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RESUMO
Na presente monografia, intitulada ““ Epilepsia: um estudo sobre as RepresentacGes Sociais e a
procura por servicos de salde, na cidade da Matola e Maputo” procuramos fazer um estudo
sociolégico em torno das representagdes sociais da Epilepsia e a procura por cuidados médicos,
ao nivel da cidade de Maputo e Matola. O objectivo da pesquisa consistiu em compreender as
Representacdes sociais que sdo compartilhadas nas interac6es quotidianas em torno da Epilepsia
e a influéncia que as mesmas exercem na procura por cuidados de salde. Para a analise desta
realidade social optdmos por uma triangulacéo teodrica de Moscovici (1978), com a teoria das
Representacdes Sociais, e Berger & Luckman (1958), em torno da Construcdo Social da
Realidade, operando com 0s seguintes conceitos: representacdes sociais, Epilepsia, doenca, satde
e cultura. No que concerne aos aspectos metodoldgicos, definimos a abordagem qualitativo,
pautando pelo estudo de caso como método de procedimento e as entrevistas semi-estruturadas e
revisdo literaria como técnicas de colecta de dados. Os dados foram interpretados através da
técnica de analise de contetdo e os resultados revelam trés formas de representacéo da epilepsia:
epilepsia como doenca normal, como doenga tradicional e como doenca sobrenatural. Estas
formas de representacdo da doenca possuem impactos directos na escolha dos mecanismos de
tratamento, sendo que a tendéncia geral € de criar uma situacdo desfavoravel a procura imediata
pelos cuidados hospitalares, valorizando o recurso aos tratamentos baseados nas ideias

tradicionais e religiosas.

Palavras-chave: Representacdes sociais; Epilepsia; Saude

Vi



ABSTRACT

In this monograph, entitled Epilepsy: a study on Social Representations and the demand for health
services, in the city of Matola and Maputo”, we seek to carry out a sociological study around the
social representations of Epilepsy and the demand for medical care, at the level of city of Maputo
and Matola. The general objective was to understand the social representations that are shared in
everyday interactions around Epilepsy and the influence they exert on the search for health care.
As a way of materializing the intended objective, we used theoretical lenses by Moscovici (1978)
and Berger and Luckman (1958), using the following concepts as tools for capturing reality:
social representations, Epilepsy, disease, health and culture. Regarding methodological aspects,
we adopted a qualitative approach, having used literary review and semi-structured interviews
for data collection. The results reveal three ways of representing epilepsy: epilepsy as a normal
disease, as a traditional disease and as a supernatural disease. These forms of representation of
the disease have direct impacts on the choice of treatment mechanisms, and the general tendency
is to create an unfavorable situation for the immediate demand for hospital care, valuing the use

of treatments based on traditional and religious ideas.

Keywords: Social representations; Epilepsy; Health
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INTRODUCAO

O presente trabalho € resultado de uma pesquisa desenvolvida em torno da Epilepsia e encontra-
se subordinado a seguinte tematica: Epilepsia: Um estudo sobre as Representacdes Sociais da
Epilepsia e a procura por cuidados medicos convencionais. O proposito central consiste na
compreensdo das representacfes sociais que existem em torno da Epilepsia e a influéncia das
mesmas na procura ou ndo por cuidados médicos convencionais, por parte dos portadores de
epilepsia e de seus respectivos familiares. Partimos do pressuposto de que as representagdes
sociais construidas e compartilhadas quotidianamente em torno da epilepsia exercem uma certa
influéncia na procura ou ndo por cuidados de satde nos hospitais convencionais. Ou seja, 0 que
se pensa em torno da epilepsia impacta na postura adoptada relativamente a procura por cuidados

médicos convencionais.

A preocupacdo em desenvolver uma pesquisa voltada a esta tematica resultou de dois aspectos.
O primeiro aspecto diz respeito ao facto de existir tratamento médico para a Epilepsia e, contudo,
ainda prevalecerem casos de portadores de epilepsia que ndo recorrem aos hospitais
convencionais. Esta informac&o foi vinculada pela Nazira Abdula, ex-ministra da Saude, aquando
do lancamento da campanha de diagndstico e tratamento massivo da epilepsia na cidade de
Nampula 2014-2018. Segundo a exministra, apesar da doenga n&do ter cura, existem
medicamentos indicados pelo neurologista, que podem controlar a doenca e, com grandes
possibilidades, proporcionar uma vida normal ao doente, devendo, para tal, realizar tratamento
no hospital. O que tem acontecido, porém, é que as pessoas ndo se deslocam as unidades sanitarias

em busca de tratamento para esta doenca.

O segundo aspecto, que acreditamos explicar o primeiro, esta relacionado ao facto de existir uma
série de simbolismos sociais controversos e variados - ideias, opinides, imagens e visdes —
atrelados a epilepsia, ao nivel da sociedade. Alguns autores como Junod (1996), Mate (2002),
Nhancale (2015), etc., atestam para esse facto, afirmando que os grupos humanos sempre
desenvolvem um conjunto de crengas, conhecimentos e percepg¢des da doenca, de acordo com as
suas matrizes culturais e usam mecanismos socialmente construidos para combater a doenga. O
altimo autor, no seu estudo, destaca que o medo e estigma presente no seio da comunidade,
relativamente a epilepsia, denuncia estereotipos configurados no seio da sociedade relativamente

as causas da doenca.
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Dada a constatacdo destes dois aspectos, depreendemos a existéncia de uma relagéo, do tipo
causaefeito, entre ambos. Ou seja, a ndo aderéncia ao tratamento médico por parte dos epilépticos
e de suas respectivas familias é influenciada pelas representac@es sociais em torno da epilepsia
gue governam as suas mentes, dai que decidimos desencadear esta pesquisa de forma a aferir
melhor como funciona esta relagdo. Esta relagdo foi, também, referenciada pela ex-ministra, ainda
no ambito do seu discurso, afirmando que os mitos que rodeiam a doenca afiguram-se como causa
da abstinéncia da populacédo ao tratamento hospitalar da doenga. O mais agravante, nesta situacéo,
é o facto de muitas mées ndo cumprirem com o aleitamento materno durante os primeiros seis
meses de vida do bebé, pautando por introduzir varios medicamentos tradicionais para,
alegadamente, prevenir a doenca de lua (denominacéo tradicional da doenga), 0 que muitas vezes

provoca a desnutricéo.

Deste modo, acreditamos que, com esse estudo, poderemos compreender de forma mais profunda
como ocorre esse processo da transformacdo de pensamentos em précticas concretas. O estudo
também vai contribuir para a ampliacdo da visdo em torno da saude e doenca, no sentido de
olharmos para estas duas componentes ndo somente na perspectiva biomédica, mas também
considerando as configuragdes sociais envolventes. Ao nivel cientifico acreditamos que o estudo
ird enriquecer os debates, analises sociais e estudos desenvolvidos em torno da salde e doenga e,
igualmente, servir de base para a producdo de novos estudos em Mogambique e, quica, além

fronteiras.

Aquando da realizacdo da revisdo literaria nos deparamos com duas perspectivas de analise
voltadas a tematica em apreco. A primeira, intitulada Epilepsia no contexto do Estigma e
Qualidade de Vida, postula a ideia de que ser portador de Epilepsia significa estar sujeito ao
estigma, discriminacao e exclusdo social, em virtude da sociedade olhar para a Epilepsia como
algo sobrenatural, causado por um espirito mau, que se apossou daquela pessoa e que causa
aquelas convulsGes. A segunda perspectiva, denominada Percepc¢des sociais em torno da
Epilepsia, advoga que as percepcdes sobre a Epilepsia ditam o modo como a populacéo reage
perante a doenca. Ao nivel dos seus resultados constatou-se a extrema prevaléncia de
desinformacao em torno da epilepsia, manifesta pela existéncia de ideias sobrenaturais e culturais

na concepcgao desta doenca.

Diante deste debate nos identificamos com a segunda perspectiva, que debate a Epilepsia no
contexto das percepcdes sociais, por destacar o poder que o entendimento social em torno da

-

doenca pode exercer na maneira como a populacdo reage perante esta mesma doenca. E
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precisamente este exercicio que levamos a cabo, consistindo, neste trabalho, na andlise das
representacdes sociais existentes a respeito da epilepsia e a influéncia das mesmas na busca ou

nédo por tratamento médico convencional.

Este posicionamento resulta da existéncia de lacunas ao nivel dos trabalhos apresentados em
explicar como ocorre essa relagéo entre as representacOes sociais da epilepsia e a ndo procura por
tratamento médico convencional. Os estudos apenas limitam-se em destacar as situacfes
estigmatizantes e discriminatorias vividas pelos portadores da epilepsia, bem como afirmar que
as percepg¢des sociais em torno da epilepsia determinam os comportamentos sociais face a esta
mesma doenga sem, no entanto, trazer uma reflexdo concreta e esclarecedora acerca das
representacdes sociais em torno da epilepsia e sua influéncia na busca por cuidados médicos
convencionais. Mesmo ao nivel da abordagem com a qual nos identificamos ndo vimos uma
reflexdo do género. Por conseguinte, julgamos pertinente e interessante compreender este

assunto.

Temos como objectivo geral: Compreender as representacdes sociais em torno da epilepsia e a
relacdo que essas representacdes estabelecem com a procura ou ndo por cuidados médicos
convencionais . Quanto aos objectivos especificos, alistamos 0s seguintes: ldentificar o perfil
socio-demogréfico dos entrevistados; Captar 0s aspectos sociais que influenciam a interpretacéo
da epilepsia; Descrever de que forma os residentes constroem o seu conhecimento sobre a doenga
da epilepsia; Caracterizar como as representacfes sociais influenciam a busca ou néo por

cuidados médicos convencionais.

Relativamente ao referencial tedrico, nos apoiamos na teoria de RepresentacGes Sociais de
Moscovici (1978), que defende a ideia de que a sociedade cria ideias, imagens e significados a
respeito dos fendmenos com que se depara, através dos quais orienta as suas atitudes face aos
mesmos fendmenos. Também empregamos a teoria de Berger e Luckmann (1985), Construcao
Social da Realidade, na qual os autores afirmam que o conhecimento ndo existe por si s6, mas

sim resulta de um processo de construcdo social.

No que concerne aos aspectos metodolégicos, a pesquisa enveredou por uma abordagem
qualitativa, tendo-se aplicado como método de procedimento o método monografico, que nos
permitiu perceber como esse processo de influéncia ocorre. Foram entrevistados oito (8)
individuos, sendo trés (3) portadores de epilepsia e cinco (5) parentes directos dos portadores,
tendo sido estes dois requisitos o critério observado para constituicdo da amostra. Foi aplicada

uma amostragem ndo probabilistica, do tipo Intencional, combinada com a Bola de Neve, para
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selecionar a amostra. Para a recolha de dados recorremos ao guido de entrevista semi-estruturado

e a revisao bibliogréfica.

Em termos estruturais, o trabalho esta dividido em quatro (4) capitulos. No primeiro capitulo, que
vai da Revisdo de Literatura a Problematica, apresentamos os estudos existentes a respeito da
temética em apreco e suas respectivas lacunas, tendo culminado com a pergunta de partida que
orientou a pesquisa. No segundo capitulo apresentamos as teorias que orientaram a andlise dos
dados e a discussédo dos conceitos que auxiliaram na interpretacdo da realidade. O terceiro
capitulo foi reservado aos aspectos metodoldgicos aplicados. Por fim, o quarto capitulo, que é

relativo a Analise e Discussao dos Dados.
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CAPITULO |
DA REVISAO DE LITERATURA A PROBLEMATICA

Neste capitulo buscamos trazer as diferentes perspectivas de analise existentes a respeito do
objecto em apreco, patentes nos diferentes estudos realizados. Estes estudos foram colocados em
discusséo, procurando estabelecer uma relacéo entre 0s mesmos e a questdo das representagdes
sociais e a busca por cuidados médicos convencionais. Este exercicio ndo sé viabilizou uma
formulacéo clara do problema de pesquisa suscitado, mas também nos colocou a par de todo
cenario ou contexto que insere 0 nosso objecto de analise. As perspectivas sistematizam-se
sintetizam-se em duas abordagens, para as quais sdo apresentados autores constituintes das

mesmas.

A primeira abordagem, intitulada Epilepsia no contexto do Estigma e Qualidade de Vida, busca,
essencialmente, defender a ideia de que o portador da Epilepsia encontra-se sujeito a
discriminacado, estigmatizacdo e exclusdo social, que possuem repercussdes negativas na sua
qualidade de vida. Esta abordagem abarca autores como Nhancale (2015); Fernandes
(2006);Cordeiro (2014); Da Silva e Filho (2014); Hopker et all (2017). A segunda abordagem,
centrada nas Percepgdes em torno Epilepsia, possui como preocupacdo a descricdo das
percepcOes sociais que os individuos possuem em torno da Epilepsia e o impacto das mesmas no
modo como esses individuos reagem a doenca. Nesta abordagem encontramos estudos de Savasto
(2006); Fonseca, Esposito & Silva (2017); Constantino (2016) e Cordeiro (2014).

1.1 A Epilepsia no contexto do Estigma e Qualidade de vida

De um modo geral, as ideias trazidas pelos autores constituintes desta abordagem buscam
defender a ideia de que a epilepsia € um doenca susceptivel a juizos de valores estereotipados,
que acabam desencadeando situagcdes discriminacdo, estigmatizagdo e exclusdo social dos

portadores da doenca, o que acaba prejudicando a qualidade de vida dos mesmos.

Nhancale (2015), no seu estudo intitulado Convulsdes, Medo e Estigma: eije-jile, Nhoka Yi Kulo,
busca estudar o modo como os residentes do bairro Central interagem com os doentes que
padecem de convulsdo. A ideia essencial trazida pelo autor consiste no postulado de que ser
portador de Epilepsia significa estar sujeito ao estigma, discriminagdo e excluséo social, em
virtude da sociedade olhar para a Epilepsia como algo sobrenatural, causado por um espirito mau,
que se apossou daquela pessoa e que causa aquelas convulsdes. A consequéncia imediata desta

maneira de encarrar a doenca € o0 medo, que gera o estigma e a discriminacgdo. O autor considera
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que o doente, nas suas relagdes sociais, é visto como um perigo, ameaca e atentado contra a saude

no momento das crises de convulsdo.

Continuando, o autor afirma que os residentes do bairro Central descrevem a doenga como sendo
“Ejile-jile, Nhoka hi Kulo” e a concebem como algo complexo, uma vez que ndo afecta apenas
0 corpo do doente mas também as suas relagcdes sociais e intimas. Pela observacao no terreno da
maneira de pensar e agir dos participantes da interacdo com os doentes que padecem de
convulsdes, que se expressa no medo e estigma, 0 autor constatou um conjunto de estere6tipos

configurados no seio da sociedade, relativamente as causas da doenga.

Cordeiro (2014), no seu artigo intitulado Epilepsia e suas Implicacdes no Processo de
Aprendizagem: Contribui¢des na area da Psicopedagogia, busca estudar os impactos da epilepsia
na parte cognitiva das criangas, isto €, no desenvolvimento da capacidade de aprendizagem.
Explora ainda os problemas psicossociais associados ao estigma. O argumento trazido pelo auto
consiste na ideia de que a Epilepsia retarda o desenvolvimento cognitivo da crianga e acarreta
problemas psicossociais devido ao estigma, que acabam tendo impacto na qualidade de vida

social e familiar do doente.

O autor considera que é um facto que as condicGes irregulares e cronicas podem afectar a
cognicdo, dependendo da area e da quantidade de crises convulsivas, inibindo, assim, a memoria,
atencdo, linguagem e aquisi¢é@o de novas informagdes. Contudo, o estigma, arrastado por muitos
séculos, também influéncia a condicdo de aprendizagem, causando decomposi¢do no individuo
e, por consequéncia, além da dificuldade apresentada, baixa a auto-estima, cria isolamento e até

transtornos psiquicos (depressao e ansiedade) comprometendo, assim, a sua qualidade de vida.

A combinacdo entre o estigma, deficiéncia cognitiva e o despreparo dos profissionais envolvidos
coloca muitas criangas em sofrimento nas institui¢des educacionais. Esta situa¢do piora quando
0s pais pautam pela omissao da doenga para com a escola ou sociedade, temendo “retalhacdo” e
exclusdo social ou temendo que os préprios professores ndo estejam preparados para cuidar do
seu filho, ressalta Cordeiro (2014)

E notavel, ao nivel dos autores, uma discussdo em torno da estigmatizacio que assola 0s
portadores da epilepsia, quando inseridos numa sociedade que diaboliza esta patologia cerebral,
0 que acaba culminando na exclusdo e isolamento desta camada social. Cordeiro (2014), ao
destacar os efeitos negativos do estigma da epilepsia no desenvolvimento cognitivo das criancas,

traz um ponto novo ndo destacado por Nhancale (2015).
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Em Estigma na Epilepsia: aspectos conceituais, historicos e suas implica¢des na escola, Da Silva
& Filho (2015) trazem uma dissertacdo acerca do estigma que afecta os pacientes e as suas
familias, com destaque para o ambiente escolar, visando erradicar os mitos e corrigir 0s equivocos
que persistem ao longo da historia a respeito da Epilepsia. Na perspectiva dos autores a Epilepsia
e Estigma, quanto a origem, sdo termos que provém do grego. O Estigma remete a uma préactica
comum na antiga Grécia, onde se marcavam com cortes ou com fogo os corpos dos individuos
que eram considerados criminosos, traidores ou escravos, isto é, pessoas que deveriam ser
evitadas principalmente em pablico. Para melhor explicar seu ponto de vista recorrem ao trabalho

de Goffman (2004), intitulado Estigma - Notas sobre a Manipulacéo da ldentidade Deteriorada.

Goffman (2004) apud Da Silva & Filho (2015) defende que o Estigma resulta da discordancia
entre a identidade social virtual (ISV) atribuida ao individuo pela sociedade e a sua identidade
social real (ISR), que se traduz naquilo que ele realmente é. Desmistificando a ideia, afirma que
quando surge um “estranho” no meio social, a sociedade tende a criar pré-concepcdes a respeito
do mesmo, que véo constituir a sua ISV (lIdentidade Social Virtual). Estas pré-concepc¢des sao
transformadas em expectativas, isto é, exigéncias feitas de forma inconsciente acerca do mesmo.
Quando as caracteristicas reais do individuo, isto ¢, sua ISR ndo corresponde ao que se espera
dele (ISV) a sociedade imputa ao individuo o logotipo de marginal, atitude que, per si, ja

configura um estigma.

O autor aplica esta Idgica de pensamento no estudo da Epilepsia, onde depreende que a mesma
passa por um processo de estigmatizacdo, manifesta pelo tratamento marginal dado pela
sociedade a esta condicdo neuroldgica. A raiz desta situacdo é a imprevisibilidade das crises
epilépticas, que gera medo nos demais em lidar com a situacéo de presenciar uma crise do género.
(GOFFMAN -1963- apud DA SILVA & FILHO -2015).

Em jeito de acréscimo Da Silva & Filho (2015) ressaltam que a Epilepsia, quando comeca na
infancia, o preconceito inicia logo na primeira crise, quando a familia demonstra sentimentos de
medo, tristeza e ansiedade, gerando um sentimento de superprotecdo, ndo invariavelmente
percebido pela crianga, criando nela sentimentos de inseguranga e imaturidade. Na juventude as
dificuldades estdo relacionadas ao medo da crise ocorrer em publico e as limitagcBes de
crescimento pessoal (inibicdo de conduzir e ingerir bebidas alcoolicas), gerando sentimentos de
inferioridade. Face a este cenario, para 0s autores, nas escolas hd uma necessidade de se capacitar

os professores no sentido de saberem lidar com as crises de convulsdes, e se desmistificar os
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mitos relacionados a Epilepsia, tais como 0 medo de contaminagéo pela saliva durante a crise e 0

medo de que a crian¢a engula a lingua, por forma a reduzir o estigma.

Fernandes (2006), em Percepcdo de estigma na epilepsia, se preocupa em discutir aspectos
relevantes do estigma na Epilepsia, tais como a conceituacao e modelos de estigma na area médica
e social, estigma e qualidade de vida, factores operantes, aspectos neurobioldgicos e estratégias
para lidar com estigma na epilepsia. O argumento defendido pelo autor consiste na ideia de que
a Epilepsia causa um impacto bio-psicossocial na vida das pessoas. Este argumento encontra
fundamentacéo na ideia de que os portadores de epilepsia frequentemente vivenciam o estigma,
que se mostra muitas vezes mais prejudicial que a propria condi¢do em si. Ou seja, pode-se dizer
que a epilepsia é uma das condi¢des que mais afecta 0 comportamento e a qualidade de vida, ndo
sO da pessoa que tem epilepsia, mas também da familia toda, especialmente devido ao estigma

existente, que tem lugar nas relagcdes sociais mantidas pelo doente.

Avancando, o autor afirma que nas doencgas mentais, o estigma provém do medo do desconhecido
e de falsas crencas que originam a falta de conhecimento e ndo compreenséo da situacéo, gerando
atitudes de discriminacdo. Estas atitudes fazem com que o doente se esconda atrds de um
“disfarce”, de modo a manter a sua identidade secreta. Este disfarce é resultado do medo de ser
rejeitado ou desvalorizado, devido a doenga, como se fosse um mal. Fernandes (2006), ao apontar
0 medo do desconhecido como origem do estigma, traz uma elaboracgéo diferente daquela que
vimos em Da Silva & Filho (2015).

Para fechar a abordagem Hopker et all (2017), em sua obra intitulada “4 pessoa com Epilepsia:
percepgoes acerca da doenga e implicagcoes na qualidade de vida”, se desdobra em estudar as
percepcOes que os portador de Epilepsia possui em torno da doenca e o seu impacto na qualidade
de vida do mesmo. A pesquisa consistiu em entrevistas a pessoas com diagnostico de Epilepsia,
visando, a partir das declaracGes dos mesmos, averiguar as percepcdes que possuem em torno da

doenca e as suas respectivas implicagcdes na sua qualidade de vida.

Segundo ao autor, as percepces em torno da Epilepsia giram em torno da defini¢do, causas,
crises, tratamento e impacto na familia e o reflexo na qualidade de vida. O estudo permitiu
constatar que existe pouco conhecimento em torno da Epilepsia. Para Hopker et all (2017) a
consequéncia imediata deste desconhecimento é o estigma, que acaba acarretando uma qualidade

de vida inferior ao doente epiléptico. Ou seja, 0 estigma e a consequente ma qualidade da vida
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constituem resultados imediatos da desinformacdo que caracteriza alguns doentes e as demais

pessoas a respeito das reais causas e demais aspectos inerentes a doenca.

A partir da descricéo feita pelos autores podemos constatar a unanimidade dos mesmos na ideia
de que a epilepsia causa um impacto bio-psicossocial na vida do doente, na medida em que néao
afecta apenas a sua parte bioldgica, mas também as suas relacdes sociais. De forma unissona,
alegam que esta situacéo resulta da presenca do estigma na epilepsia, que se mostra mais perigoso
que a condigdo neuroldgica em si, por sujeitar o doente a atitudes discriminatdrias, que reduzem
sua qualidade de vida. A origem do estigma na epilepsia foi descrita por Da Silva & Filho (2015),
com suporte em Goffman (1963), como sendo a disparidade entre o que se espera do individuo e
o ele realmente é, e por Fernandes (2006), como sendo a consequéncia do medo do desconhecido,
facto que Hopker et all (2017) chama de resultados imediatos da desinformacao a respeito da
doenca. Cordeiro (2014) acrescenta um aspecto ndo mencionado pelos demais autores, que € o

poder que o estigma possui de retardar o desenvolvimento cognitivo do doente.

Vislumbra-se, com esta abordagem, o poder dos simbolismos, crendices e concepcdes socio-
culturais a respeito das doengas, responsaveis por separar 0 aceitavel do inaceitavel, relegando o
inaceitavel a um plano marginal. No entanto, ndo se vislumbra nesta abordagem uma analise
exaustiva das interpretacdes sociais da epilepsia e a relagdo que estas estabelecem com a busca

por cuidados de salde.

Uma andlise relativamente proxima dos nossos objectivos encontra- se presente na segunda
abordagem, que de seguida apresentamos. Os autores constituintes da mesma demonstram uma
preocupacao com a descri¢do das percepgdes sociais que os individuos possuem em torno da

Epilepsia e o impacto das mesmas no modo como esses individuos reagem a doenga, conforme
Veremos.

1.2 Percepcdes sociais em torno da Epilepsia

A abordagem das Percep¢bes Sociais da Epilepsia possui como preocupacdo a descri¢do das
percepcdes sociais que os individuos possuem em torno da Epilepsia e o impacto das mesmas no
modo como esses individuos reagem a doenca. A tese central dos autores estd associada a ideia
de que o modo como os individuos concebem as doengas possui impactos na maneira cComo 0s
mesmos Vvao reagir a estas doengas. Ou seja, 0s pensamentos determinam as acg¢Oes adoptadas

face a uma determinada realidade social.
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Constantino (2016), na sua obra intitulada As vivéncias em relagio ao agregado familiar: o caso
da Epilepsia, busca compreender as relacdes, os dilemas das familias e o doente epiléptico, no
Hospital Geral de Mavalane e nas residéncias dos familiares no bairro de Mavalane, na cidade de
Maputo, de forma a apreender as representacdes sociais existentes em torno da Epilepsia. O
argumento defendido pelo autor consiste na ideia de que ndo existe experiéncia em relagéo ao
agregado familiar ao modelo dicotdmico que contrapde sujeito e objecto. Este argumento, para o

autor, retrata 0 modelo de experiéncia forjada na atitude reflexiva.

Tendo realizado entrevistas as familias e aos doentes, 0 autor constatou que os doentes, como
individuos que procuram tratamento no Hospital Geral de Mavalane, séo informados acerca da
doenca primeiro pela sua familia e 0 mundo que os rodeia, através da socializacdo e da
transmissdo de practicas sociais. Os mesmos interpretam a Epilepsia como sendo uma doenca
natural, contudo as representacdes e experiéncias que fazem parte do seu contexto social situam

a doenca num plano sobrenatural, sendo, por conseguinte, a busca pela cura um dado complexo.

Apesar de manifestarem confianga na visdo biomédica da doenca, reforcada pelos factores
tecnoldgicos, econdémicos e politicos (ndo obstante as dificuldades em adquirir medicamentos a
tempo e hora, em parte pelo seu elevado custo), os doentes e suas familias também preservam e

vivem a sua cultura, repleta de suas crencas. (idem)

Savasta (2006), em seu artigo intitulado Questdes sdcio-culturais que permeiam a doenca da
Epilepsia, a luz da Psicodinamica, busca averiguar os conhecimentos que a populacdo possui
relativamente a doenca da Epilepsia, partindo de uma abordagem Psicossocial. Argumenta que a

populacdo estd mal informada ou possui pouco conhecimento a respeito da Epilepsia.

Partindo de uma entrevista ministrada a um doente e sua familia foi possivel constatar que os
mesmos, inclusive a comunidade em geral, descrevem a doenga com recurso as magias e
créndices, reflectidas na intolerancia, ndo-aceitacdo e medo de contégio. Estas constatacdes
mostram que a Epilepsia continua sendo, em alguns grupos, desconhecida em sua etiologia e

terapéutica. (idem)

As doencas psiquicas, para Savasto (2006), ndo passam de construgdes culturais, onde cada
sociedade define os comportamentos esperados de um portador de doenga mental. Este postulado
nos remete a existéncia do relativismo no modo como as doengas mentais sdo encarradas, onde

cada sociedade define aquilo que considera como sendo doenga mental, segundo a sua estrutura
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socio-cultural. As constatagdes de Savasto (2006) o colocam em harmonia com as contribuigdes
de Constantino (2016). Entretanto o autor destaca-se por levantar um ponto novo, que € a questao

da construcdo social das doengas mentais.

Em paralelismo com os autores acima arrolados, encontramos Fonseca, Esposito & Silva (2017)
em seu artigo intitulado Percepcdes dos Pais sobre a Epilepsia, onde buscam fazer uma
comparagéo entre os conhecimentos dos familiares das criangas diagnosticadas com epilepsia e
0s conhecimentos dos familiares com diagndsticos diferentes, relativamente a Epilepsia. As
percepcdes demonstram que ha um certo distanciamento das familias com relagdo as explicacdes
miticas e tradicionais. Conduto, apesar do aperfeicoamento e acesso a veiculos de informacéo,
persistem aspectos negativos na compreensao do distirbio em causa, dai a necessidade de haver
capacitacdo e conscientizacdo sobre a epilepsia, envolvendo desde campanhas publicas a
incentivo e habilitacdo para profissionais de salde e educadores, a fim de transmitirem

informacao correcta aos pais, desmistificando crencas, preconceitos em torno da epilepsia.

O diagnostico de epilepsia na infancia pode causar aos pais sentimentos de ansiedades, culpa e
tristeza, fazendo com que eles se comportem de maneira superprotetora, com permissividade
excessiva, rejeicdo e baixa expectativa, além de acreditarem que qualquer actividade pode
desencadear uma crise epiléptica, criando na crianca uma certa inseguranca, irritabilidade e

imaturidade, o que acaba afectando sua qualidade de vida. (idem)

Cordeiro (2014), no seu artigo intitulado Epilepsia e suas Implicaces no Processo de
Aprendizagem: Contribuicdes na area da Psicopedagogia, reforca que a epilepsia esteve
associada as questdes espirituais (possessdes demoniacas) e culturais. Ou seja, a explicacdo e
tratamento deste assunto foi através de valores e concepgdes populares e culturais. A concep¢édo
da Epilepsia como uma doenca normal sé teve lugar na época do Renascimento, com o retorno
as explicacOes cientificas. Contudo, nos dias actuais ainda persistem estas ideias em algumas
culturas, que revelam falta de informacdo em torno da doenca, tornando a busca pelo cura algo

feito fora do contexto cientifico.

Conforme se pode depreender, os autores constituintes desta abordagem estdo mais inclinados em
compreender as percepcles sociais que existem em torno da doenca. De um modo geral, 0s
autores destacam a prevaléncia e persisténcia de mitos, créndices e estereotipos na interpretacdo
da epilepsia, ndo obstante estarmos numa era com um fluxo de informacdo muito elevado.

Entretanto, Savasto (2006) traz um ponto diferencial e digno de destaque nesta abordagem, que
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é a questdo da construcdo social das doencas, nos chamando atencdo para considerarmos 0

relativismo cultural na analise das doencas.

Nesta senda, tendo-se levantado o debate, vislumbra-se a existéncia de varios angulos de analise
da teméatica em apreco, com pontos diferencias e convergentes. Destacamos que ambas
abordagens concordam que percep¢des populares em torno da epilepsia possuem poder de
influenciar as atitudes e préaticas sociais em relacdo a doenca em alusdo. Entretanto, notamos uma
insuficiéncia e limitacdo das abordagens em explicar como € que as representacdes sociais em
torno da epilepsia influenciam a procura por cuidados médicos convencionais, por parte dos
doentes e de suas respectivas familias. Mesmo ao nivel da segunda abordagem, com a qual nos
identificamos, voltada ao estudo das percepcdes sociais da epilepsia, ndo constatamos uma
explicacédo clara e profunda acerca das implicacdes das representacdes sociais da epilepsia na
procura por cuidados de satde, partindo do pressuposto de que a maneira como a sociedade retrata
a epilepsia no seu dia-a-dia possui um impacto enorme nas escolhas terapéuticas que a mesma

sociedade faz.

Destacamos a tentativa explicativa da segunda abordagem em explicar como é que ocorre esse
processo, No entanto os autores constituintes da mesma apenas se limitam em apresentar algumas
percepcOes sociais da epilepsia, de uma forma bastante superficial e pouco detalhada. N&o existe
um esclarecimento exaustivo, tal como foi referido acima, do modo como as representagdes

sociais da epilepsia influenciam a busca por cuidados médicos convencionais.

Por conseguinte, olhando para as lacunas e limitagcdes destas abordagens, julgamos pertinente
levantar um estudo que possa trazer uma explicacdo aprofundada deste processo. Mais do que
descrever as representacdes sociais da epilepsia, que permeiam o quotidiano dos individuos, seria
interessante perceber a influéncia das mesmas na busca por cuidados de saude, dado que as

representacdes influenciam a busca por cuidados de saude.

O argumento que buscamos defender consiste na ideia de que existe um conjunto de
interpretacdes que a sociedade elabora em torno da epilepsia, que acreditamos estarem baseadas
nas concepcdes biomédicas e nas crengas socio-culturais. Estas interpretacdes incidem sobre o
modo como a sociedade se posiciona relativamente aos mecanismos de cura e tratamento da

doenca, mas especificamente a procura ou ndo por cuidados de saude nos hospitais convencionais.
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Tendo como ponto de decolagem a ideia de que as doengas psiquicas ndo passam de construcdes
culturais, permeadas por subjectividades e relativismos, assumimos que 0s portadores de
epilepsia e suas familias possuem suas préprias interpretacdes da doenga, que determinam seu
posicionamento relativamente a busca por cuidados de sadde. Assim, nesta pesquisa, buscamos
captar estas interpretacdes e perceber como é que impactam a busca por cuidados de salde.
Considerando este propdsito, construimos a seguinte pergunta de partida: Quais sdo as
RepresentacOes Sociais que os residentes da cidade da Matola e Maputo possuem em torno da

Epilepsia e de que forma as mesmas influenciam a procura por cuidados médicos convencionais?
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CAPITULO 11
ENQUADRAMENTO TEORICO E CONCEPTUAL

2.1 Teoria de base

Nesta seccdo apresentamos as lentes tedricas que serviram de base para a compreensdo da
probleméatica em analise. Para melhor compreensdo aplicamos duas teorias, nomeadamente:
Teoria Das Representacdes Sociais, de Moscovici (1978), e a teoria de Construcdo Social da
Realidade, de Berger & Luckman (1985).

Moscovici (1978), em sua obra intitulada A representacdo social da Psicandlise, se preocupa
fundamentalmente com a inter-relacdo entre o sujeito e objecto e como se da o processo de
construcdo do conhecimento, ao mesmo tempo individual e colectivo na construcdo das

Representacdes Sociais, um conhecimento de senso comum.

O conceito de representacéo social descreve uma modalidade de conhecimento particular que tem
por funcdo a elaboracdo de comportamentos e a comunicacao entre os individuos. Numa outra
elaboracdo, o autor postula que as representacGes sociais sao formas de através das quais
passamos a conhecer uma determinada realidade que outrora nos era estranha e, através desse

conhecimento, passarmos a orientar a nossa acgédo face a esta mesma realidade. (Moscovici,1978)

As relages sociais que estabelecemos no quotidiano séo fruto de representagdes que séo
facilmente apreendidas. Nestes termos, a Representacdo Social possui dupla dimensao - sujeito
e sociedade - e situa-se no limiar de uma série de conceitos socioldgicos e psicolégicos. A
premissa da qual o autor parte consiste na ideia de que ndo existe separa¢do entre 0 universo
externo e interno do sujeito: em sua actividade representativa ele ndo reproduz passivamente um
objecto dado, mas de certa forma o reconstrdi e, ao fazé-lo, se constitui como sujeito. Ou seja, a
realidade é socialmente construida e o saber € uma construcao do sujeito, mas ndo desligada da
sua inscri¢do social. (Idem)

Concretamente Moscovici (1978 ) se preocupa, ndo apenas em compreender como 0
conhecimento é produzido, mas principalmente em analisar seu impacto nas practicas sociais e
vice-versa. Ou seja, interessou-se pelo “poder das ideias” de senso comum, mais especificamente
como e porque as pessoas partilham o conhecimento e, desse modo, constituem sua realidade

comum, de como eles transformam ideias em practicas. (Idem)
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As representacdes sociais revelam conhecimentos, opinides e imagens que nos permitem invocar
um dado acontecimento, pessoa ou objecto. Estas representacdes sdo resultado da interacdo
social, pelo que sdo comuns a um determinado grupo de individuos. As mesmas desempenham a
funcdo cognitiva, identitaria, orientadora e a justificadora. A funcdo cognitiva permite aos
grupos compreender e explicar a realidade que os cerca, tornando a compreensivel; a funcéo
identitaria situa os grupos sociais dentro de sua cultura e de suas caracteristicas especificas, além
de proteger os seus significados identitarios; a funcdo de orientacdo serve para guiar as praticas
sociais, comportamentos e condutas no grupo social e, por fim, a funcdo justificadora, que permite
que o0s actores sociais expliqguem e justifiguem suas posturas e condutas nos diversos espacos

sociais. (Idem)

Em sintese, segundo Moscovici (1978), as Representacfes Sociais sdo construcdes que resultam
de experiéncias practicas, dos contextos e das condi¢des pelas quais determinada condi¢éo social
é produzida e reproduzida. Uma forma de saber que se apoia em suportes linguisticos,
comportamentais e materiais. Estas representacdes fornecem ferramentas que orientam

comportamento face a um fendmeno determinado.

A Teoria das Representacdes Sociais foi uma opcdo adequada e bem-sucedida para analise e
compreensdo do nosso fendmeno social em estudo, considerando o0 nosso objectivo geral, que
consistiu na compreensdo das representacdes sociais em torno da epilepsia e a influéncia das
mesmas na busca por cuidados de satde. A mesma nos possibilitou compreender as formas de
representar e/ou interpretar a epilepsia, ou seja, as nog¢des, opinides, pensamentos comuns,
imagens, ideias e visdes que compartilham no seu quotidiano em torno da Epilepsia. Ademais, a
teoria possibilitounos, também, perceber, de forma profunda, 0 modo como estas mesmas
representacdes influenciam o comportamento dos entrevistados no que tange a busca por cuidados

de saude.

De forma sucinta, sob o comando dos pressupostos tedricos de Moscovici (1978), foi possivel
perceber que a sociedade cria uma série de simbolismos em torno da epilepsia, mediante sua

estrutura socio-cultural, através dos quais orienta suas escolhas terapéuticas.

A par da teoria de Moscovici (1978), adoptamos uma segunda perspectiva analitica, com o intuito
de ampliar a visdo que temos do fendmeno e explicar fenOmenos que a primeira teoria nao faz
cobertura. Trata-se da teoria de Construcdo Social da Realidade, postulada por Berger e

Luckmann (1985). Esta teoria se preocupa com a maneira como a realidade é construida e busca
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compreender tudo quanto é conhecimento produzido na sociedade, a partir de uma analise que
descreve detalhadamente os caminhos através dos quais a realidade € dada como adquirida e
construida. Na senda dos autores a realidade ndo existe por si s6: é fruto de um processo de
construcdo social. Em miudos, o modo quotidiano pelo qual o individuo define a sociedade e
percebe as ac¢Bes humanas e se interage com as pessoas constréi o0 mundo social. Assim, a
percepcao dos sentidos, em si, é moldada pelos sentidos subjectivos atribuidos a uma experiéncia

objectivamente vivida.

A realidade ndo € percebida pelos seres humanos de forma directa e ndo mediada, mas sim através
de categorias de sentido oriundas de seu meio social. Ou seja, 0 cenario socio-cultural fornece as
categorias percepctivas para interpretacdo da realidade, através das quais 0s actores sociais
orientam a conduta que mobilizardo para diferentes situacGes sociais. Em outras palavras, estamos
mediante um cenério de préaticas ordenadas segundo uma ordem intersubjectiva de significados
partilhados. (BERGER & LUCKMANN, 1985)

O trabalho realizado pelos autores foi enquadrado no ambito da Sociologia do Conhecimento,
entretanto o seu enunciado apresenta uma inclinagéo para a Ontologia social, em virtude do mesm
retratar um processo em que os produtos histéricos da actividade humana ganham autonomia
quanto aos seus produtores, passando a confrontd-los a maneira de forcas exteriores e

independentes — institucionalizacdo dos habitos e aceitacdo dos mesmos como realidade. (idem)

Como fundamento da teoria os autores langam trés conceitos-chave, nomeadamente:
exteriorizacdo, objectivacgao e interiorizacdo. O processo de exteriorizacdo advoga que o
mundo exterior, aceite por todos, € produto de um processo historico de exteriorizacao dos
pensamentos dos seres humanos de forma activa, que foram moldando-o com os poderes
construtores de suas mentes e corpos. Ou seja, 0 que vemos hoje é produto de um trabalho
historico cumulativo, contruido e moldado pelo homem através de seus pensamentos, um

produto da iniciativa das geracOes anteriores. (idem)

Avancando, Berger e Luckmann (1985) referem que o processo de exteriorizacdo sé ganha vida
quando passa pelo segundo processo, que € a objectivacdo, em que 0S pensamentos
exteriorizados, seja em forma de representacdes do real, linguagens, artefactos técnicos,
linguagens naturais ou modos de interacdo, ganham autonomia ou independéncia dos seus
criadores (tecnicamente chamadas de exteriorizacdes objectivadas), tornando-se disponiveis as
geracOes futuras. Tendo chegado as novas geragOes, estes pensamentos sdo absorvidos pelos

mesmos, dando lugar a interiorizacdo, que permitira estas novas geracdes exteriorizarem-se no
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mundo, dando continuidade ao ciclo. A objectivacdo permite que 0s pensamentos exteriorizados
persistam historicamente e sejam vivenciadas como realidades objectivas e independentes das

accoes dos individuos. (idem)

Deste modo, tendo adoptado a teoria de Construcdo Social da Realidade de Berger & Luckman
(1985), que buscar aferir ou compreender a maneira como 0s actores sociais constroem a sua
realidade, foi possivel perceber o0 modo como 0Ss nossos entrevistados constroem as
representagcdes sociais em torno da Epilepsia. O recurso a esta teoria nos habilitou a extrair a
origem dos conhecimentos em torno da epilepsia ou simplesmente 0s processos através dos quais
o0 conhecimento em torno da doenca é produzido ao nivel das familias dos portadores de epilepsia

e dos préprios doentes, em condicdes de explanacao.

2.2 Definicéo e operacionaliza¢do dos conceitos

Os conceitos sdo entendidos como meios que nos conferem uma certa proximidade da realidade
empirica em estudo, mediante a colocacao de suas dimensdes e respectivos indicadores. Para este

trabalho temos os seguintes conceitos basicos: representacdes sociais, doenca, saude e cultura.

2.2.1 Representacdes sociais

A abordagem de representacfes sociais ndo comega com Moscovici (1978). O primeiro autor a
teorizar as representacdes sociais foi Durkheim (1898), no seu artigo “Représentations
individualles e Représentations colectives”. Segundo Durkheim (1898), as representacgdes sociais
sdo producgdes mentais colectivas, e fazem ligacdo entre os conteidos e a estrutura do pensamento
colectivo as formas de organizacdo. Sdo percebidas enquanto relativamente auténomas e,

simultaneamente, constitutivas do tecido social.

A conceptualizacdo de Durkheim (1898) remete-nos a uma perspectiva holistica, caracterizada
por atribuir primazia a estrutura social em detrimento da ac¢do do individuo. Isto é, a énfase
encontra-se no conceito de objectivacdo e ndo na subjectivacdo ou na relacdo de dependéncia
entre ambos, uma vez que a estrutura social possui primazia, autonomia e poder de se impor sobre

o individuo.

O conceito de Moscovici (1978) retrata as representagdes sociais como uma modalidade de
conhecimento particular que tem por funcéo a elaboracdo de comportamentos e a comunicagéo
entre os individuos. Em outras palavras, as representagdes sociais se traduzem em formas através
das quais passamos a conhecer uma determinada realidade que outrora nos era estranha e, através

desse conhecimento, passamos a orientar a nossa accao face a esta mesma realidade.
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Outro conceito relevante em torno das representagdes sociais € o conceito de Minayo (1996),
segundo o qual as representacdes sociais sdo formas de conhecimento da realidade que inspiram,
de forma consciente ou inconsciente, o0 comportamento humano, fora das quais ndo é possivel

explicar esse comportamento.

Ao conceber as representacdes sociais como sendo informacgdes que explicam a realidade e
orientam comportamentos, Minayo (1996) entra em sintonia com o conceito de representacédo
postulado por Moscovici (1978), pois ambos convergem no pressuposto de que as representacdes
designam conhecimentos que orientam e explicam ac¢Ges humanas. O que diferencia os autores
de Durkheim (1898) é o facto deste ultimo considerar as representacdes apenas num espetro

estruturalista, como se fosse produgdes independentes do individuo.

Tendo em conta o objectivo a alcancgar, pautamos por nos apoiar no conceito de Moscovici (1978)
e Minayo (1996), pois através destes conceitos percebemos que a epilepsia abarca um conjunto
de conhecimentos socialmente elaborados, através dos quais as familias e os proprios doentes

orientam as suas atitudes relativamente a procura por cuidados de saude.

2.2.2 Saude
Saude, no seu sentido etimologico, procede do termo latim Sanitas, referindo-se a integridade

anatomo-funcional dos organismos vivos (sanidade). Por se tratar de um conceito
multidimensional, o termo deve ser analisado segundo diferentes referéncias culturais e tedricas.
Da antiguidade ao seculo XXI, tendo sido superada a concepcdo sobrenatural de salde e
enfermidade, concebeu-se a salide como a auséncia de enfermidade, isto €, doenca, deficiéncia
e/ou invalidez. (MIRANDA, 2004)

O conceito da OMS (1946), acerca da salde consiste na ideia de saide como bem-estar fisico,

psicoldgico e emocional.

Segundo Honwana (2002) apud Libinga (2011) saide é um estado natural de todos seres
humanos, que inclui as relagdes harmoniosas entre seres humanos e 0 meio ambiente, entre eles
0s antepassados e estes também com o meio ambiente. Neste conceito encontram-se envolvidos
elementos de natureza social, 0 que a torna mais interessante ainda. Com base na mesma
compreendemos que a salde ndo diz respeito apenas ao bem-estar fisico, mental e emocional,

mas também envolve relagdes harmoniosas entre seres humanos e 0 meio ambiente.

Tendo em conta que estamos perante um trabalho socioldgico, que privilegia a questdes sociais,

iremos aplicar ao nosso estudo o conceito de Honwana (2002), pelo facto deste incluir na sua

27



elaboragéo conceitual a dimensdo social da satde, facto ndo constatado nas definicdes da OMS
(1946) e de Miranda (2004) - que se afiguram como sendo irreais, ultrapassadas e unilaterais, por

visarem uma perfeicédo inatingivel.

2.2.3 Doenca

Para Gujral (1996) doenca diz respeito a todo conjunto de enfermidades, moléstias, sintomas e
sinais que possam induzir a um certo diagnostico e impedem o pleno bem-estar fisico, mental e

social do individuo.

Num segundo momento encontramos a definicdo de Martinez (1989), segundo a qual a doenca
possui duas facetas: €, por um lado, um conjunto de manifestacdes clinicamente observaveis e,

por outro lado, ndo passa de uma construcdo social, percebida socialmente pelo individuo.

Para Brown (1990), a doenca remete-nos para o observavel, organico e anormalidade patoldgicas
em Orgaos e sistemas de 6rgdos, as vezes nao reconhecidas socialmente, dai que o autor nos chama
atencdo as interpretagdes extra-biomédicas sempre existente sobre o mal-estar por parte do

paciente.

Brown (1990) estabelece concordancia com Martinez (1989) no modo como definem a doenca,
pois ambos consideram a dimensdo social. Entretanto, a elaboracdo de Martinez (1989) é mais
enriquecida por destacar a ideia de doenga como uma construcdo social, o que abre espaco para
uma maior subjectivacdo no estudo da doenca. Este conceito nos permitiu olhar para Epilepsia

como uma doenca socialmente construida, interpretada segundo a estrutura socio-cultural.

2.2.4 Cultura
A inclusdo do conceito cultura constitui um aspecto bastante relevante no estudo das doengas,

uma vez que abre espagco para a consideracdo do papel das questBes sécio-culturais na

interpretacdo das doencas, com destaque para a epilepsia.

Segundo Taylor (1832) cultura é todo aquele complexo gue inclui conhecimentos, artes, crencas,
moral, lei, costumes e todos os habitos e capacidades adquiridos pelo homem como membro de

uma sociedade.

Geertz (1989), por sua vez, compreende cultura como um padréo de significados transmitidos
historicamente, incorporados em simbolos, um sistema de concepcdes herdadas e expressas em
formas simbolicas por meio das quais 0s homens comunicam, perpectuam e desenvolvem seu

conhecimento e suas actividades em relacéo a vida.
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A concepcdo de Taylor (1832) é bastante detalhista e pormenorizada, pois o autor destaca 0s
diferentes aspectos que manifestam a cultura de uma sociedade. Entretanto a concepcao de Geertz
(1989) se revela mais completa em relacdo a do Tylor (1832) por destacar a funcdo da cultura
numa sociedade. Segundo o autor, é através da cultura que os homens se comunicam e
perpectuam suas actividades em relacéo a vida. Esta visdo nos permite perceber de que forma os
aspectos culturais influenciam as atitudes dos entrevistados relativamente a busca por cuidados
de saude hospitalar no contexto da epilepsia. Estas possibilidades que a conceptualizacdo de
Geertz (1989) nos confere, ao nivel do nosso estudo, a tornam mais adequada em detrimento da

outra.
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CAPITULO 111
METODOLOGIA

3.1. Método de abordagem

O presente trabalho se fundamenta na abordagem qualitativa que, segundo Richardson (1999),
busca compreender de forma detalhada os significados e caracteristicas situacionais apresentadas
pelos entrevistados, dando primazia as convicgdes subjectivas das pessoas. Este método privilegia
a compreensao e explicacdo das relacGes sociais, observando as motivacoes, aspiragdes, crencas,

valores e atitudes envolvidos num determinado fenémeno.

A aplicacdo deste método nos permitiu explorar o lado subjectivo dos nossos entrevistados
relativamente a sua concepcao de epilepsia que inclui, ndo apenas os valores, as relagdes sociais
e crencas, mas também as atitudes dos mesmos no tocante a busca por cuidados hospitalares,

considerando a sua realidade social.

3.1.1 Método de procedimento

Para a presente pesquisa adoptamos como método de procedimento o método monogréfico,
também chamado de estudo de caso, que consiste, segundo Gil (2007), em selecionar poucos
casos e realizar uma exploracdo profunda da informacao disponivel sobre os mesmos, de forma
a esgotar todos os elementos relevantes. Este método tornou possivel a exploracdo profunda das
informacdes facultadas pelos nossos entrevistados, através das quais descobrimos a visdo que 0s

mesmos tem da epilepsia e a influéncia da mesma na busca por cuidados médicos convencionais.

3.2 Populagéo e amostra

3.2.1 Grupo alvo

O estudo foi composto por portadores de epilepsia em condicdes de explanacdo e parentes de
portadores da doengca com um grau elevado de proximidade com o portador ou que vivenciam, in
locus, o drama da doenca. Os critérios de inclusdo na amostra foram precisamente estes: ser um
portador da doenca que esteja em condi¢cBes de tecer declaracBes em resposta as perguntas
colocadas ou ser um parente préximo do portador, que vivencia ou vivenciou o drama da doenca.
Os que nédo retinem estes requisitos ndo foram incluidos na amostra. Este grupo alvo foi localizado
ao nivel das

cidades da Matola e Maputo. A razdo do recurso a estes dois pontos do pais se deveu ao nivel de

dispersdo do nosso grupo alvo, o que exigiu a ampliacdo da localizagdo espacial do estudo, de
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forma a alcancar os individuos que reinem os requisitos exigidos no critério de inclusdo na

amostra.
3.2.2 Tipo de amostragem

A selecdo da nossa amostra foi mediante a aplicacdo da amostragem ndo probabilistica, em
virtude da mesma se adequar aos moldes operativos dos estudos qualitativos. Nesta abordagem
ndo preconizamos estabelecer inferéncias estatisticas, mas sim analisar realidades tendo em conta
seus aspectos subjectivos. O proprio grupo alvo com o qual trabalhamos ndo permite que todos
tenham a mesma chance de integrar na amostra, mas apenas aqueles que retinem 0s requisitos

estabelecidos no critério de inclusdo, dai a l6gica em recorrer a amostragem nao probabilistica.

Neste trabalho o acesso a amostra foi mediante a amostragem intencional, em articulagdo com a
bola de neve. Segundo Brito (2012) a amostragem intencional é aquela em que o pesquisador usa
0 seu conhecimento para identificar elementos tipicos da populacdo. Uma vez conhecidos os
critérios, os individuos sdo selecionados segundo estes critérios. A bola de neve, por sua vez,
consiste em alcangar o alvo com as caracteristicas almejadas através das coordenadas facultadas

pelo alvo ja identificado.

Numa primeira fase os participantes foram localizados de forma intencional, através do
conhecimento prévio da sua localizacdo que o pesquisador ja detinha. A partir destes foi possivel
alcancar os demais participantes, através da indicacéo da sua localizagdo - bola de neve. Através
destas técnicas de amostragem foi possivel alcancar oito (8) participantes, dois quais trés (3) sdo

portadores da doenca e cinco (5) sdo familiares que vivenciam a doenga.

3.2.3 Critérios de inclusdo e exclusdo na amostra
v Critérios de inclusdo

Constituem critérios de inclusdo na amostra 0s seguintes elementos:

*

% Familias que tenham registado ou registam casos de epilepsia em um dos seus membros;

7

+ Individuos que tenham convivido ou convivem com pessoas epilépticas;

% Doentes epilépticos que estejam em condigdes de tecer declara¢cdes em torno da doenca.

v’ Critérios de exclusdo

Constituem critérios de inclusdo na amostra os seguintes elementos:
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R/

% Familias que nunca registaram casos de epilepsia em um dos seus membros;

R/

 Individuos que ndo tenham convivido com pessoas epilépticas;

R/

+ Doentes epilépticos que nédo estdo em condicGes de tecer declaragdes em torno da doenca.

3.3 Técnica de recolha de dados

No que concerne a recolha de dados foram aplicadas entrevistas semi-estruturadas que, para
Manzini (2012), séo aquelas em que o pesquisador dispde de uma gama de perguntas abertas e
algumas fechadas, onde se confere liberdade ao entrevistado a responder o que estiver ao seu
alcance. A ministracdo destas entrevistas so foi possivel com a elaboragdo de um guido pré-
definido de questbes, que permitia a colocagdo de outras questdes ndo previstas no mesmo, de tal
forma que, ao longo das entrevistas, foram surgindo outras questdes, suscitadas pelas respostas
dadas pelos entrevistados. As entrevistas ndo tiveram um tempo padronizado de duracdo, sendo

que a duragéo de cada uma delas dependeu da capacidade argumentativa de cada entrevistado.

A ferramenta de recolha de dado aplicada ao longo das entrevistas foi o gravador do telefone,
tendose transcrito, posteriormente, as respectivas gravacfes para o computador. De forma a
complementar os depoimentos colhidos nas entrevistas aplicamos a revisao bibliografica, que nos
permitiu extrair informacoes ja existentes e processadas em outros estudos voltados ao mesmo

assunto.
3.3.1 Técnica de analise dos dados

A técnica de anélise e interpretacdo dos dados que definimos para esta pesquisa foi a técnica de
Analise de Conteudo. Segundo os autores Quiye & Campenhoudt (1998), a analise de contetdo
é uma técnica estritamente direcionada ao estudo de realidades densas e complexas e consiste,
para além da interpretacdo das informacdes em estudo, na observancia da recorréncia dos factos,
através da qual torna-se possivel cobrir os dados relevantes recolhidos, evitando repeticdes.
Acrescentam o0s autores que, nos estudos qualitativos, procede-se a analise atendendo as variantes

e relacBes entre caracteristicas de conteudo discutido, como informacéo de base.

Nestes termos, compreende-se que este método auxilia o pesquisador a interpretar os dados
despindose das suas apreciagdes valorativas, uma vez que a analise incide, propriamente, sobre
0s contetdos em apreciacdo. Ou seja, esta técnica confere uma certa objectividade a analise do
pesquisador no seu interagir com os entrevistados e permite, igualmente, cingir-se nos aspectos

centrais e cruciais para o estudo, de acordo com os pressupostos estabelecidos pelo pesquisador.
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Para 0 nosso estudo esta técnica foi imprescindivel, pois nos auxiliou avaliar as regularidades das
informacdes dadas pelos entrevistados e, por via desta, focalizar-se nas questdes centrais da
discussdo. A colecta dos dados foi mediante o0 uso de um gravador disponivel no sistema dos
smartphones, cujas gravacdes foram, posteriormente, transcritas de forma naturalista, isto é, tal e
qual foram dadas. Este procedimento implicou reproduzir fielmente e detalhadamente todas as
informacdes das entrevistas, tal e qual foram feitas, incluindo as expressdes ndo verbais, erros,

interjeicdes e outros elementos registrados no momento da conversa com o participante.

3.4 Questdes éticas da pesquisa

Segundo Debert (s.d) apud Balate (2022), em pesquisas sociais a observancia de questdes éticas
afigura-se como um procedimento indispensavel, uma vez que lidam directamente com seres
humanos. Estudos deste género geralmente lidam com grupos-alvo em situacdes de
vulnerabilidades, susceptividades, abusos e opressdes, tornando-se, portanto, indispensavel o
cuidado a ter com os mesmos, pautando sempre por informéa-los a respeito das pretensdes da
pesquisa, dos direitos reservados e dos riscos associados a participagdo na mesma, sem

constrange-los de forma alguma.

Como forma de acatar o imperativo €etico de pesquisa, procuramos, logo a principio, observar o
principio do consentimento informado oral, onde colocamos os entrevistados a par dos objectivos
e implicacbes da pesquisa, de forma a alcancar a permissdo dos mesmos para colher seus
depoimentos e aplica-los na pesquisa. Aliado a este principio ético nos comprometemos em
proteger e salvaguardar a integridade e identidade dos nossos entrevistados, evitando colocar
informagdes que pudessem denegrir a sua imagem, limitando-se, apenas, em colocar os nomes e
0s excertos mais relevantes de seus depoimentos. Como forma de reforcar este principio ético,
buscamos garantir a questdo da privacidade durante a conversa (conversa a dois), de forma a
deixar os participantes mais livres e a vontade para tecer qualquer tipo de declaracdo em resposta

as questdes colocadas, de acordo com a sua linguagem e vocabulario de expressao.

Outro principio ético imprescindivel que observamos foi a neutralidade cientifica, através do qual
foi possivel evitar qualquer tipo de juizo de valor que, por ventura, pudesse inviabilizar os
resultados da pesquisa. Para fundamentar este principio, aplicamos a proposta ética de Schutz
(1979) a reducao fenomenoldgica, que sugere ao pesquisador a suspensdo de preconceitos e juizos
de valor, pautando pela fidelidade na descri¢do dos fendmenos da realidade social, do modo como

se apresentam na vida quotidiana. Ademais, importa referir que buscamos observar este principio

33



em todas etapas da elaboragdo do nosso trabalho, dada a sua imprescindibilidade na validagéo

dos resultados de pesquisa.

3.5 Constrangimentos e limitacgdes da pesquisa

Durante o processo de pesquisa nos deparamos com algumas limitacdes, desde a propria
concepcgdo do projecto até a sua conclusdo. Uma das maiores limitagdes com a qual nos
deparamos foi a dificuldade em identificar e estabelecer contacto com o grupo alvo.
Relativamente a identificacdo do grupo alvo referimos que ndo foi facil. O processo de procura
pela amostra durou meses, devido ao elevado grau de dispersdo do mesmo, manifesto pela
existéncia de poucos casos concentrados no mesmo local. Esta situagdo fez com que a amostra
selecionada fosse bastante reduzida, o que compromete a generalizacdo dos resultados para toda

populacéo.

No que concerne ao estabelecimento do contacto com o grupo alvo, para fins de interacdo, importa
referir que houve abertura por parte do mesmo, porém em alguns casos com um certo desconforto,
devido a sensibilidade do assunto. Esse desconforto se manifestou pela preocupacao em perceber
a origem e a finalidade do trabalho. Entretanto, ap6s o devido esclarecimento dos propdsitos da

pesquisa, a abertura para conversa ganhou mais espago.
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CAPITULO IV

APRESENTACAO, ANALISE E INTERPRETACAO DE DADOS

Neste capitulo procedemos a apresentacdo dos dados colhidos junto dos nossos entrevistos,
acompanhada de uma analise e interpretacdo dos mesmos a luz dos referenciais tedricos
escolhidos para efeito. A mesma encontra-se dividida em quatro (4) partes: na primeira
apresentamos o perfil socio-demografico dos entrevistados; na segunda trazemos as
representacdes sociais em torno da epilepsia; na terceira parte discutimos o processo de
construcdo das mesmas representacdes e, por ultimo, apresentamos a influéncia que estas

representacdes sociais possuem na busca ou nao pelos servicos hospitalares.

4.1 Perfil sécio-demogréfico dos entrevistados

O perfil s6cio-demografico € um elemento preponderante na pesquisa, pois nos permite identificar
e descrever o grupo social com o qual trabalhamos. Participaram deste trabalho coito (8) pessoas,
sendo trés (3) do sexo masculino e cinco (5) do sexo feminino. No seio do grupo trés (3) elementos
sdo portadores de epilepsia e os restantes cinco (5) sdo parentes de linhagem directa, que

vivenciam a doenca.

No que diz respeito as idades, as mesmas estdo compreendidas entre dezoito (18) a sessenta e sete
(67) anos de idade. Quanto a residéncia 0os mesmos sao oriundos dos bairros periféricos da cidade
da Matola e Maputo, sendo um (1) do bairro Liberdade, um (1) do bairro Patrice Lumumba, um

(1) do bairro Sao Damaso, quatro (4) do bairro Infulene “A” e um (1) do bairro Luis Cabral.

No gue concerne ao nivel académico, um (1) participante possui nivel superior ndo concluido,
dois (2) possuem nivel basico (72 classe) ndo concluido e os restantes cinco (5) participantes
possuem nivel medio (122 classe) ndo concluido. Relativamente as questdes profissionais e
ocupacionais, trés (3) dos nossos entrevistados sdo comerciantes, quatro (4) séo desempregados

e um é estudante do nivel médio. Todos participantes frequentam igrejas evangélicas.

Trata-se de um grupo de individuos que apresenta uma certa dispersdo relativamente a sua
distribuicdo geogréfica, considerando o facto do mesmo ndo estar concentrado num Gnico
municipio. No Municipio de Maputo entrevistamos apenas um participante, que possui a sua

residéncia no bairro
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Luis Cabral. Os restantes participantes pertencem ao Municipio da Matola, estando distribuidos
pelos bairros acima mencionados. Relativamente a faixa etaria trata-se de uma amostra formada

por jovens e adultos, estando estes Gltimos em maior peso em relacdo aos primeiros.

Pela avaliacdo do grau de escolaridade dos nossos entrevistados, percebemos estar perante um
grupo de individuos alfabetizados, com incidéncia de um participante que frequentou o nivel

superior, embora ndo tenha conseguido concluir devido a intensificagdo das crises epilépticas.

Em suma, trabalhamos com um grupo heterogéneo (constituido por portadores e ndo portadores
da epilepsia), de ambos 0s sexos, constituido por jovens e adultos, geograficamente disperso, na
sua maioria formado por desempegos, com um certo grau de alfabetizacdo e que possui algo em

comum: uma profunda experiéncia com a doenga em estudo.

4.2. Representacdes sociais em torno da epilepsia

O estudo das representacdes sociais revela-se bastante crucial na compreensao da maneira como
a sociedade interpreta os fendmenos. Segundo Moscovici (1978), as representacfes sociais
revelam nos conhecimentos, simbolismos, opinides e imagens que nos permitem invocar um dado
objecto. Nesta ordem de ideias, nesta seccdo nos ocupamos em apresentar e discutir as
representacdes sociais compartilhados pelos entrevistados em torno da epilepsia, servindo-se dos
depoimentos fornecidos pelos mesmos, os quais foram analisados a luz das perspectivas tedricas

escolhidas para o efeito.

Os depoimentos coletados nas entrevistas nos permitem constatar a existéncia de trés (3) formas
de representar a epilepsia, de acordo com a causa da doenca. A primeira aponta para epilepsia
como sendo uma doenca normal, a segunda invoca causas sobrenaturais e a terceira relaciona a

doenca a questdes tradicionais.

4.2.1 Epilepsia como uma doenc¢a normal

A epilepsia, conforme referenciado, é representada de varias maneiras. A representacdo da
epilepsia como uma doencga normal ocupa a posicdo oficial, por se tratar da linguagem biomédica.
Segundo a OMS (2022), a epilepsia € uma alteracdo temporaria e reversivel do funcionamento
do cérebro, que ndo é causada por febre, drogas ou distarbios metabolicos. Constitui, portanto,
uma disfuncdo do cérebro, caracterizada por breves sinais e/ou sintomas devido a actividade

neuronal anormal excessiva ou sincrénica no cérebro.
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Os depoimentos aqui apresentados, de modo geral, reproduzem a definicdo oficial da doenca, que
é a ideia da normalizacdo da doenca. No entanto, existe uma certa diferenca na maneira como a
ideia do normal é concebida pelos entrevistados. Alguns se restringem a exclusividade do normal
e outros, porém, preferem associar o normal a outros elementos. Os depoimentos abaixo séo

ilustrativos:

“Epilepsia ¢ um problema de a pessoa as vezes ter recaidas, desmaios e convulsoes, e isso
acontece regularmente, desde a infancia, e os médicos dizem que ndo tem cura, s6 tem
tratamento. E uma doenca normal, para ndo pensar no pior. No primeiro ataque pensei que
fossem espiritos maus. Algumas pessoas dizem que sdo questdes de salde e outros a associam a

supersti¢oes, tradicional, essas coisas.” (Pal, 25 anos-parente).

“Aquela cena? Conforme que as pessoas estavam a dizer que aquela cena é tradicional mas eu
andei atras daquela cena e vi que n&o é tradicional. E uma coisa normal, uma doenca que

aconteceu agora que sou grande”. (Zenito, 20 anos-portador).

Com base nos depoimentos percebemos que o0s entrevistados entendem a epilepsia como uma
doenca natural ou normal. Embora estejam inseridos num contexto em que as representagoes
dominantes da doenca estejam associadas a questdes misticas e sobrenaturais, os entrevistados
adoptam um posicionamento diferente e peculiar, de naturalizacdo da doenga, retratando um
cenario de ruptura com o pensamento colectivo e dominante. Esta constata¢do também € visivel
no estudo de Constantino (2016), onde refere que os individuos séo informados acerca da doenca
primeiro pela sua familia e 0 mundo que os rodeia, através da socializacdo e da transmissao de
practicas sociais. No entanto, quando intimadas a descrever a doenca, representam-na como sendo
uma doenga natural, sendo que as representagdes e experiéncias que fazem parte do seu contexto

social situam a doenca num plano sobrenatural.

Acreditamos estar perante uma situacdo de robustez e dominio do lado subjectivo dos
entrevistados em relacdo ao pensamento colectivo, que pode ser o resultado do impacto das
experiéncias vividas, conforme vislumbra melhor o segundo depoimento. Nas palavras de
Moscovici (1978), podemos dizer que individuo, em sua actividade representativa, ndo reproduz
passivamente um objecto dado, mas de certa forma o reconstrdi e, ao fazé-lo, se constitui como

sujeito. Ou seja, as experiéncias individuais participam na construcao das representacoes.

Entretanto, nem todos entrevistados adoptam uma postura de ruptura com o0 pensamento
colectivo, conforme atestam os depoimentos abaixo:
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“No hospital disseram que é uma doenga que surgiu no ventre e parte da cabega. Aquela doenca

¢ normal mas pode envolver coisas ndo normais” (Mé&e, 40 anos- parente)

“E uma doenca normal para qualquer pessoa. A crian¢a ainda pequena tem aquela doenca e
pode ser curada tanto no hospital assim como por via tradicional. E uma doenca normal mas

que pode ser aumentada através da feiticaria”. (Cotada, 45 anos — parente)

A representacdo patente nestes depoimentos é de uma doenca normal, passivel de ser tratada no
hospital, mas que admite a possibilidade de ser permeada por elementos “anormais” — feiticaria,
neste caso. Estamos perante uma situagdo de coexisténcia do naturalismo com as crencas socio-
culturais na representacdo da epilepsia. A luz de Moscovici (1978) este dado significa que a
realidade é socialmente construida e o saber é uma constru¢do do sujeito, mas ndo desligada da
sua inscricdo social. Assim sendo, a interpretacdo da epilepsia como doenca normal e,
simultaneamente, passivel de ser permeada por questdes sobrenaturais, revela, por um lado, as
experiéncias vivenciadas pelos entrevistados e, por outro lado, a influéncia do cenario socio-
cultural circundante. Outra entrevistada afirma que a epilepsia s6 € normal quando se manifesta

nos bebés, conforme observamos abaixo:

“Kkk, é pra eu dizer o que? E claro que ndo é doenca normal porque mesmo no hospital dizem

que ndo hd cura. E s6 normal para uma crian¢a quando ainda é bebé” (Luisa 39 anos-portadora)

Estes depoimentos, no seu todo, retratam uma interpretagdo naturalista da doenga, embora de
forma heterogeneizada, dada existéncia de peculiaridades e especificidades no modo de
representacdo. Para o primeiro grupo a doenca é essencialmente normal, sendo excluida a
possibilidade da mesma abarcar alguma dimensao tradicional ou sobrenatural. Para o segundo
essa normalidade pode abarcar elementos anormais, tais como a feiticaria. No ultimo depoimento
nos deparamos com um cenario totalmente peculiar, onde a entrevistada afirma que a normalidade
da doenca s0 se verifica quando a doenca se manifesta nos bebés, o que nos leva a entender que

a manifestacdo da mesma nos adultos configura uma situacao de anormalidade.

Para Moscovici (2003), os individuos estabelecem formas de pensar e explicar os factos, 0s
objectos, criando teorias, produzindo conhecimentos, elaborando temas que fazem parte do
universo de cada um e de todos, interpretando a realidade segundo a sua perspectiva e suas
experiéncias. E, por meio do conhecimento quotidiano, do senso comum, os entrevistados

veiculam e compartilham ideias, pensamentos em torno dos fenGmenos.
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4.2.2 Epilepsia como uma doenca sobrenatural

Conforme referenciamos, as concepcdes da epilepsia sdo variadas. Enquanto alguns retratam a
doenca usando a lente ou perspectiva biomédica, outros adoptam uma postura absolutamente
diferente e oposta a primeira. Estes encarram a doenca como sendo um produto das ac¢des do
mundo sobrenatural, que € invisivel, ndo palpavel e superior ao material. Trata-se de uma forma
de representacdo alheia ao olhar clinico da biomédica, uma auténtica reproducgdo das ideias e

concepcdes socio-culturais.

Segundo Maclachlan (1958) apud Savastano (2006) a doenca, seja fisica ou mental, esta sujeita
a uma definig&o cultural. Neste sentido, o estado de saude ou doenga, como um factor dindmico,
se relaciona com a cultura, isto é, o estar doente ou s&o é um fenémeno cultural. Nesta senda, os
depoimentos que apresentamos a seguir trazem a superficie esta realidade, manifestando o poder

das concepcdes socio-culturais na definicdo da epilepsia, conforme podemos observar abaixo:

“Aquilo é coisa de demonios. Nao tem nada a ver com tradig¢do, porque coisas da tradi¢do
quando cura-se acaba. Aquilo é coisa de demonio, de feiticaria, razao pela qual o pai dela disse
quer lIhe levar para lhe tratar. [...]. Aquilo é coisa de feiticaria. O pai dela é que deve-lhe levar
e ir tirar o que ele fez e desenterrar as coisas que fizeram no lugar onde enterraram.” (Celeste,

60 anos- parente)

“Eu acredito que sdo maus espiritos porque se fosse algo normal iam me curar no hospital e ndo
ia manifestar. Quando entro na igreja, naquela hora de oracéo, eu caiu muito na igreja, mas
aqui em casa ndo sinto nada. Estou a manifestar por que?[...]. L& nos curandeiros diziam que
sdo maus espiritos. Dizem que é tua familia que esta te fazer isso ou sdo seus vizinhos que estédo

a te fazer isso. Os curandeiros falam isso” (Luisa 39 anos- portadora)

Os depoimentos acima apresentados manifestam exactamente esta concepg¢do socio-cultural da
doenca anteriormente referenciada, que suplanta a normalidade ou naturalidade da mesma. Nos
mesmos a doenca € colocada numa escala sobrenatural, invocando-se elementos supersticiosos
na sua explicacdo. No entender dos entrevistados, a epilepsia é resultado da accdo de maus
espiritos (demonios) e/ou feiticaria.

“Bem, eles costumam dizer que aquilo é um espirito. Duma doenga normal ja passou dos limites.
E um espirito que esta guiar aquela doenca. Entéo ele disse é s6 vocé orar no lado de fora e n&o
chegar perto e faze todos os meios para que ela ndo saia fora do quintal apenas”. (Quinita, 18

anos- parente)
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6«

0s as vezes temos medo. Ha momentos em que lhe trancamos. Lhe trancamos no quarto dela
Ihe deixamos e ela fica baguncar tudo la. Ela pode virar tudo de pernas para o ar. Por isso
acreditamos que € espiritual. H4& momentos em que quando esté fora, calmamente senta e vocé
ora e fica a te olhar e vocé Ihe pergunta: estd me olhar o que? E depois ela olha para baixo. Por
isso nGs achamos que é um espirito. Vocé ali na oracdo mesmo, fortemente, estando no espirito,
ela vira e olha para baixo. Esta ver quando um deménio fala, ela néo te olha por muito tempo.
Por isso nds achamos que esta misturado com espirito. H4& momentos em que ela fala, chama
pela mde mas nunca chama pelo pai. Nossa maior certeza de que aquilo esta relacionado com
espirito é quando ela tem recaida e depois da reage ela chama pela méae e nunca pelo pai e nés

perguntamos porque aquilo acontece. Ai algo tem, um espirito. (idem)

“Sim, pensamos que era feiticaria. Nos Sitios em que entrei disseram que sdo espiritos da casa

do pai do avé dele, dai que fui a Inhambane.” (Mae, 40 anos-parente)

No primeiro depoimento a entrevistada traz a tona uma situacdo de acusacdo de feiticaria, onde
afirma que a sua neta foi enfeiticada e o pai dela deve-lhe tirar o que fez, dando a perceber que
ela é epiléptica devido a obra de feiticaria feita contra ela pelo seu pai. No segundo depoimento
nos deparamos com uma situa¢do em que a entrevistada, pelo facto de “manifestar” sempre na
igreja e por nao achar cura da doenca no hospital, acredita que sejam maus espiritos que a
possuiram, fora o facto dos curandeiros a terem dito que o problema que possui resulta da
feiticaria. Nos dois Ultimos depoimentos nos deparamos com situa¢@es similares. Tratam-se, no
entanto, de casos isolados, isto é, especificos daquelas familias, mas que carregam consigo

revelacdes do modo como a epilepsia € retratada quotidianamente.

“Tudo na verdade tem uma raiz, um inicio e sempre um motivo. Ninguém fica doente do nada e

ninguéem morre do nada, mas cada caso é um caso. Tem casos isolados e tem casos interligados.

Tudo que é de mal nos problemas de salde anda interligado a esses problemas espirituais, esse
mundo invisivel. Afirmar categoricamente é complicado. Cada caso é um caso. 90% das chances

anda tudo interligado. Tem tudo a ver” (Pai, 25 anos- parente)

Alguns estudos apresentados na revisdo de literatura também constataram a existéncia desta
tendéncia de interpretar a epilepsia numa perspectiva sobrenatural e afirmam que este facto
resulta da desinformacé&o, dai a necessidade de se levar a cabo campanhas de esclarecimento. O

excerto abaixo é elucidativo:
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Ao longo da histéria a Epilepsia esteve associada as questBes espirituais
(possessdes demoniacas) e culturais. Ou seja, a explicacdo e tratamento deste
assunto foi através de valores e concepc¢des populares e culturais. A concepgao
da Epilepsia como uma doenga normal s6 teve lugar na época do Renascimento,
com o retorno as explicacbes cientificas. Contudo, nos dias actuais ainda
persistem estas ideias em algumas culturas, que revelam falta de informacéo em
torno da doenca, tornando a busca pelo cura algo feito fora do contexto cientifico
(CORDEIRO, 2014)

Junod (1974) afirma que a epilepsia é resultado de ventos e maus espiritos que arrancam a
consciéncia da pessoa que padece dela. O autor afirma que a epilepsia entre os Tsongas é
denominada de Wutleka, e as convulsfes geralmente explicadas pela ac¢do do céu, aos espiritos
maus quer aos ventos. O nome em referéncia vem do termo Wutlha que significa arrancar.

Significa, entdo, que o doente de epilepsia estd num estado em que foi Ihe arrancada a consciéncia.

Acreditamos estar perante um forma de interpretacdo eminentemente construida com base no
legado historico e cultural, que passou de geracdo em geracdo, complementada por experiéncias
concretas com a doenga. Segundo Beger & Luckmann (1978) o conhecimento é resultado de um
processo de construcdo social, em que os individuos, ao exteriorizarem seus pensamentos em
torno de um dado objecto, constroem e moldam a realidade. No processo de exteriorizagdo dos
pensamentos, o individuo ndo sO reproduz o legado deixado pelos seus antepassados
(pensamentos objectivados), mas também exprime suas experiéncias com o objecto. Acrescentam
que a objectivacdo permite que os pensamentos exteriorizados persistam historicamente e sejam
vivenciadas como realidades objectivas e independentes das ac¢fes dos individuos. Nestes
termos, os entrevistados, ao retratarem a epilepsia como uma doenca sobrenatural, exprimem néo
sO as suas experiéncias, mas também o legado histérico das geracdes retrdgradas, isto é, 0s
pensamentos objectivados.

4.2.3 Epilepsia como uma doenca tradicional

A par da representacdo da epilepsia como uma doenca normal e sobrenatural, também nos
deparamos com as concepcdes tradicionais da doenca, que fazem parte, tambem, das
representacdes inspiradas pelas ideias e concepcOes culturais da doenca. Esta forma de
representacdo surge para reforgar a ideia exposta por Maclachlan (1958) apud Savastano (2006),

segundo a qual o estar doente ou séo € um fenémeno cultural.
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Conforme veremos, os depoimentos que desfilam a classe nesta sec¢do deslocam a sua ligacdo
das questBes naturais e sobrenaturais, dado o facto dos mesmos conceberem a doenca como sendo

produto da inobservancia das diretrizes culturais. Os depoimentos a seguir sdo elucidativos:

>

“E doeng¢a do més (Nwety). Sdo coisas do més, doenga de lua. Eu sei assim que ¢ doenga de lua.’

(Celeste, 60 anos - parente)

“E doenca de lua tambem, que te deixa crescer e depois te ataca. Quando ndo tomas remédios

te actua.*“ (Cotada, 45 anos - parente)

“Essa doenca é de lua. E esse entdo. Tem a ver com lua. Quando era crianga tomei. L4 em casa

uma crianga, tem ou ndo tem, tem que tomar.” (Luisa 39 anos - portadora)

Conforme se pode depreender, o retrato interpretativo da epilepsia dado pelos entrevistados € de
uma doenca eminentemente tradicional, quotidianamente designada por doenca de lua ou do més
e na lingua local chamada de nwety. Nos dois Gltimos depoimentos podemos perceber que a
doenca possui um tratamento tradicional especifico, usado para prevenir a doenca, cujo uso € de

caracter obrigatorio.

Uma descricdo clara que reforca a existéncia desta forma de representacdo é encontrada no
discurso Ministério da Saude (2016), na pessoa da ex-ministra Nazira Abdula, afirmando que
muitas maes ndo cumprirem com o aleitamento materno durante os primeiros seis meses de vida,
porque o0s pais introduzem véarios medicamentos tradicionais para, alegadamente, prevenir a

doenca de lua (denominacdo tradicional da doenca), 0 que muitas vezes provoca a desnutrigéo.

“Ha aquelas situacdes em que € aquela coisa que € tradicional e vem desde o0 pequeno. Acontece
aquilo porque ainda crianca ndo Ihe deram aqueles remédios de lua. 1sso ai parece brincadeira
mas quando a crian¢a quando nasce, na nossa tradigdo africana, exige isso.” (Dénio, 30 anos -
portador) “Essa doenca tem lado tradicional e lado cientifico. Primeiro tomei remédio
tradicional, mas quando fui ao hospital & me deram comprimidos. Aquilo tem tratamento

tradicional eficaz que ajuda, mas também deve ir ao hospital.” (idem)

Percebemos, a partir destes depoimentos, que a epilepsia constitui uma construgéo cultural. Esta
forma de representagdo implica, invariavelmente, no recurso a mecanismos tradicionais - uso de
remédio de lua - justificado pela necessidade de prevenir a doenga. Esta percepgéo reflecte a
funcdo identitaria, orientadora e justificadora das representacfes sociais, concebidas por

Moscovici (1978). Segundo autor, a funcdo identitaria situa 0s grupos sociais dentro de sua
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cultura e de suas caracteristicas especificas, além de proteger os seus significados identitarios; a
funcéo de orientacdo serve para guiar as praticas sociais, comportamentos e condutas no grupo
social e, por fim, a funcdo justificadora, que permite que 0s actores sociais expliqguem e

justifiguem suas posturas e condutas nos diversos espagos sociais.

4.3 Construcao das Representacgdes Sociais

O estudo da construcdo social das representacdes afigura-se como um elemento crucial nesta
pesquisa, na medida em que nos fornece a influéncia que as estruturais socio-culturais exercem
na concepcdo das doengas e 0 modo como essas concepgdes influencia nas l6gicas terapéuticas
adoptadas. Segundo Butler (2017), a construcdo social significa, de maneiras simples, que a a¢éo
dos homens e mulheres em sociedade produz, a partir dessas préprias ac¢des, conteddos que ndo
existiam anteriormente, entendidos como cultura, consistindo numa serie de padr6es socialmente
estabelecidos a partir dos comportamentos, costumes, crengas e saberes de individuos em relagdes
uns com 0s outros que caracterizam um grupo social. Nestes termos, compreende que a
construcdo social da realidade suplanta totalmente a naturalizacdo das coisas, trazendo a tona a
maneira especifica como as sociedades constroem os saberes, em funcdo dos seus aspectos

culturais.

Nesta seccdo nos propusemos a retratar a maneira como 0s entrevistados constroem 0s seus
conhecimentos em torno da epilepsia, partindo do pressuposto de que o conhecimento é produto

de um processo de construcéo social, que envolve estrutura social e as experiéncias vividas.

“Meus avos eles acreditam que por agora aquilo é um espirito, mas no inicio era uma doenca
comum. Agora ja é guiado por um espirito. E o que eu tenho escutado eles a falar. Antigamente,

uma vez que eu era nova, eles na costumavam falar disso eu a ouvir.” (Quinita, 18 anos - parente)

“As pessoas dizem que é da familia e dizem que tens que ir pra sei la aonde, aonde, é de apelido.
Muita cena. Sdo pessoas de fora. Por isso me deu aquela cena de eu bazar para Inhambane,
Gaza.

Chegou o momento de meus familiares dizerem que € o avd do familiar, este que esta la em Gaza,

Inhambane.” (Zenito, 20 anos - portador)

Analisando os depoimentos acima apresentados podemos constatar que 0s entrevistados
constroem o conhecimento em torno da epilepsia em funcdo do que tem ouvido acerca da doenca.

Ou seja, 0 meio social em que se encontram inseridos se encarrega de preencher as faculdades
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cognitivas dos mesmos, relativamente a questdo da epilepsia. No primeiro excerto podemos
perceber que a entrevistada ouviu dos avos que a doencga € espiritual. No segundo excerto
percebemos que entrevistado recebeu a informacao acerca da doencga através das pessoas de fora

e da sua familia.

Estas constatacdes reforcam a ideia de Berger e Luckmann (1985), segundo a qual o meio social
em que os individuos se encontram molda o modo como percebem o mundo. Para 0s autores, a
realidade ndo é percebida pelos seres humanos de forma directa e ndo mediada, mas sim atraves
de categorias de sentido oriundas de seu meio social. Ou seja, o cenario socio-cultural fornece as
categorias percepctivas para interpretacdo da realidade, através das quais 0s actores sociais

orientam a conduta que mobilizardo para diferentes situagcfes sociais.
Outro entrevistado afirmou o seguinte:

“Aquela cena? Conforme que as pessoas estavam a dizer que aquela cena é tradicional mas eu
andei atras daquela cena e vi que n&o é tradicional. E uma coisa normal, uma doenca que

aconteceu agora que sou grande”. (Zenito, 20 anos-portador).

Neste depoimento constata-se que a percepcdo em torno da doenca nédo resulta apenas do que se
ouve falar mas também das experiéncias concretas vivenciadas. Este dado reforca a ideia de
Berger e Luckmann (1978) segundo a qual os individuos constroem a realidade das coisas através
de um processo de exteriorizacdo de pensamentos fruto de experiéncias concretas vivenciadas ao

longo da sua interagcdo com o0s objectos.

4.4 Relacgdo entre Representacdes Sociais e a Procura dos Cuidados Médicos

Convencionais

Nesta sec¢do procuramos identificar a relacdo que as representacdes sociais em torno da epilepsia
estabelecem com a procura por cuidados de saude. Partimos do pressuposto de que, ao nivel da
populacdo, 0s mecanismos terapéuticos para cura da epilepsia sdo definido através de um
processo de tomada de decisdo envolvendo o préprio doente e o (S) seu (s) cuidador (es), tendo

como base o manancial de representacfes sociais que carregam em torno da doenca.

Tendo em conta 0 pressuposto acima apresentado, julgamos pertinente analisar as diferentes
formas de tratamento da epilepsia adoptadas pelos entrevistados, através das quais foi possivel

compreender 0 impacto das representacfes sociais na procura ou ndo por tratamento médico.
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4.4.1 Tratamento da Epilepsia

No que concerne ao tratamento da epilepsia 0 Ministério da Saude (2018) avanca que existem
medicamentos indicados pelo neurologista, que podem controlar a doenca e, com grandes
possibilidades, proporcionar uma vida normal ao doente, devendo, para tal, realizar tratamento
no hospital. Doravante, apds a recolha e anélise dos dados facultados pelos entrevistados, nos
deparamos com a existéncia de diferentes procedimentos de cura/tratamento da epilepsia
adoptados pelos entrevistados que, pela sua natureza, fogem e muito das recomendacdes dadas
pelo OMS.

Algumas destas formas de tratamento sdo de indole tradicional e outras de indole religioso e
encontram-se patentes na maioria dos depoimentos facultados pelos entrevistados, afigurando-se
como recurso de primeira instancia no contexto da busca pela cura da doenca. As familias que
recorreram ao tratamento hospitalar adoptaram uma estratégia de hibridizacéo, que consiste na
combinacdo entre o tratamento tradicional, religioso e as practicas médicas, revelando, ndo so a
desinformacdao que descredibiliza a eficiéncia exclusiva do tratamento hospitalar, mas também e,
acima de tudo, a influéncia persistente dos paradigmas socio-culturais na concepcdo e tratamento
das doengas. Esta situacdo, no seu todo, cria um cendrio absolutamente desfavoravel a procura

pelos cuidados hospitalares.

a) Tratamento de indole tradicional

A concepcdo da epilepsia como uma doenca tradicional, resultante da ndo observacdo ou uso dos
medicamentos tradicionais, possui impactos directos no modo como a doenga € tratada. Este tipo
de concepcdo conduziu os entrevistados a recorrerem a métodos estritamente tradicionais para

combater a doenca, conforme veremos nos excertos de entrevistas que abaixo apresentamos.

“Eu cheguei a muitos sitios, tipo Inhambane, em casa dos avos, onde me davam remédios.
Quando comecou a cair sempre ele medicava. Neste momento eu ndo lhe levava a hospital
nenhum. Eu lhe dava remédio, de manha e a tarde. Lhe dava remédio tradicional, de lua.” (Mae,
40 anos- paciente) “Primeiro comecei por tomar aqueles remédios tradicionais, aqueles de
“xilhambetuana”. Sim, tomei, mas aquilo foi comigo até a fase adulta. Agora sO tomo

comprimidos que me receitam no hospital.” (Dénio, 30 anos -portador)

“Fomos a muitos sitios para ela receber aquele remédio tradicional. Lhe deram muitos

remédios.” (Cotada, 45 anos- parente)
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“Nos primeiros dias iamos muito aos curandeiros. Como quando comecei tinham gravidez a
minha familia me levava aos curandeiros numa de que ia passar, mas ndo passou. Nos

curandeiros nos davam remédios, banhos com sangue de animais” (Luisa 39 anos- portadora)

“Eu fui pra Gaza eu. Minha mde conheceu Gaza por causa de mim e Inhambane, a procura de
medicos tradicionais. Mas aquele remédio ndo deu certo. Nao fez nada aquele remédio. L&

encontramos remédios mas ndo aconteceu nada.” (Zenito, 20 anos-portador)

Esta categoria de depoimentos relata situacdes em que os portadores da epilepsia e suas familias
recorreram a mecanismos tradicionais para tratar a doenca. Este procedimento terapéutico
encontra bases no acervo sécio-cultural que predomina ao nivel da sociedade, influenciando, néo
s6 a maneira como a doenca é interpretada, mas também os mecanismos de tratamento
empregados para a cura da mesma. Trata-se, segundo Moscovici (1978), da funcdo identitaria das
representacfes sociais, responsaveis por situar os individuos dentro dos pardmetros socio-

culturais vigentes.

Segundo Geertz (1989), a cultura funciona como um padrdo de significados transmitidos
historicamente, incorporados em simbolos, um sistema de concepc¢des herdadas e expressas em
formas simbdlicas por meio das quais os homens comunicam, perpectuam e desenvolvem seu
conhecimento e suas actividades em relacdo a vida. Assim sendo, alguns portadores de epilepsia
e seus familiares fazem uso dessa propriedade cultural - habitos e costumes - e de outros factores

para procurarem as suas proprias formas de tratamento da doenca

Desta forma podemos concluir que as representacdes sociais da epilepsia como uma doenca
tradicional induzem a sociedade a adoptar mecanismos de cura igualmente tradicionais, criando,

assim, uma situacdo desfavoravel a procura imediata por cuidados de satude nos hospitais.

b) Tratamento de indole religioso

A par do tratamento tradicional, nos deparamos com entrevistados que afirmam ter recorrido ao
tratamento baseado nas ldgicas religiosas para curar a epilepsia. Esta tendéncia resulta da ideia
de que a epilepsia constitui produto das ac¢Oes sobrenaturais. Como consequéncia imediata desta
forma de conceber a doenca, os entrevistados recorreram a métodos de tratamento baseados nas
praticas religiosas, conforme se pode denotar:

“Sim, ja fomos a uma igreja zione. L& fui com a minha avo e ela comprou uma camiseta branca.
Comprou porgue o pastor disse que era para comprar aquela camisete e néo deu certo. Aquele

senhor disse a minha avé todas as cenas que devia comprar: camisetes, frangos, mas nao
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chegaram de me colocar isso porque minha avo ndo conseguiu comprar todas essas cenas’

(Zenito, 20 anos- portador)

“Ja fomos a igreja “n” vezes.[...] As oragoes de libertagdo tem um papel preponderante até e
ajuda muito, ndo s6 quanto a salde mas poderia mudar até a vida dele [...] Na igreja iamos a
busca de uma saida, solucéo, pois acreditdvamos que aquilo € uma consequéncia do que ja existe,
até porque as coisas ja ndo iam bem desde ha muito tempo e nds estdvamos a procura de

solugdes. Temos que procurar solugdes em tudo. ” (Pai, 25 anos- parente)

“Fomos muito as igrejas para orarem por ela. Aquilo que lhe actuava na ora¢ao” (Cotada, 45
anosparente)

“As pessoas precisam de oracao porque aquela doenga tem duas coisas. Para as coisas andarem
tem que orar. Aquela doenca pode estar juntada com muitas coisas: espiritos maus, feiticarias e

coisas tradicionais.” (Méae, 40 anos-parente)

Conforme se pode depreender, existe uma crenca segundo a qual as assisténcias religiosas e as
ora¢des constituem caminhos através dos quais se pode achar a tdo desejada cura da doenca. Esta
estratégia terapéutica, a semelhanca da tradicional, prova a tese segundo a qual a cura para as
doencas, ao nivel da sociedade, encontra-se estritamente interligado e dependente das
configura¢des culturais reinantes, que funcionam como uma espécie de “bussolas”, ditando os

caminhos gque devem ser seguidos para o alcance da cura desejada.

Em Berger e Luckmann (1985), estamos perante uma situacdo de exteriorizacdo de practicas
objectivadas, isto €, reproducdo de crengas e comportamentos herdados de geracdes anteriores
que, no caso em analise, configuraram a religido como mecanismo de cura da epilepsia. Desse
modo, 0s entrevistados, ao associar a cura da doenca aos procedimentos religiosos, estdo, na

verdade, a reproduzir configuragc6es socio-culturais herdadas de seus ancestrais.

Por outro lado, este dado revela o elevado nivel de desinformacdo patente na sociedade
relativamente a doenca em apreco. Ou seja, 0s entrevistados, ao basearem a cura da epilepsia nos
procedimentos religiosos, revelam um desconhecimento a respeito da doenca, na medida em que
contrariam todas informacGes e recomendacgOes dadas pela OMS, relativamente a origem e
tratamento da epilepsia. Savasta (2006) tambem constatou a existéncia de equivocos a respeito
da doenca, afirmando que as crendices e mitos que rodeiam a epilepsia fazem com que a mesma

continue sendo, em alguns grupos, desconhecida em sua etiologia e terapéutica. Esta situacéo,
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conforme vemos, criam um cenario absolutamente desfavoravel a procura imediata por cuidados

de saude.

c) O lugar do hospital convencional na busca pela cura da epilepsia

Tendo observado o cenario acima descrito, nos questionamos acerca do lugar que o hospital ocupa
no contexto da procura pela cura da doenca, mais concretamente o nivel de confianca que os
entrevistados possuem pelo tratamento hospitalar e os respectivos factores atrelados a isso. Os
dados revelam dois cenérios. O primeiro cenario diz respeito aos que confiam parcialmente nos
cuidados disponibilizados pelos hospitais, dada a crenca de que a doenca ndo € exclusivamente
natural, dai o recurso a um método hibrido para tratar a doencga. O segundo cenario encontra-se
associado aos que sdo totalmente avessos ao tratamento hospitalar da doenca, por considera-lo

ineficiente.

“Eu prefiro as duas coisas, o hospital e a igreja, porque os comprimidos me ajudam. Quando eu
tomo comprimidos ndo caiu. Quando fico sem tomar comprimidos uma coisa de uma semana vou
cair. Na igreja eu caiu muito porque tenho maus espiritos, por isso vou a igreja.” (Luisa 39

anosportadora)

“Na nossa opinido o que é melhor é fazer as duas coisas porque nem tudo que deve ir ao hospital
e nem é tudo que deve apenas a oracao. Que ela se dedique aos medicamentos mas também deve
orar. Acreditamos que é uma doenca normal mas também espiritual porque hd momentos em que
quando lhe comeca, comeca normalmente, ndo tem nenhum problema, mas ha momentos que
muda, misturar com problemas de lua. E uma mistura que eu n&o sei como explicar. Muita

coisa”. (Quinita, 18 anosparente)

“Gragas a Deus e ajuda dos mais proximos as duas coisas sempre andaram juntas: a ajuda
religiosa e a ajuda hospitalar. Vamos medicar mas também vamos orar em cima disso (...).” (Pai,

25 anos- parente)

Para este grupo de entrevistados o tratamento da epilepsia ndo se restringe apenas ao recurso dos
medicamentos disponibilizados nos hospitais. Este passa, também, pela consideracdo das
questdes sdcio-culturais, dada a crenca de que a doenca ndo é absolutamente natural. Trata-se de
um grupo que assimilou parcialmente a concepcéo biomeédica da doenca e a coloca no mesmo

patamar com as concepcOes socio-culturais.
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Acreditamos estar perante um contexto de evolucdo da concepcdo médica da doenca,
acompanhado de uma resisténcia das estruturais socio-culturais, que fazem com que a concepcéo
médica ndo goze de supremacia desejada. Para este grupo o hospital ocupa um lugar intermédio,
estando no mesmo nivel de importancia que as questdes socio-culturais, o que ainda ofusca e
transgride as recomendacdes dadas pelo Ministério da Salde, dada a persisténcia no recurso a

tradicdo e aos mecanismos sobrenaturais para o tratamento da doenca.

Ainda no ambito da recolha dos depoimentos em torno do lugar do hospital na busca pelo
tratamento da epilepsia nos deparamos com depoimentos que revelam uma descrenca total na

eficacia dos cuidados médicos, conforme vislumbra-se:

”Haaaaaa... Hospital ndo vale a pena. Até agora ela toma comprimidos, mas a oragdo é melhor

porque expulsam aqueles espiritos.” (Celeste, 60 anos-parente)

6

0s ndo confiamos no hospital porque vimos que ndo resultava. Aquilo jd ndo era normal.
Desde que lhe deram aquele remédio de colocar no nariz ja ndo lhe faz mal. Aquilo ndo tem a
ver com hospital. O remédio que lhe deram lhe ajuda. No hospital ndo adiantava. “ (Cotada, 45
anos-parente) “Bem, muitos podem dizer que tem cura mas pela nossa observagdo ja tem anos,
ndo é? Ja tem anos indo ao hospital a busca por medicamentos que abaixam a temperatura ou
podem vir a Ihe dar a cura mas ndo ha nenhum resultado que n6s vemos. Por isso que nés dizemos

que isso esta relacionado com um espirito.” (Quinita, 18 anos-parente)

Nos depoimentos acima transcritos fica evidente, por um lado, o impacto negativo da
desinformacdo em torno da doenca. Esta desinformacdo evidencia-se na percepcdo de que o
tratamento hospitalar da epilepsia ndo é eficaz, em funcdo do mesmo ndo providenciar a cura
definitiva da doenca. Entretanto, segundo a informacdo veiculada pelo Ministério da Salde
(2018), os medicamentos indicados pelo neurologista visam controlar a doenga e, com grandes
possibilidades, proporcionar uma vida normal ao doente, e ndo curar a doenca de forma definitiva.
Assim sendo, compreendemos que a descrenca na eficacia do tratamento hospitalar resulta da
frustracdo da expectativa de cura definitiva da doenca, expectativa essa que resulta da falta do
conhecimento de que o tratamento hospitalar ndo cura a doenca definidamente, mas sim

proporciona um controle estavel da mesma.

Por outro lado, verificamos que a descrenca na eficacia do tratamento médico encontra-se ligado

a persistente crenca na eficicia dos procedimentos de cura tradicionais e religiosos, revelando o
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impacto das realidades sdcio-culturais nas quais os dividuos sdo socializados. Estas possuem um
corpo de conhecimento transmitido como receita, que vai fornecer as regras de conduta, para

“legitimar” uma determinada ordem social. Como referem Berger & Luckmann (1978) a
legitimacdo é entendida como o processo ou momento de explicacéo e justificacdo da ordem

institucional, dando dignidade normativa a seus imperativos practicos.

De um modo geral, ao nivel dos primeiros depoimentos, constata-se que o hospital ndo ocupa um
lugar prioritario quando o assunto é procurar uma saida ou meio de resolver o problema. O que
se tem verificado ao nivel dos doentes e de suas respectivas familias € que, para 0s mesmos, a
epilepsia ndo tem a ver apenas com o hospital mas também com a igreja e com a tradigdo. Esta
crenca, conforme vimos, encontra-se intimamente associada a ideia de que a epilepsia ndo € uma
doenga estritamente natural. A mesma resulta, ao nivel dos entrevistados, da combinacéo entre
os factores naturais, tradicionais e sobrenaturais, dai que o tratamento para mesma realiza-se em
funcéo de um processo de hibridizagdo, que consiste em recorrer, simultaneamente, ao hospital,

as igrejas e/ou aos remédios tradicionais.

Como agravante desta situacao verificamos, ao nivel dos ultimos depoimentos, uma situacédo de
descrenca total no tratamento hospital, resultante da ilusdo de cura definitiva da doenca no
hospital, fruto do desconhecimento de que a medicina legal ndo cura definitivamente a doenca,
mas sim controla. Estas situacdes tendem, no seu todo, a relegar o hospital a uma posi¢édo

subalterna em relacdo a tradicéo e a religido, no contexto do tratamento da doenga em apreco.

Partindo da revisao de literatura até a analise dos depoimentos recolhidos, foi possivel depreender
que as interpretacbes em torno das doencas, ao nivel das comunidades, ndo encontram-se
baseadas na linhagem do naturalismo ou da perspectiva biomédica, mas sim resultam de um
processo de construcado social. Ou seja, o conhecimento que os individuos possuem em torno das
doencas, em particular da epilepsia, resulta de um processo de socializacdo e interiorizacdo de
crencgas, ideias, opinides e visdes do mundo, que emanam dos paradigmas ou estruturas sécio-
culturais nas quais sdo socializados. Esta situacdo ndo s6 influencia a maneira como 0s mesmos

interpretam as doencas, mas também os mecanismos de cura que adoptam.

Os dados recolhidos denunciam a existéncia persistente de interpretacGes estritamente culturais e
religiosos em torno da epilepsia, dando a entender que a visdo biomedica ndo possui monopolio
de explicacdo das doencas. Aliés, pelo que os dados apontam, a visdo biomédica é quase

desconhecida e, em certos casos, descrida, dando-se mais atencdo a vertente socio-cultural, o que
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faz com que a cura para doenca se baseie em mecanismos alheios ao hospital. Deste modo,
acreditamos ter alcancado o objectivo geral da pesquisa, 0 de compreender as representacdes

socais da epilepsia e a influéncias que exercem na busca por cuidados de saude.
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CONSIDERACOES FINAIS

Na presente monografia abordamos as representacdes sociais em torno da epilepsia e a influéncia
das mesmas na procura por cuidados de satde, ao nivel da cidade de Maputo e Matola. O nosso
objectivo central foi de compreender as representac@es sociais que sao compartilhadas em torno
da epilepsia e 0 modo como as mesmas incidem nas escolhas terapéuticas visando o tratamento e
cura da doenca. Para alcancar o nosso objectivo aplicamos instrumentos metodoldgicos que nos
possibilitassem a recolha, interpretacdio de dados e obtencdo de resultados validos
cientificamente, nomeadamente a revisao de literatura e as técnicas de recolha de dados expostas

e discutidas.

Tendo sido levantada a problematica, construimos o argumento segundo o qual, ao nivel da
sociedade, existe um conjunto de representacfes sociais construidas em torno da epilepsia e tais
representacdes influenciam na procura ou ndo por cuidados de satde. Em jeito de fundamentacéo
do nosso argumento partimos do principio de que a maneira como os individuos se comportam
perante diferentes fendmenos ou realidades encontra-se estritamente relacionada a visdo que 0s
mesmos possuem em torno desta realidade ou fendmeno. Ou seja, a estrutura social fornece aos
individuos os mecanismos de ac¢do em diferentes contextos e situacdes com as quais se deparam.
Nestes meandros, no contexto da epilepsia, observamos que a decisdo de procurar ou ndo por
cuidados hospitalares encontra-se associada ao manancial de representacdes sociais construidas

e compartilhadas ao longo das interagdes sociais.

Os resultados vislumbraram a existéncia de diferentes interpretacbes sociais em torno da
epilepsia, que giram em torno da ideia de epilepsia como uma doenga normal, como uma doenga
tradicional e como uma doenca sobrenatural. A representacdo da epilepsia como uma doenca
normal ocupa uma posic¢do bastante infima, sendo que a maioria esmagadora considera a epilepsia
como uma doenca, por um lado, resultante dos factores tradicionais — incumprimento do remédio
de lua — e, por outro lado, como sendo uma doenca ligada ao mundo sobrenatural — ac¢do dos
feiticeiros ou de espiritos maus. Estas formas quotidianas de interpretacdo da doenca encontram
sua raiz nas questdes socioculturais, responsaveis por transmitir crencas e costumes que 0S
individuos devem seguir e impactam, significativamente, a decisdo de procurar por cuidados
hospitalares. Neste caso, tanto a percepcao social sobre a epilepsia, assim como a decisao de
procurar por cuidados médicos resulta de um processo de interiorizacdo que ocorre na

socializacgéo.
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No que concerne aos mecanismos de tratamento da doenga adoptados pelos entrevistados, 0s
dados revelaram uma tendéncia quase geral e efusiva de recorrer ao tratamento tradicional e as
intervencgdes religiosas para curar a doenca, em detrimento dos cuidados disponibilizados nas
unidades sanitarias. Este cendrio ocorre num contexto em que o Ministério da Salde tem
enveredado esfor¢os no sentido de transmitir informacdo acerca da existéncia de tratamento
médico para a epilepsia, por meio de diferentes mecanismos de comunicacdo e informacao.
Entretanto, a resposta que se tem verificado aos apelos desta entidade é absolutamente oposta ao
que se espera. Ou seja, as pessoas ndo recorrem as unidades sanitarias para receber o tratamento
da doenca, preferindo, antes, recorrer aos medicamentos tradicionais e as ajudas religiosas. Os
poucos que recorrem aos hospitais ndo abandonaram absolutamente suas crencas socio-culturais,
0 que os conduz pautarem pela combinacdo entre o tratamento médico e 0s mecanismos socio-

culturais de cura da doenca

Deste modo, percebemos que as representacdes sociais em torno da epilepsia criam uma situacéo
absolutamente desfavoravel a procura por cuidados médicos, uma vez que induzem o0s actores
sociais a recorrerem a outros mecanismos de tratamento da doenca alheios a ldgica médica. Esta
situacdo nos chama atencdo para considerarmos a importancia dos factores sociais na
interpretacdo das doencas e nas escolhas terapéuticas para as mesmas, pois estes elementos
entram em processo de elaboracdo social da questdo da epilepsia pelos actores sociais e na

concepcao da respectiva resposta.

Partindo do pressuposto de que a melhor estratégia de combater a epilepsia baseia-se na
observacdo e comprimento imediato e prioritario das recomendagdes da OMS, constata-se uma
situacdo preocupante e, deveras, alarmante, que € a priorizacdo que os individuos dao aos
“caminhos” tradicionais e religiosos na saga do combate a doenca, o que acaba influenciando
negativamente a crenca de que se deve recorrer ao hospital sempre que se depararem com

situacOes de presenca da doenca.

Entretanto, importa frisar que, em resposta as campanhas de divulgacdo da informacédo
relacionada a existéncia de tratamento medico, capaz de controlar a doenca e proporcionar uma
vida estavel ao doente, constatamos um grupo de actores sociais que aderiu ao mesmo, recorrendo
ao tratamento ora publicitado. Entretanto, estes actores sociais ndo viram o0 seu intento de cura
definitiva logrado, o que os levou a desistir do mesmo e a depositar novamente a sua confianca

de cura na religido e tradicdo. Percebemos que a desisténcia dos mesmos resultou de uma
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frustracdo, pois esperam que o tratamento curasse definitivamente a doenga, enquanto que o

mesmo nao visa cura definitiva mas sim um controle estavel da doenca.

Concluimos, em funcdo dos dados recolhidos, que efectivamente as representaces sociais
influenciam a procura por cuidados médicos. Na verdade estas interpretacdes socio-culturais da
doenca criam uma situacéo desfavoravel a procura por cuidados de saide no hospital. Aliado ao
poder das crencas sociais, constatamos, também, a existéncia de uma desinformacéo profundo a

respeito da doenca, que agrava o recurso ao hospital para tratar a doenca.

Face a esta situacdo, a intensificacdo das campanhas de sensibilizacdo envolvendo as proprias
comunidades na disseminacdo das informacbes e a auscultacdo dos préprios obstaculos ao
cumprimento das orientacGes sanitarias sdo alguns elementos que se revelam importantes para o

tratamento desta situacdo por parte de quem é de direito e da sociedade em geral.

Por fim, empenhados na efectivacdo desta pesquisa, assumimos que ndo foi esgotado todo
universo de possibilidades de andlise deste tema, porém, foram apresentadas importantes
premissas para a compreensdo dos aspectos sociais associados a epilepsia e 0 seu impacto na
busca por cuidados de saude, que podem servir de base para as proximas pesquisas que irdo
aprofundar mais ainda o conhecimento em torno deste fendmeno, que é bastante complexo e

pluridimensional.
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ANEXOS

Guido de entrevista

Saudac6es! Respondo pelo nome de Gaspar Jeque, estudante da Universidade Eduardo Mondlane.
Estou a fazer um trabalho de pesquisa, com vista ao cumprimento dos requisitos para a obtencao
do grau de Licenciatura em Sociologia, cujo tema é Epilepsia: Um estudo sobre as
Representacdes Sociais da Epilepsia e a procura por cuidados de Salde, na Cidade de Maputo. A
informacao por si fornecida sera utilizada apenas para o propdsito desta pesquisa e sera tratada
de forma confidencial. Ademais, ndo faremos a identificagdo do nome, como forma de respeitar

0 anonimato. A entrevista durara mais ou menos 30 a m45 minutos.

Seccao I. Perfil s6cio-demogréafico

1. Idade (em anos)

2. Nivel de escolaridade que concluiu?

3. Profisséo
3.1 O quetem feito?
3.2  Onde trabalha?
4. Naturalidade
5. Onde Vive?

6. Com quem vive

\Secgéo I11. Construcdo das Representacdes Sociais em torno da Epilepsia

7. Tens ouvido falar desta doenca ao nivel da sua comunidade?
a) Se sim, o que se tem dito?
8. Quais sao os outros locais onde tem ouvido falar da Epilepsia?
9. Tem conversado com 0s outros sobre a epilepsia?
a) Sim b) Néo

9.1  Sesim, o que os outros dizem sobre a doenca?

10. O que as tuas experiencias te dizem em torno da epilepsia?
11. Quando viu o ataque pela primeira vez, o que pensou que fosse?

12. Como soube que era epilepsia?
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Seccdo I1. Elementos socio-culturais na interpretacdo da epilepsia

13. Ao nivel da sua comunidade, 0 que se tem dito acerca da epilepsia?
14. Tem conversado com pessoas mais velhas/ancidos em torno desta doenga?
a) Sim b) Néo

14.1  Sesim, o que eles tem dito a respeito desta doenca?

15. O que entendes por tradi¢do?
16. Considera que a tradicao desempenha um papel na explicagéo, prevencdo e cura da epilepsia?
a) Sim b) Néo

Porque?

17. Existem alguns rituais tradicionais usados no tratamento da epilepsia ao nivel da sua
comunidade?
a) Se sim, em que consistem?
18. Ja ouviu falar de doencas de lua?
a) Se sim, considera que a epilepsia seja uma delas?
b) Considera que o tratamento baseado em remédios de lua seja eficaz na prevencao e cura
da epilepsia? Justifique.
19. Alguma vez ja recorreram aos médicos tradicionais ou outros especialistas em medicidade
tradicional para efeitos de tratamento?

a) Porque?

20. Em funcdo da sua experiéncia, considera a epilepsia uma doenca relacionada a questdes
sobrenaturais, nomeadamente, a feiticaria, possessoes espirituais ou vontade de Deus?
a) Sim b) Néo

21. Considera que a religido desempenha algum papel no tratamento da epilepsia?
a) Sim b) Nao

22. Se sim, em que consiste no seu papel?

23. Alguma vez ja recorreram as terapias religiosas, oracOes de libertacdo ou outra forma de
exorcismo com vista a alcangar a cura?

a) Porque?
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\Secgéo V. Representacdes Sociais da epilepsia e a busca por cuidados de satde

24. O que entendes por epilepsia?

25. Quais sao os sintomas que conheces?

26. Como é feito o tratamento da epilepsia?

27. Quando se depararam com o primeiro ataque procuraram de imediato os cuidados de saude?
a) Porque?

28. Considera que as questdes tradicionais impedem as pessoas de recorrer ao hospital?

29. E quanto as questdes religiosas, julga que constituem algum impedimento para que as pessoas
ndo recorram aos cuidados de saude?

30.

Conhece algum método de prevencéo de epilepsia?

a) Sim b) Néo
1.2 Se sim, qual é?

2. Em caso de ataques, o que tem sido feito?

3. Tem procurado cuidados de satde?

a) Sim b) nédo

3.1 Porque?

4. O que é necessario fazer para prevenir a ocorréncia da epilepsia?

5. Qual é o medicamento para a epilepsia?
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Termo de Consentimento Informado

aceito participar voluntariamente da presente pesquisa com o tema: Epilepsia: Um estudo sobre
as Representacgdes Sociais da Epilepsia e a procura por cuidados de Salde, na cidade da Matola
e Maputo, cujo objectivo é perceber a influéncia que as representacdes sociais em torno da

epilepsia possuem na busca por cuidados de saude por parte dos residentes da Matola e Maputo

Me foi informado que esta entrevista fara parte do trabalho de final de curso, do curso de
Sociologia, da Faculdade de Letras e Ciéncias Sociais, da Universidade Eduardo Mondlane. Estou
ciente de que as respostas dadas a entrevista serdo usadas somente para pesquisa e que nao serei
identificada e nada do que responderei serd divulgado fora do estudo. Face a isso, autorizo a
gravacdo da entrevista solicitada, com garantia de que a minha privacidade em relacdo aos dados
fornecidos sera salvaguardada. Estou ciente, também, de que a minha participacdo ndo é
obrigatdria e tenho a total liberdade para interromper a minha participacdo na entrevista a qualquer
momento, sem punicdo ou qualquer outo tipo de prejuizo para mim. De acordo com 0s
esclarecimentos prestados, minha participacdo na pesquisa se daré através de uma entrevista, onde
responderei livremente as perguntas sobre o tema em questdo. Minha participacdo na entrevista

sera aproximadamente de 30 minutos a 1 hora.



