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RESUMO

SILVA, Barbara Cecilia Lima da. Viver com doenca cronica em contexto universitario:
desafios na adultez emergente. 2021. 76p. Dissertacdo (Mestrado em Psicologia). Instituto de
Educacéo, Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro, Seropédica, RJ, Brasil, 2021.

A adultez emergente € caracterizada como uma etapa de transicdo entre a adolescéncia e a
idade adulta, que inclui experimentacdo de papé€is sociais e construcdo de projetos de vida.
Nessa fase do desenvolvimento, a vivéncia universitaria pode constituir uma oportunidade de
crescimento e amadurecimento no &mbito intelectual e nas relagfes interpessoais. Mas, ao ser
diagnosticado com uma doenga crénica, 0 jovem universitario precisara lidar com mudancas
biopsicossociais que poderdo dificultar sua adaptacdo as exigéncias académicas. O objetivo
dessa pesquisa qualitativa foi compreender o impacto do adoecimento sobre a vida
universitaria de adultos emergentes. Para isto, oito estudantes de graduacdo de uma
universidade publica do estado do Rio de Janeiro, com idades entre 18 e 25 anos e
diagnosticados com doencas cronicas ndo transmissiveis, foram convidados a participar de um
Grupo Focal, realizado de modo online. Os alunos que aceitaram integrar o estudo assinaram
um termo de consentimento e responderam, de modo individual, a questionarios para
levantamento de dados sociodemograficos e medico-clinicos. Os encontros, com trés e cinco
participantes cada, contaram com um roteiro previamente elaborado, composto por questdes
norteadoras e dindmicas de grupo que buscaram investigar como 0s participantes conciliavam
as demandas universitarias e os cuidados com a prépria saude. Os resultados foram analisados
mediante o Meétodo Fenomenoldgico Descritivo. Destacaram-se quatro eixos tematicos
principais: (1) estratégias de autocuidado: mantendo a doenca sob controle, (2) desafios da
conciliacdo entre demandas académicas e necessidades de saude, (3) importancia do suporte
social e institucional: entre o percebido e o desejado e, por ultimo, (4) potencial dos espacos
de troca e discussdo sobre viver com doencas cronicas: apoio e visibilidade. Os grupos
proporcionaram aos universitarios expressarem suas emocdes, pensamentos e opiniées sobre
viver com uma doenca cronica na universidade, sendo, portanto, apreendidos aspectos
relevantes para a compreensdo das necessidades e caracteristicas singulares deste publico.
Conclui-se que estes conhecimentos sdo importantes para auxiliar a elaboracdo de programas
e/ou orientacGes voltados para o bem-estar de universitarios que vivenciam diferentes tipos de

doencas cronicas.

Palavras-chave: Adultez emergente, Universitarios, Doenga crénica.



ABSTRACT

SILVA, Barbara Cecilia Lima da. Living with chronic illness in a university context:
challenges in emerging adulthood. 2021. 76p. Dissertacdo (Mestrado em Psicologia). Instituto
de Educacéo, Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro, Seropédica, RJ, Brazil, 2021.

Emerging adulthood is characterized as a transitional stage between adolescence and
adulthood, which includes experimenting social roles and building life projects. At this stage
of development, university experience can be an opportunity for growth and maturation in the
intellectual sphere and in interpersonal relationships. However, when diagnosed with a
chronic disease, young university students deal with biopsychosocial changes that make it
difficult for them to adapt to academic requirements. Therefore, the objective of this
qualitative research is to understand the impact of illness on the university life of emerging
adults. For this, eight undergraduate students from a public university in the state of Rio de
Janeiro, aged between 18 and 25 years and diagnosed with chronic non-communicable
diseases, were invited to participate in a focus group carried out online. Students who
accepted to participate in the study signed a consent form and answered individually,
questionnaires to collect sociodemographic and medical-clinical data. The meetings, with
three and five participants each, had a previously elaborated script, composed of guiding
questions and dynamic acts that sought to investigate how the participants reconciled the
university demands and care for their own health. The results were calculated using the
descriptive phenomenological method. Four main thematic axes were highlighted: (1) self-
care strategy: keeping the disease under control, (2) challenges of reconciling academic
demands and health needs, (3) importance of social and institutional support: between the
perceived and the desired and finally, (4) the potential of spaces for exchange and discussion
about living with chronic diseases: support and dissemination. The groups allowed university
students to express their emotions, thoughts and opinions about living with a chronic disease
at the university, therefore, relevant aspects were learned to understand the unique needs and
characteristics of this public. It is concluded that this knowledge is important to help prepare
programs and/or guidance aimed at the well-being of university students who experience

different types of chronic diseases.

Keywords: Emerging adulthood, University students, Chronic illness.
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1 APRESENTACAO

Foi durante a graduacdo que aprendi o significado da palavra “resiliéncia”. Eu fiz
muitas atividades na universidade e tenho a impresséo de que teria feito muito mais se os dias
durassem em torno de 48 horas e eu ndo precisasse comer e dormir. As atividades académicas
obrigatdrias e as extracurriculares tomavam bastante do meu tempo e me ensinaram muito,
desde minhas potencialidades até meus limites, trouxeram alegrias, dores, frustracoes,
entusiasmo, medo, raiva, desenvolvimento de habilidades e tantas outras coisas que s6 me
ajudaram a confirmar o que ja desconfiava: a vida é inconstante e é preciso contar com a
ajuda de uma rede de apoio.

Especialmente durante meu estagio profissional, coordenei grupos psicoterapéuticos
de adolescentes e de adultos emergentes. Em meu trabalho de conclusdo de curso, realizei
uma intervencdo com jovens universitarios do curso de medicina veterinaria a fim de
compreender as contribui¢cdes de um processo psicoterapéutico grupal breve. Parti na busca
por captar como se desenrolava o cotidiano da academia para estas pessoas e compreendi
melhor as exigéncias, responsabilidades e prazeres do processo de aprendizado de estar na
universidade, bem como a importancia do autocuidado e das relagbes sociais neste momento
de mudancas significativas. Observei, na pratica, a relevancia de oferecer aos sujeitos
situacOes favoraveis a descoberta de novas formas de experenciar a vida, de maneira mais
congruente e responsavel. Por isso, continuei a busca por mais oportunidades de aprofundar
meus conhecimentos sobre as particularidades desse publico-alvo e de contribuir para gerar
subsidios capazes de embasar intervencdes condizentes com suas necessidades e anseios.

Com base nessas experiéncias, refleti como diferentes variaveis devem ser levadas em
consideracdo quando se discute a adaptacdo a vida universitaria. Esse € o caso da vivéncia de
enfermidades cronicas, que podem impactar o dia a dia de um graduando. Desse modo, ao
ingressar no mestrado, interessei-me em investigar quais as demandas de cuidados em saude
gue uma doenga cronica impbe e como estas concorrem com as multiplas exigéncias da vida
estudantil, tendo por expectativa ampliar o debate dessa tematica ainda, a meu ver, incipiente
no ambito das instituicbes académicas.

Parti do pressuposto de que possiveis alteracdes na qualidade do sono, cuidados com a
alimentacéo, rotina de ingestdo de medicamentos e alcance de boas condicGes fisicas para
realizar atividades podem se constituir em preocupacdes adicionais para estudantes com

diferentes diagndsticos, sobretudo em periodos de maior demanda académica e/ou de



agudizacdo da doenga. Assim, a tematica do adoecimento crénico ndo transmissivel na
juventude levou-me a formular algumas indagagdes, tais como: Esse tema necessita ser
debatido dentro das universidades? Como a doenca cronica afeta a vida dos adultos
emergentes universitarios? Quais as demandas de cuidados em salde que a doenca crénica
impde e como estas se relacionam com as maltiplas exigéncias da vida estudantil?

A visto disso, enquanto aprendia a ser cientista e me debrugava sobre este estudo,
pensava sobre as escolhas da minha prépria vida enquanto adulta. Como de costume, elaborei
o0 plano A, B, C e ainda arrumei espacgo para o D, visando decidir quais caminhos percorrer
nos ambitos laborais, académicos e das relagcdes sociais. Para isto, tentei processos seletivos
académicos e em alguns fui aprovada e em outros ndo, distribui curriculos que nunca soube
que fim levou, participei de entrevistas de emprego, trabalhei muito. Ainda, me apaixonei e
me decepcionei, me encantei, me despedacei, me reconstrui e me frustrei. Fui ouvida e
apoiada pela minha rede de apoio, mas também me senti sozinha em alguns momentos.
Sobrevivi a uma pandemia. Nada disso acabou, tudo isso continua acontecendo e assim
acredito que sera pelo resto da minha vida. Sabia que tinha muita histéria para contar e, por
isso, também estava curiosa para ouvir a historias dos outros.

Portanto, neste trabalho, foi favorecida a abertura para os alunos universitarios
expressarem, em grupo, suas emoc¢des, pensamentos, opinides e experiéncias sobre viver com
uma doenga crbnica no contexto académico. Foram apreendidas vivéncias relevantes para a
compreensdo do bem-estar dos universitarios com doencas cronicas, contribuindo tanto para o
ambito cientifico, quanto para o fomento de reflexdo acerca do modo como se constroem

acoes e servicos dentro da prépria instituicdo académica.



2 INTRODUCAO

A adultez emergente € um momento de transicdo para a vida adulta, de pessoas com
18 até 25 anos e que tipicamente vivem em sociedades industrializadas (Arnett, 2006). A vida
deste publico € marcada por realizacdes, escolhas e decisdes importantes e estes necessitam
de abordagens humanizadas, amistosas e compreensivas, visando melhor enfrentamento de
condi¢cdes adversas e maior engajamento nos cuidados em prol da sua satde. Por isto, é
importante que os profissionais de salde em sua atuacdo possam reconhecer as
especificidades deste segmento da populacdo para pensar nas melhores formas de Ihe fornecer
cuidados adequados e apoio efetivo (Viegas, Muniz, Schwartz, Santos, Matos, & Monfrin,
2016).

Ter uma doenca crénica nesta etapa do desenvolvimento pode trazer vulnerabilidades
e alteracdes na vida das pessoas que vivenciam esta condi¢do, com repercussdes no contexto
familiar e na sociedade mais ampla. Embora mais frequente em idosos, esse tipo de
diagnostico e os fatores estressantes relacionados fazem-se presentes também em pessoas
jovens, as quais tendem a ndo pensar a doenca como parte de suas vidas ao considerarem a
juventude como o auge da forca fisica e do vigor.

As doengas crbnicas sdo caracterizadas por um inicio gradual, prognostico comumente
incerto e duracdo longa ou indefinida, além de estarem relacionadas a multiplas causas
(Guimaraes, 1999). O curso clinico costuma modificar ao longo do tempo, tendo periodos de
exacerbacdo ou progressao, que podem gerar incapacidades. S&o necessarias mudangas no
estilo de vida e um processo de cuidado continuo, que favorecem o controle da enfermidade,
mas, em geral, ndo possibilitam a cura. Elas sdo responsaveis por internagdes, amputacoes,
perdas de mobilidade e prejuizos significativos na qualidade de vida quando se agravam. Em
termos macro, acarretam impactos socioecondmicos que incluem maiores gastos do sistema
de salude com tratamentos complexos e hospitalizagdes, despesas geradas por causa do
absenteismo, aposentadorias por invalidez e mortes de pessoas que integram a populacdo
economicamente ativa (Brasil, 2013).

No caso de adultos emergentes, as dificuldades do adoecimento sdo somadas a
questdes tipicas da fase do desenvolvimento que se estd vivendo, como afirmacdo da
identidade e escolhas relacionadas a estabilidade profissional e conjugal (Balistiere &
Tavares, 2013). De fato, o aparecimento de uma doenca cronica neste periodo pode

desestabilizar o sujeito. Vivenciar essa condi¢cdo pode tornar o jovem emocionalmente mais



vulneravel, pois além de ter que lidar com exigéncias sociais e incertezas comumente
presentes no inicio da vida adulta, enfrentar uma doenca requer tratamentos que causam
alteracOes nos habitos de vida, com novas rotinas diarias, 0 que pode interromper ou ameagar
objetivos e projetos futuros (Viegas et al., 20216).

O impacto do adoecimento e de sua cronicidade em adultos emergentes necessita ser
mais bem compreendido a luz da perspectiva do desenvolvimento humano, na busca por
investigar como as exigéncias e mudancas tipicas da evolucdo clinica da doenca e de seu
tratamento se associam as questdes psicossociais que costumam demandar atencdo nesta fase
de fronteira entre a adolescéncia e a adultez (Monteiro, Tavares, & Pereira, 2009). Segundo
Castro, Ponciano e Pinto (2010), a doenca crbnica nessa etapa do ciclo de vida podera ter
consequéncias diferentes daquelas provocadas no adulto de meia-idade ou idoso. Contudo,
conforme ressaltado por Balistiere e Tavares (2013), observa-se uma escassez de trabalhos
cientificos voltados a satde do adulto emergente, em especial quando relacionados a agravos
cronicos.

Nesse sentido, Castro et al. (2010) ressaltam a necessidade de mais estudos
direcionados a este grupo etario e que incluam a abordagem a jovens que vivenciam
diferentes tipos de adoecimento, a fim de subsidiar mais intervencdes educativas e
psicologicas com a finalidade de favorecer a adaptacdo a mudangas provocadas pelo adoecer e
seu tratamento, no sentido de fortalecer aspectos positivos e recursos do individuo, bem como
ampliar suas estratégias para 0 manejo de estressores presentes.

Para o adulto emergente universitario, cursar uma graduacao apresenta-se como um
momento de descobertas intelectuais e de crescimento pessoal. H& oportunidade do estudante
ter novos insights e novas maneiras de pensar, de contestar visdes e valores e de adentrar em
uma nova cultura estudantil. No entanto, permanecer na universidade depende de variaveis
gue vao alem da motivacdo, aptiddo e preparo académico, pois envolve também interacdo e
apoio social. Sao importantes aspectos como suporte financeiro, adaptacdo as novas demandas
estudantis e congruéncia entre o0 que a universidade oferece e 0 que o estudante almeja e
precisa (Papalia & Feldmam, 2013).

Desta forma, pressupde-se que a doenca cronica € uma variavel que pode influenciar a
salude mental deste segmento da populacdo e afetar seus projetos e planos a curto e a longo
prazo. Assim, esta pesquisa pretendeu investigar qual o impacto do adoecimento crénico ndo
transmissivel no bem-estar psicossocial de estudantes universitarios. Para isto adultos
emergentes de uma universidade publica participaram de uma vivéncia em formato de Grupo

Focal, coordenados pela pesquisadora, no qual puderam expressar suas experiéncias. Foram
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verificados junto aos participantes aspectos como desafios e limitacbes decorrentes do
adoecimento frente a rotina académica, estratégias comportamentais para promover o
autocuidado e lidar com as atividades estudantis concomitantemente, suporte social e

institucional, e a percepcdo da importancia de espacos de troca sobre a temética em estudo.
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral

Esta pesquisa teve por objetivo geral compreender o impacto do adoecimento sobre a
vida universitaria de adultos emergentes com diagnosticos de doengas crénicas nao

transmissiveis.

3.2 Objetivos especificos

e Reconhecer quais os desafios e limitacdes que viver com uma doencga cronica acarreta
na rotina académica e nos relacionamentos sociais de adultos emergentes em contexto
universitario;

e Identificar estratégias comportamentais utilizadas por alunos com doencgas cronicas
para, de modo concomitante, promover o autocuidado e lidar com as demandas
universitarias;

e Investigar o suporte social e institucional recebido frente as adaptacdes necessarias e
aos cuidados exigidos no tratamento da doenga e comparar com as expectativas de
apoio dos universitarios;

e Verificar, na perspectiva dos jovens participantes, a relevancia de espacos de troca e

discussdes sobre a vivéncia do adoecimento no contexto universitario.
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4 REFERENCIAL TEORICO

Uma contextualizacdo tedrica acerca das tematicas principais deste estudo mostra-se
necessaria. Para tanto, o periodo de desenvolvimento humano nomeado adultez emergente, o
adoecimento cronico e o0 contexto universitario serdo abordados juntamente com
contribuigdes de autores(as) que possibilitam informacGes e problematizacgdes relevantes para
ajudar a entender os desafios, limitacdes e repercussdes emocionais da experiéncia do adoecer
associadas as particularidades das vivéncias universitarias, bem como para assinalar a

importancia do suporte social e institucional aos jovens adultos neste contexto.

4.1 O prolongamento da transi¢éo para a vida adulta

A adultez emergente € um periodo de transicdo entre as mudancas e tarefas
desenvolvimentais tipicas da adolescéncia e as responsabilidades atribuidas a idade adulta.
Esta associada principalmente a preparacdo estendida para o exercicio de papéis sociais
caracteristicos da adultez, como os papéis profissional, conjugal e parental. Uma breve
definicdo deste periodo do ciclo de vida, segundo Papalia e Feldman (2013, p. 452), é que “as
pessoas podem ser consideradas adultas quando sdo responsaveis por Ssi mesmas ou
escolheram uma carreira, casaram-se ou estabeleceram um relacionamento afetivo
significativo ou iniciaram uma familia”.

Mais do que um momento de transicdo, a adultez emergente pode ser vista como uma
construcdo social que podera se manifestar de diferentes formas a depender do contexto sécio-
historico-cultural, uma vez que cada sociedade tende a ter perspectivas especificas acerca da
juventude (Carneiro & Sampaio, 2015). Nesse sentido, tornar-se adulto € um processo que
tem sofrido variacdes ao longo dos tempos e cuja vivéncia ndo € comum entre todos 0s paises
(Papalia & Feldman, 2013).

Antes da segunda metade do século XX, o caminho usual para a entrada na vida adulta
era a busca por um emprego estavel e o casamento. Levando em consideracdo o cenario
ocidental contemporaneo e o atual contexto cultural de maior liberdade sexual, novos arranjos
de relagbes afetivas tém sido favorecidos, permitindo mais fluidez nos padrbes de
relacionamento. O casamento e outros modos de compromisso mais duradouros podem ser
adiados pelo adulto emergente e, concomitante a isto, pode ocorrer maior abertura para as

vivéncias de encontros pontuais e/ou arranjos diversificados de relacfes afetivas. No entanto,
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é importante considerar as condi¢Bes sociais, econbmicas e perspectivas educacionais e
profissionais que envolvem as decisdes no ambito afetivo, compreendendo como o sujeito
coordena suas aspiragdes romanticas e os planos de vida (Shulman & Connolly, 2013).
Assim, por exemplo, para jovens de classe social mais baixa, sobretudo nos paises em
desenvolvimento, a parentalidade e o casamento podem ocorrer mais cedo quando
comparados aos sujeitos de classe média ou alta. Nesses casos, 0 reconhecimento de uma fase
distinta entre adolescéncia e adultez tornar-se mais complexa (Carneiro & Sampaio, 2015).

De fato, a adultez emergente trata-se, em grande parte, de um fenémeno sociocultural.
Em determinadas popula¢bes, uma problematica que se coloca é se o prolongamento da
escolarizagéo e o adiamento da entrada no mundo do trabalho podem se configurar como uma
dificuldade de inser¢do profissional e menos como um evento normativo de permissédo de
experimentacdo, ensaio e erro (Carneiro & Sampaio, 2015). As dificuldades de conseguir um
emprego e 0 ajustamento mais demorado ao mercado de trabalho, com possiveis periodos de
desemprego durante a busca por um oficio que favoreca independéncia financeira e realizacéo
pessoal, podem influenciar o alongamento da coabitacdo com a familia de origem (Andrade,
2010).

A passagem para a vida adulta pode ter fronteiras simbolicas pouco definidas, sem
rituais de iniciacdo que separam nitidamente o adolescente do adulto. As delimitacdes da
faixa etaria que corresponde a saida da adolescéncia e entrada na vida adulta possuem
diferentes demarcacdes, ndo havendo, portanto, um consenso universal sobre a duracdo da
adultez emergente (Vieira & Rava, 2010). Moraes et al. (2010, p. 71) delimitaram o periodo
cronoldgico do adulto emergente entre os 18 e 30 anos e o definiram como aquele que “é
independente fisica e psiquicamente, sendo, assim, capaz de amar, devotar-se, sem criar
problemas, sem deixar-se levar pelos conflitos inerentes as idades anteriores”.

No Brasil, segundo o Estatuto da Crianca e do Adolescente, € considerada adolescente
a pessoa entre 12 e 18 anos (ECA, 2017), tornando-se adulta apds esse periodo. O adulto
emergente, portanto, ja vivenciou a puberdade, com as mudancgas hormonais e corporais que
dao inicio a sexualidade genital. O raciocinio abstrato também tende a ter sido alcan¢ado, com
possibilidades de questionamento da vida e dos valores culturais de modo mais flexivel e
hipotético (Moraes, Moraes, & Lima, 2010). Assim, mudancas na aparéncia fisica séo menos
evidentes, haja vista ao final da puberdade o corpo do jovem ir se conformando as
caracteristicas do corpo adulto, com estabilidade cada vez maior em altura e dimensdes
corporais. Por outro lado, mudancas significativas costumam ser vivenciadas em termos de

papéis sociais e modos de se relacionar com 0s outros.
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Para Erick Erikson (1976), existe um periodo entre a adolescéncia e a adultez que é
caracterizado pela experimentacdo de papéis e adiamento de responsabilidades da vida
propriamente adulta. Para além de um momento de espera, esta moratdria psicossocial
caracteriza-se como um tempo de tolerancia que pode proporcionar a construcdo de
aprendizados sobre si mesmo e aventuras. Para o autor, é nesse periodo nomeado adulo jovem
que a pessoa vivencia o conflito intimidade versus isolamento. O desfecho saudavel para a
crise desta etapa do desenvolvimento é o estabelecimento de intimidade, vista como um
delineamento firme do sujeito, de maneira que o sentido de identidade ndo é ameacado por
desintegracdo. J& no isolamento, a tensdo das relacBes interpessoais ameaca 0os modos de ser
estabelecidos até entdo. Assim, por exemplo, apaixonar-se e envolver-se com parceiros
poderia ser visto como perigoso pelo jovem.

Ja para Jeffrey Arnett (2006), o conceito de adultez emergente é abordado como um
fendmeno das sociedades industrializadas, estando esta compreendida entre as idades de 18 e
25 anos. O autor considera que 0s jovens possuem maior independéncia em relacdo aos pais,
mesmo que ainda ndo tenham assumido compromissos vistos pelo seu entorno social como
tipicos da vida adulta, como a independéncia financeira. No entanto, Arnett esclarece que é
necessario atentar para cada contexto especifico quando se lan¢a um olhar sobre este publico,
pois 0 ambiente sociocultural influencia na delimitacdo do estatuto de adulto, bem como no
tempo mais ou menos alongado deste periodo.

Para Arnett (2006), a adultez emergente apresenta caracteristicas préprias, nomeadas
por ele como exploragdo da identidade, instabilidade, autofocus, sentimento de “in-between”
e possibilidades A exploracéo de identidade mostra-se central nesse processo, principalmente
quando se trata da vida afetiva ou laboral e a instabilidade permite vivenciar diferentes
oportunidades e a clarificacdo da identidade. Neste momento, a pressdo social para tomar
decisdes sobre as relacdes afetivas e profissionais de forma consistente poderdo ser mais
flexiveis e a construcdo de um projeto de vida adulta € possivel, podendo ocorrer alteracfes
de suas escolhas, tais como abandono temporario dos estudos, transito por diferentes oficios,
saidas e retorno a casa parental e coabitacdo temporaria com algum parceiro (Arnett, 2000).

Dizer que nesta idade ha o autofocus significa que esses sujeitos podem ter menos
compromissos, obrigacdes e deveres sociais, 0 que permite liberdade na tomada de decisdes
sobre a gestdo de suas vidas. A palavra marcante desse periodo é possibilidades, além de se
caracterizar por otimismo, esperanca e oportunidades de decisdes sobre quem o jovem quer
ser e 0 que planeja para seu futuro. Enxergar-se como adulto pode demorar e depende de

diferentes variaveis, como, por exemplo, tomar decisbes de forma autbnoma e concretizar
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sonhos. Dai decorre o sentimento de “in-between” (entre), haja vista que o que representa e
marca ser adulto ainda n&o foi alcangado (Arnett, 2006).

Como assinalou Belsky (2010), a adultez emergente se caracteriza por ser pouco
estruturada, imprevisivel e varidvel de um sujeito para o outro. Afinal, a cultura e condicdes
socioecondmicas afetam como cada pessoa a vivenciard. Nesse sentido, por seu caréter
abrangente e complexo, o modelo bioecolégico proposto pelo psicélogo Urie
Bronfenbrennertem sido utilizado no estudo desse periodo da vida.

Bronfenbrenner (1996) propagou uma perspectiva ampliada sobre o desenvolvimento
humano, defendendo-o0 como um processo dinamico, no qual existe uma relacdo de
reciprocidade ativa entre as pessoas e 0s ambientes, sendo que cada contexto se relaciona de
forma interdependente. Conforme o autor, “a ecologia do desenvolvimento humano envolve o
estudo cientifico de acomodacdo progressiva, muatua, entre um ser humano ativo, em
desenvolvimento, e as propriedades mutantes dos ambientes” (p. 18).

Ocorre, portanto, uma interacdo entre as caracteristicas da pessoa, em termos de suas
convicgOes, temperamento, disposicdes, habilidades, conhecimentos, experiéncias, demandas
e aspectos fisicos (por exemplo, a cor da pele e 0 género), com o que estd em seu entorno, seja
seu ambiente imediato, suas atividades diarias ou seus modos de participacdo na sociedade.
Assim, a perspectiva bioecoldgica enfatiza a relagdo constante e reciproca da pessoa com seu
ambiente ao longo do tempo, compreendendo que os humanos afetam e sdo afetados pelos
contextos e relacdes nas quais estdo inseridos, seja direta ou indiretamente (Bronfenbrenner,
1996).

A perspectiva bioecoldgica explica o0 modo de organizacdo dos contextos sociais
mediante um modelo de subsistemas interligados: microssistema, mesossistema, exossistema
emacrossistema. Microssistema € o ambiente imediato, no qual cada pessoa estabelece
relacGes com outras inseridas em seus contextos de vida diaria e, nessas interac6es, depara-se
com posicgdes, aspectos fisicos e simbdlicos. O mesossistema refere-se as ligacdes entre dois
ou mais sistemas em que a pessoa esta presente, como seu lar, escola, faculdade ou instituicdo
religiosa. Ja o exossistema refere-se ao ambiente no qual o sujeito ndo esta necessariamente
inserido e participando ativamente, embora aquilo que ocorre neste espaco o impacta de
alguma forma. Por daltimo, o macrossistema, como o amplo contexto cultural de uma
sociedade ou grupo, engloba pessoas que partilham valores, crengas, estilos e trajetérias de
vida (Bronfenbrenner, 1996).

Bronfenbrenner percebeu, gradualmente, a necessidade de revisitar seus préoprios

pressupostos tedricos acerca do desenvolvimento humano. Portanto, ainda valorizando as
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pesquisas empiricas em que pessoas sdo estudadas em seus ambientes comuns e diérios de
relagOes sociais, esse autor fez a transi¢cdo do foco nos ambientes para uma maior atencdo aos
processos de interacdo. Para buscar a compreensdo do ciclo da vida de pessoas e grupos, um
novo modelo foi desenvolvido com vistas ao aperfeicoamento da construcdo de ferramentas
cientificas, modelos tedricos e projetos de pesquisas, com as mudancas no desenvolvimento
humano sendo estudadas longitudinalmente. Assim, buscava-se contribuir para o ambito
cientifico criando novas pesquisas, mais precisas e replicaveis, de modo a fornecer bases
cientificas validas para a criagdo de politicas e programas sociais eficazes (Bronfenbrenner &
Morris, 2006)

O modelo Processo-Pessoa-Contexto-Tempo (PPCP) pauta-se em duas principais
proposicdes. A primeira diz que o desenvolvimento humano ocorre por meio de um processo
de interagdo ativa, reciproca e continua ao longo do tempo entre um sujeito e outras pessoas,
objetos e simbolos em seu ambiente imediato, incluindo suas relagbes no microssistema
familiar e estudantil. De acordo com a segunda proposicdo, estes processos proximais
possuem forma, forca, contetudo e se direcionam de maneira sistematica de acordo com as
caracteristicas da pessoa e do contexto mais imediato ou remoto. Articulado a isto, o
desenvolvimento também se da em funcdo das mudancas sociais e do periodo historico em
que os sujeitos vivem (Bronfenbrenner & Morris, 2006).

Com a passagem do jovem para a vida adulta, ocorrem, por exemplo, modificacGes
nos seus papéis sociais e nas relacdes com sua familia. O microssistema familia interfere em
aspectos da identidade e autonomia dos filhos e os vinculos mudam suas direcbes e se
adaptam ao longo do tempo, seja por novas demandas biopsicossociais ou por influéncias do
macrossistema. As transicdes ecoldgicas ocorrem durante toda a vida e se referem aos eventos
normativos de desenvolvimento, incluindo a entrada na universidade, o que pode ocorrer
concomitantemente com a saida da casa dos pais (Domith & Gomes, 2018).

Em especial sobre a variavel ambiental, é possivel perceber que ha diferentes formas
de tornar-se adulto dependendo do contexto sociocultural em que se vive, o que inclui a
permanéncia ou ndo na casa parental e a estrutura das familias. Como exemplo, observa-se a
“fase do ninho cheio”, expressao que se refere ao convivio alongado entre familia de origem e
individuos adultos, bem como o adiamento da maternidade, que ocorre com maior frequéncia
em classes sociais mais favorecidas economicamente (Vieira & Rava, 2010). Os niveis
socioecondmicos, portanto, também precisam ser considerados quando se trata do cotidiano,
escolhas e trajetorias de vida (Domith & Gomes, 2018), haja vista que a permanéncia e/ou

retorno a casa dos pais é impactado pelo contexto do trabalho de cada sociedade, por
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condicdes econdmicas e pela necessidade de mais anos de estudos para alcangar o sucesso
almejado, do qual é parte a independéncia financeira. Nesse prisma, podem-se apontar as
possiveis dificuldades e insegurancas dos jovens para a insercdo no mercado de trabalho
(Vieira & Rava, 2010).

As influéncias decorrentes das experiéncias no ambito familiar e na vida educacional
englobam inter-relacbes que marcam a vida do jovem em nivel micro, meso e macro desde a
infancia e, por conseguinte, afetam suas decisdes sobre as atividades laborais. A escolha de
uma profissdo, por exemplo, costuma ocorrer na adolescéncia, influenciada pela escola e por
questBes sociais, psicolégicas e familiares. Ademais, varidveis como um macrossistema
formado por uma sociedade capitalista industrializada e globalizacdo devem ser consideradas
(Domith & Gomes, 2018).

Dessa forma, a vivéncia universitaria merece ser inserida nas discussdes sobre o inicio
da vida adulta, assim como a inser¢cdo no mundo do trabalho e a capacitacdo profissional. O
contexto universitario, como afirmam Monteiro, Tavares e Pereira (2009) pode impactar o
desenvolvimento do adulto emergente, sendo apontado por Schmitt (2016) como um dos
processos formativos mais relevantes da vida adulta. Este Gltimo autor pontua que a teoria
bioecoldgica mostra-se relevante para o entendimento desse contexto, na medida em que
considera a questdo temporal no processo académico e pessoal dos alunos ao mesmo tempo
em que favorece a interdisciplinaridade e a integracdo de diferentes abordagens tedricas,
evidenciando as variaveis socioambientais.

As aprendizagens, habilidades e competéncias adquiridas no contexto do ensino
superior sdo impactadas pelos microssistemas formados pelas relacdes entre pessoa e familia,
aluno e professores. No estudo de Schmitt (2016), parentes e docentes foram considerados
pelos universitarios participantes como figuras que possibilitavam apoio e incentivo, afetando
as estratégias de enfrentamento dos desafios académicos e a continuidade da graduacao.

Pensando nas diferencas de cenarios socioculturais ao redor do mundo, mais estudos
quantitativos e qualitativos sobre esse publico sdo necessarios, em especial no contexto
brasileiro (Monteiro et al., 2009). Os comportamentos dos jovens frente a dificuldades, suas
expectativas futuras e modos de ser relacionar com outros podem afetar sua saude fisica e
psiquica. Por outro lado, a vivéncia de uma doenca cronica nesse periodo da vida, como sera
visto a seguir, pode acentuar o estresse no adulto emergente em um momento de novas (e

muitas) demandas sociais.
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4.2 O adoecimento cronico na adultez emergente

O adulto emergente é tido como um sujeito que, do ponto de vista fisico, exalta forca e
vitalidade. Adoecer, nesta etapa da vida, ndo é previsto, nem mesmo pelos médicos, que
comumente consideram 0S jovens pouco suscetiveis ou vulnerdveis a certas doencas,
sobretudo quando crénicas. Contudo, eles devem ser conscientizados de que também correm
o risco de desenvolver disfuncbes organicas e, assim, vivenciar diferentes tipos de
enfermidades (Atobrah, 2012).

Pesquisas acerca da saude de adultos emergentes que vivem com doencas crdnicas
desde a infancia estdo em menor nimero quando comparadas aos estudos sobre adolescentes,
de maneira que, a adultez emergente e adolescéncia as vezes sdo até agrupados em pesquisas
cientificas como um publico igual. Contudo, é importante estudar a faixa etaria especifica da
adultez emergente e compreender suas experiéncias de maneira distinta objetivando
reconhecer possiveis aspectos sociais e emocionais singulares, problemas para adesdo aos
tratamentos e formular politicas para o planejamento de acdes para o cuidado com doencas
crénicas adequadas (JMacDermott, 2014).

As doengas crbnicas ndo transmissiveis sdo tidas como um problema de saude publica.
Em 2016, foram responsaveis por 71% de 57 milhdes de mortes no mundo, que ocorreram
principalmente devido a doencas cardiovasculares (44%), cancer (22%), doencas respiratorias
crénicas (9%) e diabetes (4%) (OMS, 2018). No Brasil, este tipo de adoecimento responde a
72% das causas de mortes, em que se destacam aquelas relativas a disturbios no sistema
circulatério (31,3%), cancer (16,3%), doenca respiratoria cronica (5,8%) e diabetes (5,2%)
(Brasil, 2011). Ainda em ambito nacional, as doencas crbnicas prevalentes sdo hipertensdo
(21,4%), depressdo (7,6%), artrite (6,4%) e diabetes (6,2%). Por outro lado, as que se
mostram mais limitadoras das atividades habituais das pessoas sdo Acidente Vascular
Cerebral - AVC (38,6%), asma (35,5%), artrite (34,9%) e Distarbios Osteomusculares
Relacionados ao Trabalho - DORT (30,3%) (OMS, 2018).

Como ressalta Boccoline (2016), frente ao envelhecimento populacional, é importante
avaliar o aumento das taxas dessas doencas na populacdo (morbidade) e de dbitos delas
decorrentes (mortalidade), visando a criacdo de bases epidemiologicas para tomada de
decisOes, adequacdo da rede de atencdo em salde, bem como para politicas de producdo e
distribuicdo de medicamentos.

Especificamente em relacdo aos adultos emergentes, dados epidemiologicos do

relatério Vigitel Brasil, de 2019, mostram, dentre as doencas crénicas que atingem essa
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populacdo, a prevaléncia de hipertenséo e diabetes. Dos brasileiros entre 18 e 24 anos, 4,1%
tém hipertensdo arterial e 9,8% entre 25 e 34 anos convivem com essa doenga. Ja o
diagndstico de Diabetes Mellitus acomete 0,7% da populacdo entre 18 e 24 anos e 1,9% entre
25 e 34 anos. No entanto, 70% da populagéo entre 18 e 29 anos nédo relatam ter comorbidade,
enquanto quase 80% dos brasileiros com mais de 60 anos afirmam ter ao menos uma doenga
cronica. Posto isso, 0s dados estatisticos apontam para uma minoria de jovens com doencas
cronicas, ao contrario do que se observa com os individuos mais idosos. Por conseguinte,
trata-se de um publico que, socialmente, pode ndo ser visto como fragilizado por doencas
(Boccoline, 2016).

O adoecimento cronico pode alterar a rotina e as condices de vida, bem como as
relagbes sociais da pessoa. Em amplo espectro, diversas varidveis presentes no contexto
historico, social, econdémico e politico impactam em seu modo de convivéncia e manejo diario
com a condicdo crénica. Comumente, ocorrem mudancgas na aparéncia fisica, como perda ou
ganho de peso, amputac6es, deformidades, alteracfes na pele e queda de cabelos, alem de
mudancas em condicdes laborais e econémicas, como custos do tratamento e alimentacédo
especial. No plano simbdlico e subjetivo, a nova realidade imposta pelo adoecimento pode
desencadear diferentes interpretacfes, sentimentos e emocdes ligados a transformacdo da
imagem corporal e a identidade. Podem ocorrer ainda revisdo de crencas ligadas a
espiritualidade e alteracbes nos padrdes comportamentais e de sociabilidade, incluindo, por
exemplo, modificac6es na rotina e dependéncia dos cuidados de outros (Barsaglini, 2019).

Barsaglini (2019) descreveu trés momentos que marcam a experiéncia do adoecer. E
na etapa da “descoberta do adoecimento” que os sintomas incomodos alertam o sujeito que
algo ndo estd bem. Esses sinais impulsionam a pessoa na busca por explicacGes e solugdes
que culminam no diagndstico formal, reconhecido institucionalmente. Para o autor, “este
processo pode ser mais ou menos longo, desdobrando-se em perambulacgdes, deslegitimacdes
e angustia, cuja demora pode ter consequéncias para o tratamento a depender do
adoecimento” (p. 5). No entanto, também existem quadros assintomaticos, no qual a doenga ¢é
descoberta sem que a pessoa esteja sensivel as alteracdes em seu organismo. “Tornar-se
doente” ¢ a fase na qual a cronicidade efetivamente adentra no cotidiano do sujeito e seus
familiares. Ocorre a busca por informacdes, recomendac@es e formas de cuidado por meio de
acesso a profissionais, midias digitais, livros, associacdes especificas e pessoas conhecidas. O
foco recai sobre a procura por respostas e estabilizacdo do quadro clinico. Como Ultima fase,
entende-se que, para “conviver com a doenga cronica”, sdo necessarios ajustamentos dentro

das condi¢bes materiais e simbdlicas para o encontro de um estado de estabilizacdo, o qual
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ndo € estatico, mas sim provisorio. Haverd& momentos de crise (agudizacdes) e reequilibrios,
uma vez que os contextos, enfermidades e pessoas ndo sdo elementos fixos.

Assim, existéncia e adoecimento se desenrolam como processo interativo, fluido,
provisorio, imprevisivel, com intensidades e ritmos ndo padronizados. No percurso do
adoecimento de longa durag&o, instituicdes, servicos e especialistas fazem parte do processo
diagndstico e do monitoramento do quadro clinico, quando diferentes recursos terapéuticos
podem ser buscados pelo sujeito para otimizar resultados do cuidado. As caracteristicas do
adoecimento, as formas de manifestacdo de seus sintomas e 0s estagios do Sseu curso e
tratamento reverberam no corpo e no espacgo social da pessoa. Os modos como 0 sujeito e seu
meio social constroem pré-concepcdes, representacbes e estigmatizacBes sobre uma
enfermidade afetam condutas e sentimentos (Barsaglini, 2019).

De uma perspectiva fenomenologica, a doenca crénica acarreta implicacdes na relagédo
eu-mundo, tanto na identidade do sujeito quanto nas suas redes sociais. O diagndstico e
tratamentos correspondentes acompanhardo a pessoa durante longo periodo ou pelo restante
de sua vida, afetando suas atividades diarias, projetos e relacionamentos. Surge, assim, a
necessidade de se promover negociacOes entre a gestdo do cuidado por profissionais e
servicos de salde e as mudangas nas dinamicas familiares, laborais e de estudo (Castellanos,
2015). E preciso considerar que o cuidado com a pessoa adoecida nio pode se restringir a
utilizacdo de aparatos técnicos, mas deve possibilitar a abertura para novas praticas de saude,
criando meios de resisténcia as limitagdes impostas pela doenca e, assim, favorecer as
relacbes humanas e preservar tanto quanto possivel a autonomia (Czeresnia, Maciel, &
Oviedo, 2013).

O adoecimento sera sentido com maior ou menor impacto a depender do momento do
ciclo de vida em que a pessoa se encontra. No caso dos adultos emergentes, uma enfermidade
crbnica pode alterar ou atrapalhar projetos profissionais e de estudos, o ganho de
independéncia financeira e a constituicdo de uma familia. Também é importante ressaltar que
o0 lugar da pessoa dentro da dindmica familiar contribuird para as construcdes socioculturais
de como se olha a doenca (Barsaglini, 2019, p. 16).

Compreender a experiéncia do adoecer esta para além de ver as enfermidades a partir
do ponto de vista meramente patolégico e biomédico. Também é preciso considera-las como
uma vivéncia pessoal e social, atentando para os significados, simbolismos, sentidos, leituras,
eventos e situagoes do ser. Castellanos (2015) defende que orientagdes e contextos culturais
especificos precisam ser considerados quando ouvimos as narrativas das pessoas sobre suas

experiéncias de adoecimento, tendo em vista que “em ftodas essas narrativas sdo
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estabelecidas relagoes entre passado, presente e futuro” e, nessas relagbes, “a propria
temporalidade da experiéncia de sofrimento e de cuidado se delineia, de modo significativo,

nas trajetorias de vida e profissional desses sujeitos” (p. 48).

4.3 O adulto emergente com doencga crénica em contexto universitario

A vivéncia universitaria constitui um fendmeno a ser estudado em termos de seu
impacto na saude e projetos de vida do adulto emergente, na medida em que gera um modo de
funcionamento peculiar frente as demandas académicas e aos padrdes de relacionamento que
ali costumam ocorrer. Em uma revisdo sistematica para descrever a prevaléncia de fatores de
risco comportamentais a saude de estudantes universitarios latino-americanos, os resultados
dos estudos levantados evidenciaram um estilo de vida pouco saudavel, com comportamentos
de inatividade fisica (52,57%), fumo (22,61%), uso abusivo de alcool (26,2%) e baixo
consumo de frutas e vegetais (81,3%). Conclui-se ser essa uma popula¢do com prevaléncia
alta de fatores de risco (Caballero, Delgado, & Lopez, 2017).

Em casos de adoecimento ja instalado, percebe-se que sdo necessarios mais estudos a
fim de entender como se dé a divulgacéo acerca do diagnéstico de doenca cronica em adultos
emergentes, adentrando na tematica de possiveis relutancias na revelacdo de um diagndstico
aliado com o impacto na saude mental e nas relagdes sociais (Kaushansky et al., 2016).
Conforme pesquisa de Kaushansky et al. (2016) com jovens entre 18 e 21, estes se mostraram
inclinados a revelar sua enfermidade a outras pessoas, como familiares mais proximos, desde
gue estas mostrassem se importar com sua condicdo e evidenciassem a intencdo de contribuir
com orientac6es e conselhos, ajudando-os no tratamento e gestdo do cuidado.

Alguns estudos e iniciativas institucionais tém buscado compreender como a
experiéncia universitaria pode estar adaptada as diferentes necessidades de viver com uma
enfermidade. Estudantes com doengas crénicas de uma universidade australiana, participantes
da pesquisa de Spencer, Lewis e Reid (2018), por exemplo, relataram suas perspectivas e
experiéncias acerca da conciliacdo entre demandas médicas, responsabilidades académicas e
vida social. Esses alunos apontaram a busca por viver de forma saudavel e positiva mediante
atividades como alimentar-se bem e praticar exercicios fisicos. Por outro lado, houve alunos
gue minimizavam a gravidade de seus sintomas e até evitavam divulgar seus diagndsticos

como tentativa de se distanciarem de possiveis rétulos negativos de incapacidade.
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Sabe-se que ter uma doenca cronica pode afetar condi¢Ges do estudante, como, por
exemplo, de ficar desperto por mais tempo e de socializar com os colegas em certos eventos.
Por isso, suas necessidades médicas e de descanso, 0 nimero maximo de créditos e
expectativas pessoais devem ser considerados quando escolherem quais serdo as suas
atividades académicas diarias. Jovens universitarios com doencas cronicas participantes de
uma pesquisa, na faixa etaria dos 18 aos 29 anos, mostraram a necessidade de contarem com
orientadores que pudessem advogar por eles caso os professores ndo entendessem o modo
como a doenca afetava seus desempenhos em sala de aula e sobre o impacto dos sintomas de
estresse nos periodos de provas finais. Apresentaram desafios para o ajuste social na
faculdade, tais como lidar com o estresse frente as provas finais e outras atividades
académicas. Eles incluiram pais e médicos como membros de seus grupos de apoio social,
aléem de mostrarem interesse em participar de um grupo de suporte comunitario, no campus,
voltado a pessoas com doengas cronicas (Houman & Staplay, 2013).

Sobre as necessidades de apoio frente as singularidades do publico jovem, Jung (2003)
destacou a importancia da adaptacdo académica planejada para alunos com doengas cronicas,
0 que requer modificacGes ou extensbes dos recursos da universidade para viabilizar
procedimentos de ensino e avaliacdo propostos para suprir as necessidades particulares dos
alunos com alguma limitacdo ou deficiéncia. As acdes correspondentes podem substituir ou
excluir componentes de um curso, tarefa ou exame, além de fornecer materiais e
equipamentos e tempo extra para compensar 0s estudantes em suas dificuldades. Isso tudo
sem desobedecer a principios académicos e de modo a contemplar os padrdes institucionais de
acordo com os requisitos de cada curso. Mas a individualizacdo nesse processo de
acomodacdo ndo significa se limitar a organizacdo politica formal da instituicdo, porque o
suporte a esse publico precisa ser negociado e adaptado, ja que ndo se resume a modificac6es
pontuais ou de uso de equipamentos adaptativos especializados.

O programa de assisténcia educacional “Iniciativa Doengas Cronicas”, desenvolvido
na universidade DePaul, no Canada, oferece abordagens especificas a estudantes com
enfermidades crénicas, tendo por base pesquisas e experiéncias. Combina atitudes
compassivas e métodos especificos dentro de um programa flexivel para ajudar no sucesso
académico e conscientizar o publico sobre as necessidades e capacidades dessa populacao.
Incorpora recursos, como ensino a distancia, abordagem centrada no aluno e trabalho com
professores e funcionarios sobre questdes relacionadas a doengas crénicas. Atravées do ensino

on-line ha a possibilidade de o aluno conseguir um diploma mesmo acamado, contando com
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flexibilidade de horérios, sem que demandas de viagens fisicas o impecam de estudar
(Royster & Marshall, 2008).

O programa referido ajuda professores e administradores em um melhor
gerenciamento da situacdo, criando excecbes as politicas tradicionais da universidade quando
necessario. Levam em consideracdo o0 curso imprevisivel da doenca, recaidas e
hospitalizacBes, que nem sempre sdo tratadas por solucdes especificas e que exigem
adaptac@es continuas e flexiveis, tais como aparelhos auditivos, cadeiras de roda e leitores. Ha
um consultor que atua como elo entre alunos e professores e ajuda a coordenar problemas
administrativos que podem ser cansativos ou de dificil resolu¢do para uma pessoa doente e
fragilizada. Os funcionarios projetam eventos académicos e sociais, como simpdsios e grupos
para pessoas com enfermidades especificas, que permitem aos alunos validarem suas
experiéncias, discutirem estratégias para gerenciarem suas doencas e a faculdade ou
simplesmente construirem novos relacionamentos (Royster & Marshall, 2008).

Outro aspecto a ser ressaltado € a presenca, nas sociedades contemporaneas, de uma
cultura de excluséo das pessoas consideradas “improdutivas”, especialmente em um mundo
que exige cada vez mais producdo e perfeicdo. Isso pode levar a dificuldades para incluir
individuos com doengas cronicas que dependem de tratamento continuo, requerendo um
trabalho de sensibilizacdo mais amplo a esse respeito. Em uma pesquisa com adultos
emergentes e adultos com doenga cronica renal, foi visto que a vida dos participantes antes do
diagnostico esteve intimamente ligada as expectativas sociais, sendo o trabalho, estudos e
constituicdo de uma familia tratados como aspectos essenciais de seus projetos pessoais. Os
pesquisadores acreditam que este ¢ o “padrao” esperado e aceito para este publico pela
sociedade, mas que foi afetado pelo processo da doenga, pois henhum deles continuou seus
estudos, mantiveram vinculo empregaticio ou constituiram familia (Viegas et al., 2016).

Jung (2003) também relatou que os universitarios com doencas crénicas participantes
de sua pesquisa interromperam a participacdo em trabalhos remunerados, de periodo integral.
Eles passaram a realizar trabalhos alternativos que ndo garantiam a autossuficiéncia e
contavam com beneficios sociais, empréstimos estudantis, bolsas de estudos e apoio
financeiros de familiares. Dentro da instituicdo universitaria existem dificuldades em colocar
em pratica as politicas de inclusdo no ensino superior, pois modificacdes para tornar a
educacdo mais acessivel podem ser percebidas como perturbadoras da ordem institucional
vigente. Essa resisténcia em melhorar a acessibilidade pode ser um discurso de reacdo para

proteger o status quo e a organizacao social académica.
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Embora servicos e procedimentos universitarios possam fornecer adequacdes a alunos
com doengas crénicas com vistas a corrigir as desigualdades, as exce¢des as normas colocam
em destaque as pessoas adoecidas, podendo torna-las alvo de estigma social e ressentimento
por seus colegas, que venham a interpretar as mudangas nas regras comuns como injustas para
quem também se esforca, fisicamente, financeiramente e academicamente para completar seus
estudos. Portanto, para os alunos enfermos podera haver uma desvantagem material somada
ao descrédito de serem vistos como carentes e com falhas, sendo apontados como um fardo
desnecessario para 0s escassos recursos da universidade (Jung, 2003).

Adentrar no ensino superior envolve aspectos pessoais e sociais para além da tematica
de rendimento escolar e aprendizagem, sendo assim a adaptacdo (ou ajustamento) ao contexto
universitario € um processo multifatorial. Na universidade, a pessoa tem oportunidade de se
deparar com situacfes e desafios que incidem no desenvolvimento psicossocial,
possibilitando afirmacéo de identidade, experimentacéo de papéis sociais, estabelecimento de
uma filosofia de vida e de projetos pessoais e vocacionais, além de aumento na qualidade das
relacBes interpessoais, que se tornam mais maduras e com acréscimo do sentimento de
tolerancia (Almeida & Soares, 2004).

As interacfes sociais em circunstancias variadas sdo favoraveis a congruéncia de
valores e a formacdo de interesses e comportamentos para com o0s outros, conciliando pontos
de vistas pessoais e coletivos. Desta forma, o estudante se insere em um espago no qual é
convidado a refletir sobre seus objetivos e explorar preferéncias profissionais, que o impele a
construir sentidos de vida, clarificando e aproximando o adulto emergente de seu
compromisso enquanto cidadao (Almeida & Casanova, 2019).

A vivéncia universitaria permite o desenvolvimento intelectual e cognitivo com
finalidades que vao além do armazenamento de informacdes, pois abrem caminhos para o
aumento do senso critico, ajudando o adulto emergente a lidar com novos problemas e
situacbes, ampliando suas capacidades de pesquisa, questionamento do mundo, sintese e
integracdo das informacGes, além de auxiliar no desenvolvimento da autoeficacia (Almeida &
Casanova, 2019).

O contexto académico favorece a tomada de maior consciéncia de si através das
experiéncias pessoais, sociais e culturais, contribuindo para o amadurecimento em relacdo a
identidade de género e orientacdo sexual, regulagdo das emocdes, independéncia e respeito as
diferencas no convivio com seus pares (Almeida & Casanova, 2019). Portanto, as

possibilidades de novas experiéncias na graduacdo podem contribuir para o bem-estar integral
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dos jovens com doencas cronicas, de forma a favorecer sua adesdo aos tratamentos e a
fomentar expectativas positivas frente aos desafios impostos pela enfermidade.

Em suma, destaca-se a importancia de a universidade criar condi¢des propicias para
oferecer aos estudantes com doengas cronicas oportunidades educacionais com equidade. 1sso
poderd acontecer a partir da identificacdo das necessidades e desafios enfrentados pelos
jovens e da criacdo de programas destinados a atender essas necessidades. Quando bem
coordenados e com disponibilizacdo de recursos adequados, tais programas se tornam capazes
de atender a demandas sociais e emocionais importantes (Shiu, 2001).
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5 METODO

Nesta pesquisa, de natureza qualitativa, o método fenomenoldgico foi utilizado para a
analise dos seus achados. Na fenomenologia, o0 pesquisador propde-se a investigar o
cotidiano, de modo a ir além das aparéncias, de conhecimentos tedricos prévios e de fatos
objetivos mensuraveis, valorizados pela ciéncia positivista. A intencdo do pesquisador, nessa
abordagem metodoldgica, é aproximar-se da experiéncia humana com vistas a compreendé-la
em sua dimensao existencial. Isto significa adotar uma perspectiva que permita o contato mais
préximo do sentir, do pensar e dos significados atribuidos pelo sujeito que vivencia uma
situacdo, rejeitando explicacdes de causa e efeito e pressuposto generalistas (Gragas, 2000). O
pesquisador € convocado a aceitar as perspectivas sobre o saber como relativas,
compreendendo que o fendbmeno se apresenta de diversas maneiras dependendo de como se
olha para ele e, por isso, considera-se que uma teoria, apesar de relevante, ndo pode ser usada
para tirar conclusdes apressadas e absolutas. Por isso, a constru¢cdo do conhecimento na
fenomenologia questiona o método cientifico natural ou metafisico, que se caracteriza como
um conhecimento previsivel, padronizado e controlavel, permitindo, assim, que os modos de

registro dos dados sejam diversos (Silva & Santos, 2017).

Nesse sentido, o papel do cientista ndo requer neutralidade, mas sim abertura para o
inesperado. Pesquisador e cada participante do estudo estardo implicados, ambos sao
colaboradores na producdo conjunta das reflexdes, de modo a deixar espaco para que a
conversacao entre 0s sujeitos envolvidos na pesquisa possa se revelar (Silva & Santos, 2017).
Amatuzzi (2009), pesquisador que também ¢é psicélogo, pontuou que o ato de reducdo
fenomenoldgica vai ao encontro do oficio desse profissional, o que implica em ouvir o que 0
outro diz, sem preocupar-se com a verdade dos fatos objetivos, de modo a entrar em contato
com os sentidos das narrativas que a pessoa apresenta. A fenomenologia, portanto, se ocupa
de refletir sobre a realidade que se mostra, sendo um recurso viavel para estudar tudo que se
refere as vivéncias humanas, aproximando-se daquilo que é tdo valioso para 0s psic6logos.
Assim, para 0 pesquisador psicologo, a aproximacdo e compreensao da realidade dos sujeitos
participantes de um estudo sdo favorecidas pelo caminho reflexivo do método

fenomenoldgico.
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5.1 Participantes

Participaram desta pesquisa oito jovens estudantes universitarios, sendo cinco do sexo
feminino e trés do sexo masculino. Devido a disponibilidade de dias e horéarios divergentes
entre 0s sujeitos para a presenga no encontro grupal, eles precisaram ser organizados em dois
grupos distintos, formados por trés e cinco integrantes. Os jovens tinham faixa de idade
correspondente ao adulto emergente, entre 18 e 25 anos e, além disso, atenderam aos
seguintes critérios de inclusdo no estudo: estar matriculado ha, pelo menos, um semestre
letivo em curso de graduacdo na Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro (UFRRJ) e
estar diagnosticado ha, no minimo, um ano com alguma doenca crénica ndo transmissivel.

Desta forma, os sujeitos deste estudo encontravam-se regularmente matriculados em
diferentes cursos de graduacdo, sendo eles: Psicologia, Matemaética, Fisica, Farmécia,
Ciéncias Biologicas, Ciéncias Agricolas, Belas Artes e Historia. Em relacdo as doencas
cronicas autorrelatadas, apresentavam: Asma, Sinusite Cronica e Hipertensdo. Na Figura 1,

disponibiliza-se informagdes especificas sobre cada participante, bem como sua distribuicéo

por grupo:
Grupo Nome Idade Sexo Diagnostico
Grupo 1 M1 20 Feminino Asma
M2 18 Feminino Asma
M3 23 Masculino Asma
Grupo 2 M4 24 Feminino Asma
M5 18 Feminino Hipertensao Arterial
M6 23 Masculino Asma
M7 24 Feminino Sinusite Crbnica
M8 25 Masculino Asma

Figura 1 — Caracteristicas dos jovens participantes divididos por grupos.

Todos os alunos participantes cursavam a graduac¢do no campus da UFRRJ localizado
em Seropédica, municipio da regido metropolitana da cidade do Rio de Janeiro. Trata-se de
uma instituicdo centenaria que, no final do ano de 2000 e primeira metade da década de 2010,
teve o nimero de alunos triplicado com a ampliacdo da oferta de cursos e vagas, aumentando

a complexidade de sua gestdo e infraestrutura. Segundo o Catélogo Institucional, a UFRRJ,
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em 2019, possuia 41 cursos de graduagdo, 24 mil estudantes desse nivel de ensino e dispunha
de 12 prédios de alojamento estudantil. Em relagdo a faixa etéria, 63,9% tinha menos de 20
anos e 26,6% tinham idade entre 21 e 30 anos.

Os programas e acdes para expansdo e melhorias das condi¢des de permanéncia dos
estudantes é atribuicdo da Pré-reitoria de Assuntos Estudantis (Proaes), que busca atender
demandas de moradia, auxilios financeiros, apoio as atividades culturais e esportivas,
estruturacdo dos espacos de convivéncia, acolhimento psicossocial e pedagogica e terapias
complementares e integrativas (Coordenadoria de Comunicacao Social da UFRRJ, 2019).

Através de acdes da Divisdo de Saude da Universidade, os estudantes tém acesso a
profissionais que atendem demandas médicas, ambulatoriais e de enfermagem. Além disso, o
Setor de Apoio Psicossocial ao Estudante (SEAPE) oferece servigos de assisténcia social e de
psicologia, visando desenvolver acdes de promocdo da salde, como a prevencdo ao Uuso
abusivo de alcool e outras drogas, mapeamento das demandas econdmicas e sociais dos
estudantes e formacdo de redes de atendimento com outras instituicGes. Existe ainda a
articulacdo com o Projeto Habitar Psi, que se refere a um grupo de vivéncia para suporte
psicoldgico de universitarios residentes no campus, desenvolvido por professores e alunos do
Departamento de Psicologia (Pro-reitoria de assuntos estudantis, 2015).

Desde 2005, a UFRRJ possui o Setor de Atencao Especial ao Estudante (“Salinha
Azul” ou “Espago Paz e Harmonia”), que oferece propostas de terapias alternativas a
comunidade académica, como Orientacdo Nutricional, Auricoloterapia, Acupuntura, Reiki,
Florais de Bach, Cristaloterapia e Mahikari. Este espaco atua a partir da compreensao de que
“a qualidade do ensino esta intrinsecamente ligada a qualidade de vida dos estudantes, e que
esta ndo pode se restringir ao oferecimento de moradia e alimentagdo, necessitando ainda do
equilibrio fisico, mental, emocional e espiritual” (Pré-reitoria de assuntos estudantis, 2015, p.
22).

No ano de 2020, periodo da coleta de dados desta pesquisa, a universidade lancou o
plano de Estudos Continuados Emergenciais (ECES) visando atender as demandas
institucionais e de ensino a distancia em razao da pandemia de Covid-19. Assim, as atividades
letivas dos alunos de graduacdo, neste periodo, foram todas realizadas de forma online para
evitar a propagacdo do virus, de maneira que, aulas, avaliac6es e atividades de acolhimento e
integracdo de calouros foram realizadas a disténcia (Deliberacdo n. 90, 2020). Por isso,
objetivando atender as medidas de distanciamento social, todas as etapas deste estudo, ao

contrario do inicialmente planejado,precisaram ser realizadas de modo online.
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5.2 Instrumentos

Como principal estratégia metodoldgica, foi utilizada a técnica do Grupo Focal, que
possibilitou verificar a percepcéo dos participantes em relacdo a teméatica em estudo, de modo
que puderam trocar e discutir experiéncias coletivamente. Este tipo de grupo vem sendo
empregado em pesquisas na area da salde e das ciéncias sociais com a vantagem de permitir
ao pesquisador observar 0s processos de interacdo entre as pessoas, além de ter um custo
financeiro e de tempo mais baixo, em relacdo, por exemplo, a realizacdo de entrevistas
individuais (Borges & Santos, 2005).

Para a conducdo do Grupo Focal, elaborou-se previamente um roteiro composto por
questdes norteadoras que foram utilizadas durante a interacdo com o0s participantes, com a
finalidade de estimular relatos de suas experiéncias associadas ao adoecimento no ambito da
rotina universitaria, bem como para verificar o suporte social e institucional recebido e
desejado. A estrutura do Grupo Focal contou também com dinamicas de grupo, selecionadas
para favorecer a integracdo e a participacao ativa dos alunos (Apéndice D).

Além disso, dois questionarios foram elaborados e utilizados a fim de caracterizar os
participantes da pesquisa. Ambos foram apresentados em formato eletronico, com o uso da
plataforma Formularios Google,e foram preenchidos de modo autoadministrado. O primeiro
possibilitou obter dados sociodemograficos e académicos: nome, idade, sexo, estado civil,
informacGes residenciais, curso realizado, aspectos laborais e/ou de estagios profissionais, e
por ultimo, situacdo financeira atual, bem como provavel suporte pecuniario recebido de
outras pessoas e/ou da instituicdo universitaria (Apéndice B). O segundo instrumento permitiu
levantamento de dados médico-clinicos, incluindo tipo e tempo do diagndstico médico,
informacGes sobre os tipos de recursos terapéuticos utilizados para o controle da doenca e

informacGes sobre possiveis agravamentos do quadro clinico do participante (Apéndice C).

5.3 Procedimentos de coleta de dados

Respeitando a Resolucdo CNS n° 466/12, do Conselho Nacional de Saude, que
aprovou as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos, o
presente trabalho teve a aprovacdo do Comité de Etica na Pesquisa, via Plataforma Brasil,
namero do parecer 4.233.235.

A captacdo de participantes foi realizada através de divulgacdo de convite para

colaboragdo na pesquisa por meio de postagens em redes sociais, tais como Facebook,
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Instagram e grupos de discussdo do WhatsApp, com orientacfes de acesso a pesquisadora
para aqueles que tivessem interesse e disponibilidade em participar. E, assim, por meio de
mensagem de texto via aplicativo WhatsApp e e-mail, estabeleceu-se o contato com o0s
estudantes que manifestaram interesse em integrar o estudo, quando foi verificado se
atendiam aos critérios de inclus&o no estudo.

Nessa ocasido, cada discente foi orientado, individualmente, acerca dos objetivos,
procedimentos e cuidados éticos da investigacdo a ser realizada. Ademais, por e-mail ou via
WhatsApp, foi enviado um link para que tivessem acesso a versdes eletrénicas do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE (Apéndice A) e dos questionarios destinados a
coleta de dados sociodemogréficos e de histéria médico-clinica, os quais foram criados na
plataforma Formularios Google.

Visando o zelo com relagdo a possiveis desconfortos apds a expressdo de emocdes e
pensamentos dos participantes durante o encontro grupal, a pesquisadora especificou no
TCLE sua disponibilidade para dar informagdes e esclarecimentos posteriores aos estudantes
que assim o desejassem e, pontualmente, dialogar e prestar assisténcia necessaria acerca do
que foi vivenciado e experimentado no processo de coleta de dados. Ainda, expbs a
possibilidade do atendimento psicolégico gratuito no Servico de Psicologia Aplicada (SPA)
da universidade.

Primeiramente, os alunos foram solicitados a ler com atencdo o Termo de
Consentimento e, caso estivessem de acordo com seu conteddo, a assinalarem sua
concordancia de modo a prosseguirem para o preenchimento dos instrumentos. Embora 0s
questionarios tenham sido elaborados para serem completados de modo autoadministrado, a
pesquisadora ofereceu seu apoio a todos que desejaram maiores esclarecimentos a respeito
das questdes apresentadas.

Ao completarem os questionarios, os participantes foram indagados sobre suas
disponibilidades de data e horario para a atividade grupal. Os grupos ocorreram de modo
online através da plataforma digital Google Meet, com duracdo aproximada de 1 hora e 30
minutos, sendo coordenados pela pesquisadora, que, com o consentimento de todos, também
gravou o audio dos encontros.

Na realizacdo dos encontros do Grupo Focal, os participantes foram estimulados a
manifestar suas concepgdes, perspectivas, experiéncias e expectativas a partir das questoes
disparadoras que foram apresentadas conforme o roteiro utilizado. Coube a pesquisadora
adotar uma postura ativa, moderando as discussfes, de forma que, os assuntos relevantes a

pesquisa fossem abordados.
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Para facilitar a participacdo e criar um clima grupal mais acolhedor e descontraido,
utilizou-se uma dindmica de grupo inicial chamada de “quebra-gelo”, com a finalidade de
estimular a interacdo entre os sujeitos, possibilitando um primeiro contato entre eles, em que
tivessem a oportunidade de conhecerem caracteristicas pessoais uns dos outros. Em seguida,
utilizou-se a dinamica principal “Bingo!”, cujo objetivo foi que os estudantes pudessem
reconhecer situacdes relacionadas a ter uma doenca crbnica ndo transmissivel enquanto
universitarios. Esta atividade possibilitou adentrar no tema foco deste estudo e a partir dela as
questdes norteadoras foram apresentadas, uma de cada vez, de forma a garantir 0s espacos de
fala, bem como a expressdo de todos e o didlogo entre eles. Oportunamente, a pesquisadora
fez perguntas complementares visando compreender melhor assuntos relevantes relacionados
ao tema do estudo trazidos pelos participantes no decorrer do processo grupal. Para finalizar o
encontro, foi utilizada uma dindmica de fechamento que permitiu expressdes de emocdes,

pensamentos e opinides de como foi para todos participarem dagquele momento.

5.4 Andlise dos dados

Os audios dos encontros online do Grupo Focal foram gravados e as falas registradas
foram integralmente transcritas com a finalidade de melhor organizacdo e andlise de seus
contetdos. Um pendrive foi usado para salvar uma copia dessas transcri¢des e respostas aos
questionarios, que também foram conservados na plataforma Drive do Google. Apenas as
pesquisadoras envolvidas tiveram acesso a esse material.

N&o ha regras e protocolos universais para 0 processo de transcricdo, sendo de
responsabilidade de cada pesquisador estabelecer principios, decisdes e praticas que orientem
a tarefa. Neste estudo, o procedimento de transcricdo foi realizado em seis etapas, conforme
recomendado por Azevedo et al. (2017): preparar, conhecer, escrever, editar, rever e finalizar.
Também foi feito uso do modelo destes mesmos autores de exemplificacdo de cdodigos
utilizados para a transcricdo. Assim, foi realizada uma transcricdo do tipo naturalista, descrita
por Oliver, Serovich e Mason (2005) como sendo minuciosa, além de buscara inclusdo de
elementos além do verbal, acrescentando, por exemplo, aspectos contextuais e interacdes
entre todos os envolvidos. Utilizamos um sistema de identificacdo do material (Apéndice E),
que possibilitou detectar pesquisadora (P) e participantes (M), contudo mantendo a

confidencialidade da identidade dos sujeitos.
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Uma primeira escuta dos audios foi feita com a finalidade de familiarizacdo e
habituacdo com seu contetdo e realizagdo de anotacbes de dados Uteis para se iniciar o
processo de escrita. Uma segunda escuta foi realizada e nesta teve inicio o processo da
transcricdo. Depois, a gravagdo foi ouvida novamente a fim de acrescentar os sistemas de
cddigos escolhidos e a identificacdo dos envolvidos na pesquisa. Apés, o material foi ouvido
uma Ultima vez a fim de garantir a exatiddo dos discursos transcritos e revisar possiveis erros
na colocacdo das pontuacbes. Por fim, foi salvaguardado seguindo os procedimentos ja
descritos.

Posteriormente a obtencdo dos dados brutos e transcri¢do dos audios, foram realizadas
as quatro etapas do Método Fenomenoldgico Descritivo visando a analise do material. Tal
método foi sistematizado e explicado nos trabalhos de Giorgi e Sousa (2010) e de Giorgi,
Giorgi e Morley (2017), que estabelecem os seguintes objetivos para cada etapa do processo:
(a) estabelecer o sentido geral, (b) determinar as partes: divisdo das unidades de significado,
(c) transformar as unidades de significado em expressdes de carater psicolégico e (d)
determinar a estrutura geral de significados psicologicos.

Ao estabelecer o sentido geral, realizou-se a leitura na integra de todo o material
transcrito a fim de obter uma visdo geral do contetdo. Na determinacdo das partes, foram
criadas as “unidades de significado”, que se referem a divisdo e descricdo do material em
partes importantes para o tema de estudo, mantendo a linguagem dos participantes em
primeira pessoa. Estas partes foram alocadas em uma coluna, de modo que cada trecho das
falas dos participantes ficasse uma abaixo da outra. Nesta etapa, foi feita a reducdo
fenomenoldgica, que consiste em captar o sentido da experiéncia, aceitando o fenémeno, isto
é, tomar as situacbes e objetos tal como foram vividos na relacdo entre pesquisador e as
atitudes e cenérios daquilo que foi investigado.

Na etapa de transformacdo das unidades de significado em expressdes de carater
psicoldgico, a linguagem dos sujeitos foi transformada em expressées que explicitassem e
clarificassem as intencdes psicoldgicas contidas em cada unidade de significado. Neste ponto
acrescentou-se uma coluna a esquerda das “unidades de significado”, em que foram colocadas
as sinteses dos discursos em terceira pessoa, sem, contudo, mudar seu sentido. Assim, ocorreu
a transformacdo da linguagem do senso comum em uma linguagem psicolégica, a partir da
articulagcdo entre os sujeitos e as tematicas centrais do estudo. Tratou-se, portanto, de
clarificar as expressdes dos participantes pela perspectiva fenomenolégica.

Por fim, foi revisto as proposi¢cbes convergentes e divergentes, permitindo a

elaboragdo de categorias através de um processo reflexivo que visou determinar o essencial
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sobre os discursos dos participantes, isto é, suas experiéncias e colocagdes. Com isso, foi
elaborada uma estrutura geral, um reagrupamento que englobou os sentidos mais invariantes

das unidades de significados ja transformadas em linguagem psicoldgica.
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6 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados desta pesquisa foram apresentados conjuntamente com sua discussao, de
maneira que as contribuicdes de estudos prévios que tratam de tematicas semelhantes d&o
suporte a compreensdo dos fendmenos vistos nos dois grupos focais. Foram destacados quatro
eixos tematicos principais, 0s quais, embora apresentados de forma separada, articulam-se de
forma dindmica, sendo eles: (1) Estratégias de autocuidado: mantendo a doenga sob controle,
(2) desafios da conciliacdo entre demandas académicas e necessidades de saude, (3)
importancia do suporte social e institucional: entre o percebido e o desejado e (4) potencial
dos espacos de troca e discussao sobre viver com doencas cronicas: apoio e visibilidade.

Ao longo da redacdo, também foram integrados dados obtidos atraves das respostas
aos questionarios utilizados para levantamento socioecondmico e do histérico medico-clinico
dos participantes. Estes ultimos dados serviram para contextualizar as condi¢cdes do
adoecimento e identificar especificidades sobre cada sujeito, como mostra a Figura 2. Desse
modo, observou-se que, dentre 0s oito universitarios, predominou o diagnéstico de asma
(n=6), vivenciada a menos de dois anos por um deles e por uma década ou mais pelos demais.
Em periodos de crises, 0s sintomas prevalentes eram falta de ar, dor no peito, fadiga/cansaco e
nauseas. Essas crises eram desencadeadas principalmente por mudangas climaticas e
inadequacGes ambientais, como poeira, mofo e presenca de acaros, ocorrendo com frequéncia
variavel, que ia desde semanalmente até uma vez por ano. Em termos do tratamento, a
maioria ndo realizava consultas médicas com regularidade (n=5) e utilizavam o sistema
publico de saude (n=5), sendo que apenas um participante (M2) havia passado pela
experiéncia de internacdo hospitalar devido ao agravamento do seu quadro clinico. Como
efeitos colaterais adversos, a medicacdo utilizada causava, sobretudo, aumento do sono e
sensacdo de fadiga.

Ademais, ao fim da apresentacdo dos eixos mencionados, foram realizadas reflexdes
com base no modelo bioecoldgico de Bronfenbrenner (1996), que auxiliou na compreensdo
das vivéncias compartilhadas pelos participantes. Este autor ressaltou a importancia das
propriedades presentes tanto nos contextos imediatos do individuo, relativos as suas relacdes
sociais mais proximas, como naqueles mais remotos, como a instituicdo universitaria e sua
forma de organizacgdo e funcionamento. Nesta perspectiva, a vida humana é tida como uma
teia de conexdes complexas, nas quais um conjunto de fenbmenos interligados e perduraveis

se da ao longo do tempo, manifestados por episddios dentro das relagdes interpessoais (com
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familiares, amigos, professores, instituicdo universitaria) e por eventos histéricos marcantes

para a sociedade em questdo (Bronfenbrenner, 1996).

Participantes

Variaveis M1 M2 M3 M4 M5 M6 M7 M8
Diagnoéstico Asma Asma Asma Asma Hipertensdo Asma Sinusite Asma
Arterial Cronica
Tempo de lanoe 8 Desde a 22 anos 12 anos 5 anos 15 anos 8 anos 10 anos
diagnoéstico meses infancia
Sintomas em Falta de ar, Dor ao Dificuldade Falta de ar, Fadiga, Falta de ar, Cefaleia, Falta de ar
periodos de tosse, tontura, respirar, para respirar, fadiga desmaios, fadiga, dores muco nasal
crises dor no peito, dificuldade cansago, dor nausea nas costas e espesso, falta
tremores, para dormir no peito, peito de ar, febre
nausea tosse
Frequéncia das Uma vez por Acada 3 A cada 3 Recorrentes A cada 6 Uma vez ao Uma vez por Uma vez ao
crises Semana ou a meses meses meses ano Semana ou a ano
cada 15 dias cada 15 dias
Fatores que Mudangas Mudangas Poeira, mofo, Mudancas Calor Mudancas Periodos de Ambientes
desencadeiam climéticas climéticas 4caro, fumaca climéaticas eXCessivo, uso climéticas, estresse com ma
crises irregular do poeira emocional circulagdo de
remédio, ar, mofo,
atividades poeira
fisicas
intensas
Efeitos colaterais Sono, fadiga Sono, fadiga Sono, fadiga Néo ha Tontura, Sono, fadiga N&o ha N&o ha
da medicagéo fadiga,
insonia
Restri¢cao Nao ha Nao ha Nao ha Corantes Lactose Néo ha Néo ha Néo ha
alimentar artificiais
Frequéncia de Quinzenal Uma vez ao Acada3 Nao regulares Nao regulares Naéo regulares Naéo regulares Naéo regulares
consultas ano meses
médicas
Atendimento Sim Nao Sim Néo Néo Néo Néo Néo
psicoldgico
Rede de satde Publica Privada, por Publica e Publica Publica Pablica Privada, por Privada, por
utilizada convénio privada convénio convénio
médico médico médico

Figura 2 — Perfil dos participantes em relacdo ao adoecimento e seu tratamento

6.1 Estratégias de autocuidado: mantendo a doenca sob controle

Nos grupos, buscamos conhecer as estratégias utilizadas pelos universitarios para

cuidar da prépria saude com vistas a favorecer o controle dos sintomas do adoecimento

crénico, de modo a evitar agravamentos do quadro clinico e, concomitantemente, manter em

bom nivel suas atividades estudantis. ldentificou-se quais comportamentos indicativos de

autocuidado os participantes faziam, de maneira que foi possivel captar as seguintes
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estratégias: adesdo ao tratamento medicamentoso, pratica regular de exercicios fisicos e
controle dos ambientes.

No primeiro caso, 0s participantes trouxeram que faziam a utilizacdo de farmacos
visando prevengédo ou controle de sintomas da doenga cronica, como os antialérgicos no caso
do diagndstico de asma. Assim, por exemplo, pacientes com esse diagnostico disseram ter
constantemente consigo um nebulimetro (“bombinha de asma”) para utilizar em momentos de
crise: “eu sempre tenho que andar com ele [nebulimetro] pra cima e pra baixo, porque a
crise pode atacar a qualquer momento” (M8, 25 anos, Asma); “E a mesma coisa assim em
relacdo a medicacao, o tempo todo com uma bombinha perto de mim. Eu comecei também a
fazer um tratamento pra asma. Com uma outra bombinha, que eu tomo diariamente. Ai t& me
ajudando” (M4, 24 anos, Asma).

Sabe-se que, comumente, aléem da administragdo de medicamentos, o controle da
evolucdo de doencas cronicas se da também pela atencdo a orientagdes relativas a medidas
ndo farmacologicas, como seguimento de dietas especificas, pratica de exercicios fisicos e
outras mudancas no estilo de vida, isso feito de modo regular e continuo. Nessa dire¢éo, foi
possivel perceber que, além da adesdo ao tratamento com uso de medicamentos, outros
recursos terapéuticos e recomendacdes em saude foram valorizados pelos participantes, que
os avaliaram como importantes para a prevencao ou atenuacao de sintomas e para a melhora
do bem-estar geral. Assim, tem-se o0 exemplo do relato de M5 (18 anos, Hipertensao Arterial),
que, apos o ingresso na universidade, passou a se exercitar em espagos N0 campus propicios
para correr e pedalar, reduzindo o sedentarismo. Em sua percep¢do, engajar-se nessas
atividades a ajudou a controlar seus niveis pressoricos, de forma que notou uma diminuicao

de problemas associados ao seu quadro clinico.

“Eéé antes assim quando eu entrei pra Rural é eu levava uma vida bem
sedentaria mesmo iii com aquele pique assim de “Ah de andar de
bicicleta pra cima e pra baixo, tem a ciclovia pra correr”, ai eu
morando la (em Seropédica) eu comecei a me exercitar, né, comecei a
correr sempre e eu confesso que isso me ajudou muito porque a minha
pressdo comecou a ficar muito mais controlavel, entdo da metade do
segundo periodo até o final, do segundo periodo do ano passado, eu ja
tava tendo bem menos problema ééé de passar mal dentro da
faculdade e tal.” (M5)

De modo semelhante, M4 (24 anos, Asma) relatou que, para além do tratamento

farmacoldgico continuo, houve um periodo na universidade no qual entrou na academia e
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sentiu-se melhor em relagdo a suas condi¢des de salde. Em suas palavras: “(...) e também um
periodo que eu entrei na academia também eu fiquei um pouco melhor.”

Percebeu-se ainda que, especificamente, os participantes que tinham o diagndstico de
alguma doenca relacionada a dificuldades respiratorias, como a Asma e a Sinusite Cronica,
buscavam fazer mudancas no ambiente doméstico que reduzissem riscos de agravamento da
enfermidade, tendo um maior cuidado em relagcdo a limpeza e ao contato com materiais e/ou
objetos propicios ao desencadeamento de uma crise alérgica. Estas modificacbes podiam ser
tanto na casa parental como no alojamento estudantil ou na casa em que residiam nas
proximidades da instituicdo universitaria. M1 (20 anos, Asma) e M3 (23 anos, Asma)
concordaram que a possibilidade de evitar ou aliviar crises em espaco residencial é maior, ja
que € um ambiente onde possuem maior controle. Conforme M3 relatou, as salas de aula
muitas vezes apresentam condi¢cdes ambientais distantes do controle dos alunos por falta de
limpeza regular, como acimulo de poeira e mofo, favorecendo o surgimento de crises

asmaticas.
“Em casa eu fico tranquila. Em casa ¢ tranquilo, sabe?” (M1)

“Em casa ndo soO ter crise € mais tranquilo, mas também nao tem os
fatores externos que a gente vive em Seropédica. Tipo la é muito
poerento. E as salas da Rural sdo antigas, tem muita poeira, muito
mofo. E no meu caso ééé o que mais, 0 que mais desencadeia minhas
crises sdo o mofo, poeira, acaro, ééé cheiro muito forte, tipo de
perfume, mudanca de tempo. E aqui em casa eu super consigo
controlar, porque aqui, tipo poeira e mofo, a gente limpa tudo. Acaro é
sO eu trocar a roupa de cama constantemente iii fica mais facil, né?
Agora la em Seropeédica eu td, a mercé (risos) dos ambientes. Ai é
mais dificil, é mais facil entrar em crise.” (M3)

Barsaglini (2019) afirmou que nos modos de lidar com os estressores e riscos postos
por uma enfermidade crénica se configuram elementos intrinsecos e extrinsecos a pessoa, que
tém potencial para amenizar ou exacerbar as repercussdes do adoecimento. Nesse sentido,
aléem do acompanhamento por profissionais competentes, o envolvimento ativo dos pacientes
na implementacdo de seus planos terapéuticos e o reforco, tanto quanto possivel, de sua
independéncia, pode aumentar o senso de autoeficacia e ajuda-los a se sentirem mais seguros
e confortaveis com as medidas a serem tomadas em prol do préprio bem-estar. Ainda que 0s
cuidados requeridos sejam tomados em prol da estabilidade do quadro clinico, seu curso pode
se modificar e os sintomas podem se manifestar novamente (Shiu, 2001), podendo exigir tipos

ou intensidade de cuidados diferenciados ao longo do processo.
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Sabe-se que a adesdo as prescricoes e orientacdes medicas € maior quando perpassada
por significados positivos, beneficios estimados, apoio social efetivo e menores custos
materiais e simbolicos. Tendo em vista os relatos encontrados nos grupos, percebeu-se que
para além dos aspectos bioldgicos, a doenca teve consequéncias diversas, de modo que as
pessoas acometidas precisaram lidar com mudancas em sua funcionalidade para exercer
atividades diarias, fazer uso de mais de uma modalidade terapéutica, como uso regular de
farmacos e préatica de exercicios fisicos, e até mesmo, reorganizar os espagos fisicos em que

viviam.

6.2 Desafios da conciliacdo entre demandas académicas e necessidades de saude

Ainda que tenham sido identificados comportamentos promotores de salde entre 0s
participantes desta pesquisa, observou-se que estes vivenciavam situacdes nas quais
precisavam interromper ou reduzir o ritmo de atividades académicas em razdo da piora no
quadro clinico. Relataram, portanto, que sintomas da doenca ou efeitos adversos do seu
tratamento acarretavam mudangas em seus desempenhos habituais na realizacdo de tarefas
académicas, de modo que deixavam de cumprir prazos para entrega de trabalhos e provas ou
faltavam as aulas presenciais, resultando, por vezes, em reprovacdo ou abandono de alguma
disciplina. A partir das contribui¢cbes de Hughes, Corcoran e Slee (2015) sabe-se que a
incapacidade de assistir as aulas ou enviar tarefas a tempo devido a presenca de periodos de
agravamento do quadro clinico pode ser uma barreira significativa para que o universitario
consiga estudar de forma consistente durante todo um semestre

De fato, compreende-se que o bem-estar dos universitarios depende de muitas
variaveis, que combinadas ou ndo, contribuem para o agravamento de doencas e sofrimento
psiquico, tais como dificuldades de adaptacdo a vida no campus universitario, sobrecarga de
responsabilidades e exigéncias académicas, distanciamento da familia, sentimento de
desamparo frente ao desconhecido, maus habitos alimentares e uso de alcool e outras drogas
(Lambert & Castro, 2018). Os alunos com doencas cronicas podem ter periodos de
desequilibrios e agudizacdes, momentos que requerem internacfes e enfraquecem o sujeito
com a acentuacdo de sintomas desconfortaveis e, muitas vezes, até mesmo incapacitantes,
como dores e nduseas. Por conta disso, pode-se observar impactos “em todos 0s aspectos do
desenvolvimento do aluno, afetando o desempenho académico, a autoestima, as relacGes
sociais” (Shiu, 2001, p. 269).
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Percebeu-se pelos relatos nos grupos, conforme exposto por Shiu (2001), que os
tratamentos de doencas crénicas podem durar anos ou a vida inteira, com episodios agudos e
processos de recuperacédo lentos. Tem-se como exemplo o relato de M1 (20 anos, Asma) e M3
(23 anos, Asma), que tinham em comum a experiéncia com a utilizagcdo de um medicamento
especifico para tratamento de crises agudas de Asma e ressaltaram ser necessario repouso
apos o uso de tal farmaco. Por este motivo, M3 pontuou que manter a frequéncia nas aulas
presenciais nestes momentos de crises e administracdo do remédio era dificil, uma vez que o

periodo de repouso e recuperacdo poderia durar semanas:

“M3: E muito dificil principalmente com a parte da presenca, porque
tem... tem vezes que eu entro em crise e fico em crise por tipo trés
semanas. E sdo trés semanas que eu ndo consigo dormir direito, sao
trés semanas que eu passo o dia todo tossindo. [...] Nao sei se vocé faz
nebulizacdo com Berotec (medicamento para crises agudas de Asma).
M1: Faco!

M3: A gente fica agitado, tremendo, d& taquicardia. Entdo ndo é uma
coisa que vocé possa fazer e depois sair andando pela faculdade.

M1: E.

M3: Pegar sol é.

M1: Vocé tem que ficar quieto, vocé tem que ficar tipo, tranquilo.

M3: Sim (riso). Entdo assim, a parte da presenca € a pior, a presenca
obrigatéria, porque as vezes eu preciso faltar duas, trés semanas
seguidas.”

Notou-se, ainda, que a interrup¢cdo ou mudanca na rotina académica repercutia no
cumprimento de processos institucionais internos, ou seja, gerava dificuldades para lidar
concomitantemente com exigéncias documentais da instituicdo e com sintomas agravados da
doenca. Semelhantes aos sujeitos deste estudo, estudantes de uma universidade na Australia
com doencas cronicas relataram que ter o apoio institucional implicava que os alunos
lidassem com processos administrativos complexos, tais como obter atestados médicos e
relatar sua historia a tutores. Diante disso, alguns deles inclusive adiavam ou evitavam
procurar os servicos de apoio junto a universidade (Spencer, Lewis, & Reid, 2018).

Spencer, Lewis e Reid (2018) alertaram que os sintomas do adoecimento cronico, em
geral, ndo sdo constantes. HA momentos de agudizacdo, com posterior melhora, o que pode
gerar uma falta de compreenséo e de conscientizacdo da instituicdo quanto as necessidades do
aluno. Por isso, para alguns jovens torna-se dificil manejar uma salde debilitada, estudos e
vida social frente a burocracia da academia. Os participantes deste estudo trouxeram que
diante de demandas burocraticas institucionais, como entrega de atestado médico com vistas a

novos prazos para realizacdo das atividades académicas, nem sempre conseguiam cumprir a
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exigéncia recebida devido a piora do quadro clinico, levando a perda de prazos estabelecidos
para entrega de documentos ou tarefas estudantis. M3 (23 anos, Asma) considerou como uma
dificuldade a exigéncia de atestado médico para fazer a segunda chamada de uma prova, pois
precisava marcar seu médico, deslocar-se para realizar o atendimento, voltar a universidade

para apresentar o documento, tendo ainda que lidar com a rotina académica:

“Eu ja& sei o que qué é, eu j& tenho os remédios em casa iii essa
exigéncia por atestado, essas exigéncias pra vocé ir no médico, acaba
que, dificulta mais ainda, né? Porque (riso) além de eu ta com toda
essa rotina da faculdade, da (segmento de texto inaudivel) longe da
cidade ?(de onde eu sou)?, eu ainda tenho que marcar um médico,
meu alergista, por exemplo, é aqui no Rio, na Tijuca, que € onde meus
avos moram. Ai eu vou ter que vir na Tijuca, pra depois levar o

atestado la na Rural, que ainda tem que tem que ta dentro do prazo.”
(M3)

A partir deste relato, compreendemos o que Jeunesse (2019) pontuou sobre a
preparacdo prévia do aluno em termos dos conhecimentos acerca da propria doenca e das
possibilidades e recursos disponiveis no contexto estudantil. Nesse momento de modificagdes
significativas de rotina devido a entrada na instituicdo, mudancas de moradia e distanciamento
da familia, o autocuidado e recursos para manejo da enfermidade precisam ser levados em
consideracdo tanto quanto os projetos académicos e extracurriculares, de forma que o0s
sintomas da doenca ndo sejam negligenciados quando se agravarem. Dentre os cuidados
preventivos, pode-se considerar a verificagdo da possibilidade de atendimento remoto com
profissionais de saude, manter atualizados quais sdo 0s medicamentos necessarios ao
tratamento e averiguar a existéncia de centros de saude na instituicdo e/ou possibilidades de
atendimentos na comunidade em casos de emergéncia. Além disso, Jung (2002) ressaltou que
as medidas de modificacbes em procedimentos das praticas de ensino e avaliacdo académica
sdo importantes para estudantes universitarios com doencas cronicas, sendo de
responsabilidade das instituicbes académicas oferecerem. Estas mudangas podem incluir
aumento no prazo de entrega de trabalhos e provas e utilizacdo de recursos tecnoldgicos
alternativos para os estudos.

M7 (24 anos, Sinusite Cronica) relatou sua iniciativa em buscar o regime de exercicio
domiciliar na época em que teve uma piora em seu quadro clinico, bem como, o atendimento
institucional prestado:

“Entdo é, no geral, inicialmente a gente tem que passar pela
coordenacdo, né? SO que eu ndo tava indo pra universidade
que/(porque)/ eu ja tava mal. (segmento de texto inaudivel) ?(pedi
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para 0s meus amigos)? buscarem informacdes. E ai o coordenador ndo
sabia como fazer, e ai a Pro-Reitoria também ndo sabia como fazer e
ai ficou nessa. E ai eu soube, né, que ia ter P2 (segunda avaliacdo), a
(prova) optativa e a segunda chamada. Sendo queee eu fiquei doente
pouco antes da P2, e tipo, foi marcado tudo muito em cima assim, em
menos de duas semanas iam ter essas trés provas. Entdo ndo deu
tempo de, de eu melhorar.” (M7)

Para alunos com doengas cronicas, é necessario levar em consideracdo a probabilidade
de faltas as aulas em decorréncia de consultas e internacfes hospitalares. Nesses casos, € Util
estimular ou favorecer aos alunos formas de comunicagcdo em seus cursos, seja por meio de
reunides virtuais, mensagens de e-mail e/ou contato por telefone. Em certos casos, quando o
aluno tem dificuldade de viajar ao campus em horéarios especificos, a disponibilidade de
cursos online pode ser benéfica, como 0 apoio ao ensino presencial ou como o ensino a
distancia (Houman & Staplay, 2013). Refletiu-se partir dos relatos nos grupos, a importancia
da busca e acesso a informacdes pertinentes de forma preventiva acerca dos recursos
institucionais disponiveis em casos emergenciais e de piora do quadro clinico, que contribuam
para a continuidade do aprendizado e adaptacdo académica aliada ao cuidado em salde.

Ainda sobre a tematica de recursos institucionais, Lambert e Castro (2018) fizeram um
alerta em relacdo as universidades publicas brasileiras, pontuando que elas ndo foram melhor
preparadas para receber um maior contingente de alunos apds ampliacdo do nimero de vagas
no ensino superior, seja na estrutura fisica dos espagos ou na estrutura pedagdgica. Os
participantes deste estudo relataram situacfes nas quais 0s espagos fisicos da universidade
influenciavam o quadro clinico, causando uma piora no estado de saude. Os relatos acerca do
ambiente voltaram-se as condicGes de limpeza e conservacgdo das salas de aula, laboratorios e
alojamentos, a distancia e condi¢des dos caminhos/estradas entre as construcdes dentro do
campus e as condicdes climaticas da cidade de Seropédica, comumente com altas
temperaturas. Lambert e Castro (2018) observaram problemas como insuficiéncia de
alojamentos, precariedade em restaurantes universitarios, salas de aula inadequadas e
laboratérios mal equipados, além de nimero insuficiente de professores e poucas politicas de
assisténcia estudantil para acompanhar os estudantes. M5 (18 anos, Hipertensao Arterial)

compartilhou:

“Outro aspecto além da Rural ser muito grande, a gente tem que andar
muito pra chegar até as aulas, é que Seropédica também é muito
quente, né? E eu tenho pressdo alta, entdo quanto mais quente, mais a
minha press@o sobe. Entdo eu tinha muito problema assim de sair do
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IB (Instituto de Biologia) e ir até o PAT (Pavilhdo de Aulas Tedricas)
debaixo do sol e chegar no PAT assim, totalmente cheia de vertigem,
enjoada, ficava assim, minha presséo explodia! E era muito ruim. lii o
meu primeiro periodo foi todo assim: indo do IB pro PAT, toda terca
(feira) e quinta (feira). E é assim é quase impossivel vocé com ansia
de vémito, é enjoada, inchada vocé assistir uma aula, sua cabeca vai
pro espago!” (M5)

Percebeu-se que uma estrutura debilitada, incluindo a falta de transporte mais regular
no interior do campus e pouca atencdo a aspectos de conservacdo dos ambientes, podem
dificultar ainda mais o atendimento as necessidades de grupos especificos de alunos, como
aqueles que convivem com doencas que exigem cuidados continuados. M8 (25 anos, Asma)
identificou-se com as experiéncias relatadas por M4 (24 anos, Asma) acerca da dificuldade de
estar em aulas presenciais e andar longas distancias pelo campus universitario durante uma
piora no quadro clinico:

“Eu basicamente compartilno das mesmas coisas que a M4 (riso),
porque a Rural &€ bem complicado, ainda mais no meu caso que
algumas salas ndo sdo bem arejadas, sdo antigas, entdo assim, eu ja
tive aula no 1Z (Instituto de Zootecnia), ja tive aula no, no P1 (Prédio
Principal) que as salas nio eram favoraveis pra aula. As vezes as
vezes a minha crise atacava, eu saia da aula pra pegar um vento la
fora, respirar um pouco e tal, porque tem tem tinha aulas que nao tinha
como ficar.” (M8)

O apoio as necessidades educacionais relacionadas a satde de estudantes com doencas
crénicas tem um papel importante no éxito obtido na faculdade. Porém, tradicionalmente, as
instituicoes de ensino superior ndo oferecem condic¢Bes que levem em consideracdo a natureza
imprevisivel das doencas cronicas, em parte porque os estudantes ndo divulgam informacdes
sobre sua condicao de salde e em parte porque suas necessidades ndo sdo bem compreendidas
(Royster & Marshall, 2008). A comunicacdo entre alunos e instituicdo torna-se relevante para
compreensdo das necessidades estudantis, permitindo tanto adaptacGes e mudancas possiveis
para melhora geral na salde dos estudantes, quanto o atendimento das expectativas das
universidades acerca do desempenho congruente com uma formacao profissional adequada.

Na busca por atender as demandas estudantis e as de cuidados com a saude, 0s
participantes relataram dificuldades para praticarem atividades que julgavam saudaveis e
favoraveis a melhora de seu quadro clinico devido a necessidade de priorizarem as tarefas
académicas, que demandavam a eles muita atencdo e tempo. Desse modo, atendiam
responsabilidades académicas em detrimento de cuidados pessoais que poderiam resultar em

melhor estado de salde, ja que, enquanto universitarios, ndo encontravam tempo habil nem
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dispunham de recursos financeiros para realizarem certos tratamentos médicos e/ou para se
dedicarem a atividades de autocuidado. Para M1 (20 anos, Asma) cuidar da salde, estudar e
suprir os gastos financeiros com a universidade ndo era vidvel de serem feitos
concomitantemente. Ja& M4 (24 anos, Asma) relatou que conseguiu realizar exercicios fisicos
por um tempo, contudo abandonou tais préaticas no final do periodo académico e realiza¢do do
trabalho de conclusdo de curso, momentos estes de maior demanda académica.

“Nao tem como vocé se cuidar ou vocé se cuida ou vocé€ estuda ou
vocé tem gasto na faculdade, ou é uma coisa ou é outra, ndo tem como
ser os dois. N&o tem como.” (M1)

Eu consegui por um tempo (riso), mas quando as coisas comegaram a
apertar, final de periodo, fazendo TCC1 (Trabalho de Conclusdo de
Curso 1) eu realmente tive que abandonar atividade fisica.” (M4)

A experiéncia de ter uma doenca cronica pode aumentar o nivel de estresse dos
universitarios devido a necessidade de inserir as exigéncias do tratamento em sua rotina,
como manter uma dieta restritiva, fazer uso de medicamentos e adotar um regime de repouso
(Houman & Staplay, 2013). Por isso, ha a necessidade de fortalecer os esforcos do governo e
da propria populacdo universitaria para reduzir a prevaléncia de comportamentos nocivos a
salde, com base em politicas publicas e estratégias inovadoras que promovam a aquisi¢cdo e
manutencdo de estilos de vida saudaveis (Caballero, Delgado, & L6pez, 2017). Nos grupos,
percebemos que apesar dos sujeitos reconhecerem a importancia da manutencdo de habitos
saudaveis, eles ndo trouxeram possibilidades de como poderiam conciliar seus estudos e
atividades promotoras de salde. Apenas uma das universitarias - M5 (18 anos, Hipertensao
Arterial) - relatou ter se comprometido consigo mesma a realizar semanalmente o exercicio
fisico que considerava favoravel a sua salde, ainda que inicialmente tivesse sido dificil
manter a regularidade da atividade:

“Assim, no comeg¢o, como eu nao tava acostumada €éé¢ cu ficava
muito (enfatiza a palavra) cansada depois que eu fazia qualquer tipo
de atividade (riso) e ai no comeco eu acabava me enrolando, porque
eu ficava assim “Ai eu td cansada, vou ficar deitadinha depois eu
resolvo”. Ai eu ficava me enrolando, procrastinando, deixava pra fazer
outra hora e acabava nunca fazendo. Mas hoje em dia eu ja t6 mais
acostumada com isso eu ja defini tipo “Ah, duas vezes por semana eu
saio pra correr. Ndo posso chegar no domingo sem ter saido duas
vezes pra correr” (riso). Tentar fazer aquilo ali duas vezes por semana
sem que isso interfira na minha produtividade com a faculdade.” (M5)

E preciso observar as inter-relagdes entre aspectos fisicos, cognitivos, emocionais e

sociais quando a saude do jovem é abordada. Caracteristicas de personalidade, modos de

manejo das emocOes e o ambiente social sdo fatores que influenciam estilos de vida
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associados a saude, o que inclui, por exemplo, dieta e controle de peso, pratica de atividade
fisica, padrbes de sono, tabagismo, uso de &lcool e outras drogas, niveis de estresse, recursos
socioecondmicos e padrdes de relacionamentos (Papalia & Feldman, 2013). A interacdo com
0s grupos de universitarios deste estudo corroborou com essa ideia, uma vez que se captou o
modo singular de como tomavam decisbes acerca dos modos de cuidados com a saude,

lidando com adoecimento cronico dentro de uma rotina académica.

6.3 Importancia do suporte social e institucional: entre o percebido e o desejado

Em relacdo ao suporte institucional recebido pelos participantes, conforme a
percepcao deles proprios, encontrou-se duas variaveis importantes: o suporte dos professores
e a utilizacdo do posto de saude do campus. No primeiro aspecto, eles relataram haver
professores que, diante da constatacdo de dificuldades em seu quadro clinico, alteravam
prazos de entregas de atividades académicas ou autorizavam a realizacdo destas atividades de
modo diferenciado do habitual. No entanto, esse padréo de resposta ndo se aplicava a todos 0s
docentes, havendo aqueles que ndo apresentavam esse tipo de comportamento, compreendido
pelos participantes como uma forma de flexibilizacdo. M1 (20 anos, Asma) pontuou ter tido
experiéncias com professores que se mostraram muito compreensivos quanto aos efeitos de
seu quadro clinico no desempenho académico, ao passo que uma professora, por outro lado,
priorizou a entrega do trabalho em detrimento de suas condi¢des de saude no periodo.

“Tive professores que foram super compreensivos comigo € tive
professores, ndo, tive uma professora, ééé que simplesmente cagava
na cabeca, né. De “Ah minha filha t6 nem ai se vocé ta passando mal,
se vocé ta com uma crise de asma, entendeu? Se vocé t4 morrendo,
vocé tem que me entregar o trabalho.” Nao entregou problema ¢ seu.
E isso, é desse jeito que falaram comigo (sorri).” (M1)

De modo semelhante, M3 (23 anos, Asma) identificou que teve professores que foram
compreensivos, pois eles estenderam prazos para entrega de trabalhos e o deixaram fazer a
prova em outro momento. Mas também teve professores que minimizaram a gravidade dos
seus sintomas:

“Eéé tem professor que tipo, quando eu explico e tal, que eu também
tenho asma né? Ai eu explico que eu td em crise, ai ndo da pra assistir
as aulas, ai alguns sdo super compreensivos, estendem prazos de
trabalho ou me ddo uma segunda chamada. Mas outros agem como se
fosse tipo, s6 tosse, que quando eles me veem eu t6 tossindo ai ndo
percebem toda a gama de sintomas que vem junto.” (M3)
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De acordo com Almeida e Soares (2004), o apoio psicoldgico, social e educativo por
parte das instituicbes tem um papel importante nas respostas as demandas da comunidade
discente no ambito preventivo e promocional quanto as “formas de atuacdo direta ou
indiretas, mas seguramente abrangentes, a nivel das condi¢des de vida no campus, da
organizacdo dos processos de ensino e aprendizagem, ou fazendo apelo a medidas
preventivas de grupos de riscos” (p. 28). O suporte as dificuldades percebidas “podera ser
expresso através de servigos de apoio gabinetes, medidas/politicas especificas, assim como
atividades de convivio tutorias e mentorias” (Almeida & Casanova, 1019, p. 117). Tudo isso
impacta no sucesso, permanéncia e conclusdo do curso, em especial para pessoas ingressantes,
com dificuldades financeiras ou distantes de sua familia.

De fato, as expectativas da universidade acerca de desempenho e rendimento também
se relacionam com o desenvolvimento psicossocial dos universitarios frente aos desafios
inerentes a graduacdo (Almeida & Soares, 2004). Contudo, é relevante a identificacdo e
manifestacdo por parte dos estudantes com doencas cronicas para que um atendimento
integral e adequado seja alcangado. Nessa direcdo, as universidades podem contribuir para a
criacdo e manutencao de uma rede de suporte social e emocional — incluindo o elo professor-
aluno — e para identificacdo de necessidades especificas dos discentes (Almeida & Casanova,
2019).

Os participantes ainda trouxeram que contavam com a possibilidade de utilizarem,
quando no agravamento do quadro clinico, o posto de saude existente dentro do campus
universitario. M6 (23 anos, Asma) disse utilizar medicamentos para amenizar seus sintomas,
contudo, em alguns momentos, nem mesmo esse recurso era suficiente, ocasido em que
recorria ao posto médico do campus:

“Eéé eu tenho que ficar a base de medicamentos. ?(No caso uso
medicamento controlado)? pra amenizar a situacdo, mas assim, as
vezes nem ele da conta, ja fui parar no postinho diversas vezes porque
0 medicamento ndo dava conta de fazer a, uma preparacdo ainda mais
intensa pra poder resistir, porque se ndo, eu ficava, eu tinha que ficar
parado, literalmente, se eu andasse poucos metros, nem longe, eu ja
ficava muito tenso.” (M6)

A respeito do suporte social, os participantes compartilhnaram receber ajuda tanto de
familiares, quanto de colegas universitarios. Sobre estes Gltimos, disseram poder contar com
formas de assisténcia dos seus pares, como leva-los a uma unidade de saide em momentos de

piora no quadro clinico. M4 (24 anos, Asma) obtinha auxilio de amigos de turma, bem como
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j& teve de uma vizinha universitaria, quando se sentia mal devido a manifestacdo de sintomas
do adoecimento cronico.
“E meus amigos eles sempre me acompanham no postinho quando eu
preciso, colegas de turma mesmo da faculdade. A minha vizinha ela é
de outro curso, ai uma vez ela, ela tava ouvindo eu passando mal em
casa ai ela foi 1, sabe? Entdo, sempre tive esse suporte.” (M4)

Sobre o apoio de familiares, este ocorria, sobretudo, mediante auxilio para a
manutengdo da limpeza dos espacos fisicos frequentados pelos participantes, da garantia de
condicdes para repouso e da ajuda financeira para a compra de insumos para o tratamento da
doenca crénica. Esse suporte era mais efetivo quando os participantes que moravam em
alojamentos estudantis ou em apartamentos/casa proximos a universidade retornavam as
residéncias da familia. Articulando com esta discusséo sobre o &mbito parental, é importante
pontuar que todos os participantes recebiam alguma ajuda financeira de membros da familia,
mesmo aqueles que moravam em alojamentos, sozinhos ou dividiam residéncia com outros
graduandos. M3 (23 anos, Asma) relatou sobre como sua mde e avos lhe ajudavam
objetivando melhora da sua salde:

“Entdo, pra mim esse suporte vinha mais da minha mae e dos meus
avos, que na minha casa, qualquer um dos dois, é onde eu consigo
realmente, ficar tipo, cem por cento em repouso, sem ninguém pedir
que eu ndo faca nada, que eles entendem, tipo, que eu ndo to de
preguica, eu ndo td sendo mimado, preciso desse tempo pra me
recuperar. E sio eles que compram meus remédios também.” (M3)

A familia pode se tornar a principal fonte de ajuda de um doente cronico,
proporcionando-lhe suporte instrumental e/ou emocional (Pillado & Almagia, 2018), ou seja,
tanto colaborando nas respostas a questdes praticas impostas pelas novas situacdes
vivenciadas, como oferecendo um espaco de escuta e acolhimento a suas possiveis reacoes
emocionais. Além disso, o apoio de professores e colegas também contribui para evitar
dificuldades psicossociais, na medida em que ajuda na autoestima, no desempenho nas tarefas
académicas e no enfrentamento de estressores advindos do adoecimento (Shiu, 2001).

Muitos universitarios, mesmo que tenham relativa autonomia quando residem dentro
ou proximo ao campus, ainda tém o apoio econémico dos pais e costumam retornar a
residéncia familiar durante periodos de férias ou quando terminam a graduacdo (Andrade,
2010). No caso dos estudantes desta pesquisa, este retorno também se dava quando
precisavam restabelecer uma melhora no quadro clinico. Por isto, percebe-se que aqueles que

estdo no meio social no qual os jovens estdo inseridos, incluindo profissionais de salde, sdo
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pessoas importantes para apoia-los e capacitd-los na autogestdo da sua doenca cronica,
possibilitando assumirem mais responsabilidades em seus cuidados com a salde (Nguyen et
al., 2016).

Um estudo qualitativo semelhante a esta pesquisa, que também utilizou o método
fenomenoldgico, constatou as principais percep¢des de jovens entre 18 e 21 anos e de seus
pais sobre como se dava a transi¢do dos cuidados em saude pediatricos para o adulto. Viram
que esta passagem ocorre de forma gradual, na qual foi estabelecendo-se um maior
gerenciamento de necessidades médicas por parte dos adultos emergentes, como, por
exemplo, ir as consultas médicas sem os seus cuidadores, mesmo que ainda contassem com o
apoio emocional de seus pais. Além disso, destacou-se que os profissionais da salde
possuiam um papel de facilitadores nas orientagdes acerca do modo de cuidado com a salde
de maneira mais independente (Nguyen et al., 2016). Vé-se, portanto, que 0 ingresso na
universidade € uma variavel que pode constituir um marco para assumir as responsabilidades
da adultez no sentido da maior autonomia com o préprio bem-estar. Sobre isto, M5 (18 anos,
Hipertensdo Arterial) comentou: “Quando eu entrei pra Rural, eu me mudei logo pra
Seropédica, né? E eu tinha dezessete anos recém refeitos e veio aquele baque de tipo assim
“Agora a responsdvel por me manter viva sou eu” (riso).”

Ainda acerca do modo como os participantes recebiam suporte social e institucional,
observou-se que 0s jovens pontuaram situacGes nas quais nao se sentiam compreendidos por
outras pessoas, como familiares e amigos, que teciam criticas e pareciam minimizar o0s
sintomas apresentados por eles. A participante M1 (20 anos, Asma) relatou sobre a
experiéncia de como algumas pessoas reagiram aos seus sintomas de cansago excessivo e
mal-estar devido a sua enfermidade.

“As pessoas fazem assim mesmo. “Vocé ¢ chato tipo voc€, vocé ta
chato! Ah vocé é muito sedentério!”. E “Ah vocé ta chato, vocé ndo ta
conseguindo nem andar! Ai vocé...”, é muito chato, é insuportavel,
mas eu super entendo as pessoas que ndo conseguem me entender
porque, s6 vocé tendo (enfatiza a palavra) pra vocé entender,
entendeu? E assim s6 vocé passando o que a gente passa a pessoa vai
entender, eu tipo assim relevo, relevo né, eu relevo porque. [...] E um
cansaco inexplicavel gente, uma coisa que vem de dentro, € um mal-
estar, de dentro, que vocé ndo consegue falar! Tem vez que eu nédo
consigo falar! Que eu fico RAM! (reproduz o som da falta de ar que
sente) ndo consigo terminar a palavra. E muito horrivel!” (M1)

Especificamente no Grupo 1, os participantes relataram perceber que a manifestacéo

de seus sintomas do adoecimento crénico era notados por colegas universitarios e/ou
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professores, e que isto parecia ou poderia vir a incomodar estas pessoas. Esses sintomas
poderiam ser o barulho alto e incontroldvel de uma tosse e/ou um cansaco excessivo que
exigia suporte dos outros, como observado nas falas de M1 (20 anos, Asma) e de M3 (23
anos, Asma).

“M3: Quando t6 na sala de aula e t6 em crise é tipo muito dificil. Eu
tenho que sair de cinco em cindo minutos pra pegar um copao d’agua
pra conseguir controlar as tosses porque, s6 vai piorando, eu vou me
estressando, porque eu to tossindo, t6 atrapalhando a aula, as pessoas
tdo se incomodando.

M1: Professor fica olhando assim pra vocé (faz expressdo facial
tentando reproduzir desaprovacéo)

M3: Exatamente! (riso) Sempre tem um aluno também que toda vez
que vocé da aquela tossida ele olha pra vocé com uma cara de que “Ta
atrapalhando” ai fico tipo annn (faz expressédo facial indicando
desconforto). E muito, é muito complicado gente, porque n&o é uma
coisa que voc€ consegue controlar, ela s6 vem, entendeu?”

Adultos emergentes com idades de 18 a 21 anos, integrantes da pesquisa de
Kaushanky et al.(2016), expressaram medo de serem julgados ao contarem sobre suas
doencas, ainda que nem todos tenham descrito experiéncias de rejeicao, piedade e isolamento
devido a divulgacdo de seu diagnostico. Apontaram uma preocupacdo quanto ao outro
entender corretamente a sua condicdo e temiam que isso pudesse acarretar consequéncias
negativas para suas relacdes sociais. A partir dessas contribuicoes, refletiu-se acerca dos
adultos emergentes universitarios sobre suas necessidades de compreensdo e empatia por
parte dos outros, pois 0s membros dos grupos pontuaram que costumavam ndo compartilhar
suas dificuldades ou pedir ajuda. Sobre este assunto e também acerca da vivéncia grupal, M7
(24 anos, Bronquite Crbnica) expos:

“Queria agradecer esse espaco e a oportunidade, porque realmente
falar sobre isso com pessoas que passam por isso € completamente
diferente do que falar sobre isso com pessoas que, apesar de ?(serem)?
Seus amigos, nao entendem exatamente 0 que se passa, nhe, 0S
impactos disso no rendimento e no nosso bem estar. E falar que foi
bom demais falar sobre isso, sério. Porque eu sempre ficava
envergonhada e ficava/(pensava)/ assim “Nossa, mas parece que nada
disso faz sentido.”, sabe? Na logica dessa producao do capitalista que
a gente vive. E as nossas doencas parecem que ndo sio nada
comparado ao que a gente deveria fazer e tal.” (M7)

Neste ponto, é importante lembrar que no prisma social, espera-se que o adulto
emergente ja tenha adquirido habilidades que permitam alguma independéncia financeira e o

desenvolvimento de seu potencial de produtividade. Estas caracteristicas ndo combinam com
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debilidade, incapacidade e deformidade, que costumam ser aspectos associados as
enfermidades (Atobrah, 2012). Além disso, as vezes, o estigma percebido pelos préprios
jovens, mesmo que objetivamente ndo tenham sido experienciadas situacdes de julgamento,
rejeicdo ou piedade, podera contribuir para o ndo compartilhamento de informagdes sobre a

salide pessoal com 0s seus pares.

6.4 Potencial dos espacos de troca e discussao sobre viver com doencas crénicas: apoio e
visibilidade

Buscou-se acessar a visdo dos participantes acerca do quanto consideravam relevantes
e oportunos disporem de momentos coletivos para compartilhamento de percepcdes e
experiéncias, tais como 0s proporcionados por esta pesquisa. Dois temas principais sobre este
aspecto emergiram: “identificagdo com o grupo” e “viabilidade da atengdo as necessidades
dos universitarios com doengas cronicas”. Os jovens estudantes avaliaram ter sido bom
conhecer e trocar experiéncias com pessoas que, como eles, possuiam algum tipo de
adoecimento cronico, de maneira que puderam reconhecer vivéncias semelhantes relacionadas
ao assunto. Sobre isto, destacam-se os relatos de M5 (18 anos, Hipertensdo Arterial) e M6 (23

anos, Asma):

“Foi interessante participar disso, porque a gente percebe que a gente
ndo td sozinho. Eu eu passei essa € esse tempo na faculdade, em
relacdo as minhas doencas crénicas, eu estive sozinha, s6 que a gente
V& uma coisa dessas, € um estudo como esse, e a gente percebe que
tem outras pessoas ao nosso redor, de as vezes a gente nem imagina,
mas que elas passam pelas mesmas coisas, 0s mesmos problemas que
a gente passa em relacdo a saude. Entdo, foi uma forma também de
mostrar que a gente ndo ta sempre sozinho em tudo, sempre vai ter
alguém ali que ou vai ajudar a gente ou a gente pode ajudar de volta.”
(M5)

“Bem. E eu acho eu acho que foi uma iniciativa legal éé¢ estar com
outras pessoas que também tdo passando por coisas parecidas
?(enfim)? cada um dentro da sua individualidade. E ver que, tipo
assim, isso é um problema que ta acontecendo, porque as pessoas elas
estdo lidando com isso também e me perceber no lugar da academia
que ndo ¢ tao individual, sabe?”” (M6)

Conhecer outras pessoas que compartilham de condig¢des similares tende a aumentar

0s sentimentos de aceitacdo incondicional, compreensédo e conforto. Esse fato sugere a
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importancia de oferecer oportunidades a adultos emergentes para interagirem com outros
individuos que vivem realidades semelhantes as suas e envolvé-los em grupos de habilidades
sociais apropriados a esta etapa do desenvolvimento (Kaushanskyel et al., 2016). Barsaglini
(2019) ressalta que uma rede de apoio destinada a ajudar no enfrentamento diario e na
amenizacdo das repercussdes negativas do adoecimento pode ser constituida também por
redes virtuais, grupos coletivos de diferentes expressdes e conteldos politicos, apoio de
comunidade religiosa e de reforgo a espiritualidade.

Os participantes também apontaram que falar sobre a tematica do estudo contribui
para identificacdo de necessidades dos alunos com doencas cronicas, aumentando as chances
de garantir o direito e acesso a recursos institucionais voltados a essas demandas.
Consideraram relevante a maior divulgacdo da possibilidade de exercicio domiciliar e de
servicos de saude no campus.

“O meu ponto ¢: é&¢ a informacao ela ¢ importante. Tanto pra situacao
de autocuidado, quanto pra situacdes mais situacionais, como, por
exemplo, o ensino remoto, a distdncia (se refere ao exercicio
domiciliar), que € um direito do aluno e muita gente nem sabe que
isso existe, né? As vezes as pessoas ndo sabem nem que Vocé tem
cuidado dentro da universidade!” (M6, 23 anos, Asma)

Para M3 (23 anos, Asma), por exemplo, as peculiaridades de viver com doencas
crénicas ndo sdo levadas em consideracdo no cotidiano do estudante universitario no ambito
académico e acredita que discutir mais sobre o tema pode subsidiar acGes que tragam
beneficios aos alunos. Estas consideracdes, presente também na fala de outros participantes,
reforca tanto a importancia da compreensdo das demandas dos estudantes com enfermidade
crbnica, quanto a necessidade destes buscarem expressar mais sobre suas dificuldades diarias
em relacdo aos desafios que enfrentam para conciliar estudos e cuidados com a saude.

“Essa discussdo, assim, eu acho que as doengas cronicas nao sao
levadas em consideracao pra, pro dia a dia do estudante universitario.
Por exemplo, ninguém pensa que tipo, “Nossa, essa sala, com poeira ¢
mofo, um asmatico ndo vai conseguir passar um periodo aqui sem
entrar em crise”, por exemplo. E, ndo é levado em consideracdo, tanto
que, sdo dezenas de salas na Rural que séo assim e foram (riso) muitos
periodos em que eu entrei em crise e tive crises agravadas por causa
desses tipos de ambiente. Entdo acho que, quando, se a gente discute,
se a gente leva isso pra dentro do, da universidade, acho que, até pra
facilitar um pouco a nossa vida (riso) é ajuda, né?” (M3)

M4 (24 anos, Asma) trouxe uma contribuicdo semelhante ao ressaltar a importancia de

trazer a discussdo inclusive para o ambito cientifico.
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“Eu achei muito importante a gente, ter esse grupo, né, conversar
sobre isso e também que isso seja pesquisado, sabe? Eu acho que é um
assunto que eu ndo vejo as pessoas comentando tanto, conversando
tanto sobre, publicando sobre. Eu acho que € bem interessante.” (M4)

Corrobora-se com a ideia de que é relevante que membros das universidades, como
professores e orientadores educacionais, discutam as especificidades dos estudantes com
doencas cronicas (Houman & Staplay, 2013). Mas, nota-se que a comunicagdo assertiva dos
discentes sobre os seus diagnostico e cuidados requeridos para colegas préximos e
professores, podera Ihes proporcionar apoio necessario para garantir maior seguranca em
momentos nos quais necessitarem de ajuda (Jeunesse, 2019). Tendo em vista as reflexdes
elaboradas até aqui, é relevante demarcar que os cuidados em salde para 0s universitarios
com doencas cronicas e atendimento adequado as suas necessidades psicossociais poderdo ser
mais eficazes quando em carater de corresponsabilidade entre alunos, instituicdo e demais
sujeitos significativos do meio social ao qual o jovem se insere, como por exemplo, 0s
colegas de turma, amigos mais préximos e familia.

Ademais, sdo necessarias mais pesquisas a fim de auxiliar tanto os jovens para 0 bom
proveito das oportunidades que as universidades podem oferecer, como a propria instituicdo
para maior sensibilidade e compreensdo das necessidades de saude dos alunos. A prética de
educacdo em saude é uma forma de promover a conscientizacao de todos da instituicdo acerca
da tematica do adoecimento cronico, incluindo diferentes tipos de enfermidades (Spencer,
Lewis & Reid, 2018). Shiu (2001), hd duas décadas, apontou uma quantidade limitada de
pesquisas acerca da tematica de educacdo em saude para estudantes com doencas cronicas,
bem como uma escassa prestacdo de servicos nas instituicGes de ensino direcionadas a este

publico. A situacdo parece nao ter ainda mudado de modo significativo.

6.5 Compreensdo das vivéncias compartilhadas pelos participantes a luz das contribuicdes de
Bronfenbrenner

E importante considerar que diferentes variaveis afetam o modo como se apresentam
os fendmenos encontrados em pesquisas cientificas. Especificamente nesta pesquisa, em
alguns momentos, ocorreram problemas com a conexdo da internet e manuseio dos recursos
tecnoldgicos, seja por parte dos participantes, seja pela pesquisadora. As medidas de
distanciamento social por causa da pandemia de Covid-19 fizeram com que a busca pela

adaptacdo e criatividade fossem essenciais para a realizacdo do estudo. Mas, ainda que
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realizado em formato online, as atividades de dindmicas de grupo, as trocas de experiéncias e
o dialogo reciproco entre os participantes foi possivel, pois como visto anteriormente, a
identificacdo com o grupo se fez presente.

Mudancas e ajustamentos nos espagos sociais, seja presencial e/ou virtualmente, como
bem visto neste estudo, sdo caracteristicas primordiais quando falamos em desenvolvimento
humano, este envolve “estabilidade e mudangas caracteristicas dos seres humanos ao longo do
curso de vida e ao longo das geragdes” (p. 796). Assim, ndo ha pressupostos taxativos de
mudancas voltadas apenas a aspectos positivos e/ou de melhora e nem perspectivas de
estabilidade das pessoas no decorrer do tempo. Nesta concepcao, a experiéncia € um elemento
importante, pois se considera que tanto 0s aspectos subjetivos, tais como sentimentos e
emocoes, intuicdes, incertezas, esperancga, crencas pessoais, tédio e desejo, quanto 0s aspectos
objetivos do ambiente sdo relevantes para o desenvolvimento humano. Aquilo que é
experencial se refere ao desenvolvimento cognitivo e em como o0 ambiente é percebido pela
pessoa desde a infancia, prosseguindo pela adolescéncia, idade adulta e velhice
(Bronfenbrenner & Morris, 2006).

Destaca-se ter sido importante estudar estes adultos emergentes universitarios, que
compartilham variaveis contextuais (0 ambiente académico e suas responsabilidades) em um
dado momento historico e social, dentro de um recorte geracional especifico, 0 que permitiu
captar aspectos préprios da realidade deste grupo e contribuir para gerar informacdes a
respeito, preenchendo lacunas sobre o conhecimento da experiéncia de jovens com doencas
crbnicas que ingressam no ensino superior.

Ainda que os achados desta pesquisa tenham sido apresentados de modo sequencial e
divididos em eixos tematicos, percebemos uma interacdo reciproca entre 0s diversos
contetdos produzidos pelos participantes, de maneira que 0s sistemas em que estes estavam
inseridos (familia, instituicdo universitaria, relagdes com professores e pares) estavam
interligados e perpassados pelo cronossistema. Para Bronfenbrenner (2011), o cronossitema
permite lancar maior clareza sobre a importancia de considerar o impacto de eventos e
experiéncias anteriores, seja isoladamente ou sequencialmente, no desenvolvimento das
pessoas. Inclui-se aqui, as vivéncias compartilhadas entre grupos da mesma faixa etaria ou
geracdo. A Figura 2 mostra os sistemas identificados, que se interrelacionam reciprocamente

ao longo do tempo.
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Figura 3 — Sistemas identificados como integrantes da vida dos participantes.

A utilizacdo do modelo Processo-Pessoa-Contexto-Tempo (PPCP) em pesquisas
cientificas objetiva explorar diferentes aspectos da realidade humana e como diferentes
variaveis como classe, sexo, idade, locais de moradia e de convivéncia social contribuem para
compreender o modo como pouco a pouco é construida a humanidade (Bronfenbrenner,
2011). O processo € tido como o nucleo do modelo, uma vez que diz respeito as formas de
interacdo entre organismos e ambientes que se ddo ao longo do tempo. Estes chamados
processos proximais sdo 0s mecanismos mais basicos de interacdo humana, no qual as
caracteristicas de cada pessoa afeta significativamente como se dara estas trocas, isto é, a
disposicéo, recursos e demanda da pessoa levardo a um modo singular de desenvolvimento
frente a determinados contextos dentro de um periodo de tempo. As interacfes estdo para
além de pessoa-pessoa, pois englobam objetos e simbolos significativos dentro de um espaco
(contexto) especifico. Em especial, o elemento temporalidade que envolve a continuidade e

descontinuidade dos episodios, sejam eles didrios ou ao longo das geracGes, impactam tanto
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nas mudancas das relacGes mais imediatas quanto na estrutura em nivel macro da sociedade
(Bronfenbrenner & Morris, 2006).

Optou-se, nesta pesquisa, focar na pessoa do adulto emergente brasileiro, com doenca
cronica, pertencente ao contexto de uma universidade publica, mas que também ocupa
diversos ambientes em que desenvolve trocas sociais diversas e interrelacionadas. Sabe-se que
este periodo desenvolvimental é um fenémeno social tipico de contextos urbanos em paises
industrializados e desenvolvidos, mas isso ndo significa que ndo se apresente variedades
culturais entre os sujeitos que fazem parte desta etapa da vida. No Brasil, a adultez emergente
se apresenta de maneira singular, uma vez que este territorio € culturalmente variavel. Jovens
brasileiros que possuem condigdes sociais e econdmicas mais favorecidas tém maior
probabilidade de prolongar a entrada na vida adulta propriamente dita, vivendo um periodo
maior de experimentacdo de diferentes papéis sociais, metas e até de varios empregos. Em
parte, isto ocorre porque as familias podem dar suporte financeiro a esses jovens por maior
tempo, facilitando o investimento nos estudos e exploragédo da identidade. Assim, eventos que
tradicionalmente tém marcado a transicdo para a vida adulta, como o casamento,
parentalidade/maternidade e alcance de um trabalho estavel, tém sido adiados em quase uma
década, dos 20 anos para os 30 (Arnett, Dutra-Thomé, & Koller, 2018).

O contexto é o local no qual os fendmenos estdo acontecendo, englobando o espaco
fisico e a dindmica das relacbes que se ddo em um dado momento, como, por exemplo, as
aulas dentro da universidade ou as trocas que ocorrem nos alojamentos estudantis. Essa
dinamica relacional depende das caracteristicas bioldgicas e psicologicas de cada sujeito
envolvido, a cada instante ao longo do tempo, sendo isto, portanto, um processo de
desenvolvimento. Acerca do tempo em que ocorre 0 desenvolvimento, € relevante ressaltar
que ele € variavel e nunca estatico, pois depende da forca, forma e caracteristicas das pessoas
e contextos, além disso podem ocorrer mudancas na direcdo na qual os eventos se sucedem
(Bronfenbrenner, 2011). A luz dessas contribuicbes, percebeu-se, neste estudo, que o0s
contextos sdo os locais nos quais as dinamicas das relacbes entre pessoa-pessoa ocorrem,
sendo que estes ambientes e/ou sujeitos sdo mutuamente afetados e até passiveis de serem
modificados, a depender da forca e intencdo realizadas. Buscando uma integracdo entre 0s
achados deste estudo e as contribuicdes de Bronfenbrenner, elaborou-se a seguinte figura, que
ilustra os principais aspectos encontrados em relagdo a realidade dos adultos emergentes

convidados a participar.
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Figura 4 — llustracdo da interacdo entre 0s principais aspectos das experiéncias
compartilhadas no grupo pelos participantes.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Como resultados desta pesquisa, percebeu-se um esforco de integragdo entre a vida
académica e os cuidados com a salde por parte dos participantes. Eles trouxeram relatos de
experiéncias nas quais tiveram dificuldades para conciliar atividades académicas com agdes
promotoras de saude, se depararam com obstaculos para cumprir prazos em processos
académicos e institucionais, interromperam ou reduziram o ritmo de tarefas estudantis em
razdo da piora no quadro clinico e tiveram que lidar com inadequac6es no ambiente fisico, em
especial da instituicdo, que, por vezes, repercutiram negativamente no controle da doenca.
Contudo, diante destes desafios e limitacdes, 0s jovens universitarios relataram estratégias
comportamentais de autocuidado, como a adesdo ao tratamento medicamentoso e a préatica de
exercicios fisicos, bem como buscaram o controle dos ambientes, agindo sobre a sua limpeza
e organizacdo, de modo a evitar 0 surgimento ou agravamento de sintomas desconfortaveis e
tipicos do adoecimento.

Acerca dos relacionamentos interpessoais no ambito da vivéncia universitaria,
professores, colegas/amigos e familiares foram apontados pelos jovens como figuras
significativas para lhes possibilitar o suporte social necessario, embora nem sempre este tenha
ocorrido do modo esperado. Em certos momentos, ndo se sentir compreendido foi uma
realidade presente nas dindmicas dos relacionamentos destes universitarios. Assim, eles
reconheceram que espacgos grupais de apoio, troca e discussdo para estudantes com doencas
crénicas, como 0s proporcionados por este estudo, podem favorecer momentos de
acolhimento e identificacdo entre sujeitos que partilham experiéncias de adoecimento, bem
como pode contribuir para uma maior visibilidade e atencdo as necessidades e singularidades
deste publico.

Apesar da riqueza de informacdes possibilitada pela pesquisa, ressalta-se algumas
limitacGes metodoldgicas em sua realizacdo, sobretudo em termos da pequena quantidade de
participantes, da pouca diversidade dos tipos de adoecimento abarcados e do fato dos jovens
terem sido oriundos de uma Unica instituicdo académica, 0 que possivelmente restringiu 0s
resultados alcancados. Ademais, o contexto pandémico da COVID-19em que se deu a
pesquisa tornou necessario, devido as medidas de distanciamento social para evitar o contagio
pelo novo coronavirus, que as interages entre 0s participantes e entre estes e a pesquisadora
ocorressem somente por meio de trocas virtuais, 0 que exigiu ajustes na conducdo dos grupos

focais e impds limitagdes no processo de comunicagao.
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Aponta-se, por conseguinte, a relevancia de que novos estudos sejam desenvolvidos
com a participacéo presencial e/ou virtual de um maior nimero de adultos emergentes e que
estes vivenciem variados tipos de diagndstico médico e sejam membros de diferentes
universidades, tanto publicas como privadas, possibilitando, assim, comparar as realidades
entre instituicbes e aprofundar a compreensdo de exigéncias decorrentes de outras
enfermidades.

Além disso, podera ser interessante realizar grupos focais ou entrevistas com
estudantes adoecidos cronicamente de forma longitudinal, mediante a realizacdo de mais
encontros ao longo do percurso académico destes, objetivando maior identificacdo e
acompanhamento dos desafios que se apresentam ao longo da vida universitaria e como
respondem e se adaptam aos mesmos.

Por fim, destaca-se que 0s grupos realizados proporcionaram aos jovens participantes
expressarem suas emocOes, pensamentos, opinides e experiéncias sobre viver com uma
doenca cronica na universidade, sendo, portanto, apreendidos aspectos relevantes para a
compreensdo das necessidades e caracteristicas singulares deste publico. Estes conhecimentos
sdo importantes para auxiliar a elaboracdo de programas e/ou orientagdes voltadas para o
bem-estar de universitarios que vivenciam diferentes tipos de doengas cronicas. A partir
desses estudos qualitativos, pesquisas de avaliacdo de intervencdo na area também sédo
desejadas para desenvolvimento de modelos de intervencdo psicossocial, de preferéncia
grupais, a serem elaborados em conformidade com as aspiraces e demandas deste publico

alvo, sendo sensiveis as suas realidades.
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Apéndice A

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

VIVER COM DOENCA CRONICA EM CONTEXTO UNIVERSITARIO: DESAFIOS NA
ADULTEZ EMERGENTE

Termo de consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Ol&! Sou a pesquisadora e psicologa Barbara Cecilia Lima da Silva, aluna do
Mestrado em Psicologia da Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro (UFRRJ). Meu
objetivo com este estudo € compreender o impacto do adoecimento sobre a vida de jovens
universitarios com diagnostico de alguma doenca crénica ndo transmissivel, como
hipertensdo, diabetes e asma. Desse modo, espero identificar desafios, limitacbes e
repercussdes emocionais de vivenciar uma doenca que requer cuidados continuos e

prolongados com as particularidades das demandas universitarias.

As etapas desta pesquisa correspondem ao preenchimento de dois questionarios
breves, destinados a coleta de dados sociodemograficos e da historia medico-clinica dos
universitarios que aceitarem integrar o estudo, além da participacdo em um encontro em
grupo, a ser realizado de modo online, em dia e horario que vamos acordar conjuntamente. A
atividade grupal tera cerca de 8 participantes e duracdo estimada de duas horas, serd
coordenada por mim e tera audio e imagens gravados. O acesso direto a gravacao sera feito

apenas por mim e seu contetdo sera utilizado de acordo com os objetivos da investigacéo.

Um dos beneficios esperados com esta pesquisa se refere a oportunizar espaco para
jovens expressarem suas emogdes, pensamentos e opinides relacionadas ao lidar com uma
doenca crdnica no cotidiano da vida universitaria, bem como para compartilharem suas
experiéncias a esse respeito. Espero, com isso, levantar e compreender aspectos importantes
para promover o bem-estar de universitarios com esse tipo de adoecimento, contribuindo tanto
no ambito do conhecimento cientifico como para fortalecer discussdes capazes de favorecer

acOes e servicos destinados a esse publico dentro da propria instituicdo académica.

Esclareco que sua privacidade e o sigilo acerca da sua identidade seréo respeitados em
todas as etapas deste estudo e na comunicacdo dos resultados a serem obtidos, bem como que

voce terd liberdade para desistir da sua participacdo a qualquer tempo, sem nenhum prejuizo.
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O material produzido no estudo serd mantido sob minha guarda e serd utilizado apenas para

fins de pesquisa.

E importante pontuar que a participacdo no grupo, por tratar de um tema complexo e
delicado, pode suscitar mobilizacdo emocional em alguns participantes. Caso isso ocorra e se
for do interesse dos alunos em questdo, oferecerei escuta e acolhimento individuais
posteriormente ao encontro grupal, quando me disponibilizarei, fora do contexto da pesquisa,
a dialogar acerca do que foi vivenciado, visando reduzir possiveis efeitos adversos. Se
necessario, existe a possibilidade de indicacdo para o atendimento psicoldgico gratuito no
Servico de Psicologia Aplicada (SPA) da UFRRJ.

A coleta de dados prevista para a pesquisa esta de acordo com a Resolucéo n° 466/12
do Conselho Nacional de Saude, que rege os cuidados éticos em investigacdes com seres
humanos. Cabe ressaltar que o projeto da pesquisa recebeu a aprovacdo de um Comité de
Etica na Pesquisa, expressa no parecer n° 4.233.235.

Havendo davidas a respeito, vocé podera me contactar pelo endereco de e-mail
barbaraceciliasilva@gmail.com ou pelo WhatsApp +55 21 98573-4428.

1. Por favor, confirme se vocé corresponde ao publico-alvo deste estudo:

( ) Estar matriculado ha, pelo menos, um semestre letivo em curso de graduagdo na
Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro (UFRRJ);

() Ter idade compreendida entre 18 e 25 anos;

( ) Estar diagnosticado hd, no minimo, 1 (um) ano, com alguma doenca crénica ndo

transmissivel;

2. Marque a opgdo abaixo para confirmar sua participacéo

() Concordo em participar do estudo!
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Apéndice B

Questionario Sociodemografico

1. Nome:

2. Sexo: (') Masculino () Feminino

3. ldade:

4. Estado Civil:

5. Local onde reside (bairro, cidade):

6. Mudou-se de cidade e/ou Estado para estudar na URRRJ? () Sim () Nao

7. Caso tenha respondido “sim” na questdo anterior, responda qual a sua cidade e/ou Estado

de origem:

8. Em relacéo ao seu local de moradia atual, vocé: () Mora no alojamento da universidade( )

Divide casa/apartamento com colegas () Mora sozinho () Mora com a familia
9. Curso em que esta matriculado:

10. Periodo que esta cursando:

11. Turno em que estuda: () Manha () Tarde () Noite () Integral

13. Realiza estagio atualmente? () Sim () N&o

14. Caso tenha respondido “sim” na questao anterior, especifique em que tipo de local realiza

seu estagio (laboratorio, instituicdo, dentro ou fora da Rural etc):
15. Esté trabalhando atualmente? () Sim () Nao
16. Caso tenha respondido “sim” na questao anterior, especifique em qué vocé trabalha:

17. Recebe ajuda financeira de alguém? () Sim () Nao



67

18. Caso tenha respondido “sim” na questdo anterior, especifique de quem vocé recebe ajuda

financeira:

19. Recebe auxilio financeiro estudantil? () N&o recebe auxilio ( )Moradia ( ) Transporte ()
Didético/pedagdgico (exemplo, bolsa de monitoria, bolsa PIBIC) () Auxilio de incentivo ao
esporte ( ) Bolsa de atividades no restaurante universitario () Auxilio ndo pecuniério a

alimentagéo
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Apéndice C

Questionario de histérico médico-clinica

1. Vocé tem o diagndstico de qual(is) doenga(s) cronica(s)?
2. Ha quanto tempo vocé recebeu o diagndstico desta(s) doenca(s)?
3. Vocé faz uso de medicamentos? () Sim () Nao

4. Caso tenha respondido "sim™ na questdo anterior, vocé percebe efeitos colaterais devido ao
uso destes medicamentos? Se sim, especifique quais séo os efeitos colaterais percebidos:

5. Voceé possui alguma restricdo alimentar? () Sim () Néao

6. Caso tenha respondido “sim” na questdo anterior, especifique quais sdo as suas restricoes

alimentares:
7. Tem periodos de crises decorrentes do agravamento do quadro clinico? () Sim () N&o

8. Caso tenha respondido “sim” na questdo anterior, especifique quais os sintomas que

aparecem nos periodos de crises decorrentes do agravamento do quadro clinico:

9. Com que frequéncia estas crises decorrentes do agravamento do quadro clinico aparecem?
() Semanalmente ou quinzenalmente (') Mensalmente () A cada 3 meses, aproximadamente

() A cada 6 meses, aproximadamente () Uma vez ao ano, aproximadamente ( ) Outros:

10. Suas crises decorrentes do agravamento do quadro clinico costumam ser desencadeadas
por fatores e/ou eventos especificos? (por exemplo, inicio de alguma atividade, ingestdo de

algum alimento ou medicamento, situacdo laboral ou académica, etc): () Sim () Néo

11. Caso tenha respondido “sim” na questdo anterior, especifique quais os fatores e/ou

eventos que contribuem para o inicio de crises decorrentes do agravamento do quadro clinico:

12. Quais os profissionais de salde que vocé se consulta regularmente? ( ) Nd vou a
consultas regulares com nenhum profissional de salde ( ) Médico ( ) Psicologo ( )

Nutricionista () Fisioterapeuta () Outros:
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13. Possui um médico de confianca no qual realiza acompanhamento longitudinal da sua

satde? () Sim () Néo

14. Com que frequéncia vocé realiza consultas médicas visando acompanhamento e cuidado
em relacédo a sua doenca cronica? () Semanalmente ou quinzenalmente () Mensalmente () A
cada 3 meses, aproximadamente ( ) A cada 6 meses, aproximadamente ( ) Uma vez ao ano,

aproximadamente () N&o realizo consultas médicas com regularidade

15. Quando necessita utilizar uma rede de saude, vocé busca a do tipo: () Publica () Privada
() Publica e/ou Privada () N&o utilizo servicos de salde

16. Ja esteve em internagdo hospitalar devido ao agravamento de sua doencga cronica? () Sim
() Néo

17. Caso tenha respondido “sim” na questao anterior, especifique a frequéncia destas
internacdes: () Em média, uma vez ao ano () Entre 2 a 5 vezes ao ano () Em média, mais de

5 vezes ao ano () Costumo ter internacfes apenas esporadicas/pontuais
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Apéndice D

Roteiro do grupo focal

Roteiro do Grupo Focal

1. Pesquisadora: Barbara Cecilia Lima da Silva. Psic6loga (CRP 05/55913) e mestranda do
Programa de Pés Graduagdo em Psicologia da UFRRJ (PPGPSI)

2. Publico alvo: Adultos emergentes universitarios com doencas crnicas ndo transmissiveis.

3. Objetivo do encontro grupal: compreender a relacdo entre adoecimento e vida universitaria
na percepcdo e experiéncias dos participantes, discutindo o impacto do adoecimento sobre o
desempenho académico e social no contexto da universidade, bem como entender os efeitos
das exigéncias e estilo de vida decorrentes da rotina académica sobre o bem-estar psicossocial

dos participantes, em especial sobre o quadro clinico relacionado a doenca.

3. Descricdo: Cada grupo focal ocorrerda de modo online, atraves de alguma plataforma de
facil acesso, que podera ser Skype, Zoom ou Google Meet, com duracdo aproximada de 2
horas, contando com a presenca de cinco pessoas aléem da pesquisadora. Serdo utilizadas trés
dinamicas distintas para marcar cada etapa do encontro: (1) dindmica inicial para quebra-gelo,
(2) dindmica principal para introducdo e desenvolvimento da tematica em estudo e (3)
dinamica de encerramento para fechar o encontro e obter uma avaliacdo dos participantes.
Todas as atividades serdo coordenadas pela pesquisadora, que, inicialmente, abordard o

objetivo do encontro e do estudo, dando sequéncia com as atividades de dindmicas.

3.1 Descrigoes das dindmicas

3.1.1 Dinamica quebra-gelo

Material: pedaco de papel 10cm x 05cm, lapis/caneta, fita adesiva.

Tempo: 15 minutos

Descricdo: Solicitar aos participantes escrevam em um pedaco de papel uma palavra (ou
fagcam um desenho) que represente quem ele é, que o identifique tal como o seu nome faz. Ele
podera, por exemplo, apresentar um apelido ou um nome de um personagem que se

identifique. Apds, solicitar que algum outro membro do grupo tente adivinhar o significado
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daquela palavra (ou desenho) e porque o participante a escolheu. Por fim, a pesquisadora
convidar a reflexdo sobre o que as pessoas daquele grupo tém em comum a partir do que foi
falado.

3.1.2 Dinamica principal — “Bingo!”

Material: folha de bingo, lapis/caneta

Tempo: 50 minutos

Descricdo: Sera apresentada em formato de slide uma cartela do jogo do bingo (Figura 4), na
qual a pesquisadora sorteard na hora as frases. Ganhara quem tiver completado duas fileiras
de itens primeiro, na vertical ou horizontal. A partir desta dindmica, além de promover um
momento de descontracdo através de um recurso ludico, sera possivel iniciar o debate,
adentrando nas perguntas-alvo, de modo que cada uma sirva de recurso disparador a

possibilitar falar sobre as tematicas do estudo:

» Como o fato de terem uma doenca cronica afeta a vida de vocés na universidade?

» Como vocés tém buscado manter os cuidados com a saude e, a0 mesmo tempo, dar
conta das tarefas académicas?

> Quais sdo as pessoas que mais lhe oferecem suporte emocional (escuta, orientaces,
conselhos e acolhimento) frente as dificuldades que surgem no ambiente académico?

> Qual a importancia que atribuem a falar sobre a temética das doencas crénicas dentro

do ambiente académico?

3.1.3 Dindmica de encerramento — “chat do enfrentamento”

Material: nenhum

Tempo: 15 minutos

Descricdo: Cada participante colocara no chat da plataforma uma frase que ele gostaria de
ouvir que sente que o ajudaria no enfrentamento diario com a doenca cronica dentro do
ambiente académico. Pode ser escrito ainda, uma frase que o sujeito ja tenha ouvido de
alguém que foi significativa e o ajudou. Por fim, a pesquisadora solicitard que os participantes
identifiquem o que foi mais comum as frases, isto €, quais 0s sentidos das expressdes que

foram mais compartilhadas.
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"

1) Minha rotina
académica ja afetou
minha alimentacdo de
forma negativa.

2) Ja faltei aula por me
sentir mal devido a
sintomas da minha doenca
cronica.

3) Ja tive a necessidade
de alterar minha grade
de horarios do periodo
para cuidar melhor da

minha saude.

4) Ja tive dificuldades
de executar uma
tarefa extraclasse

devido a sintomas da

minha doenca crénica.

5) Quando conto sobre
minha doenca crénica a
algum professor, sinto que
eles sdo compreensivos e
empaticos.

6) Meus colegas de
graduacdo estdo cientes
da minha condicdo
cronica.

7) Ja precisei de
prazos mais flexiveis
para realizar tarefas
académicas e ndo
obtive compreensao
por parte de algum
professor

8) Meus amigos ja me
ajudaram em momentos de
emergéncia e/ou
vulnerabilidade de salde.

9) Se meus sintomas
piorarem enquanto estou
dentro da universidade,
ja sei o que devo fazer e
onde pedir ajuda.

10) Quando conto
sobre minha doenca
crbnica a algum
professor, sinto que
eles ndo sdo
compreensivos e
empaticos.

11) Conto com a ajuda dos
meus familiares para
cuidar da minha saude.

12) Ja me senti
incompreendido por
algum professor ao qual
contei sobre minha
condicdo crénica.

Figura 5. Cartela do jogo do bingo.
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Apéndice E

Sistema de Identificacio das Transcri¢des

Caédigo do grupo: E%, E2, E3,...
Informacdes contextuais
Local:
Data:
Horario:
Identificacéo
Pesquisadora (também fara a transcricdo) = P
Membros do grupo = M1, M2, M3,...
Observacdes
Esquema de transcricdo: Linear
Tipo de transcricdo: Naturalista

Formatacdo do documento: Letra Times New Roman, espacamento entre linhas 1,5,
sem avanco na primeira linha, margens superior e esquerda 3 centimetros e inferior e direita 2
centimetros, rodapé com o numero de paginas identificado, indicacdo de inicio e término do

encontro grupal.
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