campo da Psicologia, mas abran-
ge as demais especialidades. Nesse sentido, deve-
se ressaltar ainda a utilidade de um trabalho in-
terdisciplinar que propicie a comunicagao e as
trocas entre os diversos saberes, ampliando o
entendimento sobre as diversas facetas da doen-
¢a e seus impactos.

A escassa divulgacdo de informagoes sobre a
NF é um dos pontos mais relevantes para as pes-
soas com NF1 e seus familiares. A desinforma-
¢do dificulta as formas de apoio e alternativas
mais eficazes de enfrentamento da mesma, bem
como a adesdo ao tratamento. Diante disso, é de
fundamental importancia o investimento em pes-
quisas e preparo dos profissionais da drea de
saide, para que os impactos negativos causados
na qualidade de vida dos usudrios sejam, em
parte, minimizados. Da mesma forma, hé neces-
sidade do fortalecimento das redes de apoio so-
cial e suporte das diversas demandas que os usud-
rios apresentam, uma vez que a NF1 acarreta
impactos de ordem psicoldgica, social e econd-
mica ndo sé para as pessoas com a doenca, mas
também para quem convive com elas.

Os resultados encontrados neste estudo re-
fletem algumas representagdes sociais obtidas a
partir de entrevistas com adultos e idosos usud-
rios do CRNF-MG, sejam pessoas com NFI, se-
jam familiares. Nesse sentido, os dados obtidos
podem ser diferentes daqueles identificados em
outras populagdes. Além disso, as coletas nao
tiveram por objetivo o esgotamento do tema, de
forma que novas coletas podem ser capazes de
identificar novos contetidos.
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