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RESUMO

A doenca de Parkinson, cuja causa € desconhecida, € uma condicdo cronica e
degenerativa que afeta o sistema nervoso central, os movimentos corporais e a
postura. Tendo foco no sujeito em adoecimento de longa duragdo, objetivamos
analisar a relagdo entre a experiéncia de adoecimento e 0s processos identitarios
das pessoas diagnosticadas com DP. Compreendendo que estas se constituem em
inter-relacdo com a realidade social, buscamos também perscrutar as
representagbes sociais em torno do processo de adoecimento, bem como a
influéncia do diagnostico de DP no desenvolvimento e na identidade do sujeito
acometido. Assim, realizamos entrevistas semiestruturadas com dez participantes da
Associacdo de Parkinson de Pernambuco, dos quais duas mulheres e oito homens,
cujos registros audiogravados foram transcritos e analisados pelo método de analise
de conteudo. Os relatos nos conduziram a compreensdo de que a DP ndéo
representa um objeto conhecido socialmente e que a maioria dos entrevistados nao
sabia do que se tratava a doenca até receberem o diagndstico, que emergiu como
um evento nao-normativo no desenvolvimento, mobilizando aspectos de suas
identidades, sobretudo pela necessidade de adapta¢édo a nova dindmica de vida que
se impde com a progressao da doenca, cujos efeitos se fazem sentir além do corpo
organico, mas também pela via das mudancas nas relacées sociais e no modo de
perceber as possibilidades e limitacdes atreladas ao curso de vida. As experiéncias
construidas pelos participantes em seus processos individuais e coletivos, passando
pela dinadmica identitaria também foram relevantes nas falas que evocaram
estratégias de enfrentamento, construcdo de saberes e tentativas de ancoragem
apos o diagndstico. A importancia atribuida ao intergrupo também demonstra uma
fonte de seguranca pela convivéncia com o0s pares, uma vez que a possibilidade do
estigma social acompanha os sujeitos diagnosticados, em virtude dos sintomas

visuais da doenga como o tremor e a rigidez corporal.

Palavras-chave: Doenca de Parkinson. Representacbes sociais. Identidade.

Experiéncia. Desenvolvimento.



ABSTRACT

Parkinson's disease, the cause of which is unknown, is a chronic and degenerative
condition that affects the central nervous system, body movements and posture.
Focusing on the subject in long-term illness, we aim to analyze the relationship
between the experience of illness and the identity processes of people diagnosed
with PD. Understanding that these are interrelated with the social reality, we also
seek to examine the social representations around the iliness process, as well as the
influence of the diagnosis of PD on the development and identity of the affected
subject. Thus, we conducted semi-structured interviews with ten participants from the
Parkinson's Association of Pernambuco, of which two women and eight men, whose
audio-recorded records were transcribed and analyzed by the content analysis
method. The reports led us to understand that PD does not represent a socially
known object and that most of the interviewees did not know what the disease was
about until they received the diagnosis, which emerged as a non-normative event in
development, mobilizing aspects of their identities, mainly due to the need to adapt to
the new dynamics of life that is imposed with the progression of the disease, whose
effects are felt beyond the organic body, but also through changes in social
relationships and in the way of perceiving the possibilities and limitations linked to the
course of life. The experiences constructed by the participants in their individual and
collective processes, passing through the identity dynamics were also relevant in the
statements that evoked coping strategies, construction of knowledge and attempts to
anchor after the diagnosis. The importance attributed to the intergroup also
demonstrates a source of security for living with peers, since the possibility of social
stigma accompanies the diagnosed subjects, due to the visual symptoms of the

disease, such as tremor and body rigidity.

Keywords: Parkinson's disease. Social representations. Identity. Experience.

Development.
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1 INTRODUCAO

Pensar acerca da doenca de Parkinson (DP) envolve mencionar que esta se
trata, segundo Limongi (2001), de uma doenca crénica’ e progressiva, definida ainda
como “[...] uma afecgdo degenerativa do sistema nervoso central, que acomete,
principalmente, o sistema motor [...]” (p. 13), cujos sintomas mais comuns sio:
tremor, rigidez muscular, lentiddo dos movimentos e alteragcdes posturais,
apresentando uma evolucdo que é geralmente lenta, porém, variavel em cada
paciente. Costa (2006) destaca ainda que o quadro clinico da doenca, que tende a
progredir, por ser uma afec¢cao degenerativa, compromete a independéncia funcional
da pessoa acometida da DP, em diversos aspectos, incluindo o autocuidado, as
atividades laborativas e de lazer. Tais circunstancias contribuem diretamente para a
restricdo de sua vida social.

Em termos de avancgos cientificos no que concerne a esta tematica, diversas
areas do conhecimento tém se dedicado a investigar e compreender o
desenvolvimento da DP a exemplo da neurologia, fonoaudiologia, fisioterapia,
enfermagem, nutricdo, terapia ocupacional, mas é na é&rea da psicologia que
embasaremos nosso levantamento tedrico acerca de sua relagdo com a DP.

Acessando as plataformas do portal regional da BVS (2019) e SciELO (2019),
utilizando os descritores: doenca de Parkinson e Psicologia foi possivel identificar
gue as principais tematicas que agregam os referidos descritores sdo: qualidade de
vida, cognicdo e transtorno cognitivo, deméncia e depressdo. No entanto, nos
distanciaremos desses assuntos enquanto foco de pesquisa, uma vez que
buscaremos respaldar esse estudo em concepcdes que vao além dos fatores
organicos e da descricdo de uma sintomatologia.

Tendo por objeto de pesquisa 0s processos identitarios das pessoas
diagnosticadas com DP, nos propomos a pesquisar as representacdes que a pessoa
com Doenca de Parkinson tem acerca do seu processo de adoecimento, bem como
uma possivel relacdo entre o diagndstico e as mudancas em Seus processos

identitarios. Nesse sentido, a no¢cao de experiéncia vivida abordada por Jodelet

! Embora o termo doenca crbnica seja utilizado por alguns autores referenciados nesta pesquisa,
entendemos que é uma nomenclatura que se aproxima da conceituacdo biomédica. Daremos
preferéncia, assim, a utilizacdo da expresséo: adoecimento de longa duracao, introduzido por Ana
Maria Canesqui, com o objetivo de enfatizar o posicionamento e discurso do paciente frente ao seu
processo de adoecimento.
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(2005), permitirh acessar aspectos da identidade das pessoas, uma vez que, tal
experiéncia € envolvida, primeiramente, por aspectos subjetivos e emocionais. E
entdo no ponto em que a experiéncia vivida se apresenta como meio de
experimentacdo do mundo e de construcdo de uma realidade, com base em
determinadas categorias sociais, que se vislumbra uma ligagdo com a TRS.

Pretendemos realgcar, assim, a experiéncia dos individuos através da
comunicacdo, compreendendo que o direcionamento para tal esta pautado no que
se entende enquanto histoéria individual e coletiva da pessoa, aquilo que respalda a
sua biografia, como pessoa que se constitui em um contexto histérico-cultural. Ha
entdo, uma busca por compreender os sentidos atribuidos ao mundo e as suas
vivéncias, partindo de uma interpretacdo dos acontecimentos aos quais atribui
significado préprio. As experiéncias vao-se objetivando por meio dos recursos
simbdlicos, assim, as a¢Bes vao sendo mediadas pelo sistema simbdlico e pelas
representag6es construidas coletivamente (FIGUEIREDO, 1991).

Podemos ilustrar o sentido de tais representacfes quando Herzlich (2005)
afirma que, ao receber o diagndstico de uma doenca o paciente é tocado por um
saber médico, mas essa informacgdo ndo passa a ser uma simples reproducao de um
discurso, pois existe algo que a ultrapassa a partir de concepg¢des que emergem no
senso comum, envolvendo simultaneamente o corporal e o social. Assim, 0 modo
como as pessoas vivenciardo as imposicoes trazidas pela doenca estara pautada
em significacdes individuais e coletivas, atribuidas ao fenébmeno.

Diante disso, pensamos que a identidade pessoal pode ser afetada a partir do
diagnostico da DP, visto que, segundo Rafael (2017) a identidade pessoal é
caracterizada pela nocdo que cada um tem de si, onde se compreendem as
habilidades, os valores, a posi¢cdo social, bem como o sentido da vida e o impacto
nos outros.

Nessa compreensdo de que a pessoa esta envolvida em uma estrutura de
mundo repleta de sentidos, em que atribui significados as suas vivéncias,
justificamos a pertinéncia do estudo acerca da pessoa com DP para além de sua
dimenséo organica, pensando-0 enquanto ser social que a partir de um diagndéstico
precisara conviver com o estigma de uma doenca que se destaca visualmente
(GOFFMAN, 1982) e ainda com alteragGes corporais que se interpdem ao modo

corriqueiro de vida e, consequentemente, as suas relacdes sociais.
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No cenario atual, no que se refere as pesquisas acerca da DP tem-se
percebido uma crescente producao de artigos sobre a referida tematica em diversas
areas do conhecimento. Assim, os estudos sobre as possibilidades de tratamento
através de novas técnicas e tecnologias com o propdsito de melhorar a qualidade de
vida tem contribuido diretamente para a conscientizacao e aceitacdo da doenca. No
entanto, tais beneficios parecem se tornar insuficientes diante do sofrimento com o
qual se deparam as pessoas quando sao surpreendidas pelo diagndstico ou quando
comecam a sentir dificuldades significativas em seu modo de fazer cotidiano.

As mudancas no funcionamento do corpo e as limitagbes impostas pela DP
causam estranhamento para o proprio individuo e também para os demais, inseridos
no contexto social. Embasada pelas concepcfes de identidade, propostas por
Deschamps & Moliner (2009), necessarias para que as pessoas se reconhecam e se
diferenciem dos demais, buscaremos acessar de que modo a sensagdo de
desconhecimento sobre si e desconfianga em relagdo ao potencial do proprio corpo
afetam os individuos em seu modo de se perceber socialmente.

Compreendendo que as condi¢cdes cronicas caracterizam uma demanda
especifica ao campo da saulde, visto que necessitam mais que um atendimento
pontual e resolugcbes tdpicas assim como no campo das doencas agudas, o
adoecimento cronico exige acompanhamento constante, por longos periodos, por
isso € de suma importancia a escuta acerca da vivéncia do adoecimento a partir de
seus portadores (MARTINS; BARSAGLINI, 2010).

Olhando para essas questdes, como possibilidade de ouvir 0 que as pessoas
tém a dizer sobre essa doenca que se impde ao seu processo de desenvolvimento,
supomos um caminho possivel de contribuicdo para uma saude integral, onde o
entendimento acerca dessa marca identitaria possa abrir caminhos viaveis para a
continuidade de seu desenvolvimento.

Ao longo do trabalho que venho realizando na Associacdo de Parkinson de
Pernambuco, tenho percebido que o diagnéstico de DP afeta os individuos em
aspectos que ultrapassam os fatores organicos e que, embora diversas pesquisas
relativas a DP estejam sendo realizadas, ainda ha um distanciamento no sentido de
acessar o0 que esses individuos sentem a partir do diagnéstico de um adoecimento
de longa duracdo que afeta o seu modo de viver e se desenvolver. Junto a isso, 0

desconhecimento social acerca da DP parece contribuir para o agravamento do
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sofrimento a partir do diagndstico, o que reforca a importancia de oferecer as
pessoas um protagonismo através do espaco de fala.

Le Breton (2007 apud CANESQUI, 2018) menciona que a relacdo do sujeito
com sua dor vai além dos enquadramentos biomédicos, estando atrelada as
experiéncias de vida e a subjetividade, sendo intermediadas pela cultura. Os
estudos psicossociais, no que concerne ao adoecimento do individuo e as
experiéncias coletivas a partir deste, abrem possibilidades para a escuta e analise
do conteudo dos discursos das pessoas acometidas pela dor cronica, falas estas
que ultrapassam a narrativa sintomatolégica cujo interesse € da ordem médica.

Os sujeitos acometidos por um adoecimento de longa duracdo constroem
uma relacdo de extrema proximidade com o diagndstico e o tratamento que Ihes séo
préprios. Diante disso, é necessario considerarmos que o saber experiencial
construido a partir dessas vivéncias possibilita ao individuo assumir um lugar de
destaque, enquanto ator social, no processo de cuidado e deve ser percebido pelos
profissionais e pesquisadores que se dedicam a pessoa em adoecimento como um
recurso de compreensdo — pensando os sentidos atribuidos e compartilhados sobre
a doenca e o adoecer — e de tratamento — pela via da educacao terapéutica
(JODELET, 2015; APOSTOLIDIS et al., 2020).

Desse modo, justifica-se a realizacdo dessa pesquisa no intuito de
compreender os individuos com DP para além de sua dimensao organica, buscando
analisar de que modo a pessoa acometida pela doenca pode modificar a visdo que
tem de si, dos outros e do mundo, sobretudo diante da convivéncia social, tomando
por base os conceitos de Representacao Social, Processos ldentitarios e concepcao
de Desenvolvimento ao Longo da Vida.

Apontamos ainda enquanto primeira hipétese de pesquisa a consideracéo de
que o diagnoéstico da DP causa impacto no processo de desenvolvimento dos
individuos, afetando-os subjetivamente em seus processos identitarios e como
segunda hipétese o surgimento de Representacfes Sociais apenas posteriormente
ao diagnostico de DP, ndo havendo uma concepcéo nitida sobre o que € a doenca
antes que a pessoa seja afetada por ela.

Para tanto, elegemos como objetivo geral: analisar a relacdo entre a
experiéncia de adoecimento e 0s processos identitarios das pessoas diagnosticadas
com doenca de Parkinson. E por objetivos especificos buscamos identificar os

elementos soécio afetivos da pessoa com Doenca de Parkinson; identificar o
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processo de construgdo de RS do grupo de pessoas entrevistadas acerca do
adoecimento de Parkinson; compreender o impacto da DP no processo de
desenvolvimento da pessoa diagnosticada e; analisar a influéncia do diagndéstico nos
processos identitarios das pessoas com doenca de Parkinson.

Estando dividida em capitulos, abordamos inicialmente a nocdo de
representacdo social enquanto teoria e o entrelagamento possivel entre esta referida
teoria e a doenca de Parkinson, em seu modo de afetar os sujeitos individual e
coletivamente. Em seguida serd abordada a relacédo entre doenca de Parkinson e
processos identitarios e, no terceiro capitulo, tratada a DP que se insere na
continuidade do processo de desenvolvimento humano. O quarto capitulo desta
dissertacdo se dedica ao detalhamento do percurso metodolégico proposto para a
realizacdo da pesquisa, apresentando nos respectivos quinto e sexto capitulos os
resultados construidos junto aos participantes, bem como a andlise e discussao
destes. E, posteriormente, apresentamos as consideracoes finais.
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2 SOBRE O DIAGNOSTICO DE DOENCA DE PARKINSON: ENTRE O
INDIVIDUAL E O SOCIAL

Mencionando a perspectiva socio-historica da psicologia, Bock (2008) faz uma
critica a visao classica que, por longos anos, virou as costas para o social, como se
a pessoa, de forma singular, se encerrasse nela mesma, sendo ainda “vitima” de
uma sociedade que se apresentava como fator externo, como um obstaculo a ser
desviado, em virtude de sua capacidade de atrapalhar a constru¢do do humano. E
nesse ponto que a autora reivindica esse lugar da psicologia voltada para o
compromisso social, uma psicologia atenta as necessidades da populacdo de modo
mais amplo.

Pautadas nisso, vemos a necessidade de pensar uma pessoa inseparavel do
contexto social e, para tanto utilizamos a abordagem de Herzlich (2005) sobre as
representacfes de salde e doenca, a qual se afasta do modelo médico e se
aproxima de uma discussao psicossocial. A autora enfatiza que o discurso sobre a
doenca se presentifica nas sociedades como produgdes mentais que se desdobram
nas formas de expressdo e se demonstram como importantes vias de acesso ao
pensamento social acerca de um fendémenao.

As concepcfes mantidas por uma sociedade sobre saude e doenca podem
ser representativas do modo de funcionamento daqueles que nela estéo inseridos e
€ nesse contexto que a doenca adquire uma significacdo, capaz de encarnar uma
imposigéo social, onde ja ndo se sustenta como mero acaso.

A histéria da saude esta entrelacada com todo o contexto social e cultural,
pois esta ligada ao humano e ao seu movimento nas diversas localidades, nas
guerras, no trabalho e, nessas condicdes, ela € tomada também como tematica
politica, voltando-se para o coletivo com foco em bem-estar social. E assim, por
décadas, a ciéncia desviou o olhar do homem adoecido e de sua experiéncia privada
com a doencga (HERZLICH, 2004).

Jodelet (2015a), menciona a educacgéao terapéutica e a importancia que essa
abordagem tem adquirido no que se refere ao tratamento das pessoas com
adoecimento crénico enquanto atores sociais. Mas, nesse sentido, também faz uma
critica ao longo periodo histérico em que esta abordagem esteve

predominantemente centrada na ideia de prevencdo, o0 que nao funciona
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efetivamente quando consideramos as pessoas ja adoecidas, com adoecimento
cronico ou em situacdo de paliagdo, uma vez que, tendo foco exclusivo na
prevencao e restringindo a difusdo de informacdes esse antigo formato de educacéo
terapéutica estaria “ao servico duma regulacéo social dos gastos de salude e de uma
politica de responsabilizagdo dos doentes” (p. 67).

Dentro desse desenrolar histérico, Herzlich (2004) corrobora com tal
afirmacdo ao mencionar que houve uma categoria de pessoas que durante longo
tempo permaneceu invisibilizada: os doentes crénicos de carater degenerativo, que
ndo possuiam lugar dentro do modelo de cuidados em saude, uma vez que esse
modelo estava voltado para as doencas agudas. Foi através das ciéncias sociais,
apos a Segunda Guerra Mundial, que se tornou possivel fazer a doenca cronica
emergir como assunto relevante a ser pensado e discutido.

Ainda dentro desse aspecto, pensamos ser importante interligar essas
informagdes ao fato de algumas doencas nédo terem um lugar marcado dentro da
discusséo social, a exemplo da doenca de Parkinson que, embora se apresentando
como uma afeccdo antiga em termos de descoberta cientifica, ainda permanece
sendo pouco conhecida, cuja temética € minimamente evidenciada socialmente.

Para situar a Doenca de Parkinson, destacamos que o0 primeiro a descrever o
surgimento de sua sintomatologia foi o médico James Parkinson, no final do século
XIX, cujo nome atribuido a recém-descoberta foi “paralisia agitante”. Apenas mais
tarde, por intervencdo de um médico francés, pioneiro em neurologia, Jean-Martin
Charcot, foi sugerido que a doenca recebesse o nome de quem primeiro a
descreveu, quando tornou-se Mal de Parkinson e mais recentemente: Doenca de
Parkinson (LIMONGI, 2001; TEIVE, 2010).

Em um estudo italiano que acompanhou quatro mil e trezentos idosos ao
longo de trés anos foi possivel identificar uma incidéncia duas vezes maior da DP
em homens do que em mulheres. Apesar de algumas pesquisas demonstrarem
resultados que sugerem uma predominancia do aparecimento da doenca em
homens, ainda ha que se ter precaucdo para concretizar tais afirmacfes no campo
cientifico, em virtude de ainda n&do terem sido apresentadas pesquisas com
quantitativo e definicdes significativas quanto a incidéncia da DP em homens e
mulheres (REUTERS, 2000).

Ao longo dos anos, muitos avancos tém sido alcancados em termos de

tratamento, medicacdo e qualidade de vida, no entanto, a causa da doenca
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permanece desconhecida. Ainda ndo ha exames capazes de detectar o inicio da
doenca e o diagnéstico é feito exclusivamente de forma clinica, através da andlise
meédica dos sintomas motores. Munhoz (2010) aborda essa questdo como uma
dificuldade diagnéstica, uma vez que os sintomas motores podem demorar meses
ou anos para se tornarem evidentes, em virtude desse longo tempo, os danos
neurologicos se tornam mais graves.

Cabreira e Massano (2019) destacam que, para o diagnostico de DP,
sobretudo relacionado a neurodegeneracéo, além dos sintomas conhecidos como
rigidez e tremor de repouso, é necessario verificar a presenca da bradicinésia, que
corresponde a uma acentuada e gradual lentiddo nos movimentos corporais. Este
altimo sintoma mencionado é crucial para diferenciar a DP de outras condi¢cdes
clinicas. Especialistas também enfatizam que a resposta positiva ao uso de
levodopa também é fundamental para se chegar ao diagnéstico correto de DP, cujo
tratamento necessita de uma equipe multidisciplinar.

O tratamento medicamentoso da DP tem sido realizado prioritariamente pelo
uso da Levodopa, mas os seus efeitos colaterais entre eles a flutuacdo motora® e os
distarbios psiquiatricos geram preocupacdo e dificuldades aos pacientes. Os
avancos em pesquisas neurolégicas tem demonstrado que o uso de medicamentos
que possuem efeito neuroprotetor apresenta resultado positivo, sobretudo com o
objetivo de retardar a evolucdo da doenca. Porém as experiéncias clinicas
demonstram que, apesar de sua utilizacdo em larga escala, a comprovacao de seus
efeitos ainda necessita de maiores estudos (TEIVE, 2010).

A cirurgia que propde a implantacdo de eletrodos, gerando estimulos de alta
frequéncia, visando a utilizacdo de técnicas de inibicdo que atuam junto as
estruturas que compdem o circuito dos ganglios basais, também tem demonstrado
efeitos positivos. Demonstrando-se um procedimento arriscado em virtude de sua
complexidade, a indicacdo cirdrgica é feita geralmente aos pacientes em que a
efichcia dos medicamentos se tornou muito reduzida, mesmo diante de altas
dosagens de Levodopa, havendo ainda diversos critérios a serem levados em
consideracdo por especialistas para que o procedimento seja adotado como

principal recurso de tratamento. Os autores também destacam que, apesar dos

? Diz respeito a oscilacdo dos sintomas da DP em funcdo da medicacdo, podendo apresentar um
efeito acentuado de inibicho dos sintomas quando a medicacdo atinge seu pico de efeito e
consequentemente uma piora dos sintomas quando o efeito da medicacdo se torna reduzido,
necessitando que outra dose seja ingerida.
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avancos no tratamento da DP as intervencdes terapéuticas ainda néo satisfazem as
necessidades clinicas pertinentes ao adoecimento (TEIVE, 2010; CABREIRA E
MASSANO, 2019).

Em dados epidemiolégicos a Doenca de Parkinson atinge mundialmente
cerca de 1% da populacéo e no Brasil, sendo uma das doencas neurodegenerativas
de maior incidéncia em pessoas com mais 60 anos de idade, a DP acomete cerca
de 3,3% da populacdo nacional. Apesar de sua relevancia quantitativa e
consequente preocupacdo causada pelos sintomas motores, € relevante destacar
que os quadros demenciais, os comprometimentos de memoria e das relacdes
sociais também configuram pontos importantes de atencéo. Diante desses aspectos,
vemos ser reforcada a importancia de ampliar os estudos e tratamentos voltados
para a pessoa com doenca de Parkinson na perspectiva da integralidade,
entendendo que o0s transtornos cognitivos, emocionais e sociais associados a
doencga necessitam de maior atencdo e compreensdo (ARAUJO, 2011; VILLELA,
2019).

Nesse momento em que o tratamento € iniciado, o corpo ja foi afetado
esteticamente e também em termos de funcionalidade. Embora compreendamos
que o corpo preserva o seu status de dominio privado, falar de corpos doentes ou
inseridos no contexto de saude e doenca faz com que eles também estejam
presentes no dominio publico. E além de falar sobre esses corpos, em publicacbes
cientificas, as pessoas se manifestam no sentido de compartilhar suas experiéncias,
0 que tem sido considerado de modo significativo nas elaborac¢des de politicas sobre
e para a saude.

Desse modo, as pessoas em processo de adoecimento se posicionam para
além do lugar de consumidores de servicos de saude, mas sao passiveis de
significar suas experiéncias individuais e subjetivas, podendo ser ouvidos inclusive
no campo da ciéncia. E assim, “os ‘discursos’ dos pacientes acerca da saude e da
doenca, tendo como referéncia a cultura em que vivem, narram experiéncias
pessoais e privadas que sao, no entanto, ‘socializadas™ (HERZLICH, 2004, p. 386).

A questdo do apoio social, abordado por Canesqui e Barsaglini (2012),
também se faz relevante ao tratarmos acerca do campo da saude e especialmente
da dor crénica. Baseados na vivéncia e na troca cotidiana, os atores sociais que
compartilham significagbes acerca dos eventos, das experiéncias e dos modos de

enfrentamento de uma situacdo comum — aqui nos referimos especificamente a
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doenca de Parkinson — encontram, a partir dos grupos comuns e das instituicoes a
cooperacdo e solidariedade necesséarias que o0 suportam na vivéncia do seu
processo de adoecimento.

A partir da concepcao de saber experiencial, utilizada aqui no contexto da
saude, entende-se a possibilidade de as pessoas acometidas pelo adoecimento de
longa duracdo terem o proprio saber sobre o que sentem validado, um saber
legitimo e consideravel como parte importante na tomada de decisdo acerca das
vicissitudes do tratamento. Assim identifica-se o que Jodelet (2015a) aponta como
“paciente especialista”, uma vez que o seu saber experiencial e a sua preocupacao
em conhecer acerca do préprio adoecimento contribui para os saberes profissionais,
embasados pelo conhecimento cientifico.

Esta concepcéo recente contribui diretamente para uma nova perspectiva dos
cuidados em saude, sobretudo quanto ao adoecimento crénico. Mas essa mudanca
nao ocorre sem resisténcia, pois aqui também se modifica a relacédo entre o paciente
e seu médico, ja que tal relacdo passa a receber um status contratual, passivel de
discusséao, revisao, relacdo ativa de ambos os lados (JODELET, 2015a).

Considerada relativamente jovem, esta mudanca faz ver, de modo critico os
lugares ocupados por longas décadas e ainda no presente, como é possivel ouvir
nos relatos contemporaneos, pelas figuras do médico e do paciente. Pautado na
concepc¢ao norte-americana introduzida por Talcott Parsons, em 1950, era papel do
meédico analisar a situacdo do paciente e trabalhar na direcdo do retorno a uma
normalidade orgénica do mesmo, a partir de seus conhecimentos cientificos e de
sua posicao legitimada socialmente. Ao paciente, que desejava a cura, competia o
papel de seguir fielmente e sem ressalvas ao diagndstico e orientacdes propostas.
Com isso, Castellanos (2015) faz uma critica ao modelo citado, assinalando a
normalizac&o dos corpos como meio de regulacdo social.

Assim, com o passar das décadas e o surgimento de novos modelos de
atencdo a pessoa em adoecimento, sobretudo os adoecidos cronicos, tem sido
possivel perceber a importancia de dirigir uma escuta diferenciada a estes grupos ja
que, as pessoas que apresentam um adoecimento de longa duracdo podem se
tornar verdadeiros especialistas acerca de sua propria dor, uma vez que, além de
seguirem os tratamentos e recomendagdes profissionais adequadas, sao capazes
de encontrar também estratégias de adaptacdo e recursos a partir de suas proprias

vivéncias e experiéncias. E neste sentido que entendemos haver uma relagéo entre
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a referida concepcdo de Canesqui (2007) e a nocédo de paciente especialista,
mencionada por Jodelet (2015a).

Enfatizamos, assim, a abordagem da tematica acerca da pessoa em
adoecimento pela perspectiva psicossocial, por pensarmos um individuo que tem
voz, que é ativo pensante e que precisa ser ouvido. Desse modo, é importante
estarmos atentos as concepgdes que tem respaldado a atencdo aos saberes,
interesses e objetivos daqueles que sdo os atores sociais a partir do que inspiram,
entre outros, os estudos feministas, as epistemologias do sul, a ética do cuidar e a
psicologia comunitéria, afirma Jodelet (2015a). Esta corrente possibilita que o lugar
de destaque, diante do processo de adoecimento, seja ocupado pelos sujeitos que
sentem, experimentam, pensam e buscam acerca do que afeta 0os seus corpos e
nao por aqueles que, até entdo, eram os detentores do saber, pela via cientifica e
pela ordem das prescri¢oes.

Seguindo essa perspectiva, fazemos referéncia aos estudos de Kleinman, no
gue concerne a uma aproximacao das concepc¢des de saude e doenca, no sentido
de promocao da saude no contexto social, a partir das relacfes estabelecidas entre
esta Ultima, as elaboracdes cientificas e leigas e as experiéncias assimiladas pelos
sujeitos em sua relagdo com a doenca e consequente participacdo nos diversos
grupos aos quais se sentem pertencentes.

Araujo (2011) evoca os trés modelos apresentados por Kleinman, a partir dos
guais o processo de adoecimento pode ser descrito e analisado. O primeiro deles é
representado pela expresséo disease, que se caracteriza pelas elucidacdes formais
sobre a doenca, a saber, as concepcdes biomédicas e as praticas curativas,
relativas as explicacdes cientificas e relacdes sintomaticas concretas, apresentadas
pelos individuos. O segundo € apresentado pela concepcao sickness, que
corresponde ao modo de interpretacdo social da doenca, relativo a cultura e a
linguagem que exercem influéncia na experiéncia e se relacionam com a aquisi¢ao
de sentido acerca do adoecer. E illness, visto como o terceiro modelo, a partir do
gual é possivel descrever as experiéncias e a subjetividade implicadas no processo
de adoecimento, estando ainda atrelada ao social e correspondendo aos sentidos
atribuidos pelos sujeitos ao processo de adoecimento, que podem ser apreendidos
com base em suas narrativas.

E pela dimensao das Representa¢cfes Sociais, que acreditamos se aproximar

tanto da concepcgdo de sickness, pela dada importancia as construcdes coletivas,
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como de illness, pela via da experiéncia, entendemos que os individuos constroem
sentidos compartilhados acerca de determinados objetos, buscando referéncias
previamente assimiladas e construidas a partir de sua experiéncia de vida, no intuito
de compreender os novos elementos da realidade com os quais se depara. Santos
(2005) afirma que,
O individuo tende a dar uma atengdo varidvel aos aspectos do
ambiente social. A intensidade de suas atitudes e o modo pelo qual
ele relaciona os dados da realidade depende de seus habitos légicos
e linguisticos, de tradi¢cdes histéricas, do acesso a informacéo e da
estratificagéo de valores (p. 28-29).

No entanto, Jodelet (2009, 2015b) nos recorda que o interesse pela pessoa,
de modo individual, ndo esteve desde sempre presente na Psicologia Social e
principalmente na Teoria das Representagdes Sociais. Mencionando Durkheim com
a oposicao imposta entre representacdes individuais e coletivas e também Moscovici
com a proposicdo de uma pessoa vista como porta voz das relacdes de interacdo e
das posicOes sociais, se destaca a preocupacdo de alguns autores em tentar
acessar o que ha de individual nas representacdes sociais, dito de outra forma,
buscam entender como as pessoas se apropriam daquilo que € socialmente
partilhado.

E necessario destacarmos que a nogdo de individuo em sua relagdo com a
sociedade sofreu modificacbes, pois, para se alcancar a perspectiva do que
denominamos sujeito dentro da abordagem psicossocial, mais recentemente, é
preciso pensar na integracdo de um individuo que €, ao mesmo tempo, ator e agente
na sociedade.

O chamado “retorno do sujeito” as ciéncias sociais data de 1990. Agora,
pensamos uma pessoa consciente de si para além de um ser consciente das regras,
das normas e dos modos de exigéncias dos sistemas dentro dos quais vivem e

agem (TOURAINE, 2007 apud JODELET, 2009).

by

E nesse movimento de conferir o devido lugar a pessoa enquanto ator e
agente social, que buscaremos langar nosso olhar, de modo mais especifico, para a
pessoa diagnosticada com doenca de Parkinson, considerando as questdes
subjetivas do individuo em suas construcdes e interiorizacbes das normas, valores e
dos sentidos das condutas. Entendendo ainda que, cada sujeito sente e expressa de
modo diferente a sua dor, sentimentos e expressdes estas estruturadas pelas
chaves da cultura (CANESQUI, 2018).
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Embora a ideia que se tem de subjetividade esteja geralmente associada a
uma nocao particular do individuo, o que lhe diz respeito estd intrinsecamente
relacionado as construcdes historicas e sociais assimiladas ao longo da vida.
Diferindo da concepcéo de identidade que, conforme veremos adiante, esta atrelada
ao social e aos elementos construidos coletivamente, Gonzalez Rey (2012) aborda o
sentido da subjetividade enquanto especificidade psiquica, presente nos mais
diversos fazeres humanos. O autor explicita, também, que a subjetividade nao se
restringe a uma pessoa Unica, de forma isolada, mas, que ela “se produz de forma
simultédnea em todos os espacos da vida social do homem” (p. 127).

Assim, tomamos a no¢édo de sociologia do corpo de Le Breton (2007), no
sentido de desenvolver as concepc¢des do sujeito com seu corpo, inserida e mediada
pela cultura, bem como permeada de concepc¢des imaginarias e simbdlicas, sendo
ainda objeto de representacao e elemento do imaginario social. O corpo evidencia a
relacdo do sujeito com o mundo, a partir dele constréi seu espaco de existéncia,
cujas caracteristicas e experiéncias favorecem a constru¢cdo, com os outros, de um
espaco possivel de compartilhamento de um mesmo referencial cultural.

Em nossa cultura brasileira, um corpo, sem nomeac¢do e sem identificacao é
um dos significantes da morte. Por isso, o corpo ao qual nos referimos € um corpo
habitdvel e dotado de subjetividade e identidade, marcado culturalmente e
socialmente através das relacbes sociais, familiares e culturais. Para Le Breton
(2007), o corpo também se configura como construcdo simbdlica, mergulhado na
singularidade “[...] numa espécie de humus social e cultural de onde retira a
simbdlica da relagdo com os outros e com o mundo” (p.34).

Ao falar sobre as diversas trajetdrias conceituais que concernem ao COrpo
desde o inicio de suas elaboracdes até os estudos contemporaneos, Le Breton
(2007), menciona a psicanalise como uma das teorias clinicas que trouxe
contribuicdes e revolucdes pertinentes aos modos de pensar esse corpo, analisado
aqui em sua condicdo erdgena, ou seja, investido de energia libidinal.

Freud, o criador da psicandlise, passou a se interessar particularmente pelo
corpo a partir da probleméatica imposta pela histeria que desafiava a visdo meédica
puramente biologica. As conversdes histéricas que mobilizaram a comunidade
cientifica contribuiram diretamente para a criacdo de uma teoria-préatica que confere
ao corpo um estatuto pulsional, que tem seu funcionamento marcado pela circulagéo

da energia psiquica. Lacan, que também contribuiu significativamente com o0s



27

avancos da teoria psicanalitica, apreende o corpo marcado pela linguagem, pela
relacdo com o 20Outro, pelos desejos e significantes nela implicados (TENORIO;
ANDRADE, 2019).

Nas concepc¢des apresentadas sobre o corpo nos paragrafos anteriores, ndo
mencionamos caracteristicas especificas, apenas compreensbes e formas de
abordagem tedrica da teméatica corporal. Mas o que falar de um corpo doente? E
mais especificamente sobre a DP que, em sua condicdo neurodegenerativa € capaz
de afetar o corpo fisico em sua integralidade, tornando seus danos perceptiveis nao
apenas para o sujeito acometido, mas também para os outros.

Ja& vimos que a relagdo que 0s grupos sociais mantem com as pessoas que
apresentam uma condicdo de deficiéncia fisica, diz do funcionamento social e de
seu olhar para a condicdo de adoecimento. A situacdo ambivalente que caracteriza a
relacdo ocidental dos grupos (ditos normais), com uma pessoa diferente € marcada
ora pela negacdo da doenca, ja que se insiste em enfatizar que apesar das
especificidades, ha uma condicéo prevalente de igualdade, valores e dignidade; ora
pelos olhares e atitudes marginalizantes que contribuem para que o sujeito com
deficiéncia seja,

[...] mantido afastado da vida coletiva por causa das dificuldades de
locomocdo e de infraestruturas urbanas frequentemente mal
adaptadas. E, quando ousa fazer qualquer passeio, € acompanhado
por uma multiddo de olhares, frequentemente insistente; olhares de
curiosidade, de incédmodo, de angustia, de compaixdo, de
reprovacdo. Como se o homem que tem uma deficiéncia tivesse que

suscitar de cada passante um comentario (LE BRETON, 2007, p.
73).

Vivendo em sociedade ndo podemos negar que as acdes de uns repercutem
na reacdo de outros, sobretudo quando essas acdes se dirigem especificamente a
uma pessoa ou a um grupo. Os sujeitos que se tornam alvo dos olhares percebem
seu corpo estigmatizado pela diferenca que Ihe é caracteristica fazendo com que, ao
invés de passarem despercebidos, seus corpos ganhem visibilidade e, por isso, por
vezes podem ser empreendidos esforcos para ocultar as diferencas. No caso da

doenca de Parkinson, as estratégias utilizadas podem ir da tentativa de disfarcar o

® Diferente do outro, que se refere a alteridade, ao semelhante, o Outro € um lugar no qual se
encontram situados os significantes que convocam o sujeito e ao qual ele responde através de seus
pensamentos e atitudes. Sendo este um conceito lacaniano, essa resposta do sujeito ao Outro diz da
subjetividade humana, é ai, segundo Lacan (2008), que percebemos a manifestacdo essencial da
pulséo.
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tremor até o isolamento social, em virtude da dificuldade de manipular e controlar a
informacao transmitida aos outros, quando os sintomas ja se tornam incontrolaveis,
com o agravamento da doenca, mesmo diante do efeito da medicacéo.

Do desacreditavel ao desacreditado, a partir da concepcdo de Goffman
(1982), que diz respeito as caracteristicas fisicas que marcam a diferenca explicita
(desacreditado) ou ndo (desacreditavel) entre as pessoas “normais” e as pessoas
passiveis de estigmatizacdo, percebemos, a partir das observacdes realizadas no
trabalho com as pessoas acometidas pela DP que, quanto menos a medicacao faz
efeito no sentido de inibir os sintomas aos olhares, mais dificil parece se tornar a
relagcdo com 0 exogrupo, ou seja, o grupo dos nao-doentes.

A escolha de fazer parte de uma instituicdo — nesse caso, a Associacao de
Parkinson de Pernambuco onde o trabalho com as pessoas diagnosticadas é
realizado, para além desta pesquisa — diz da importancia de se sentir pertencente e
aceito em um grupo, sem que o peso do estigma seja uma companhia constante ou
gue a possibilidade de revelacdo e a tentativa de esconder o diagndstico sejam as
forcas mobilizadoras das a¢des nas relacfes interindividuais e intergrupais.

E no seio dos grupos que compartilham aspectos, vivéncias e concepcgdes
semelhantes acerca de um mesmo objeto, que podemos identificar as
representacbes que se constituem a partir da comunicacdo entre esses atores
sociais. Esses espacos de troca e construcdo de representacfes atendem tanto as
exigéncias coletivas quanto as necessidades individuais, possibilitando um modo de
compreender o mundo e as coisas que nele acontecem (MOSCOVICI, 2015).

N&o deixando de destacar, ainda, que as representacfes construidas acerca
de um novo objeto — a exemplo da DP para os sujeitos recém-diagnosticados —
estdo vinculadas aos sistemas de pensamentos pré-existentes daqueles sujeitos.
Com isso, ao se deparar com um novo fendbmeno e na tentativa de compreendé-lo é
necessario ancora-lo em crencas e valores ja estabelecidos, atingindo uma
simbolizacdo possivel e atribuindo-lhe sentido.

Assim, nos dedicamos a entender as possibilidades de representagéo que um
grupo de individuos langa méo a partir do diagnéstico de DP bem como o quanto os
significados atribuidos a essa nova condicdo podem toca-los em seus processos

identitarios.
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3 EU TENHO PARKINSON: DP E PROCESSOS IDENTITARIOS

Seguindo nessa perspectiva das nocbes de senso comum em sua relacao
com o individuo, buscamos compreender as concepc¢des de identidade que
permeiam a interseccdo entre ambos, sobretudo no que se refere a dindmica
presente na sociedade moderna que, segundo Valentim (2008) geralmente tende a
suprimir 0os lagos sociais no que tange a identidade, tratando-a como algo que se
refere a uma esséncia, a algo estavel, fixo. Aborda ainda o problema da vinculagéo
do conceito de identidade que se constitui “dessocializado”, independente do social
e afirma que é nessa dualidade que estdo firmados os conceitos de identidade: de
um lado, a nocédo de uma identidade fixa, imutavel; do outro uma ideia dinamica de
identidade que se constroi no laco social e que pode sofrer diversas modificacfes ao
longo da vida.

Com base em Zittoun (2009; 2012), compreendemos que ha acontecimentos
na vida das pessoas que caracterizam um momento de impacto e transicao,
sobretudo quando se tratam de situacfes inesperadas a exemplo do diagndstico de
um adoecimento de longa duracao, de carater degenerativo. Acontecimentos como
esse sao capazes de afetar o processo de desenvolvimento bem como o modo
como o individuo se percebe e vivencia suas relacées. Embora enfatizando que o
desenvolvimento e os periodos de mudanca sao constantes na vida, a autora
destaca que, em determinadas ocasifes, por acontecimentos relacionados a fatores
internos ou externos, a pessoa podera se deparar com uma bifurcacdo, em que o
processo de desenvolvimento do organismo podera tomar uma ou outra direcao.

A doenca de Parkinson surge entdo como uma influéncia ndo normativa no
desenvolvimento, um acontecimento imprevisto que acarreta mudancas
significativas no curso de vida, para além do critério de idade, sobretudo por se
caracterizar como adoecimento de longa duracéao, no cerne da noc¢éao de dor cronica
qgue, segundo Canesqui (2018), tem grande impacto sobre a vida do individuo, sobre
0 seu modo de existir e se relacionar com o0 mundo.

Entendemos que € em meio as relagdes sociais e culturais que os sujeitos se
desenvolvem, extraindo e construindo a partir dessa estrutura pré-existente e da
comunicacdo os seus modos proprios de ser e 0s papeis a desempenhar. Dito isso,
vamos ao encontro do que afirma Tajfel (1983) ao destacar que, assim como 0s

individuos dependem uns dos outros para existir, tendo a sua identidade forjada a
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partir dos vinculos estabelecidos com grupos diversos, 0s grupos também néo
funcionam de modo isolado, mas sim na inter-relacéo entre eles.

Pensando os sujeitos com DP, acreditamos que existem formas diferentes de
concebé-los enquanto grupo. Esse diagnostico apresenta descricdo e sintomatologia
proprias, 0 que incontestavelmente retine em um grupo especifico as pessoas que, a
partir de determinado momento, descobrem que s&o portadoras da DP. No entanto,
também € importante considerar que cada uma delas tomara postura diferente, de
acordo com os préprios conceitos, apesar das condi¢cdes que a assemelha a tantas
outras. Nesse sentido, poderiamos elaborar uma questdo simples a partir dos
aspectos aqui abordados quanto ao diagnéstico de DP e as concepcdes de
identidade no cerne da psicologia social: o que leva uma pessoa diagnosticada a se
inserir voluntariamente em uma instituicdo que prioriza o tratamento em grupo em
detrimento da escolha de seguir seu tratamento apenas de modo individual?

Tajfel (1983) nos oferece indicativos de compreensédo quando afirma que a
identidade social esta atrelada a um percentual do conhecimento que o sujeito tem
de si, estando vinculado e sentindo-se parte de determinados grupos, associando a
essa pertenca significados emocionais e valorativos. Assim entendemos que, ser
uma pessoa com DP caracterizara mais ou menos um aspecto de importancia na
identidade dos sujeitos com base no valor atribuido aos demais grupos aos quais o
sujeito pertence, uma vez que nisto também estédo implicitas as consequéncias de
tal pertencimento.

Esse processo diz respeito a categorizacdo social que, tratando de diferenciar
0 grupo do qual o sujeito se sente parte ou ao qual pode se referir enquanto “nés”
(endogrupo) e os outros grupos, abordados enquanto “eles” (exogrupo), possibilita a
estruturacdo e compreensdo da realidade social. Os mecanismos cognitivos que
compdem o processo de categorizagdo social estdo intimamente relacionados as
diferencas de valor socialmente estabelecidas entre os grupos, da qual também
decorre a comparacao social, onde emerge o conflito entre endogrupo e exogrupo.

Esses pontos abordados retomam a questdo anteriormente proposta e fazem
pensar que o valor atribuido ao endogrupo faz mais sentido para os que nele estao
inseridos do que para os que estdo alheios a ele, o que também néo exclui as
divergéncias e problematicas que compdem a vivéncia intragrupo.

As concepcbes de Deschamps & Moliner (2009) sobre o0s processos

identitarios oferecem importante embasamento acerca do modo como as pessoas
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sustentam os conhecimentos sobre si, sobre 0s outros e sobre 0S grupos, por meio
das representacgfes identitarias que contribuem diretamente para a formacdo de um
sentimento de identidade. Os autores destacam a importancia que o conceito de
identidade possui dentro da psicologia social, pois € um tema que esta entre aquilo
que caracteriza a pessoa de modo individual e aquilo que a assemelha aos outros,
uma vez que toda pessoa possui tragcos de ordem social, portanto coletivos, e
caracteristicas especificamente individuais.

Nessa perspectiva, elencamos a concepcado de identidade social também a
partir da abordagem de Deschamps & Moliner (2009), que tratam de mencionar que
0 seu caréter social faz referéncia as semelhancas partilhadas entre aqueles que
ocupam uma determinada categoria, onde h& pertencas comuns. Mas, tal fenémeno,
bem como o sentimento de pertenca sé se demonstra quando ha diferenciacdo em
relacdo a outro grupo.

Quanto a identidade pessoal, os autores enfatizam os atributos pessoais mais
especificos como capazes de fazer com que o individuo se diferencie dos demais,
sendo idéntico a si mesmo no tempo e no espaco. No entanto, vemos, com base nos
autores, a importancia de considerar os diversos papéis desempenhados pelos
individuos em diferentes contextos. Esses papéis estardo entrelacados tanto com as
demandas institucionais, que dizem respeito as competéncias proprias ao lugar
ocupado, quanto ao modo subjetivo de desempenhar as func¢des, que corresponde a
forma como cada pessoa demonstrard o seu jeito particular de ocupar determinados
espacos. Isso nos leva a considerar as identidades no plural, produzidas e
suscitadas a depender do contexto no qual o individuo se insere em determinado
momento.

Nesse sentido, entendemos haver uma relacdo bastante proxima entre as
concepcOes de subjetividade e de identidade, a exemplo de Bastos (2008) que traz a
ideia de identidade como um produto inacabado, um processo de transformacao que
se define pela via de “tornar-se” e nao de “ser”, afirmando que o processo identitario
se representa no desenvolvimento da histéria do individuo, sendo, constantemente
editada e (re)elaborada no discurso (HALL, 1996 apud BASTOS, 2008).

Para tanto, evocamos mais uma vez a concepc¢do de Representacdo Social,
que possui fungdes bem demarcadas, a saber, a funcdo de dar sentido a realidade
social, a funcéo de orientar as préticas sociais, a funcao identitaria e ainda a funcéo

justificadora. Diante destas, nos deteremos a funcao identitaria, que se refere ao
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modo como um grupo pode ser definido e diferenciado a partir do compartilhamento
de uma representacao social que, por sua vez, possibilitara uma identidade grupal e
sua consequente diferenciacdo em relacdo aos demais grupos sociais (SANTOS,
2005).

O conceito de estereétipo, que se refere aos tragcos comuns, atribuidos
socialmente as pessoas que compdem uma mesma categoria e que se faz presente
dentro das noc¢bes de identidade aqui abordadas, também nos serve de referéncia
para pensar as categorizacbes sociais, em virtude das diferencas e separacdes
entre 0os que estao dentro e os que estao fora de determinados grupos. No caso da
DP a caracteristica estereotipica mais conhecida é o tremor e, embora havendo
outras condi¢Bes neuroldgicas que também apresentem esse tipo de caracteristica,
bem como hé& outros sintomas proprios a DP, foi a ela que esse aspecto do tremor
se tornou mais fortemente vinculado e atribuido socialmente, caracterizando a
diferenciagao grupal.

Portanto, entendemos que esse caminho a ser percorrido contribui para
compreender a complexidade que envolve uma pessoa marcada por um diagnostico
de adoecimento de longa duracdo, ideia com a qual corrobora o conceito de
estigma, como vimos, a partir de Goffman (1982), principalmente ao mencionar que,
quando o individuo é surpreendido tardiamente (em idade adulta) por uma situacéo
estigmatizante, isso p6e em cheque as ideias que construiu sobre si até aquele
momento. A pessoa pode ter, assim, a impressdo de que nada do que apreendeu
até ali funciona como arcabouco para que consiga lidar com a situacdo que se
interpde em seu caminho, bem como com as derivagcdes e complexidades desta.

O fato de ser diagnosticado com um adoecimento cronico exige adaptacdes
das rotinas, atividades diarias e do tempo empregado em cada uma delas, visto que
agora sera necessaria uma dedicacgéo significativa aos cuidados com o tratamento.
E preciso, conforme nos diz Castellanos (2015), normalizar a condi¢&o cronica, para
gue esta possa se tornar parte da dindmica de vida, conciliando os cuidados
pertinentes ao processo de adoecimento e o cuidado com a vida e as relacdes
prévias a ele, afinal, apesar da nova condicdo imposta, permanece o apelo a
continuidade da vida, apesar da doenca.

De certo, ao pensarmos ha questdo da cronicidade, a adaptacdo € uma
condicao de vida, ja que ndo ha escapatoéria ou perspectiva de cura nesse modo de

adoecimento de longa duracéo ou, especificamente, de DP. Porém, isso nao implica
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dizer que essa adaptagcdo e “normalizagdo” sao faceis de serem implementadas,
uma vez que tal processo envolve esforgcos até entdo desconhecidos que também
passam a mediar e regular as relacdes interpessoais nos diversos campos, a partir
da tomada de uma posicédo ativa nas interagoes.

Na doenca de Parkinson ha uma questdo de dificuldade diagnéstica que
também se faz presente em outras condi¢cdes crbnicas: o fato de ndo haver um
exame laboratorial ou de imagem que respalde a confirmacao do diagnoéstico. Desse
modo, ao ser notificado pelo médico acerca do adoecimento, o0 sujeito contara
apenas com a experiéncia e o conhecimento cientifico do especialista, uma vez que
o0 diagnostico é apenas clinico. Nisto, vemos as diversas situagdes de duvida e
desconfianca que podem ocorrer diante do diagndéstico de DP, sendo tal incerteza
também motivadora da dificuldade de aceitacdo do adoecimento.

Novamente percebemos a identidade social e a importancia do pertencimento
grupal como condicdo de identificacdo e ressignificacdo do processo de
adoecimento, pois, observando o outro, o sujeito € capaz de reconhecer a si mesmo,
encontrando na observacao, comunicacao e troca de experiéncias possibilidades de
aceitar, com maior confianga, sua prépria condicdo diagnéstica.

Retomando a pergunta proposta no inicio deste capitulo, podemos destacar, a
partir dos processos identitarios, que a integracdo de um grupo onde se partilham
caracteristicas comuns representa muito mais, para as pessoas que tem a doenca
de Parkinson, do que a busca por um local de tratamento (COSTA, 2006). O
interesse por se sentir igual e aceito faz referéncia a necessidade dos sujeitos de
estarem unidos pelo sentimento de pertenca, sobretudo quando a situagao
estigmatizante torna as diferencas entre endogrupo e exogrupo ainda mais
destacaveis.

E, compreendendo o diagnostico de DP como um acontecimento que se torna
duradouro, que mobiliza os processos identitarios dos sujeitos, impondo mudancas
no modo como as pessoas experienciam suas vidas, entendemos que tais
adaptacbes as novas necessidades da rotina também se relacionam com as

guestdes desenvolvimentais proprias a vida humana.
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4 O ADOECIMENTO COMO PARTE DO PERCURSO: CONSIDERACOES SOBRE
O DESENVOLVIMENTO

No que se refere especificamente ao desenvolvimento, processo do qual faz
parte também o envelhecer, entendemos que até a primeira metade do século XX 0s
estudos relativos ao desenvolvimento tinham seu foco no periodo da infancia e
adolescéncia. No entanto, os estudos acerca do desenvolvimento na vida adulta e
na velhice conquistaram um espaco importante e necessario com o passar das
décadas, tendo ainda como base o aumento da expectativa de vida da populacdo e
o amplo avanco em tecnologias da salde. Sobre esse ponto também € importante
estarmos atentos ao fato de que, o aumento da expectativa de vida traz consigo
mudancas significativas no quadro epidemiolégico mundial e, consequentemente
nacional. Assim, para além da preocupacdo com as praticas curativas, 0s
adoecimentos cronicos que se tornam uma demanda ampla nos servigos de saude,
necessitam de atencédo e cuidado integral, como € o caso da doenca de Parkinson,
por seu carater cronico e degenerativo (FONSECA, 2007; OLIVEIRA, 2019).

Retornando a especificidade dos estudos da Psicologia do Desenvolvimento,
Baltes & Baltes (1990) enfatizaram que, em Psicologia e em Ciéncias Sociais
costumava-se atribuir uma significativa importancia aos aspectos subjetivos, o que
acentuava uma permanente distancia entre objetividade e subjetividade. No entanto,
os autores afirmaram também que a plasticidade do psiquismo humano é
extraordindaria e que diversos aspectos objetivos e subjetivos influenciam a vida
humana, bem como o seu processo de envelhecimento, ndo havendo superioridade
de um sobre o outro.

A teoria life-span ou Psicologia do Desenvolvimento ao Longo da Vida se
dedica aos estudos do comportamento humano ao longo do ciclo vital e a implicagao
de mudancas ou permanéncias deste no decorrer do percurso. Nao pretendendo ser
uma teoria Unica ou unificadora, uma perspectiva teérica que contemple todos os
aspectos do desenvolvimento, Baltes (1987) demonstra seu interesse tedrico, no
gue corresponde a life-span, em estudar o comportamento humano ao longo do ciclo
da vida enquanto processo, compreendendo que dele fazem parte as continuidades
(processos cumulativos) e descontinuidades (processos inovadores), bem como as
diversas situacdes que acometem o0 sujeito, sejam elas biolégicas, referentes as

expectativas sociais ou ainda as ac¢des pessoais.
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Nessa concepg¢éo devemos considerar trés tipos de influéncias que marcam o
desenvolvimento humano ao longo da vida: aquelas classificadas por idade, por
historia e ndo normativas. Consideramos importante, pela otica elucidativa de Neri
(2006), abordar tais proposicoes e contribuicdes de Paul Baltes acerca do processo
de desenvolvimento, uma vez que ele

Compreende o0 desenvolvimento como processo continuo,
multidimensional e multidirecional de mudancas, orquestrados por
influéncias genético-biolégicas e socioculturais, de natureza
normativa e nao-normativa, marcado por ganhos e perdas
concorrentes e por interatividade entre o individuo e a cultura (p. 19).

Assim, a autora afirma que os individuos vivenciam, ao longo de suas vidas,
diversas etapas do desenvolvimento que sdo marcadas por influéncias normativas,
ou seja, aquelas que geralmente ocorrem no mesmo periodo, tendo duragéo
semelhante para a maioria dos individuos e ndo-normativas, a exemplo das perdas
de emprego, acidentes, doencas e mortes precoces de pessoas proximas (NERI,
2006).

Neste campo, situamos a marca diagnostica, ao nos referirmos ao grupo
acometido pela Doenca de Parkinson, dentro da ideia de compreensdo de
acontecimentos que se referem a um evento inesperado que ocorre dentro de uma
ordem temporal, sem que estejam necessariamente ligados a idade ou a dada
época historico-cultural. Portanto, abordamos o diagnéstico de DP como uma
influéncia ndo normativa no processo de desenvolvimento, podendo esta ter suas
significacdbes e modificagcbes comportamentais analisadas a partir das
consequéncias expressas ao longo da vida.

A doenca de Parkinson sendo considerada uma influéncia ndo normativa no
desenvolvimento, um acontecimento imprevisto que acarreta mudancas
significativas no curso de vida, para além do critério de idade, se caracteriza como
adoecimento de longa duragédo, podendo ser pensada ainda no cerne da nocao de
dor cronica que, segundo Canesqui (2018), tem grande impacto sobre a vida do
individuo, sobre o seu modo de existir e se relacionar com o mundo. A autora afirma
ainda que as queixas permanentes, comuns ao adoecimento de longa duracgéo, séo
deslegitimadas pela Medicina, porém, sédo fontes de sentido e significacdo para o
individuo, o que legitima suas experiéncias com a dor.

Nesse sentido, vemos a proposicdo acima corroborar com a distingéo

apresentada por Baltes (1987) entre a categoria ndo normativa e os demais tipos de
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influéncias. O autor aponta que, na influéncia n&o normativa os elementos
caracteristicos do comportamento individual se tornam mais perceptiveis.

A DP, além de surgir como um evento inesperado, a partir de seu diagnostico,
apresenta ainda caracteristicas que demarcam bem seu lugar de imprevisibilidade,
mesmo para 0s sujeitos que convivem com o adoecimento ha longo tempo. Vejo, na
Associacdo de Parkinson de Pernambuco muitos dos pacientes que realizam seu
tratamento com rigor em termos de medicacdo, fisioterapia, fonoaudiologia,
psicologia, se queixarem sobre os desconfortos e constrangimentos repentinos
provocadas pela doenca. Um dos exemplos que eles costumam destacar € 0 que
chamam de travamento (rigidez corporal), que pode ocorrer durante uma caminhada
ou ainda em outros contextos que impedem o sujeito de se deslocar. Sdo muitas
vezes evidenciadas também situacfes em que 0s sujeitos se sentem afetados
emocionalmente por uma noticia desagradavel, por uma situacdo de exposi¢do ou
ainda pelo impacto de uma excelente novidade, nisto o corpo também € mencionado
no sentido de parecer incontrolavel.

Essas situacbes ocasionam estresse as pessoas em processo de
adoecimento e dificultam a adaptacdo, em virtude da impossibilidade de prever
alguns sintomas repentinos. Nesse sentido, entendemos que os fatores estressores
que permeiam a vida dos individuos podem estar associados a sensacao de
controlabilidade ou auséncia dela diante dos eventos cotidianos. As situacfes de
controle séo caracterizadas pelo grau de dominio que o sujeito acredita possuir no
que refere a certos eventos que lhe ocorrem, j4 as situacfes incontrolaveis que
tendem a gerar estresse estdo associadas aos momentos em que 0s individuos
acreditam poder fazer pouco ou nada diante de um evento que acontece em sua
prépria vida ou que diz respeito a pessoas muito proximas (FORTES-BURGOS;
NERI, 2008).

Na velhice, os fatores potencialmente estressores se tornam mais presentes,
em virtude das situagcdes de perdas por morte de entes queridos, perda da
capacidade funcional ou ainda adoecimentos. Tais situagbes serdo consideradas
pelos sujeitos como incontrolaveis, caso se reconheca que nada se pode fazer
diante delas. Aléem de eventos maiores como os exemplos citados que podem
ocorrer ao longo da vida dos sujeitos, pequenas situacdes cotidianas e geradoras de
pequenos incébmodos também podem ameacar a sensacado de bem-estar, revelando-

se como fatores micro estressores que também podem afetar os sujeitos em niveis
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mais amplos de estresse, a depender da intensidade destes e do momento de vida
em que ocorrem (FORTES-BURGOS; NERI, 2008; BALTES, 1997).

Em se tratando especificamente da DP, além do diagndstico inicial que ocorre
como um acontecimento na vida e pode representar um fator de estresse, a
instabilidade da doenca, seu avanco e sintomatologia podem representar pequenas
fontes de estresse cotidianas que, diante do todo da vida e da rotina do individuo
acometido pelo adoecimento pode se tornar um alto fator estressante. Diante disso,
0S recursos e estratégias das quais os individuos podem lancar mao, estardo
também pautados na sensacao de controle de tais eventos.

Desse modo, a Psicologia do Desenvolvimento ao longo da vida que propde a
analise do ciclo vital como um processo continuo de ganhos e perdas em muito
contribuiu para que o periodo da velhice e as implicacées correspondentes a este
pudessem ser vistas como um momento dinamico de possibilidades e vivéncias
diversas. Porém também consideramos valido mencionar que ainda parece se
destacar, socialmente, a imagem da pessoa idosa associada ao lugar de
dependéncia, cujas implicacdes influenciam a identidade do sujeito que vivencia
esse momento do desenvolvimento (ALMEIDA; CUNHA, 2003).

Isto associado ao contexto de adoecimento real, cuja debilidade ocasionada
pela DP pode acelerar e concretizar o lugar de dependéncia da pessoa acometida,
faz refletir sobre a relacdo entre o desenvolvimento e 0s processos identitarios, bem
como sobre as representacdes sociais que com eles se entrelaca diante do

diagndstico do adoecimento de longa duracao.
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5 PERCURSO METODOLOGICO

A pesquisa realizada caracterizou-se qualitativa, visto que, assim como afirma
Minayo (2015), se ocupou de questdes particulares que ndo podem ser
quantificadas, no ambito das Ciéncias Sociais, apresentando ainda um recorte
transversal. Sua realizagdo se deu a partir do preenchimento de um questionério
sécio demografico e de entrevistas semiestruturadas com pessoas diagnosticadas
com Doenca de Parkinson, inseridas na Associacao de Parkinson de Pernambuco a
fim de coletar informa¢cBes sobre o diagnéstico e a relagdo do individuo com a

doenca.

5.1 PARTICIPANTES E LOCAL DA PESQUISA

Realizada na sede da Associacdo de Parkinson de Pernambuco (ASP-PE), a
pesquisa contou com a participacdo de dez pessoas diagnosticadas com doenca de
Parkinson, inseridas no cadastro da instituicdo. Os critérios de faixa etaria e género
nao foram levados em consideracdo, em termos quantitativos, visto que, ao
relacionar doenca de Parkinson e processos identitarios buscamos verificar se o
diagnéstico seria um elemento relevante no processo de desenvolvimento, para
além dos marcadores de idade e género.

A necessidade de voluntarios para a pesquisa foi divulgada para os
associados da instituicdo e o recrutamento dos participantes foi realizado a partir da
demonstracao voluntaria do desejo de participar da pesquisa. Assim, as entrevistas
foram realizadas com os voluntarios até que a quantidade de participantes fosse
preenchida, com base nos critérios de inclusdo que corresponderam a necessidade
de o interessado a participar da pesquisa: 1) estar inserido no cadastro da
Associacdo de Parkinson de Pernambuco e; 2) ter assinado o TCLE. E de excluséo
que corresponderam a possibilidade de o voluntario: 1) apresentar limitagdes na fala;
2) apresentar quadro demencial e; 3) apresentar sintomas psicoticos.

Os dados demonstrados abaixo compdem o perfil dos participantes da
pesquisa, a partir de dados obtidos via questionario elaborado com o intuito de reunir

informacdes basicas sobre os entrevistados.
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Perfil dos participantes
. As pessoas com
Aposentadoria - o
Nome Idade | Género Escolaridade _Templ)o de antes ou depois do Fa‘T‘"'a S ape & Yergonha L9 |Gl
diagnostico o diagnéstico | sintomas daDP | as mesmas de
diagnéstico
antes da DP
Renan 61 |Masculino [Ensino Médio 6anos Depois Sim As vezes Alguns
Leticia 62 [Feminino |Ensino Fundam. | |7anos Depois Sim Nunca Sim
Vivian 63 |Feminino [Ensino Médio 9anos (falecey Depois Sim As vezes Nao
em 2020)
Nicolas 58  [Masculino |Superior 14 anos Depois Sim As vezes N&o
Valentim 72 [Masculino |Ensino Médio 3anos Antes Sim Nunca Sim
Danilo 70  |Masculino [Ensino Técnico  [8anos Antes Sim Nunca Sim
Igor 63 |Masculino :\)/Iobral (B Fund. 9anos Depois Sim Nunca Sim
Evaristo 89  [Masculino |Ensino Médio 16 anos Antes Sim Nunca Sim
Silas 72 |Masculino Ens. Médio 6anos Antes A‘?ef"“s 05 M5 | As vezes Sim
Incompleto préximos
. . |Fund. I . . .
Daniel 72 |Masculino lano Depois Nao Nunca N&o
Incompleto

Fonte: A Autora (2020)

Os nomes ficticios apresentados foram escolhidos pela pesquisadora, a partir
de seus significados relativos as caracteristicas identitarias e consequente modo de
enfrentamento diante da DP, que se destacaram ao longo das falas dos
entrevistados.

Conforme exposto na tabela, podemos verificar alguns elementos que
caracterizam o grupo de participantes que, sendo composto por duas mulheres e
oito homens, demonstra que o diagndstico de metade dos participantes ocorreu
antes dos sessenta anos de idade, ou seja, antes de serem considerados
efetivamente idosos®. Seis dos entrevistados também informaram que se
aposentaram apoOs o diagnéstico e quatro mencionaram que as vezes sentem
vergonha dos sintomas caracteristicos da DP.

Sobre os dados mais especificos que também se referem as relagdes sociais,
obtidos a partir desse primeiro questionario que apresenta o perfil dos participantes,
identificamos que a familia da maioria deles sabe do diagndstico, havendo, no
entanto, uma modificacdo nos grupos de convivéncia de alguns. Consideramos
pertinente, nesse sentido, destacar ainda que seis dos participantes entrevistados
sdo casados, trés sdo vilvos e um solteiro e, ndo tendo sido mencionada a presenca

de profissionais cuidadores que possam oferecer suporte diario as pessoas em

* O estatuto do idoso prevé que devem ser consideradas pessoas idosas aquelas com idade igual ou
superior a sessenta anos (BRASIL, 2017).
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adoecimento, o0s participantes mencionaram que o0s cuidados diarios sé&o
desempenhados por eles mesmos e, em alguns momentos pontuais, recebem

suporte dos familiares que convivem no domicilio.

5.2 CONSTRUCAO DOS DADOS

Com atencdo ao respeito e dignidade dos voluntarios envolvidos nesse
processo, por se tratar da peculiaridade da pesquisa com seres humanos, no ambito
das Ciéncias Humanas e Sociais a mesma foi embasada pela Resolugdo CNS n°
510, de 07 de abril de 2016, que amplia o olhar quanto as novas demandas sociais
diante da abrangéncia e do progresso do conhecimento cientifico (BRASIL, 2016).

Com base nas diretrizes contidas na Resolu¢cdo n° 510/2016 também foi
disponibilizado para todos os participantes o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) para que estivessem cientes sobre 0s processos envolvidos na
pesquisa quanto ao tratamento dos dados coletados, garantindo ainda o anonimato
dos participantes (BRASIL, 2016).

E necesséario ainda, diante desse aspecto, mencionar a importancia de o
pesquisador estar comprometido com a integridade da pesquisa, no que tange a
ética no tratamento dos dados durante todo o procedimento de coleta, andlise e
publicacdo dos mesmos. Isto se faz necessario no sentido de preservar todos 0s
voluntarios envolvidos, bem como contribuir, de forma planejada e cuidadosa, para o
avanco do conhecimento cientifico, buscando submeter a pesquisa as instancias
institucionais pertinentes para revisdo e analise dos riscos e beneficios
(SHAUGHNESSY, ZECHMEISTER & ZECHMEISTER, 2012). O parecer favoravel a
realizacdo da pesquisa foi emitido pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP),
registrado sob o CAAE: 24972619.5.0000.5208.

Desse modo, as entrevistas foram agendadas de acordo com o horario de
funcionamento da ASP e realizadas em uma sala disponibilizada pela instituicéo.
Apoés a leitura e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, os
dados da entrevista foram construidos a partir do questionario sécio demografico
que apresentava perguntas objetivas e, em seguida, através da realizacdo de
perguntas norteadoras cujas respostas abertas foram registradas em gravador de

audio.
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Acerca dos possiveis riscos provenientes da realizacdo desta pesquisa, foi
compreendido que poderia haver situagbes de desconforto emocional, desgaste na
locomocdo até o local da pesquisa, sensacdo de cansaco durante o tempo de
entrevista. Porém, no intuito de tornar esse processo o mais confortavel possivel, a
pesquisa foi realizada na sede da ASP, contando com profissionais que poderiam
auxiliar em eventuais desconfortos psiquicos e fisicos, havendo também, durante o
periodo de entrevistas, 0 maximo respeito as condi¢cdes fisicas e emocionais dos
participantes.

No que se refere aos beneficios diretos e indiretos aos participantes,
entendemos que estes foram representados pelo espaco sigiloso de fala, onde os
individuos puderam expressar os sentimentos e dificuldades em relacdo a doenca e
o conhecimento que puderam adquirir sobre a DP. De modo indireto, os resultados
dessa pesquisa podem subsidiar interven¢cdes mais adequadas as pessoas com DP
e a campanhas educativas para a populacdo em geral.

Os arquivos de audio coletados na entrevista foram armazenados em formato
digital em HD externo e permanecerdo arquivados sob responsabilidade da
pesquisadora Jéssica Caroline Silva Tenério, no endereco Rua Leal de Barros, 332
(101-D), Iputinga. Recife-PE, durante o periodo minimo de cinco anos.

5.3 ANALISE DOS DADOS

As entrevistas gravadas foram transcritas integralmente e organizadas a partir
de planilhas que permitiram categorizar o texto a fim de proporcionar melhor
visualizacdo dos dados que foram, posteriormente, analisados qualitativamente a
partir da andlise de conteudo. Nesse sentido, os dados foram agrupados com base
em suas tematicas a fim de serem categorizados a partir de suas unidades de
contexto e de registro. Por entender que a principal funcdo da analise de conteudo é
o desvendar critico, buscamos captar o significado da mensagem do discurso a
partir de um aprofundamento da leitura, tendo por base os objetivos propostos para

essa pesquisa, buscando analisar os dados a partir dos pressupostos teoricos.
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6 RESULTADOS

Apresentamos neste capitulo os resultados obtidos a partir das entrevistas
semiestruturadas realizadas com dez pessoas diagnosticadas com Doenca de
Parkinson. ApOs a transcricdo, os elementos apresentados nas entrevistas foram
submetidos a pré-andlise, por meio da organizacdo em onze categorias distintas, o

gue corresponde a preparacao para a analise de conteudo (BARDIN, 2011).

Tabela 2 - Categorias de analise e respectivas UR

. Unidades de
Categorias .
Registro
1 [Sentimentos em relagdo a DP 44
2 |Sintomas 28
3 |Quem viu os primeiros sinais da DP 11
4 |Diagndstico 21
5 |Compreensdo da DP 37
6 |Mudangas 20
7 |Perspectiva de futuro 20
8 |Metaforizacdo 11
9 |Estratégia de enfrentamento 23
10 |Atribuicdo de causalidade 16
11 |Os outros 24

Fonte: A autora (2020)

Em seguida elegemos trés eixos tematicos dentro dos quais agrupamos as
categorias correspondentes:

Tabela 3 - Divisdo das categorias por eixo tematico

Divisao por eixo tematico

P Ide ntidade Adoecimento no.percurso
do desenvolvimento
B8 Sintomas Estratégia de Enfrentamento  |Mudanga
?n Quem viu primero Metaforzagdo Perspectiva de futuro
% Compreensdo da DP Sentimentos Diagnostico
S Atribuigdo de causalidade [Os outros

Verificamos entdo que cada categoria apresentou dentro de si variacbes

proprias a partir das colocagdes dos participantes, as quais detalharemos, a partir do

Fonte: A autora (2020)
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topico seguinte, expressando as unidades de registro, por participante, em cada
categoria.

6.1 ADOENCA

As categorias inseridas neste eixo tematico reunem informacdes acerca das
manifestacbes da doenca de Parkinson, bem como as definicbes que lhe sao

atribuidas pelos participantes a partir dos saberes construidos coletivamente.

6.1.1 Sintomas

Categoria que se refere aos sintomas mencionados pelos entrevistados,
caracterizados por alteracbes fisicas associadas a DP, apresentados antes ou
depois do diagnéstico. Desse modo, as vinte e oito (28) unidades de registro se
dividiram da seguinte forma: Valentim, Igor, Evaristo e Daniel mencionaram, cada
um, 2 UR; Renan, Vivian e Nicolas apresentaram 3 UR, cada; Leticia mencionou 6
UR; Silas mencionou 4 UR; e Danilo n&o fez mengé&o aos sintomas da DP.

A partir dos dados expostos, pudemos observar que 0s sintomas que se
destacam sdo o tremor e a rigidez, que foram mencionadas, cada um, oito vezes.
Enquanto os demais sintomas, ao todo, receberam quatorzes mencdes. Registros

gue sdo demonstrados em percentual abaixo:

Grafico 1 - Sintomas

Sintomas

Rigidez
28%

Outros
44%

Tremor
28%

Fonte: A autora (2020)
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Os demais sintomas mencionados pelos participantes e compreendidos, no
grafico, dentro do item Outros (44%), sdo representados por: dor, desequilibrio,

espasmos, alteracdo na voz e alteracdo na marcha.

6.1.2 Quem viu os primeiros sinais da DP

Nessa categoria, apresentamos, segundo os dados fornecidos pelos
participantes, os indicativos das primeiras pessoas que perceberam o0s primeiros
sintomas da DP, antes que esta fosse diagnosticada.

Contendo 11 unidades de registro, se destacaram amigos e filhos como
aqueles que primeiro perceberam a doenca em suas manifestacdes fisicas, o que se

demonstra no grafico abaixo:

Grafico 2 — Quem viu 0s primeiros sinais

Quem viu os primeiros sinais da
DP

Amigos
18%

Filhos

0
Qutro 18%

64%

Fonte: A autora (2020)

Consideramos relevante mencionar que, com excec¢ao de Nicolas, todos 0s
demais participantes da pesquisa apresentaram unidades de registro nesta categoria
e gque, com excecdo de Vivian, que mencionou ter percebido e pesquisado na
internet sobre os sintomas que sentia, antes de ter o diagnéstico médico, todos os
demais participantes ndo haviam notado diferengas significativas em seu corpo ou
comportamento antes que outra pessoa apontasse tal sintoma.

Dentro do item Outros (64%), demonstrado no grafico, estdo compreendidas
as pessoas que, segundo os participantes, perceberam as primeiras expressoes

fisicas da DP, sdo elas: esposa, irmao, primo, outro membro da familia,
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desconhecido, médico e a propria pessoa. Verificamos, assim, a predominancia dos
membros da familia como aqueles que primeiro percebem os sinais da doenca e

alertam para a necessidade de buscar o servico médico.

6.1.3 Compreenséo da DP

Categoria referente ao modo como o0s entrevistados compreendem a DP, o
que sabem sobre ela e como a percebem, cujo contetdo é composto por 37 UR,
subdivididas como: desconhecimento, dificil, no¢éo bésica, suposi¢cdes, ndo é a pior

doenca, interpretacdo espiritual, incuravel e importancia do tratamento.

Gréfico 3 — Compreensao da DP

Compreensao da DP
Nocio
basica

30%

QOutros
54%

Dificil
16%

Fonte: A autora (2020)

A partir do gréfico, verificamos que 30% do que foi mencionado nessa
categoria, evidencia as noc¢fes basicas dos participantes acerca do que caracteriza
a doenca de Parkinson, mencionando, por exemplo, o fato de ser uma doenca
degenerativa, neuroldgica, que ndo tem cura e que tem sua origem no sistema
nervoso central. Vale destacar, no entanto, que todos os entrevistados mencionaram
nao possuir conhecimento prévio da doenca, buscando a informacdo apenas apos o
recebimento do diagnéstico.

Ainda diante da percepcado dos participantes sobre a DP, 16% das UR
destacam a dificuldade em torno da doenca como algo que também a caracteriza e

54% envolve os demais elementos citados.
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6.1.4 Atribuicdo de causalidade

Categoria referente ao recurso utilizado pela pessoa com DP para justificar o
surgimento da doencga, atribuindo a algo ou alguém a sua condicdo de pessoa em

adoecimento, cuja distribuicdo dos dados pode ser observada no gréfico:

Gréfico 4 — Atribuicdo de causalidade

Atribuicao de causalidade

Outros
28%

Trabalho
39%

Hereditariedade
11%

Espiritual
/Religiosa Stresse
11% 11%

Fonte: A autora (2020)

Foram apresentadas dezesseis (16) UR para esta categoria, cujo destaque se
atribui ao item trabalho, como a principal causa utilizada pelos participantes da
pesquisa para justificar o surgimento da DP, fazendo referéncia as atividades
laborativas excessivamente cansativas ou insalubres. O estresse, as causas
religiosas/espirituais e a hereditariedade obtiveram igualdade na quantidade de
mencodes entre os participantes, com duas (2) UR cada. Fica compreendido dentro

do item Outros, presente no gréafico, as mencées &: macumba®, castigo e emocional.

® Termo utilizado pela participante da pesquisa.
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6.2 IDENTIDADE

Este eixo tematico contempla aspectos do posicionamento dos participantes
frente ao processo de adoecimento, a partir de seus processos identitarios e dos

modos de relagdo com o préprio corpo e com as outras pessoas.

6.2.1 Estratégias de enfrentamento

Categoria referente as atitudes tomadas pelos participantes para lidar ou
enfrentar o dia-a-dia com a DP, onde foram identificadas vinte e trés (23) UR,

expostas no gréafico abaixo:

Grafico 5 — Estratégia de enfrentamento

Estratégia de enfrentamento

Rede de Apoio
13,5%

Negligéncia

13,5%
Outros

56%

Ocupacio
17%

Fonte: A autora (2020)

Verificamos que as estratégias vivenciadas sdo as mais diversas e dizem
respeito ao modo singular que cada participante utiliza diante do diagnéstico de DP
ja que, aléem dos itens que somam 44% do exposto no grafico, foram mencionadas
como estratégias de enfrentamento: liberdade, convivéncia com os pares, diversao,
atividades fisicas, fé, autocuidado e compreensao/adaptacao.

Entendemos ainda a necessidade de explicitar que, ao mencionarmos
negligéncia como estratégia de enfrentamento, estamos nos referindo ao modo que
alguns participantes tém de afirmar o “esquecimento” da DP como forma de viver
melhor. J& o item ocupacéo se refere ao desenvolvimento de atividades, no sentido

de manter-se ocupado e, quanto a rede de apoio, 0s participantes mencionaram a
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importancia de ter o apoio da familia e o cuidado dos profissionais de saude como

recurso de enfrentamento da doenga.

6.2.2 Metaforizacéo

Categoria referente ao modo metaforico (figurativo) usado pelos participantes
com DP para se referir a doenca ou as suas caracteristicas. Com onze (11) UR, as
mencdes desta categoria foram divididas em trés tOpicos principais: metaforas
ligadas ao sintoma — a exemplo do que foi mencionado por Renan: “vocé vai bater
pandeiro”, fazendo referéncia ao sintoma de tremor nas maos —, ao enfrentamento
da DP — mencionado por Valentim em: “vamos brigar juntos e vamos ver quem vai
vencer”, se referindo a luta diaria contra a doenca — ou para se referir ao diagnastico
— como o exemplo de Silas em: “Eu senti um choque”, mencionando o0 momento em

que recebeu o diagnéstico.

Gréfico 6 - Metaforizacéo

Metaforizacao

Para se referir
ao diagnostico
27%

Ligada ao
sintoma
46%

Enfrentamento
da DP
27%

Fonte: A autora (2020)

6.2.3 Sentimentos em relag&o a DP

Essa categoria aborda as expressoes de sentimentos que foram identificadas
ao longo do discurso dos entrevistados em relacédo a DP, tendo se destacado, entre
todos os participantes, como a categoria mais mencionada. Desse modo, as
guarenta e quatro (44) unidades de registro se dividiram da seguinte forma:
Valentim: 12 UR; Renan: 6 UR; Daniel 2 UR; Vivian, Igor e Evaristo apresentaram,

cada um, 4 UR; Leticia, Danilo, Silas e Nicolas 3 UR apresentadas por cada um.
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Das UR mencionadas pelos entrevistados, dois sentimentos apresentaram
maior relevancia: sentimento de capacidade para enfrentar a doenga, que apareceu
sete vezes e se refere a expressao de poder e encorajamento para lidar com o
diagndéstico, mesmo considerando as dificuldades impostas pela mesma. E medo da
dependéncia, que também foi citado sete vezes, podendo ser visualizado no gréfico
abaixo:

Gréfico 7 — Sentimentos em relagéo a DP

Sentimentos em relacio a DP

Motivacdo
16%

Medo da
dependéncia
16%

Qutras
68%

Fonte: A autora (2020)

No item denominado como Outras, que compreende 68% das unidades de
registro, foram contemplados sentimentos diversos. Apresentando mais de uma
mencédo foram identificados: sentir-se atordoado (4 UR), sentimento de fraqueza (3
UR), aceitacdo (3 UR), medo da doenca (2 UR), tranquilidade (2 UR), sentimento de
soliddo (2 UR), realizacdo (2 UR). E com apenas uma menc¢ao cada, registramos:
medo da soliddo, sensacdo de dependéncia, esperanca, sentimento de inutilidade,
tristeza, vergonha, sentimento de perda, incerteza satisfacdo, choque, bem-estar e
animacao.

Consideramos importante, ainda nessa categoria, realizar subdivisbes quanto
ao modo como os sentimentos foram mencionados pelos participantes e, buscando
um modo possivel de demonstra-los, classificamos como positivos® aqueles que

fazem referéncia a um modo de experimentar a doenga com, aparentemente, menos

® Os sentimentos positivos mencionados foram: tranquilidade, sentimento de capacidade para

enfrentar a doencga, aceitacdo, esperanca, realizacéo e satisfagéo.
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sofrimento e negativos’, como os sentimentos que demonstram angustia diante do
processo de adoecimento. Essas menc¢des apresentam uma diferenca expressiva e
consideramos pertinente demonstra-las nesses resultados. Os sentimentos
negativos em relacdo a DP tem uma prevaléncia de 62% das UR, o0 que possibilita
observar que os sujeitos diagnosticados com a DP, os quais fizeram parte dessa
pesquisa, tém em sua maioria sentimentos negativos a respeito da DP, conforme

podem ser visualizados abaixo:

Grafico 8 — Sentimentos positivos e negativos

Sentimentos positivos e negativos em
relacio a DP
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Fonte: A autora (2020)

6.2.4 Os outros

Categoria referente a relacdo dos participantes com os outros mediada pela
doenca de Parkinson, cujas menc¢Oes caracterizaram 24 UR enfatizando
caracteristicas de incompreensdo, normalidade, indiferenca, importancia/suporte e

pressuposicao de incapacidade.

Gréfico 9 — Os outros

Os outros

Outros
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Incompreensdo
37%

Importante/
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Fonte: A autora (2020)

" Os sentimentos negativos apresentados foram: fragilidade/fraqueza, medo da soliddo, medo da
doenca, medo da dependéncia, inutilidade, vergonha, perda, atordoamento, soliddo, incerteza,
dependéncia, tristeza.
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Conforme demonstrado no gréafico, identificamos a predominancia das 11 UR
que destacam as pessoas que ndo tém o diagnostico de DP como aqueles outros
importantes que podem oferecer suporte quando necessario. Verificamos também
que a incompreensdo foi evidenciada como ponto marcante na relacdo com o0s

outros.

6.3 ADOECIMENTO NO PERCURSO DO DESENVOLVIMENTO

Este eixo tematico agrega informacbes referentes ao modo como os
participantes percebem o processo de adoecimento que, a partir do diagnéstico, se

inclui no desenvolvimento humano, mobilizando adaptacdes na rotina de vida.

6.3.1 Mudancas

Referente as transformacfes e mudancas percebidas pelos entrevistados
apos serem diagnosticados com DP, essa categoria tem como principais questdes
mencionadas a perda de autonomia, mudanca na percep¢ao de mundo, mudanca
fisica, indiferenca e ruptura. Havendo maior destaque para a perda de autonomia e

mudanca fisica, conforme podemos observar no gréfico:

Gréfico 10 — Mudancas

Mudancas
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Fonte: A autora (2020)

Assim, das vinte (20) UR mencionadas, a perda de autonomia foi mencionada
oito (8) vezes, sendo caracterizada pela debilidade fisica progressiva que impede a
locomocgédo e a execugdo de tarefas praticas do cotidiano. As mudancas fisicas
causadas pela doenca foram mencionadas sete (7) vezes e abordam as alteragdes

que dificultam os movimentos corporais, a exemplo do tremor, da rigidez e da
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lentiddo. Desse modo, podemos compreender que 75% das mencgdes presentes
nessa categoria fazem referéncia a percepgédo, com estranhamento, das alteracdes
corporais que imp&em significativos limites para as atividades que, anteriormente,
eram executadas com liberdade e precisdo. O item Outros do grafico € composto
pelas demais questbes previamente expostas que, somadas, contabilizaram cinco
(5) UR.

6.3.2 Perspectiva de Futuro

Referente ao modo como os entrevistados visualizam os seus desejos e
possibilidades futuras e quais expectativas eles tém em relagdo a sua propria vida.
Das vinte (20) UR mencionadas nessa categoria, a longevidade se destaca com
35% das referéncias feitas pelos participantes. A preocupacdo com a invalidez
ocupou 25% das mencdes desta categoria e os 40% restantes abrangem a
inexisténcia de perspectiva em 3 UR, a doenca como sentenca em 3 UR e a vontade
de Deus em 2 UR, como questdes que norteiam o olhar para o futuro.

Grafico 11 — Perspectiva de futuro
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Fonte: A autora (2020)

6.3.3 Diagndstico

Nessa categoria estdo inseridos os relatos dos entrevistados sobre o

momento em que receberam o diagnostico de DP e as caracteristicas que
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expressam, em palavras, a especificidade desse momento, estando incluidos

também erros de diagndstico iniciais.

Gréfico 12 - Diagnéstico

Diagnoéstico
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Fonte: A autora (2020)

Estando compreendidas em vinte e uma (21) unidades de registro, as

principais caracteristicas atribuidas pelos participantes ao momento em que

receberam o diagnostico de DP foram: impactante, para sempre, erro no

diagnéstico, dependéncia do remédio, aceitacdo, ndo aceitacdo e confirmacdo. Das

pessoas que foram entrevistadas, verificamos a prevaléncia de 24% das mencdes

ao impacto sentido ao serem informadas do diagnostico pelo médico e ainda 19%

que destacaram o carater definitivo da doenca, como algo que durard para sempre.

As demais caracteristicas citadas anteriormente ficam expressas no item Outros do

gréfico abaixo.
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7 ANALISE E DISCUSSAO

Discutimos os resultados a partir dos eixos tematicos dentro dos quais
organizamos as categorias, buscando uma aproximacgdao tedrica entre 0os conceitos
de Desenvolvimento, Representacdes Sociais e ldentidade com o material das

entrevistas realizadas com os participantes da pesquisa.

7.1 UM PERCURSO DE VIDA MODIFICADO (DESENVOLVIMENTO)

Embora a Doenca de Parkinson ndo ocorra exclusivamente na velhice, &
necessario considerar que ainda ha uma predominancia deste diagndstico entre as
pessoas mais idosas, assim como foi percebido entre os participantes da pesquisa.
E falar de velhice em uma sociedade capitalista, marcada pela importancia de uma
vida ativa e produtiva, nos remete a complexidade do tema, ainda mais quando este
se associa a uma doenca que antecipa caracteristicas relativas a limitacdo dos
movimentos, perdas funcionais e de autonomia.

Embasadas pelo conteddo das falas dos participantes, percebemos que,
apesar do modo como cada sujeito lida com o adoecimento, a noticia do diagnostico
esta situada enquanto inesperada no processo de desenvolvimento de todos os
sujeitos ouvidos, assim como as adaptacdes que sdo necessdrias a partir da nova
condicdo imposta. Os cuidados que passam a fazer parte da rotina dos participantes
também contribuem para mudancas na perspectiva de vida, desde o modo de
pensar e planejar as acdes e atividades cotidianas até as rela¢des interindividuais e

intergrupais.

7.1.1 Diagnéstico

Observando as falas dos participantes, percebemos que ha uma
predominéncia acerca do impacto da noticia diagnéstica, conforme expresso em:
“Eu fiquei desnorteado mesmo no dia, sabe?” (VALENTIM). Ou ainda na fala de
Renan “E quando vocé recebe o diagndstico, € um baque.” O adoecimento de longa

duracdo, esse imprevisto que modifica as condi¢cdes de vida dos sujeitos, cuja
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incerteza exige adaptacdo tanto das condicbes pessoais quanto das relacdes
sociais, se apresenta como fator estressor, principalmente para as pessoas idosas.

A experiéncia do incontrolavel, ocasionada pelo evento n&o-normativo,
sobrecarrega 0s recursos que cada sujeito traz consigo, relativas a trajetoria e
condigdes de vida. E importante considerar, ainda neste ponto que, nos mais velhos,
a resiliéncia organica, as adaptacbes comportamentais e a responsividade aos
elementos culturais apresentam acentuada diminuicdo, o que contribui para que o
adoecimento ocupe um lugar de relevancia e dificil contorno na vida dessas pessoas
(BALTES, 1997).

O desconhecimento prévio sobre a Doenca de Parkinson também faz emergir
preocupacdes e duvidas: “Quando ela disse que eu tinha Parkinson, a primeira coisa
que eu fiz foi perguntar a ela se eu ia morrer.” (LETICIA). A indagacdo da
participante direcionada a sua médica expressa o carater perturbador representado
pelo adoecimento, sendo este um evento desafiador tanto para o individuo quanto
para a coletividade, podendo gerar questionamentos proprios ou de outros sobre o
porqué de ser acometido pela doenca (APOSTOLIDIS et al, 2020). Podemos
observar semelhancas com o discurso de Valentim que, se referindo as mudancas
provocadas pelo adoecimento, também atribui destaque a situacdo desconcertante
de estar diante do diagndstico de DP: “Eu mudei muita coisa na minha vida, €, eu
gostava de sair de andar por ai, eu comecei a ficar, retrair, passei um tempo retraido
sabe, logo apoés o diagndstico. Eu fiquei analisando: poxa, mas eu com Parkinson?”

Nesses contedudos vemos se antecipar o pensamento sobre a finitude, a
preocupacgcao com as incertezas, as mudancas e os medos do rompimento do ciclo
da vida, o que além de tornar perceptivel a auséncia de uma discussdo social
proeminente sobre a doenca e seu tratamento, demonstra uma das caracteristicas
da influéncia ndo normativa, que geralmente pde em relevo aspectos da
individualidade, quando se é surpreendido por um evento inesperado (BALTES,
1987). O que também pode ser apreendido na fala de Evaristo que, diferente dos
demais, demonstra maior tranquilidade ao lidar com o momento do diagndstico: “Eu
recebi naturalmente, porque a gente... a doenca néo € culpa da gente, a doenca
acontece”.

A questdo da longevidade e do envelhecimento com qualidade de vida tem
sido assimilada e vivenciada como realidade possivel na contemporaneidade. As

representacdes sobre o envelhecimento e o avanco das tecnologias da saude
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contribuem para que a velhice seja vista como mais uma fase do desenvolvimento,
com possibilidades a serem vivenciadas e ndo apenas como proximidade da finitude

Envelhecer é parte do processo que, na concepcao de desenvolvimento ao
longo da vida (life-span), apresenta uma continuidade na qual estdo presentes
perspectivas multidimensionais e multidirecionais, marcadas por aspectos genético-
biolégicos e socioculturais. Assim, neste paradigma, entendemos um sujeito que
experimenta constantemente a interacdo entre psiquico, biolégico e social onde
ocorrem perdas, mas também ganhos.

Neste sentido, percebemos na fala da maioria dos participantes que o
adoecimento inesperado, sobretudo por sua carateristica progressiva, aponta
enfaticamente para as perdas que parecem somar com algumas dificuldades do
envelhecimento, antecipando a degeneracdo e as limitacdes.

Pra vocé ver, cada dia que passa a gente... ndo é conversando, mas
todo dia quando vocé se acorda, ja € um pouco diferente. Quando vai
sair, vocé vai se sentindo mais cansado. Vocé vai vendo as coisas...
vocé vai perdendo (RENAN).

As mudancas séo partes indissociaveis do desenvolvimento e nesse processo
0 sujeito tem participacdo ativa no que se refere as questdes individuais, ambientais
e coletivas. Muitas dessas mudancas seguem um curso de acontecimentos previstos
e esperados para a sua trajetoria de vida. Porém ha situacdes, como temos
discutido a questdo do adoecimento, que exigem do sujeito adaptacdes e controle,
dada a imprevisibilidade dos acontecimentos.

Tal imprevisibilidade e consequente auséncia de controle pode representar
um contributo a mais para se tornar um fator estressor, uma vez que, tanto a DP
como o0s sintomas que se originam dela podem representar para o sujeito fatores
incontrolaveis, ocasionando aumento do estresse na dindmica de vida.

Passado o impacto inicial da noticia diagndéstica as pessoas vdo buscando
compreender o modo como a doenca afeta seus corpos, observando as mudancas
que, dia apos dia, vao se efetivando na rotina. "Sempre muda, porque a gente que
tem esse problema, ndo pode fazer tudo o que quer e nem na hora que quer, tem
que depender de alguém" (IGOR). E nesse sentido abordado por Igor e também por
Vivian quando destaca: "Ent&o ela me limitou muito e ta me deixando dependente de
alguém pra fazer alguma coisa pra mim", que retomamos a ideia de evento nao
normativo, ainda a partir de Baltes, por compreender a doenca enquanto

acontecimento imprevisto, que exige adaptacdes diante do curso de vida, cujas
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estratégias eleitas estardo submetidas aos significados atribuidos por cada individuo

ao ocorrido e seu modo de enfrentamento a partir destes (CRUZ; SILVA, 2019).
Abrimos ainda, neste momento da discussdo, um espaco para analisar 0s

exemplos identificados nos discursos acerca da dificuldade diagnostica, mesmo para

especialistas:

Ele nem olhou pra mim e disse: a senhora t& com depresséo. E
passou remédio. Comecei a tomar e nada de parar de tremer
(LETICIA).

Eu passei por quatro medicos antes, todos neurologistas. [...] - “Né&o,
vocé ndo tem Parkinson ndo. Muito nova pra ter Parkinson! (VIVIAN).

[..] e foi quem fechou o diagnéstico. Depois de cinco médicos
(NICOLAS).

Sabendo que o diagnéstico de DP é geralmente tardio, em virtude de os
sintomas motores demonstrarem-se  perceptiveis somente apdés um
comprometimento neuroldgico significativo, também verificamos a confusdo com
outras condi¢cBes clinicas e ainda uma associacdo do diagndstico ao critério de
idade, utilizando tal concepcdo como fator preponderante para excluir a
possibilidade diagndstica em pacientes que apresentam os sintomas de DP, a
exemplo do que ocorreu com Vivian e Nicolas, antes dos sessenta anos de idade.

O modo como alguns participantes relataram a forma dos médicos

transmitirem o resultado do diagnéstico clinico também chamou nossa atencao:

Chamou, eu entrei, ele disse: senta ai. Vocé t4 sentindo alguma
coisa? Disse: nao, t6 ndo. Ele pegou no meu braco, puxou pra ca,
puxou pra la. Depois disse: ande ali. Andei pra |4, pra ca. Sente-se!
Ai ele abriu o armario e pegou trés caixas de remédio. Disse: tome!
Eu disse: pra qué isso? Ele disse: pra vocé tomar. Oxem! Tomar? E
gue doenca que eu tenho? Ele disse: Vocé ta com Parkinson
(VALENTIM).

Até quando o médico tinha me examinado. O senhor vai ter que fazer
fisioterapia. Eu disse: por quanto tempo? Ele disse: até a missa de
sétimo dia (SILAS).
As falas dos participantes, embora tenham sido pontuais no contexto geral
das entrevistas, destacam aspectos que, a nosso ver, podem tornar a recep¢ao do
diagnostico ainda mais dificil, guando somada ao desconhecimento sobre a doenca

e ao seu carater crdnico e degenerativo. A escuta das queixas apresentadas pelas
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pessoas em adoecimento é uma importante fonte de informacdes para a definicdo
do diagndstico clinico, assim como a confianga na figura do médico tem um papel
fundamental nesse processo. Caprara e Franco (1999) afirmam que os médicos
ainda tendem a informar de modo superficial e demasiadamente resumido aos
pacientes sobre seu estado de saude. Diante disso, as autoras destacam a
importancia de o médico estabelecer uma relacdo humana com seu paciente, diante
da responsabilidade que o compromete com as informacdes diagndsticas e de
orientacdo transmitidas aqueles que o vem consultar. Enfatizando ainda que a
construcéo dessa relacdo favorece a adeséo ao tratamento e, consequentemente, a

melhoria dos resultados.

7.1.2 Tornando o desconhecido familiar

Embora o diagnéstico de DP nédo represente um evento ou mudanca
esperada no ciclo da vida, Fonseca (2007) faz aluséo a plasticidade e capacidade de
adaptacdo inerente ao humano que permitem vivenciar e superar as demandas
internas e externas que se apresentam ao longo do percurso.

Através da integracdo de varios niveis desenvolvimentais e da
interaccdo dindmica organismo-ambiente, os individuos participam
activamente na modelacdo do seu préprio ambiente, o qual, por seu
lado, também modela o desenvolvimento individual; dito de outro
modo, os individuos sédo produtores e produtos do seu préprio
desenvolvimento (FONSECA, 2007, p. 204).

E nesse processo de assimilagdo do novo, pela necessidade de conviver com
o adoecimento, ha emergéncia de novas capacidades e estratégias que, apds o
impacto do diagnostico contribuem para que o sujeito perceba o adoecimento como
parte inerente de sua vida e, consequentemente de seu futuro. Na fala apresentada
por Leticia identificamos a expressdo que ilustra as perdas e ganhos vivenciadas no
progresso desenvolvimental, a partir das possibilidades de adaptacdo encontradas
pela participante diante de seu adoecimento: “O que eu quero é viver. Se for
tremendo, ndo faz mal ndo!".

Ouvindo outros participantes se referirem a perspectiva de futuro,
percebemos que a tematica do adoecimento parece se localizar em outro nivel de
preocupacao, no sentido de algo que pode atrapalhar uma fase que poderia ser

vivida em sua plenitude, mas, mesmo diante das dificuldades, os sujeitos n&o
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apresentam conformidade com sua condicdo e sim um desejo de preservacao da
autonomia e de uma vida mais longa o quanto possivel, como exposto na fala do
participante: “Rapaz, parece que eu sou duro na queda, tenho impressao que apesar
do Parkinson eu posso andar um pouco mais, passar dos oitenta, pode ser
interessante, agora eu preciso manter a estrutura fisica” (DANILO).

Nesse ponto, pudemos notar que ndo se expressa, no conteado das
entrevistas, uma relacdo direta entre o adoecimento, a velhice e o fim da vida, mas
se destaca a manifestacdo do desejo de poder viver um pouco mais, desfrutar da
velhice com saude. Porém, diante das perdas ocasionadas pelo adoecimento, 0s
participantes também demonstram as incertezas futuras, pois passam a conhecer a
doenca e suas limitacbes como uma realidade que faz parte de suas vidas,
reconhecendo e se aproximando das incertezas implicadas no adoecimento crénico
degenerativo:

Minha preocupagéo é ficar em cima de uma cama dependendo dos
outros. Porque vocé precisar de um copo d’agua e nao poder ir...
(RENAN).

O futuro né? Mais alguns anos pra frente, como € que eu vou estar.
Se debilitada ou podendo vestir minha roupa sozinha, séo as coisas
gue me preocupam (VIVIAN).

Nestes trechos das entrevistas, além do desejo pela vida, também
percebemos variagdes nas formas subjetivas de expresséao e relagdo com o futuro e
as possibilidades de vida. Tais variacdes se devem, acreditamos, aos recursos
internos de cada sujeito, mas também a dialética destes com o funcionamento
biolégico e com o campo sociocultural. Assim como afeta suas histérias de vida e
rotinas, o adoecimento crénico também mobiliza a perspectiva de futuro dos sujeitos
acometidos, seja pela preocupacdo com as mudancas que estao por vir, seja pelo

desejo de aproveitar o que a vida Ihes reserva.

7.2 O SABER SOBRE A DOENCA (REPRESENTACOES SOCIAIS)

Identificamos que, embora a Doenga de Parkinson seja um diagnéstico ao
qual, no contexto médico, se atribui uma condi¢do clinica especifica, quando as
pessoas recebem tal diagnéstico, buscam em si e no entorno referenciais que
contribuam para a compreensao e significacdo do fenébmeno real com o qual se

depararam. Nesse sentido, Abric (2001) afirma que, sendo um sistema de
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interpretacdo da realidade as representacdes sdo uma espécie de orientacdo para
as acdes e relagbes, uma vez que, € a partir dos proprios sistemas de
representacfes que os individuos fardo sua leitura do mundo e das coisas que
acontecem a sua volta.

No entanto, para que seja possivel analisarmos os itens deste eixo pela
perspectiva das representacdes sociais € necessario destacar a intrinseca relacao
entre sujeito e objeto, dentro do lago social e, mais propriamente, a “[...] construgéo
do sujeito sobre o objeto e ndo a sua reproducéo, essa reconstrucdo se da a partir
de informagdes que ele recebe de e sobre o objeto” (SANTOS, 2005, p. 25).

Consideramos importante destacar também, no inicio da discussdo deste eixo
tematico que, apesar de o numero de participantes desta pesquisa ndo representar
um percentual significativo, o desconhecimento social acerca da DP nos faz refletir,
ainda embasadas pela Teoria das Representacdes Sociais que essa doenca pode
ser caracterizada enquanto objeto de representacdo apenas para 0S grupos nos
quais estdo inseridas pessoas que tém a DP ou que conhecem pessoas proximas
com tal diagndstico. Assim, pelo que temos visto até aqui, a DP ndo parece ocupar
um lugar de destaque no discurso social, sobre o qual seja possivel apreender
diferentes teorias acerca do tema, com objetivacbes que abordem a DP enquanto
conhecimento palpavel.

7.2.1 A construcdo de um saber ap6s o diagnéstico

Com base nas entrevistas realizadas, pudemos perceber que ha, em relacdo
a manifestacdo dos sintomas da DP, uma predominante atencdo dos participantes
ao tremor e a rigidez corporal, a exemplo do que mencionaram Vivian e Leticia:
“Tava sentindo muita rigidez” (VIVIAN); “[...] é um tremor que da no corpo"
(LETICIA).

Compreendemos que tais sintomas sado caracteristicos desse tipo de
adoecimento, conforme afirma Gongalves et. al. (2007) e também notamos que &
pela via da percepcdo dos sintomas que 0s sujeitos passam a construir saberes
sobre o processo de adoecimento no que se refere a DP, nomeando, inclusive, o
surgimento dos primeiros sintomas: “A primeira coisa que vem € o tremor. E depois
vem o travamento” (NICOLAS); “Tremor e sono, néo estava dormindo direito, estava

batendo muito com as pernas” (EVARISTO);
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Mas os sintomas também sédo apontados pelos participantes como aquilo que
dificulta a realizacdo de atividades corriqueiras e, anteriormente, praticas do dia-a-
dia: “Travava mesmo” (VALENTIM); “[...] quero mexer as pernas e nao consigo”
(DANIEL). No entanto, essas referidas manifestacdes da doenca também passam a
se tornar conhecidas pelos sujeitos que, diante de seus processos de adoecimento,
reconhecem as caracteristicas e os sinais que demandam atencdo e adaptacéo.
Citando, por exemplo, a diminuicdo do efeito da medicacdo com o passar das horas
que, consequentemente, ocasiona a diminuicAo da marcha e impacta outros
aspectos do funcionamento do corpo.

Mas esses sintomas aparentes que 0sS sujeitos passam a reconhecer e
aprender a conviver ap0s o diagnostico surgem, geralmente, antes da primeira ida
ao médico especialista. E sobre esse aspecto, um dado que ganhou destague nos
relatos dos participantes foi o fato de os primeiros sintomas serem percebidos por
outras pessoas e nao pelos préprios sujeitos acometidos pela doenga: “Por que eu
nao estava sentindo realmente nada, a minha esposa foi quem notou essa
diferenca” (EVARISTO); “E néo fui eu que procurei o médico, foi o pessoal que viu
em casa” (DANILO).

A percepcao dos sintomas que se destacam visualmente é caracteristica do
conhecimento construido, socialmente, sobre o que é representativo da Doenca de
Parkinson, ou seja, mesmo que muitas pessoas ndo saibam, muito bem, do que se
trata a DP, como ou porque ela surge, acreditam que, todos aqueles que tém a
referida doenca apresentardo um tremor caracteristico que remete a um
apontamento diagndstico: “Ai o vereador me viu tremendo e perguntou se eu queria
ir pro médico 1&” (LETICIA); “Ai quando eu tremi ele viu e disse: - ‘V4 ao médico
especialista™
tremendo a mao” (SILAS).

Desse modo, podemos compreender as menc¢des que se destacam na fala

(DANIEL); “O primeiro diagnoéstico foi da minha filha, [...] painho ta

dos participantes acerca do olhar que se langou sobre eles quando alguns sintomas
como tremor e rigidez comecaram a se tornar evidentes, mesmo quando 0s proprios
sujeitos ainda ndo haviam percebido, em si, tais sinais ou admitido a possibilidade
de um adoecimento: “Foi o meu primo quem viu. Por mim eu nao ia ndo. Eu so
pensava que fiz algum esforco ai ficava. Mas ele olhou e disse: ‘- Nao!”
(VALENTIM).



62

Essas observacdes nos levam a refletir sobre a DP enquanto um tipo de
adoecimento que, antes de ser percebida pelo sujeito acometido, € apontada por
outros. O que também se relaciona com o tremor que corresponde a DP por se
caracterizar com um tremor de repouso, que pode dificultar a sensibilidade do sujeito
a mudanca no movimento de um dos membros, inicialmente. Esse apontamento da
diferenca a partir dos olhares de outros, um reconhecimento de fora para dentro,
torna relevante tomar a abordagem psicossocial como importante perspectiva de
analise.

Compreendemos, segundo Moscovici (2015), que as interacdes humanas
estdo permeadas de representacdes, ou seja, de teorias que construimos a partir da
relacdo com os outros no ambiente social. Elas nos permitem significar o mundo,
atribuindo sentido as coisas reais com as quais nos deparamos cotidianamente. E
ao mencionarmos, especificamente, as representacdes sociais, estamos nos
referindo a um conhecimento socialmente compartilhado, que se produz de forma
articulada, estabelecendo uma teoria de senso comum sobre um determinado objeto
social (SANTOS, 2005).

Podemos notar, a luz da Teoria das Representacdes Sociais que, a0 nos
depararmos com situacdes desconhecidas, que chamam nossa atencéo, buscamos
lancar mao do arcabouco de significacbes que temos na tentativa de ancorar as
novas informacées que recebemos. Nesse sentido, Jodelet (1993) destaca a
complexidade e constante atividade das representacfes no contexto social e,
mesmo compreendendo a possibilidade de que seus elementos sejam estudados
isoladamente — como as crencas, opinides, atitudes, aspectos informativos —, havera
sempre uma organizacdo embasada por saberes que visam uma compreensdo da
realidade. E afirma: “é esta totalidade significante que, relacionada a agao, encontra-
se no centro da investigacdo cientifica. Esta assume a tarefa de descrevé-la,
analisa-la, explicar suas dimensdes, formas, processos e funcionamento” (p. 4).

E mesmo quando, numa expressdao do senso comum, ndo ha uma
aproximacdo das concepgfes cientificas sobre determinado objeto, aqui a DP,
havera um modo de construir e representar os diversos tipos de saberes pela via da
objetivacéo:

ai a esposa dele e um filho dele disseram: - O que é que tu ta
carregando um saco de cimento? Tu ta envergando.’ Ai assim, ja era
sintoma do Parkinson e ninguém sabia (RENAN).
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No trecho acima, exemplificando a objetivacdo, observamos a associacéo da
mudanca postural, que é sintoma da Doenca de Parkinson, a uma situacao concreta
a partir da ideia de uma pessoa carregando algo muito pesado nas costas, 0 que
tende a influenciar na postura. Assim, aquele que notou uma diferenca no
funcionamento corporal encontrou um modo de expressar tal observagdo, mesmo
ndo demonstrando conhecimento prévio sobre a DP. “Vocé vai bater pandeiro”
(RENAN) é outro exemplo que ilustra a objetivacdo, tendo sido mencionado pelo
mesmo participante quando se referia ao tremor como sintoma da DP. Assim, na
lembranca que provém da imagem de movimento das m&dos de uma pessoa que
toca o instrumento, o participante concretiza o tremor da DP.

A realidade social que compartilhamos se constitui na intersec¢cao com outros,
conforme afirmam Berger e Luckman (2004) e, para além das expressdes subjetivas
que podem ser percebidas na relacdo face-a-face, no aqui e agora, a linguagem,
através dos sinais e sistemas sdo objetivacBes que permitem a comunicacdo e a
compreensao da realidade compartilhada com as pessoas. A linguagem, através de
sua transcendéncia simbdlica, permite que a comunicacao alcance as mais diversas
esferas e vA muito além do contato face-a-face, ela possibilita a representacao
simbdlica da realidade. Acreditamos ser fundamental, ainda, no que se refere as
representacdes sociais que tém, na linguagem, o foco de suas construgcdes e
disseminacfes, a compreensao de que € a sociedade quem produz 0S universos
simbdlicos e que estes, por sua vez, tém uma histéria.

Nesse sentido, pensando a linguagem como fator imprescindivel na
construcdo do conhecimento e interpretacdo da realidade, verificamos, com base
nos dados adquiridos nas entrevistas, outra questdo que parece se destacar ao
relacionarmos 0s sintomas e a percepcao geral que os participantes tém da DP: o
fato de que tomar conhecimento sobre os seus sintomas néo evoca, de imediato, um
saber sobre a DP, o que parece ser representativo do pouco conhecimento que se
tem em relagéo a esse tipo de adoecimento de longa duracdo, o que se expressa,
por exemplo, na fala de Renan: “Porque eu, na verdade, eu ndo conhecia a doenga
de Parkinson. Eu acho que 99% da populacdo ndo conhece essa doenga” e também
de Silas: “N&o sabia de nada”.

Os discursos compartilhados socialmente, entre os diversos grupos sociais,
sao fundamentais para a construcdo de conhecimentos, assimilagao e transmissao

de novas informagdes. Assim como o discurso da midia que “é uma instituicido de



64

grande relevancia social e publica, capaz de contribuir para a producao, reproducéo
e disseminacdo das representacdes, proporcionando a interacdo e orientando
praticas” (DANFA, 2016, p. 11). Nesse sentido, entendemos que falar, pesquisar e
discutir sobre a DP e sobre sujeitos em processo de adoecimento diz respeito a
possibilidade de difundir conhecimento e ampliar a discusséo social uma vez que,

O conhecimento produzido sobre a salude ou doenca nao €
simplesmente a relacao que os individuos, doentes ou nao, tem com
eles, mas também a inclusdo desses objetos em um contexto
normativo e soécio-histérico (APOSTOLIDIS et al., 2020, p. 5).

A énfase atribuida a falta de conhecimento prévio sobre a doenca também
demonstra relacdo com a auséncia de exames que comprovem o diagnostico e com
a, ainda desconhecida, causa da doenca: “Sinceramente eu nao sei ainda o que é o
Parkinson, ainda ndo entendi. E uma doenca que ndo tem um exame, isso € clinico.
Vocé ndo sabe dizer de que veio, de onde veio” (VALENTIM). A auséncia de
informacBes nesse sentido também contribui para uma certa desconfianca em
relacdo ao diagndstico, a necessidade de concretude se contrapde a avaliacao
exclusivamente clinica, embasada no saber cientifico e na habilidade diagnéstica do

especialista.

7.2.2 Saber experiencial

Verificamos entédo, em se tratando da Doenca de Parkinson que, ndo parece
haver uma discussdo ou conhecimento prévio significativo sobre a doenca e que
essa busca por um conhecimento basico sé se evidencia apés o diagndstico médico,
ao perceber que a DP se caracteriza como um adoecimento de longa duragéo. Esse
saber é entdo pautado, de modo rudimentar, em um conhecimento simplificado
sobre o carater degenerativo, incuravel e neuroldgico desse tipo de adoecimento,
como podemos observar nas frases:

Neurolégico... como é o nome? [0 participante aponta para a cabeca
tentando lembrar o nome] A substancia... do cérebro. A dopamina.
Que vai diminuindo. Ninguém sabe ainda o que faz diminuir
(RENAN).

O Parkinson em si € uma doenca degenerativa € uma doenca que
nao tem cura (EVARISTO).

Diante do referido conhecimento demonstrado pelos participantes acerca da

doencga com a qual foram diagnosticados, observamos que, embora ndo possamos
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situar a DP enquanto objeto de representacdo amplamente partilhado, podemos
entendé-la como objeto representacional desenvolvido no contexto social dagueles
gue tém a doenca e das demais pessoas com as quais convivem.

Um objeto de representacdo social, para que assim seja considerado, precisa
estar envolto em um campo polémico e polissémico, ou seja, € necessério que o
tema em questao tenha um lugar no discurso de muitos daqueles que compdem o
tecido social e sobre o qual se possa formular teorias e explicacbes que visem
simbolizar, tornar conhecido o que, até entdo, parecia oculto, desconhecido
(WOLTER, 2014).

Para que um objeto de representacdo social possa se efetivar é necessario
gue dois processos cruciais ocorram: a objetivacdo e a ancoragem. O primeiro se
refere a possibilidade dos individuos, diante de um novo fenébmeno que se
apresenta, concretizarem um sentido a partir de sua aplicabilidade e n&o mais de um
conceito teorico, a exemplo do que ocorreu com a descoberta freudiana, quando se
tornou um habito classificar atitudes e comportamentos a partir de novos conceitos
propostos pela Psicanalise, como a histeria e o conflito edipico. No caso da DP
conforme mencionado anteriormente, vimos o0s esforcos dos sujeitos em darem
concretude ao novo comparando o movimento encurvado ao excesso de esforgo
aplicado ao carregar um saco de cimento e ainda no exemplo de “bater pandeiro”
associado ao tremor.

O segundo processo, da ancoragem, COmo 0 home sugere, ocorre a partir da
capacidade de ligar as novas informacdes recebidas a conhecimentos prévios,
assimilados anteriormente pela pessoa. Sendo possivel assim ancorar 0s registros
do novo em memodrias anteriores que se demonstrem semelhantes. Podemos tomar
como exemplo a AIDS que, em seu surgimento, muitos a compararam ao cancer,
por relaciona-la a uma doenca grave e mortal, na tentativa de buscar referéncias
para apreender esse fendmeno até entdo desconhecido (SANTOS; ALMEIDA,
2005).

A expressio utilizada por Leticia: “E_uma célula que a gente tem na cabeca.

Que sempre a gente escuta isso”, exemplifica a tentativa de objetivar e ancorar as
representacdes sobre a DP em um saber cientifico. Assim como a fala de Vivian
demonstra uma objetivacdo ao abordar: “Que € uma doenga neuroldgica, né? Que o

centro dela é no cérebro e as limitagdes que a gente passa, né?”.
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Ao apresentar as representacdes construidas pelos individuos com DP,
consideramos pertinente mencionar que, ao investigar as representacées sociais,
nao ha interesse em analisar se uma informacdo ou conhecimento disseminado é
correto ou incorreto. O que se busca é compreender de que modo os objetos séo
discutidos socialmente e como se organizam ou subdividem em grupos ou
categorias.

Vimos que € preciso construir representacdes para apreender o mundo,
diante disso, podemos observar que as representacfes sociais emergem aqui a
partir de uma de suas funcées, a de saber. Segundo Abric (1994 apud SA, 2002), a
funcdo de saber é aquela que permite o compartiihamento de informacbes e a
comunicacdo social. Ao permitir que as pessoas integrem o0s novos fendmenos no
conjunto de conhecimentos assimilados, a atividade mental em questdo estara
relacionada, ainda, aos valores guardados e aos seus modos de funcionamento
cognitivo.

Jodelet (2015a), ao mencionar a formacédo dos saberes e o0 seu lugar de
importancia para os estudos das representacfes sociais, destaca a diversidade dos
saberes e a emergéncia do saber experiencial como meio de apreensdo da
realidade e orientacéo das relacdes com o0 meio e com 0s outros.

Quando o participante Renan afirma que, “a maioria das pessoas teria que ter
aula com quem tem Parkinson ou entdo conviver com outras pessoas pra ver’,
entendemos que ele esta se referindo a um saber especifico, do qual julga-se
detentor e, a partir do qual, orienta as suas préticas e sua relacdo com o mundo.
Percebemos que o saber experiencial, abordado por Jodelet (2015a), eleva os
pacientes, a partir de seus saberes sobre o0 processo de adoecimento, a condi¢ao de
norteadores de seu préprio tratamento, tanto quanto os seus médicos, com o saber
cientifico que lhes é proprio do fazer profissional.

Diante disso, ao adquirir novas competéncias e aprender sobre o
adoecimento pelo qual foi acometido, o paciente é capaz de contribuir para o dialogo
e a pratica do profissional que o assiste. Assim, contribuindo diretamente para o
aprimoramento da intervencao profissional, a ideia do paciente-especialista provém
“do encontro entre o saber experiencial e o saber cientifico” (JODELET, 2015a, p.
67).

Porém, também é preciso considerar que existe um tempo habil entre o

impacto do diagndstico de uma doenca cronica e degenerativa e a apropriacéo de
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conhecimentos sobre seu adoecimento. Por isso, analisando a relagdo entre um
fendmeno que pode marcar significativamente a vida dos individuos, como a DP, e a
importante funcdo de saber das representacfes sociais, a noticia do diagnéstico
pode chegar como uma espécie de caixa vazia, algo eminentemente marcado pelo
desconhecimento.

Percebemos, nesse sentido, que a maioria dos participantes se utilizou de
uma atribuicdo de causalidade para se referir a uma suposi¢cado sobre o que poderia
ter causado ou desencadeado a DP, 0 que pode se apresentar como um meio de
justificar ou tamponar o vazio do desconhecido: “Ai eu tava olhando, tava
imaginando: serd que essa questdo do Parkinson € proveniente dessa minha vida
corrigueira de trabalho?” (Renan).

Além do desconhecimento sobre esse novo que se apresenta, consideramos
importante lembrar que a doenga de Parkinson ainda permanece tendo sua causa
desconhecida, o que parece favorecer que o grupo diagnosticado lance mé&o de
tentativas de explicacdo para o fato de serem acometidos por ela. Diante de tais
guestBes e das afirmativas dos participantes, podemos pensar acerca da atribuicdo
de causalidade e das tentativas de ancoragem, concernentes as representacoes
sociais, visto que os sujeitos tentam incluir, simbolicamente, o objeto DP em um
sistema de conhecimento previamente construido (SANTOS, 2005).

No entanto, compreendemos que, no sentido aqui abordado, elas podem
contribuir, ainda, enquanto recurso de suposicdo, jA& que ndo ha, para o0s
participantes entrevistados, algo palpavel ou uma explicacdo que |hes pareca
convincente a qual possam atribuir o surgimento da doenca: “[...] pensei nisso que
poderia ser hereditario o que ocasionou isso. Tentando encontrar uma explicacao, a
unica que eu encontrei foi essa” (VALENTIM).

Moscovici (1986) destaca que a atribuicdo causal é um valioso elemento que
faz emergir a importancia da cultura na construcdo de saberes e tentativas de
explicagcéo sobre as questbes que nos cercam e sobre as quais, nem sempre, temos
um largo conhecimento.

Elementos como a atribuicdo de causalidade, destacada no discurso dos
participantes em sua relacdo com o conhecimento leigo sobre a doenca com a qual
foram diagnosticados, dao alguns indicativos daquilo que afirma Jodelet (2005)
guanto a complexidade dos fenbmenos e a necessidade de estarmos atentos e

dispostos a nos aproximarmos deles em nossos estudos, “sejam eles as préprias
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representacdes ou situagcdes em que elas nascem, ou ainda, operam e asseguram
regulagdes de comportamentos e de comunicagdes” (p. 23)

Para Almeida (2005) a atribuicdo é a forma particular pela qual as pessoas
explicam os acontecimentos que percebem a sua volta ou ainda nos quais estao
implicados, sdo modos de expressar 0 que pensam e como se sentem. Nesse
sentido, o estudo de Heider (1958 apud ALMEIDA, 2005) sobre a atribuicdo causal
nos permite compreender como ‘o homem apreende a realidade, como a prevé e
como a domina” (p. 110), apresentando dois tipos de relagado causal ou explicagao:
aquelas provenientes dos individuos envolvidos e aquelas que surgem a partir das
situacdes. Na causalidade interna, ou seja, que parte da propria pessoa, chamada
também de fator disposicional, a causa do comportamento ou da situagao é atribuida
a propria pessoa, algo que vem de si-mesmo. No caso da causalidade externa,
chamada também de fator situacional, a causa do fenbmeno é atribuida a uma
situacao externa.

[..] eu fico com uma pulga atrds da orelha e penso que isso
contribuiu muito, o veneno [agrotoxico no trabalho com agricultura]
contribuiu muito, eu acredito que sim (IGOR).

Pela vida que eu levava, era o trabalho (SILAS).

Dessa forma percebemos que, na fala dos entrevistados, demonstradas nos
recortes das entrevistas, ha uma tentativa de relacionar causa e efeito entre o
diagnéstico de DP e acontecimentos anteriores que foram marcantes na vida desses
individuos. Conforme mencionado em relacdo ao modelo de Heider, tais atribuicées
sdo predominantemente externas, relacionadas as situagdes que estdo além dos
sujeitos.

Porém, diante do modo como os participantes atribuem uma possivel causa
para o desencadeamento da doencga, mencionando-a enquanto possibilidade ou
suposicdo, consideramos também pensar a emergéncia dessas associacdes como
tentativas de ancoragem. Em alguns momentos, vemos o conteudo das falas se
aproximarem da busca por elementos simbdlicos préprios a histéria e a cultura, que
ajudem a encontrar o ponto de principal contribuicdo para a origem do adoecimento.
O que pode se diferenciar da atribuicdo causal que opera pela via de dar sentido e
inserir o objeto em uma rede de significagcdes.

Entendemos ser pertinente retomar ainda o destaque que o trabalho obteve

nessa categoria, a partir do discurso dos participantes e para tanto, compreendemos
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que a dimensdo ocupacional, sobretudo na sociedade capitalista, tem grande
importancia na vida e relagdes sociais das pessoas, sendo ainda um elemento
relevante para a construcdo da identidade (COUTINHO; KRAWULSKI; SOARES,
2007).

Porém, a importancia dada ao trabalho no discurso dos participantes vem,
pela via da atribuicdo causal, abordar a atividade laboral enquanto fator de estresse,
capaz de, na concepcdo de alguns entrevistados, causar danos a saude. Essa
concepcao se fundamenta em diversos estudos que priorizam a discussao dos
temas trabalho e salde mental, onde é possivel verificar que o estresse ocupacional
€ responsavel por formas variadas de adoecimento fisico e mental a nivel mundial
(GARCIA et al., 2020).

Embora esta pesquisa ndo vise se debrucar sobre a tematica do trabalho, a
fala dos entrevistados evoca a grande responsabilidade e os riscos com 0s quais
precisavam lidar em suas atividades profissionais e, pela via do senso comum, lhes
parece plausivel atribuir a desconhecida causa da doenca a um fator de relevancia
em suas vidas com o qual precisaram lidar durante um longo periodo.

Uma outra questdo que se interpde a discussdo, nesse sentido, é a diferenca
de género e o modo como a atribuicdo de causalidade relacionada ao trabalho €,
prioritariamente, destacada pelos homens entrevistados. Embora o método utilizado
na pesquisa ndo nos permita fazer inferéncias significativas sobre essa tematica,
consideramos pertinente pontuar acerca de duas perspectivas: 1) o homem
trabalhador e o seu papel na familia e na sociedade; 2) a diferenca na expressao
das emocdes e sentimentos por homens e mulheres.

Bordieu (2012) afirma que, embora as diferencas de género se caracterizem
pela construcdo social, habituou-se a legitimar as diferencas entre homens e
mulheres como se estas fossem concebidas pela ordem natural. Desde a infancia
até a vida adulta, os homens sao estimulados a assumir posturas de direcdo e
controle, enquanto as mulheres, por se supor uma fragilidade, recebem a anuéncia
de uma liberdade na expressao, sobretudo dos sentimentos.

Essas diferencas também se expressam em relacdo ao mundo do trabalho
onde, culturalmente, as caracteristicas relativas a racionalidade e forca estdo mais
fortemente vinculadas as masculinidades enquanto a preocupacdo com as relacdes
familiares e a demonstracao de sentimentos e emog¢des estdo mais associados ao
feminino (SALEM, 1980 apud SANTOS, 1990).
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Embora cientes do quanto as discussdes sobre género e divisdo de trabalho
tenham avancado e se modificado, consideramos pertinente abordar brevemente
essas diferencas culturais entre masculino e feminino considerando a faixa etaria
dos participantes e as marcas presentes nos discursos, a partir das experiéncias
vividas e localizadas em um contexto temporal especifico, onde as divergéncias dos
papéis atribuidos aos homens e mulheres caracterizavam uma importante marca

social.

7.3 AS ESTRATEGIAS DE MANUTENCAO E ENFRENTAMENTO

As teorias relativas a identidade na perspectiva da psicologia social abordam
um campo vasto de questbes e entre elas, de modo amplo, encontram-se as
concepcgOes de semelhancas e diferencas, competitividade e cooperacédo. Situagoes
de grupo, em geral, nas quais ficam evidentes a necessidade de fortalecimento das
caracteristicas positivas do endogrupo e, em situacdes de conflito, a atribuicdo de
caracteristicas negativas ao exogrupo. Mas, para além das situacfes grupais, 0S
processos identitarios remetem a concepcao de que pessoas sao fundamentalmente
predispostas aos lacos sociais, pois deles necessitam para se constituir, para ser e
para aprender a conviver.

Ao longo da andlise exposta neste eixo, abordamos aspectos que dizem
respeito a identidade, apreendidos em seu modo de expressao individual e também
coletiva a partir das relacdes que o sujeito estabelece consigo e com 0s outros,
diante de seu processo de adoecimento.

7.3.1 Identidade

No relato dos entrevistados, observamos que 0s sentimentos expressos em
relacdo a doenca de Parkinson demonstram vinculagdo com o modo como estes séo
atingidos pelos sintomas da doenca, sendo consequentemente afetados pela
limitacdo fisica, preocupacdo com insegurancas futuras e mudangas nos habitos
diarios.

Nas frases expressas por Vivian: “Hoje eu estou com medo! Porque a doenga
esta avancando!” e Renan: “Cada dia que passa eu t6 me sentindo mais fraco, mais

debilitado, mais encurvado”, percebemos destaque para a progressao da doenca e o
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medo da fragilidade fisica. As falas proferidas pelos participantes demonstram uma
breve andlise dos impactos da doenca em seus modos de observarem a si mesmos,
ja que, diante de uma realidade que parece incontornavel, em virtude do processo
de adoecimento, os sujeitos, olhando para si, sdo capazes de identificar o modo
como o adoecimento 0s atinge e expressar seus incomodos, pondo os sentimentos
em palavras.

As concepcdes de James e Mead, abordadas por Deschamps & Moliner
(2009), oferecem subsidios para pensar a identidade a partir do lugar do individuo,
ao propor 0os componentes mim, me e eu que fazem parte do si-mesmo. Nessa
perspectiva, se admite um sujeito que busca se diferenciar particularmente, em
virtude de seu eu criativo, mas a primazia atribuida a interacéo € encontrada quando
se entende que o si-mesmo se forma a partir da interiorizacdo de elementos
externos, da dialética e de julgamentos de outros. Em consonancia com as
afirmacdes de Tajfel (1983), aqui também se entende que 0S grupos aos quais 0s
sujeitos pertencem contribuirdo diretamente para a constituicdo do si-mesmo.

Também é possivel observar a partir dos elementos teoricos citados, uma
relacdo com os contetdos apresentados pelos participantes quando destacam a
preocupacdo com a dependéncia e perda da capacidade de execucdo das
atividades diarias.

Vocé ficar em cadeira de roda... vocé ficar em cima de uma cama...
isso me preocupa [...] ficar dependente de alguém, quem vai cuidar
de mim? (VALENTIM).

peco a Deus que ndo evolua a ponto de ficar um inutil. Quero andar
sO, sentir firmeza para andar s6, ficar com firmeza pra conviver
melhor (SILAS).

Desse modo observamos que a suposi¢cdo de uma perda de autonomia e de
capacidade funcional ocupa um lugar relevante na relacdo que 0s sujeitos
estabelecem com a identidade pessoal. Tornar-se dependente de alguém parece
demonstrar uma completa redefinicdo dos papéis assumidos, afetando diretamente
a relacéo estabelecida com os outros grupos.

Jodelet (2005) traz ainda algumas reflexdes sobre o quanto a identidade do
sujeito pode sofrer modificacbes a partir de suas experiéncias vividas, sobretudo
diante de situacfes de adoecimento, sendo possivel, pela via da conscientizagdo da

dependéncia de outros fazer uma “reformulagdo de sua identidade social através de
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uma nova representagédo de si, reivindicando sua marginalidade como estado de
direito” (p. 53).

Deschamps & Moliner (2009) destacam que, a identidade social do individuo
€ adquirida a partir de sua participacdo nos diferentes grupos, o que define seu lugar
particular, ocupado na sociedade. A importancia dos grupos na formacgao e
fortalecimento da imagem positiva de si mesmo favorece diretamente a identificagédo
gue o sujeito tem com 0S grupos aos quais pertence. Assim entendemos, com base
no que afirmam os autores citados que, identidade pessoal e identidade social
funcionam de forma complementar.

Além de percebermos novamente um destaque da preocupacdo com a
dependéncia na fala de Nicolas: “O que me preocupa mais é ficar muito dependente
e também tem outra preocupacdo é a deméncia”’, observamos o destaque atribuido
a deméncia como um elemento que demonstra uma interseccao entre a identidade
pessoal e social. Perder a consciéncia do eu também evoca o receio de perda da
ideia de pertencimento e ocupacdo de um lugar préprio nos grupos sociais. O nao
reconhecer a si e aos outros, a ideia de ndo ser mais 0 mesmo evanesce as
semelhancas e diferencas nas experiéncias interindividuais e intergrupais.

Notando a importancia dos grupos e da sociedade para a constituicao
individual humana, propomos neste ponto, o avanco de algumas reflexdes sobre a
nocdo de experiéncia, abordada por Jodelet (2005), buscando tracar relacdes
possiveis com a concepcdo de processos identitarios, uma vez que a experiéncia
esta pautada na vivéncia de situacbes concretas pelo individuo, cujos
acontecimentos possibilitam-no ampliar sua relagdo com o mundo. Essas
experiéncias estdo permeadas de elementos subjetivos, invadidas por aspectos
emocionais que demandam elaboracdes afetivas e cognitivas. Em situacfes de
experiéncias dolorosas, é preciso lancar mao dos conteudos assimilados pelo sujeito
em sua constituicdo pessoal, porém, parece claro que estas situacdes provocam
sensacdes desconhecidas e reviravoltas na vida dessas pessoas.

Ainda no que tange a identidade, além da representacdo que o sujeito tem de
si, de seu lugar e papel vivenciado socialmente, vimos que as relagbes
estabelecidas com os outros e o reconhecimento enquanto ser diferente dos demais
também caracterizam o pertencimento a um determinado grupo, marcando a

diferenca entre endogrupo e exogrupo.
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Ser diagnosticado com um adoecimento cronico, ou seja, de longa duracéo a
partir do que percebemos nas entrevistas, implica ingressar em um grupo especifico.
Embora tal insercdo néo simbolize, necessariamente, a saida dos demais grupos
aos quais o sujeito pertence, a permanente participacdo destes estara sujeita ao
modo de relacdo vivenciada no endogrupo e ao quanto essas relagbes favorecem o
fortalecimento da identidade individual e grupal do sujeito. A partir da fala dos
participantes, foi possivel identificar a forca de prevaléncia da identidade e do
pertencimento a um determinado grupo sobre outro.

Cheguei em casa falei para minha filha e a gente comegou a
aprender a conviver (SILAS).

Nem todo mundo esta preparado para ser um cuidador, para ser
herdeiro de pai doente (DANILO).

Tomando como exemplo a fala de Silas, identificamos que o grupo familiar, ja
existente, pelo modo de funcionamento coeso e relagdes consolidadas em seu
interior, oferece suporte ao membro que, com o diagndstico de DP passa a integrar
um outro grupo sem que haja desvinculagcdo ou enfraquecimento dos elos ja
existentes, havendo uma cooperacéo intergrupal. Porém, na fala de Danilo, apesar
do contexto semelhante em termos de adoecimento, identificamos uma cisédo quanto
a visdo e sentimento de pertenca ao grupo familiar, a partir do diagnéstico recebido.

Apesar de, por vezes, demonstrarem caracteristicas que 0s aproximam, 0S
grupos apresentam significativas diferencas entre si em virtude do funcionamento
em seu interior e das identidades pessoais de seus membros. Vala (1997) ao
mencionar os sentidos partilhados e diferenciados pelos grupos também contribui
para o entendimento e consideracdo da cooperacao intergrupal como possibilidade
de construcéo e ampliagcdo de perspectivas sobre 0s grupos e sobre as experiéncias
do eu, afirmando que os modos como os individuos se identificam aos diversos
grupos sao processos permeados de emocéo e conhecimentos que ultrapassam o
aspecto descritivo e se refletem em atitudes e movimentos dinamicos.

Quando tomamos a fala do participante Renan: “E, ndo acredita. Muitas
coisas vé assim... Por isso que eu digo que a maioria das pessoas teria que ter aula
com as pessoas que tem Parkinson”, percebemos o destaque atribuido a um
determinado grupo e sua sobreposicéo e carater de importancia, pela perspectiva de
um de seus membros, em relacdo ao exogrupo, a saber, o grupo das pessoas que

nao tem a doenca de Parkinson.
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Ja na exposicédo de Valentim: “Olhe, ajuda desse tipo eu néo tenho, eu vivo
sozinho, minha familia ndo procura saber se a doenca esta evoluindo, ela cuida de
uma parte diferente, da uma forca, mas da doenca mesmo a gente ndo conversa
nao” vemos ser reforcada a possibilidade de um sujeito estar inserido e ter
participagdo ativa em dois grupos de modo simultaneo, vivenciando o lugar de
interse¢do entre ambos.

Nesse sentido, Tajfel (1983), elaborando sobre a categorizacdo social e a
perspectiva do intergrupo, na identidade social, afirma que, sendo criado pela
sociedade, € nela que o sujeito se reconhece e se realiza. Desse modo, é com base
em termos socialmente construidos que os individuos encontrardo repertorio para
constituir-se identitariamente, com base em seus lacos afetivos e de convivéncia.

Por essa via também verificamos o quanto um acontecimento imprevisto e
duradouro como um diagnostico de adoecimento de longa duracdo implica
mudancas de ordem pessoal e social, que vao além das adaptacdes ao tratamento.
A reorganizacao de lugares, papéis e pertencimentos grupais pde o individuo diante
de questionamentos sobre a prépria identidade, uma vez que a degeneracao
ocasionada pelo avanco da DP faz o com que 0 sujeito, como percebemos no
contetdo abordado por alguns participantes, se perceba cada vez mais distante da
concepcao de si mesmo que havia construido ao longo do curso de vida.

Os participantes, em alguns casos, se referindo ainda a DP, buscando a
metaforizacdo para mencionar os sintomas da doenca, o enfrentamento e o impacto
sofrido ao receberem o diagndstico. Entendemos que as metaforas utilizadas pelos
participantes tem estreita relagdo com seus processos identitarios, se apresentando
como indicativos dos modos como cada individuo simboliza e vivencia, por meio de
suas experiéncias, o seu processo de adoecimento, a exemplo das palavras
expressas por Valentim referindo-se ao enfrentamento da doenca: “Vamos brigar
juntos e vamos ver quem vai vencer, se VOCé me vencer... mas vai demorar um
pouquinho né?!”.

Além do correspondente figurativo apresentado pelas expressdes metaféricas
utilizadas pelos participantes, consideramos também a possibilidade de analisar a
utilizacdo de tais expressdes dentro do sistema de pensamento de modo nao
aleatorio, mas sim bem localizado na relacdo com seus aspectos subjetivos. Vereza

(2010) aponta para a metafora no pensamento como uma constru¢cao cognitiva que
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interage com o contexto da experiéncia, o que entendemos como uma atribuicado de
sentido a partir dos recursos internos do sujeito e de sua leitura da realidade.

Nisto também se assemelha ao processo de ancoragem, que esta nas bases
das representacdes sociais, uma vez que a metafora transforma em imagem,
materializa informacdes dificeis de serem expostas em palavras. Esse mecanismo
que contribui para a organizacdo e continuidade das representacdes, além dos
processos cognitivos, também esta envolvido por aspectos afetivos (SANTOS;
SANT’ANNA; SANTOS, 2019). O que podemos observar na expressao utilizada pelo
participante Renan, quando diz: “E depois que o médico disse que eu tinha o
Parkinson, ai o chdo se abriu”. Ou ainda em uma frase semelhante que faz
referéncia ao momento em que outro participante recebeu o diagnéstico: “Eu senti
um choque” (SILAS).

Mas além da ancoragem, a objetivacdo também compfe a construcdo de
representagdes sociais e, como observamos na frase “tu pegasse a molinha de
fulano” (Leticia), os elementos da historia da participante em interagdo constante
com o coletivo contribuem para que a experiéncia de adoecimento seja objetivada
por elementos préaticos e concretos do cotidiano.

Em todas as expressOes citadas acima, pelos participantes, onde foram
utilizadas metaforas, percebemos que os sentidos atribuidos vém substituir mais que
um anico elemento, mas uma concepcao sobre o impacto do diagndéstico ou a
relacdo do sujeito com a DP e seus sintomas. Isso ocorre ainda, importante verificar,
implicado no contexto de vida do sujeito, dentro de uma localizacdo histérica, familiar
e social do mesmo. Por isso, a consideracdo acerca da metafora enquanto

expressao subjetiva.

7.3.2 Enfrentamentos

Consideramos viavel, diante da construcdo que se segue unir, aos
argumentos propostos, 0 aspecto da intencionalidade, visto que a realidade néao se
descreve apenas pelo viés natural, fisico. Ndo estando presa ao legado da
causalidade. As situacdes vivenciadas pelos sujeitos tém sentidos atribuidos dentro
de contextos especificos, permeados por representacdes, valores, crengas, acoes.

E por isso avaliamos importante ressaltar que, além das preocupacdes

suscitadas pelo medo da instabilidade trazida pela doenca, alguns participantes



76

também trouxeram no conteddo de seus discursos o animo que contribui para que
se mantenham dedicados ao tratamento, uma vez que muitos percebem que o
adoecimento, apesar das mudancas ocasionadas, ndo anula as possibilidades de
encontrar “um novo jeito de viver’, parafraseando a expressao utilizada pela
Associagéo de Parkinson de Pernambuco.

Percebemos, no conteddo expresso pelo participante Valentim: “Tenho que
viver o melhor possivel, eu tenho que viver, procurar a melhora para mim”
(VALENTIM) e também Daniel: “Eu me vejo animado!” que, embora haja discursos
comuns acerca da DP, cada um é capaz de apresentar em sua fala, um pouco dos
sentimentos mobilizados ao se deparar com a doenca, sendo possivel verificar ainda
que, a partir de suas préprias experiéncias e construcdes, cada pessoa busca de
modo particular, mencionar a sua forma de vivenciar a realidade da qual o
adoecimento também faz parte. Assim como também fazem parte as crencas
individuais e coletivas, sobretudo demonstradas a partir da fé que os participantes
atribuem a compreensao dos acontecimentos em suas vidas, bem como ao estimulo
com que vivenciam o cotidiano com a DP: “Estou satisfeito” (DANILO) e “Com a fé
em Jesus Cristo a gente vence” (IGOR).

Encontramos em Jodelet (2005) uma afirmacdo que exemplifica bem o que
buscamos na tentativa de relacionar os aspectos individuais e sociais do sujeito:

A nogéo de experiéncia e de vivido nos permite passar do coletivo ao
singular, do social ao individual, sem perder de vista o lugar que cabe
as representacdes sociais nem as diferentes formas de seu
funcionamento (JODELET, 2005, p. 48).

Ao mencionar que a experiéncia vivida afeta a economia psiquica do
individuo, é possivel perceber que aquilo que repercute da experiéncia afeta o modo
como o sujeito lida consigo e com o mundo, o que contribui diretamente para a
emergéncia de novas significacbes e para a criatividade e a originalidade que
ajudam a estruturar os conteudos da comunicagao social.

Nesse sentido identificamos, nas estratégias de enfrentamento dos
participantes, esse encontro que consideramos possivel entre as concepcdes de
identidade e experiéncia, através de exemplos que emergem no discurso. O que
demonstra a adaptacdo ao novo a partir dos recursos que cada sujeito detém e com

0S quais exerce sua criatividade.
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Faco as coisas em casa. Nao deixo de sair, vou na casa da minha
familia. Quando me chama pra sair, eu vou pro shopping. As vezes
também vou sé pro shopping. Eu digo: vou descer aqui e vou tomar
um sorvete. Ai vou, ando por |4, fico |4 um pouquinho, depois vou-me
embora (LETICIA).

Ai eu crio uns pintinhos, eu tenho uns pezinhos de banana, pezinho
de pimenta, quando eu levanto a cabeca, bonito! Vejo meus pezinhos
de plantas meus pintinhos. [...] eu digo: isso aqui é meu xodé, eu
estou fazendo terapia eu estou conversando e brincando com ele,
pronto! Assim a vida continua. [...] Digo: minha filha eu ja fago isso
para sobreviver e viver. Porque a vida é isso (IGOR).

A partir das respostas dos participantes acerca de suas estratégias para lidar
com a doencga, vemos se destacar novamente a presenca de um saber da ordem da
experiéncia. A partir do que sentem, de suas vivéncias particulares e do pouco que
sabem sobre a DP, essas pessoas constroem um saber de acdo, como afirma
Jodelet (2015a), um modo prético de conduzir as atividades e uma estratégia, nem
sempre inteligivel, de enfrentamento e adaptacédo a realidade com a doenca.

Esses saberes adquiridos compdem uma parte significativa e inseparavel
destes sujeitos agentes, uma vez que suas condutas também passam a ser
norteadas pelas relacdes estabelecidas com a doenca, tornando-se parte de sua
identidade. As estratégias utilizadas, além de contarem com a criatividade, conforme
apresentado nas falas anteriores, também podem emergir pela via da adaptacéao,
como afirma Nicolas: “Eu me adaptei, como tudo na vida vocé tem que se adaptar”.
E ainda pela escolha de um lugar que ofereca maior sensacdo de seguranca, a
exemplo de Vivian, que faz referéncia a importancia da Associacado de Parkinson:
“‘Estar com as pessoas que tem a mesma doenca porgue eu vou ficar mais a
vontade”.

Embasadas por estes elementos, reforcamos a importancia demonstrada nos
discursos sobre o fato de o adoecimento de longa duracdo mobilizar adaptacgoes,
contribuindo para que o processo de desenvolvimento seja acrescido de novas
experiéncias, porém essas adaptacfes serdo formuladas e concretizadas pelos
sujeitos com base em constru¢des individuais e coletivas, cuja inter-relacédo é
constante. O que nos faz crer que ndo ha estratégias melhores ou piores, mas sim
estratégias possiveis, que sempre estarao envolvidas pela dimensédo biopsicossocial
propria a condicdo humana.

Eu ando bastante, eu faco exercicio, eu saio com minha prima, eu
faco coisa em casa eu ndo posso estar parado, estou sempre me
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movimentando, ndo sei ficar parado, ficar sem trabalhar, sempre
estou fazendo alguma coisa (VALENTIM).

Neste exemplo concretizado pelo discurso de Valentim, visualizamos a
imbricac@o de elementos que correspondem, respectivamente, as dimensdes fisica,
social e psicoldgica. Diante da estratégia de enfrentamento utilizada pelo sujeito,
percebemos como o0s atores sociais sdo capazes de demonstrar a dinamicidade dos
aspectos relativos a identidade e a experiéncia, em consonancia com a continuidade
do desenvolvimento.

Por isso, seguindo a perspectiva de Jodelet (2005) sobre a experiéncia e sua
relacdo com as representacdes sociais, entendemos que as discussdes no cerne de
tais questdes favorecem a relagdo com outros campos, dentro da psicologia social, a
exemplo dos processos identitarios. Enfatizando a dimensdo da consciéncia, a
autora destaca a relevancia de pensar os aspectos subjetivos e intersubjetivos que
se constroem na relacdo com o mundo e, pela via da experiéncia vivida, sentidos
sdo construidos de modo particular pelo sujeito, tomando por base o que, desta

relacdo — com o mundo — ressoa dentro de si.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

Embora as primeiras descri¢cdes acerca da Doenca de Parkinson tenham sido
realizadas h& pouco mais de duzentos anos e da descoberta de um tratamento
medicamentoso que oferecesse consisténcia através do uso Levodopa ter sido
datada de 1967, os estudos ainda seguem numa perspectiva de encontrar
tratamentos mais eficazes e menos danosos aos pacientes. A auséncia de definicao
sobre a causa do adoecimento ou acerca de seu momento inicial ainda representa
uma das principais incognitas desse diagndéstico, o que faz com que os pacientes
utilizem como ampla estratégia de tratamento o investimento em maior qualidade de
vida, associando o uso da medicacdo as atividades de fortalecimento do corpo
fisico, de suas funcionalidades e ao investimento em saude mental.

Os estudos em Representacdes Sociais favoreceram a compreensao no que
tange a importancia do conhecimento produzido no senso comum para que se possa
interpretar a realidade compartilhada coletivamente, encontrando subsidios para
viver e se relacionar consigo e com o0s outros. E nesse sentido, vimos que a histéria
construida socialmente a partir do entrelacamento com as concepc¢des de salde e
doenca déao indicios da mobilizacdo cultural diante do funcionamento politico e de
sua relacdo com o bem-estar coletivo nas mais diversas localidades.

Apos longo tempo recolhida ao lugar da invisibilidade, a doenca cronica tem
concretizado um lugar de importancia na discussédo social, tanto em virtude do
envelhecimento populacional, que desperta para a necessidade de repensar as
politicas de saude em vistas da integralizacdo dos cuidados, quanto pelos avancos
alcancados em termos de estudos psicossociais, que compreendem a importancia
de pesquisar a construcédo de saberes provenientes das experiéncias de vida, diante
dos processos de adoecimento e respectivas construcdes e redefinicbes nos modos
de viver e conviver.

As perspectivas teodricas e praticas que levam em consideragdo o saber
experiencial e a educagcdo terapéutica tém-se mostrado eficazes no
acompanhamento e compreensao das pessoas acometidas por adoecimentos de
longa duracéo. E a nocao de paciente especialista, mencionada por Jodelet (2015a)

confere a construcdo dos saberes dos pacientes sobre suas experiéncias com o
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adoecimento um lugar cujo protagonismo contribui diretamente para a escuta dos
profissionais de saude e o suporte no tratamento.

Esses saberes permeados de construcdes coletivas também se relacionam
com 0s processos identitarios dos sujeitos, seus modos de enfrentamento do
processo de adoecimento e suas vivéncias em seus grupos de pertenca. As
possibilidades de compartilharem experiéncias e de se sentirem iguais aos demais
gue compdem o endogrupo permitem aos sujeitos ocuparem um lugar no contexto
social sem que a marca da diferenciacdo grupal e do estigma social sejam, ao
menos por alguns momentos, o ponto predominante da relagdo com os outros.

Diante dessa diferenca, desse evento duradouro que se insere na vida dos
sujeitos acessamos o modo como o diagnéstico de DP pode se apresentar como
uma influéncia ndo normativa no desenvolvimento, com base na concepcéo life-span
proposta por Baltes (1987). Esse acontecimento inesperado, que também se
caracteriza por certa imprevisibilidade dos sintomas se reflete ainda nos fatores
estressores que acometem o sujeito ao longo da vida, comprometendo a sensacao
de bem-estar, uma vez que, diante de tais situacdes se torna dificil para o sujeito se
sentir capaz de exercer a fungéo de controle sobre alguns dos fatores relacionados
ao adoecimento. E um acontecimento que parece caracterizar um momento de
transicdo levando o sujeito a tomar direcbes diversas em seu processo de
desenvolvimento.

Assim, a partir do embasamento tedrico proporcionado pela TRS, pelo estudo
dos processos identitarios e da psicologia do desenvolvimento ao longo da vida,
propusemos 0s objetivos da pesquisa visando analisar a relacdo entre a experiéncia
de adoecimento e o0s processos identitarios das pessoas diagnosticadas com
Doenca de Parkinson, bem como identificar o conteddo das RS envolvidas nesse
tipo de adoecimento de longa duracdo e a influéncia do diagnostico de DP no
processo de desenvolvimento dos sujeitos. E para atingir os referidos objetivos,
realizamos entrevistas semiestruturadas com dez participantes da ASP, cuja andlise
de contetudo teméatica foi desenvolvida a partir da transcricdo das entrevistas
audiogravadas.

Analisamos, a partir dos resultados obtidos, no que se refere ao conteudo dos
discursos que toca as questbes relativas ao processo de desenvolvimento que,
apesar deste processo ser permeado por mudancas ao longo de todas as etapas da

vida, a noticia do diagnéstico caracterizou um momento relevante para 0s



81

participantes. Embora a DP tenha maior incidéncia em pessoas idosas, O
diagnostico é recebido como algo que provoca significativas modificagdes no
percurso de vida, pois exige dos sujeitos adaptacdes e mudancas na rotina, fazendo
emergir novas preocupacfes sobre o0 que virA pela frente. O fator de
desconhecimento sobre a doenca e o0 seu carater crénico e incuravel demonstraram-
se como questdes que dificultam o momento apds o diagnéstico clinico. O modo
como o médico informa ao paciente acerca de sua condi¢cdo, muitas vezes sem uma
explicacdo sobre a situacado clinica, destacando apenas a rigidez e as exigéncias
quanto ao tratamento torna ainda mais estressante esse fato inexplicavel e
incontrolavel.

Mas, apesar da instabilidade pertinente ao novo apresentado pela doenca, ao
se perceberem portadoras de um diagnoéstico, a necessidade de adaptacdo e
familiarizacdo com a nova condicdo leva as pessoas em adoecimento a
reconhecerem a DP como parte de suas vidas e de seu futuro, o que gera
preocupacdes e incertezas, mas também uma busca que segue o desejo de viver o
melhor de seus dias.

A construcdo de representacdes sociais sobre o objeto DP, que se da apés o
diagndstico, também nos possibilitou perceber a relevancia do olhar dos outros e do
discurso social na demarcacado do estatuto publico e privado do corpo, para além do
estigma vinculado ao adoecimento. A relevancia com que os participantes, em sua
grande maioria, mencionaram que foram outras pessoas que primeiro identificaram
as mudancas fisicas ocasionadas pela DP, antes mesmo que se pudesse nomear o
adoecimento, nos levou a pensar tanto sobre a importancia social atribuida a
normatizacdo e regulacdo dos corpos, quanto a considerar a possibilidade de
aprofundar as pesquisas sobre o que significa, para o sujeito, ter um adoecimento
apontado por um outro. E ainda, sobre o que esse fato pode revelar no que tange ao
desconhecimento das mudangas que ocorrem no proprio corpo.

Relativo as RS também verificamos nos discursos a presenca dos
mecanismos de objetivacdo e ancoragem na tentativa de apreender esse objeto que
nao tem um lugar de relevancia marcado no discurso do senso comum. Esta
tentativa de construcdo de representacbes € utilizada por outras pessoas que
observam o0s sintomas e também pelos participantes, com o propésito de
compreender o adoecimento que os acomete, buscando objetivar em elementos e

discursos do senso comum o conhecimento ancorado no saber cientifico. Esse
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modo de ler e interpretar os fatos cotidianos relacionados a DP também foram
expressos pela via da metafora, o que parece ser um importante recurso utilizado
pelos participantes, tanto na tentativa de compreensdo como de explicacdo sobre 0s
sintomas e os modos de enfrentamento do adoecimento.

Nesse sentido, a auséncia de explicacbes sobre os motivos de
desencadeamento da DP também levou os participantes a atribuirem causas ao
surgimento da doenca, bem como as tentativas de explicacdes e ancoragens em
elementos de sua historia, tendo destaque a atribuicdo relacionada aos esforcos e
desgastes relativos ao cotidiano de trabalho, mencionada principalmente pelos
homens. Apesar de néo representar um dos focos da pesquisa, o surgimento destes
elementos nos levou a discutir brevemente a relacdo entre género e trabalho,
abrindo também possibilidades de discussbes futuras sobre a implicacdo da
diferenca de género e sua possivel relacdo com a percepcao do adoecimento.

No modo como o0s sujeitos participantes demonstraram nos discursos
aspectos de suas identidades, pudemos verificar a relevancia da identidade social a
partir da diferenciacdo em relacdo aos outros, sobretudo diante do pertencimento ao
grupo das pessoas que tem a DP. O fato de os participantes estarem inseridos em
uma instituicdo, destaca o fortalecimento e suporte oferecido pelo grupo na
compreensao e enfrentamento da doenca, o que contribui para a valorizacdo do
relacionamento no endogrupo, bem como para o reconhecimento de si enquanto
pessoa em processo de adoecimento.

Na expressdo de sentimentos, dentre os quais de destacou o medo da
dependéncia, pudemos observar as dificuldades relativas ao reconhecimento da
identidade pessoal quando os sujeitos, pelo agravamento da doenca, passam a nao
se perceberem mais como 0s mesmos, em virtude das redefinicbes e
reorganizacOes necessarias a vida que, em alguns casos, é fonte de sofrimento. As
atividades geralmente simples que executavam anteriormente, passam a exigir uma
demanda de esfor¢co muito maior ou ainda uma impossibilidade de execucédo o que,
consequentemente, afeta a posicao desses sujeitos no desempenho de seus papeis
sociais.

Mas para aléem do carater negativo atribuido as mudancas e incertezas
relativas ao processo de adoecimento, alguns participantes demonstraram um
significativo entusiasmo no enfrentamento e tratamento da DP, em vistas do

fortalecimento mutuo encontrado nas relagdes grupais bem como pelo modo como
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cada sujeito vivencia sua experiéncia com o préprio adoecimento, localizando-o
enquanto elemento que compde o todo de sua vida e de sua identidade.

Diante da construcdo e retomada dos elementos que compuseram esta
dissertacéo, consideramos a confirmacao da hipotese inicial de que a DP impacta o
processo de desenvolvimento dos sujeitos, afetando também suas identidades em
virtude das redefinicbes de vida necesséarias que acompanham a realizacdo do
tratamento, bem como a experiéncia cotidiana com o processo de adoecimento que
estd permeada de subjetividade e de representacdes construidas coletivamente.
Consideramos também que, a segunda hipétese referente a construcdo de
representacfes sociais apenas a posteriori do diagnéstico foi confirmada pelo
conteudo dos discursos dos participantes que enfatizaram a questdo de ndo terem
conhecimento prévio sobre a DP antes que os mesmos fossem diagnosticados.

Considerando atingidos o0s objetivos propostos para esta pesquisa,
acreditamos ser pertinente concluir marcando a importancia de que mais pesquisas
envolvendo a perspectiva psicossocial sejam realizadas no sentido de apontar novas
possibilidades de perceber os sujeitos em sua relacgdo com o0 processo de

adoecimento mediado pelas construgdes sociais.
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Cddigo do participante:

Idade:

Género: () Masculino () Feminino

Grau de Escolaridade:

Quando recebeu o] diagndéstico de DP:

Vocé trabalhava quando recebeu o diagnéstico? () Sim () Nao

Se sim, com que trabalhava?

Vocé se aposentou apoés receber o diagnéstico?
() Sim ( ) Nao, ja estava aposentado ( ) Nao, continuei trabalhando

( ) Ndo, estou em beneficio ( )
Outros:

Sua familia sabe do seu diagndstico?
() Sim ( ) Nao ( ) Apenas os parentes mais proximos
Quando esta em publico, vocé tem vergonha dos sintomas da DP?

( ) Sempre () Nunca ( ) Depende da situagao

As pessoas com quem vocé convivia antes do diagnostico de DP séo as

mesmas com que convive agora?

( ) Sim ( ) Naéao ( ) Outros:
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APENDICE B - ROTEIRO DE ENTREVISTA

. Gostaria que me falasse sobre a Doenca de Parkinson.

. O que te levou a procurar o médico? Quais incbmodos sentia?

. Como vocé recebeu o diagndstico de DP? O que sentiu?

. Como vocé explicaria a DP para uma pessoa que nunca ouviu falar sobre ela?
. Por que vocé acha que uma pessoa desenvolve essa doenca?

. Por que vocé acha que aconteceu com vocé? (Sua opiniao)

. O que mudou em sua vida apés o diagnostico?

. O que vocé faz para lidar com a DP?

O que as pessoas com quem vocé convive tém feito para lidar com a DP?

10. Como vocé se vé atualmente?

11. Que tipos de ajuda vocé encontra para lidar com a DP?

12. O que te preocupa em relacédo a DP?

13. Quais as suas expectativas de futuro?



ANEXO A — CARTA DE ANUENCIA

Asscciacdo de Parkinson
de Pernambuoco

CARTA DE ANUENCIA

Declaramo, para os devidos fins, que aceitaremos na sede da ASP-PE a
pesquisadora Jéssica Caroline Silva Tenério,para desenvolver a sua pesquisa “Eu ndo sou
mais o mesmo: das representagdes sociais aos processos identitdrios do sujeito
. diagnosticado com Doenga de Parkinson”, sob a coordenagio/orientagdo da Prof* Dra.
Maria de Fétima de Souza Santos cujo objetivo é compreender as representagdes da doenga
de Parkinson para as pessoas diagnosticadas e sua relagdo com 0s processos identitarios, no
Programa de P6s-Graduagéio em Psicologia da Universidade Federal de Pernambuco.

Esta anuéncia estd condicionada ao cumprimento da pesquisadora aos requisitos das
Resolugdes do Conselho Nacional de Saude e suas complementares, comprometendo-se
autilizar os dados pessoais dos participantes da pesquisa, exclusivamente para os fins
cientificos, mantendo o sigilo e garantindo a ndo utilizagdo das informagdes em prejuizo
das pessoas e/ou das comunidades.

Antes de iniciar a coleta de dados a pesquisador/a deverd apresentar a esta
Instituigdo o Parecer Consubstanciado devidamente aprovado, emitido por Comité de Etica

em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos, credenciado ao Sistema CEP/CONEP,

Recife,em 2{ / Vo /2019

/L(/&MV\ ‘pf/)o ’Q/,O) 5»4%

atia José Melo antos

residente da Associagdo de Parkmson de Pernambuco

Mania José Melo Santos
sidente da ASP-PE

Avenida Caxanga, 2200, Cordeiro, Recife-PE CEP 50711-000
Fone: 81-3424-2710 E-mail: parkinsonpernambuco@gmail.com
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ANEXO B — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
444

| & & |
‘ [ ,
iEiitii
R Al
UNIVERSIDADE

FEDERAL
DE PERNAMBUCO

UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO
CENTRO DE FILOSOFIA E CIENCIAS HUMANAS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM PSICOLOGIA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(PARA MAIORES DE 18 ANOS OU EMANCIPADOS)

Convidamos o (a) Sr. (a) para participar como voluntério (a) da pesquisa Eu ndo sou
mais o0 mesmo: das representacdes sociais aos processos identitarios da pessoa
diagnosticada com Doenca de Parkinson, que esta sob a responsabilidade do (a)
pesquisador (a) Jéssica Caroline Silva Tendrio, residente no endereco: Rua Leal de Barros,
332 (101-D), Iputinga. Recife-PE. CEP: 50.680-130. Contatos: (81) 99885-2204 /
jessicac.tenorio@gmail.com (inclusive ligagbes a cobrar). A referida pesquisa esta sob a
orientacdo de Maria de Fatima de Souza Santos, Telefone: (81) 999610122, e-mail:
santos.fatima9@gmail.com.

Todas as suas duvidas podem ser esclarecidas com a responsavel por esta
pesquisa. Apenas quando todos os esclarecimentos forem dados e vocé concorde com a
realizacdo do estudo, pedimos que rubrique as folhas e assine ao final deste documento,
que estd em duas vias. Uma via lhe serd entregue e a outra ficara com o pesquisador
responsavel.

Vocé estara livre para decidir participar ou recusar-se. Caso ndo aceite participar,
nao havera nenhum problema, desistir € um direito seu, bem como sera possivel retirar o

consentimento em qualquer fase da pesquisa, também sem nenhuma penalidade.
INFORMA(;C)ES SOBRE A PESQUISA:

» Descricdo da pesquisa:

Os voluntarios serdo convidados a participar da pesquisa e ap0s a assinatura do
TCLE responderdo a um breve questionario referente ao grau de escolaridade,
tempo de diagndstico e questdes objetivas sobre a Doenca de Parkinson. Em
seguida responderdo algumas perguntas sobre como se sentem e o que pensam
sobre a Doenca de Parkinson. Os referidos dados para a pesquisa serdo
coletados em uma sala na sede da Associacdo de Parkinson de Pernambuco,
através de voluntarios diagnosticados com Doencga de Parkinson, inseridos no
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cadastro da mesma Associacdo. A coleta tera duracdo aproximada de quarel
minutos. Todo o conteldo da entrevista serd gravado por meio de gravador de
VOZ.

» Esclarecimento do periodo de participacdo do voluntario na pesquisa, inicio,
término e numero de visitas para a pesquisa.
A coleta de dados terd inicio em janeiro de 2020 e concluséo prevista para marco de
2020. Cada voluntario serd entrevistado por um tempo médio de trinta minutos,
sendo necesséria apenas uma visita.

» Riscos diretos para o voluntario:
Esta pesquisa apresenta risco aos voluntarios, podendo ser representado por
situacdes de desconforto emocional, desgaste na locomocgéo até o local da pesquisa,
sensacdo de cansaco durante o tempo de entrevista. Porém, no intuito de tornar
esse processo 0 mais confortavel possivel, a pesquisa sera realizada na sede da
Associagao de Parkinson de Pernambuco, contando com profissionais que podem
auxiliar em eventuais desconfortos psiquicos e fisicos, havendo também, durante o
periodo de entrevistas, 0 maximo respeito as condi¢des fisicas e emocionais dos
voluntérios.

» Beneficios diretos e indiretos para os voluntéarios:
Os beneficios diretos e indiretos aos participantes sdo o espaco sigiloso de fala,
onde a pessoa podera expressar 0s sentimentos e dificuldades em relacdo a doenca
e 0 conhecimento que podera ser adquirido sobre a DP, tanto pelos participantes
como pela populacdo de forma mais ampla. De modo indireto, os resultados dessa
pesquisa poderdo subsidiar interven¢gdes mais adequadas aos individuos com DP e
a campanhas educativas para a populacdo em geral.

Todas as informacfes desta pesquisa serdo confidenciais e serdo divulgadas apenas
em eventos ou publicagfes cientificas, ndo havendo identificacdo dos voluntérios, a ndo ser
entre os responsaveis pelo estudo, sendo assegurado o sigilo sobre a sua participacdo. Os
dados coletados nesta pesquisa através das entrevistas com gravacdo de voz, ficardo
armazenados em um HD externo, sob a responsabilidade da pesquisadora, no endereco
acima informado, pelo periodo minimo de 5 (cinco) anos.

Nada lhe ser4 pago e nem serd cobrado para participar desta pesquisa, pois a
aceitacdo € voluntaria, mas fica também garantida a indenizacdo em casos de danos,
comprovadamente decorrentes da participacdo na pesquisa, conforme decisdo judicial ou
extra-judicial. Se houver necessidade, as despesas para a sua participagdo serdo
assumidas pelos pesquisadores (ressarcimento de transporte e alimentacéo).

Em caso de davidas relacionadas aos aspectos éticos deste estudo, vocé poc
consultar o Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da UFPE
endereco: (Avenida da Engenharia s/n — 1° Andar, sala 4 - Cidade Universitéria, Recite-
PE, CEP: 50740-600, Tel.: (81) 2126.8588 — e-mail: cepccs@ufpe.br).

Jéssica Caroline Silva Tendrio
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CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO VOLUNTARIO (A)

Eu, , CPF , abaixo
assinado, ap0s a leitura (ou a escuta da leitura) deste documento e de ter tido a

oportunidade de conversar e ter esclarecido as minhas duvidas com o pesquisador
responsavel, concordo em participar do estudo Eu ndo sou mais o mesmo: das
representacdes sociais aos processos identitarios da pessoa diagnosticada com Doenca de
Parkinson, como voluntério (a). Fui devidamente informado (a) e esclarecido (a) pelo(a)
pesquisador (a) sobre a pesquisa, 0s procedimentos nela envolvidos, assim como o0s
possiveis riscos e beneficios decorrentes de minha participacdo. Foi-me garantido que

posso retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, sem que isto leve a qualquer

penalidade.

Local e data Impressao
. - digital

Assinatura do participante:

Presenciamos a solicitacdo de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa
e 0 aceite do voluntario em participar. (02 testemunhas nao ligadas a equipe de

pesquisadores):

Nome: Nome:

Assinatura; Assinatura;




96

ANEXO C - TERMO DE COMPRIMISSO E CONFIDENCIALIDADE

Titulo do projeto: Eu ndo sou mais 0 mesmo: das representacdes sociais aos
processos identitarios da pessoa diagnosticada com Doenca de Parkinson
Pesquisadora responsavel: Jéssica Caroline Silva Tenorio
Instituicdo/Departamento de origem da pesquisadora: Universidade Federal de
Pernambuco. Centro de Filosofia e Ciéncias Humanas. Programa de Pds-graduacao
em Psicologia

Telefone para contato: (81) 99885-2204

E-mail: jessicac.tenorio@gmail.com

A pesquisadora do projeto acima identificado assume o compromisso de:

e Garantir que a pesquisa s6 sera iniciada apos a avaliagdo e aprovacdo do Comité de
Etica e Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da Universidade Federal de Pernambuco —
CEP/UFPE e que os dados coletados serdo armazenados pelo periodo minimo de 5 anos
apos o termino da pesquisa;

e Preservar o sigilo e a privacidade dos voluntarios cujos dados serdo estudados e
divulgados apenas em eventos ou publicages cientificas, de forma andénima, ndo sendo
usadas iniciais ou quaisquer outras indicacdes que possam identifica-los;

e Garantir o sigilo relativo as propriedades intelectuais e patentes industriais, além do
devido respeito a dignidade humana;

e Garantir que os beneficios resultantes do projeto retornem aos participantes da pesquisa,
seja em termos de retorno social, acesso aos procedimentos, produtos ou agentes da
pesquisa,;

e Assegurar que os resultados da pesquisa serdo anexados na Plataforma Brasil, sob a

forma de Relatério Final da pesquisa,

Jéssica Caroline Silva Tendério
Pesquisadora Responsavel
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ANEXO D - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

UFPE - UNIVERSIDADE
FEDERAL DE PERNAMBUCO - {.Qﬂﬂhﬂnmp! y
CAMPUS RECIFE -
UFPE/RECIFE

CEP

Lok de fica
T LSS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEFP
DADOS DO PROJETS DE PESGUISA

Tiube da Pesquias: Eu N30 50U Mals 0 Mesma: fas repesentacdes socialks a0s processos Identianos do
sujsito diagnosticado com Doenga de Parkinson

Pesquiaador. JESSICA CARDLUINE SILVA TEMORIO
Araa Tamatica:

Veradao: 1

CAAE- 24972619 5.0000.5208

Insiitulgi3io Proponente: CENTRO DE FILOSOFLA E CIENCIAS HUMANAS
Patrocinador Primcipal: Financlamenio Propaios

DADOS DA HOTIFICACAD

Tipo de Notifcagao: Envio de Relatark Final
Detalhe:

Justifcativa:
Diata do Envio: D4/0S2021
Sliuagio da Motificagio: Parecer Consubstansiado Emitido

DADDS O PARECER

Himero do Parecer: 4.713.536

Aprepentagdo da Noffcagdo:;

Trata-se de relabdrio final de pesquisa de Jésslca Caroling Slva Tendrio, vinculada a0 Mestrado do
Programa de Pas-Graduagdo em Pelcoingla da Universidade Federal de Pemambaco, sob 3 orlentagdo da
Profegsora Marla ge Falima de Souza Sanios. O 2sbudo feve comd objetive geral analisar a relagdo entre a
experiéncia de adoecimento & o5 processos ideniltarios das pessoas diagnosticadas com Doenca de
Parkinson.

Objetivo da Notificagao:

Apresentar relabdrio final do estudo "Eu ndo s0u mals o mesmo; das representapdes soclals 305 Processos
identitarios do suleiio dagnosticato com Doenga de Parkinson”.

Avallagio doa Riscos & Bensficlos:

{05 riscos & beneficios foram apresaniados no projeto Inicla 2 esto em consonancla com o que fol

Enderin: Sy Profems Monsss Regoe, o8 554 - 3 andar rone, Bl B, aivkga soofoena gl 5o sk o

Bakre: Cidade Univeslina CEP: 5 eT0e
UF: FE Muficipes.  RECFE
Talihods: 50083743 E-maillt  cotpiolpeflorrd oom

Swgira £ e @
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desanvafddo no estudo.

Comentaros s Conslderagies sobre a Motieagio:

UFPE - UNIVERSIDADE
FEDERAL DE PERNAMBUCO - «
CAMPUS RECIFE -

UFPE/RECIFE

{Q Hﬁwﬂpi 3

2 relattrio s2gue o que fol delerminado no projeto e dscute o6 pontos prncipas e resultados do estudo em

questio.

Conslderaghes sobrs 0 Termos de apreasntacso obrigatora:
O relattio apresentado segue o modelo do CERJUFPE, apresentando dados gerals dos woluntarios,

mefodolxgla desenvalvida e conclesdes do estudo.

ReCcOMENEagden:
Sem recomendagiies.

Conclusties ou Pandénclas & Liata de Inadequagties:

Hotiflcacao aprovada.

Conslderaghes Finale a critério do CEP:
0 Refattro Final fol analizado e APROWVADD pelo coleglado do CEP.

Eale parecer fod slaborads baasado nos documentos abalxo relaclenados:

Tipo Documenia

Arquivo

Postagem

Aaor

Siu3ga0

Final

Envio ge Relattrip | RelatFinal_CEP_Jessica_Tenoro pdf DADEA021 | JESEICA CAROCLIME
15011305 | SILVA TERORID
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