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PSICOLOGIA, SAUDE & DOENCAS, 2007, 8 (1), 67-81

NARRATIVAS E SIGNIFICADOS DA DOENCA
EM CRIANCAS COM DIABETES MELLITUS TIPO 1:
CONTRIBUTOS DE UM ESTUDO QUALITATIVO

Sara Moreira Resse Aguiar® & Carla Fonte

Universidade Fernando Pessoa, Porto

RESUMO: O corrente artigo apresenta um estudo realizado junto de criangas com
diabetes mellitus tipo 1, cujo principal objectivo é compreender e explorar a experiéncia
de doenca percepcionada pelas mesmas. E descrita a metodologia de referéncia —
grounded theory — de cariz qualitativo. Para a recolha dos dados foi usada a entrevista
semi-estruturada. A amostra ¢ composta por 10 criangas igualmente distribuidas por
género, com idades compreendidas entre os 7 e os 12 anos. A recolha dos dados foi
realizada no Hospital Central Especializado de Criangas Maria Pia, no Porto. Os
resultados evidenciam a magnitude da experiéncia de doenca nas narrativas destas
criangas. Sao visiveis elementos culturais e sociais nestas narrativas, que permitem
uma analise mais detalhada de acordo com alguns modelos de conceptualizagdo narra-
tiva seleccionados. Este estudo alerta ainda para a necessidade de considerar estes
aspectos na intervengao junto desta populagdo e reforca também a importancia do
psicologo nesta area.

Palavras chave: Abordagem narrativa, Adesao terapéutica, Diabetes mellitus, Doenca
cronica, Significagdes de doenca.

NARRATIVES AND DISEASE SIGNIFICATIONS
IN CHILDREN WITH TYPE 1 DIABETES MELLITUS:
CONTRIBUTIONS OF A QUALITATIVE STUDY

ABSTRACT: The current article introduce a study realized near children with type 1
diabetes mellitus, which the main purpose is to understand and explore the disease
experience perceived by them. Grounded theory is described as a remarkable
methodological framework with qualitative features. Data were collected by semi-
structured interview. Ten children, equally shared by gender, with the age range from
7 to 12 years old, compose sampling. The data was collected in Hospital Central
Especializado de Criang¢as Maria Pia. Results showed the magnitude of disease
experience of those children, that can be explained by developmental peculiarities.
Children narratives showed cultural and social elements, which could be allow a
detailed analysis based on selected narrative conceptualized models. This proposal
also alerts to focus these features in intervention near this population and reinforce the
psychologist role in this field.

Key words: Chronic disease, Diabetes mellitus, Disease significations, Narrative
approach, Therapeutic adherence.
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De uma forma geral, consideram-se doengas cronicas todas as condigdes de
doencga prolongada e irreversivel. Embora variem na severidade e na dimenséo
das consequéncias, todas elas tém em comum o facto de nfo terem cura,
causando assim o diagndstico e o tratamento médico um grande impacto
emocional no doente (Barros, 2003).

Assim, um dos principais aspectos que caracteriza as doencgas cronicas € a
incapacidade por elas causada ¢ a sua dimensdo temporal. Além destas se
prolongarem pelo tempo, o individuo tem de adquirir capacidades para lidar
com a doenga, sendo-lhe ainda exigidos ajustamentos continuos ¢ uma
confrontacao repetida e frequente com novas exigéncias durante o curso da
doenca (Canhdo & Santos, 1996).

A partir do momento do diagndstico, ocorrem alteragdes irreversiveis na
saude e nas condi¢des de vida do individuo e ainda uma diminui¢@o das poten-
cialidades de adaptacdo e funcionalidade relativamente ao individuo saudavel.

Afectando cerca de 200 milhdes de pessoas em todo o mundo e meio
milhdo em Portugal (Corréa, 2004; Silva & Ribeiro, 2000), o impacto das
complicac¢des derivadas da diabetes mellitus sobre a sociedade, o contexto
familiar, social e laboral dos doentes é cada vez mais significativo (Bastida,
Aguilar, & Gonzalez, 2002).

Além dos evidentes custos directos e indirectos, a diabetes mellitus
acarreta ainda custos intangiveis, como ¢ o caso da dor, ansiedade, alguns
estados emocionais debilitadores e outros factores que contribuem para uma
diminuicao da qualidade de vida destes doentes.

Em func¢do do aumento quase epidémico da prevaléncia da diabetes em
todo o mundo, incluindo em Portugal, esta enfermidade ¢ actualmente
considerada a terceira doen¢a mais prevalente no mundo Ocidental, afectando
pelo menos 6% da populagdo da Europa e Norte da América (Patterson,
Dahlquist, Soltész, & Green, 2001; Poinasamy, 2004), e aproximadamente 200
milhdes de diabéticos em todo o mundo (Corréa, 2004).

Projecgdes indicam que em 2025 o nimero de pacientes com diabetes rondara
aproximadamente 300 milhdes (King, Aubert, & Herman, 1998; Poinasamy, 2004),
sendo ainda projectada, pela Organizacdo Mundial de Saude, para tornar-se a
fonte de maior incapacidade e mortes dentro dos proximos 25 anos (WHO, 2002).

Os factores psicoldgicos associados a diabetes mellitus t€ém vindo a ser
alvo de analise de varios estudos (Silva, Ribeiro & Cardoso, 2004). Um grande
nimero de pesquisas acerca de comportamentos de saude sugere que 0s processos
psicologicos e estados emocionais exercem o seu dominio na etiologia e
progressao da doenga, influenciando assim a capacidade de resisténcia e a
vulnerabilidade a doenca (Baum & Posluszny, 1999).

Relativamente a adesdo ao regime terapéutico, diversos tém sido os
estudos realizados no sentido de identificar os factores que permitem uma boa
adesdo a terapéutica e um ajustamento psicologico adequado a um estado de
doenga (Amaral, 1997).
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Os significados sobre a doenca do paciente podem nao corresponder aos
significados do médico e levar a acgdes de negagdo ou ambivaléncia. Em caso
de discrepancia entre estes, o paciente tera dificuldade em decidir se adere ou
ndo a proposta ou prescri¢do do tratamento. Muitos doentes niao t€ém coragem
para afirmar a sua ndo adesdo ao tratamento e so através da observagdo de
atitudes de evitamento ou recusa do tratamento ¢ que os cuidadores podem
perceber concretamente os verdadeiros significados (Moniz & Barros, 2005).

A adesdo ao tratamento no paciente diabético, e em especial na crianga, ¢
um dos principais problemas a ter em conta, ja que caracteristicas como
complexidade, exigéncia e responsabilidade prognosticam uma dificil adesao.

Assim, a diabetes impde-se ao doente como uma doenca extremamente
exigente, ja que o seu bem-estar, a curto e a longo prazo, depende em larga
medida do cumprimento adequado do programa terapéutico estabelecido. No
caso da crianga, sendo a forma mais prevalente nesta populagdo a diabetes tipo
1, implica um controlo continuado, ndo s6 por parte da familia, mas também de
uma equipa médica especializada e ainda de uma rede social mais alargada.

Nesta populagdo um dos factores mais relevantes para a gestdo adequada
desta doenca diz respeito a promocao de capacidades de confronto e aptiddes
de auto-controlo (Swift, North, & Redmond, 1995).

Desta forma, revela-se de extrema importancia perceber os significados
atribuidos a doenca, ou seja, as crengas, percepcdes, representacdes criadas pela
crianga relativamente a sua doenga, ja que esta compreensao podera permitir uma
intervencao mais adequada junto desta populagdo.

Como forma de aceder as referidas significacdes, a exploragao das narrativas
destas criangas oferecem a possibilidade de um entendimento ao qual ndo é
possivel aceder de outra forma (Greenhalgh & Hurwitz, 1999).

A abordagem narrativa, inserida no construtivismo, surge a partir da 2*
revolug@o na psicologia cognitiva e reflecte o estabelecimento de principios
alternativos na produg@o do conhecimento humano (Gongalves, 1997).

Tendo em conta que a compreensdo dos sistemas interpretativos usados
pelos individuos, permite-nos aceder mais facilmente a compreensao do
comportamento humano, a narrativa constitui um pardmetro psicolégico,
linguistico, cultural e filosofico essencial para a tentativa do ser humano
explicar a natureza e as condi¢des da sua existéncia (Nelson, 1989).

Face ao exposto, este estudo assume como principal objectivo compre-
ender e explorar as significagdes que a crianca com diabetes mellitus tipo 1
atribui a sua doenga, com base na sua experiéncia perceptiva. Especificamente,
os objectivos consistem em: (a) Perceber alguns aspectos relativos a historia de
vida destas criangas; (b) compreender como estes aspectos da historia de vida
se articulam com as significa¢des de doenga; e (c) explorar e perceber a adesdo
ao regime terapéutico a partir das significagdes atribuidas a doenca.



70 S.M.R. AGUIAR & C. FONTE

METODO

O presente estudo adopta como referencial metodoldgico a grounded theory,
metodologia introduzida por Glaser e Strauss com o langamento da sua obra
The Discovery of Grounded Theory, em 1967. Nesta os autores alegam que um
dos principais interesses da investigacdo qualitativa ¢ a possibilidade de gerar,
a partir dos dados contextualizados, aquilo a que chamam uma teoria “funda-
mentada” (grounded) (Charmaz, 2000).

A grounded theory tem por base procedimentos qualitativos, tratando-se
de uma forma particular de reflexdo e conceptualizacdo dos dados, sendo por
isso, de facil adaptacdo ao estudo de diversos fenomenos, nomeadamente ao
estudo da experiéncia da doenga cronica (Charmaz, 1980, cit. in Strauss &
Corbin, 1998b).

A analise dos dados ndo ¢ um processo estruturado, estatico, esta é feita a
partir de uma interac¢do entre investigador e os dados, podendo desta forma
afirmar-se que a teoria diz respeito a uma “entidade em constante desenvolvi-
mento e ndo um produto acabado” (Glaser & Strauss, 1967, cit. in Maroy, 1997).
Desta forma, mais do que falar em objectividade, faz sentido falar em inter subjec-
tividade, que resulta da interaccao estabelecida entre investigador e participantes.

Participantes

Contrariamente as abordagens mais tradicionais em que a amostra ¢
recolhida aleatoriamente, esta metodologia valoriza a intencionalidade na
selecgdo dos participantes, pretendendo-se que a amostra seja representativa da
experiéncia e da realidade a que o estudo pretende aceder (Morse, 1994).

A primeira etapa correspondente a selec¢do dos participantes devera privi-
legiar sujeitos que detém um conhecimento aprofundado do fenomeno que se
pretende estudar, sendo estes designados por “peritos experienciais” (Fonte,
2006; Morse, 1994).

Na segunda etapa dever-se-a ter em conta a variabilidade e a heteroge-
neidade da amostragem, permitindo, por um lado, a observagdo de vivéncias
heterogéneas e, por outro, a possibilidade de identificar e observar homoge-
neidades entre casos (Morse, 1994).

A amostra, nesta metodologia, assume o lugar central para o desenvol-
vimento da teoria formal, pois permite definir as propriedades das categorias,
identificar os contextos em que elas sdo relevantes, especificar as condigdes em
que estas surgem, mantém-se e variam, permitindo ainda descobrir as suas
consequéncias (Charmaz, 2000).

A amostra que constitui este estudo ¢ composta por 10 criancas, igual-
mente distribuidas por ambos os sexos, com idades compreendidas entre os 7 ¢
os 12 anos. A seleccdo desta faixa etaria deve-se a necessidade de enquadrar as
criangas no mesmo estadio de desenvolvimento cognitivo e intelectual. A escola-
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ridade da amostra esta compreendida entre o 2° e o 7° ano de escolaridade. As
idades de diagnostico da diabetes tipo 1 compreendem idades desde os 15
meses até aos 9 anos.

Material

Foi seleccionada, para o presente estudo, a entrevista semi-estruturada
como instrumento de recolha dos dados, pelo facto desta se revelar um método
flexivel e proporcionar uma possivel alteracdo da sequéncia das questdes, ao
longo da propria entrevista. Este tipo de entrevista revela-se de extrema
importancia junto da crianga, ja que possibilita o estabelecimento de uma
relacdo de confianga e permite a adaptacdo da entrevista ao nivel compreensivo
da mesma (Sani, 2002).

Segundo Wengraf (2001), a entrevista semi-estruturada requer uma maior
preparacdo, comparativamente a outros tipos de entrevista, mais disciplina,
uma maior criatividade e um maior tempo de analise e interpretagdo dos dados
recolhidos, além de exigir uma maior capacidade de improvisagdo por parte do
investigador.

Com base na literatura acerca da diabetes, foi elaborado um guido
estruturado com os principais temas a abordar na entrevista junto da crianca.
As diversas tematicas abordadas dizem respeito a: exploragdo das rotinas
diarias da crianca e do seu estilo de vida; relagdo com elementos significativos;
questdes relativas a doenga (tratamentos impostos, compreensao ¢ signifi-
cagdes, atribui¢do causal, projeccdo futura) como também questdes relativas a
percepcdo que a crianga tem de si (auto-conceito) e ao auto-controlo alimentar.

Procedimento

A selecc@o da amostra clinica foi efectuada no Hospital Central Especializado
em Criangas Maria Pia [HCECMP], sendo as mesmas contactadas, via postal.

Estas criancas eram, geralmente, acompanhadas por um elemento familiar,
ao qual era inicialmente fornecida informacdo acerca do objectivo da convo-
cagdo, sendo posteriormente solicitado o consentimento informado. A recolha
de dados junto da crianca, foi feita de forma individual, tendo consistido numa
entrevista semi-estruturada. Para tal, foram dadas, a crianga, algumas instrugdes
acerca dos procedimentos e objectivos, destacando que o investigador gostaria
da sua colaboragdo, respondendo a algumas perguntas para um trabalho de
investigagao.

As entrevistas foram gravadas e posteriormente transcritas na integra,
permitindo assim que as respostas dadas pelos entrevistados fossem posterior-
mente comparadas entre elas, sendo que os conceitos que se desenvolveram,
constituiram a base para promover o acumular de dados, abrindo assim redes
para a emergéncia de novas respostas e conceitos (Strauss & Corbin, 1998a).
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RESULTADOS

A grounded analysis, atribuindo grande importancia a atitude sistematica
de questionamento por parte do investigador, procura criar sucessivos niveis de
abstracc¢do que vao dar origem a teoria.

A andlise das entrevistas possibilitou a criacdo e sistematizacdo de algu-
mas categorias tematicas, as quais, segundo esta metodologia, emergem do dis-
curso do sujeito. A categorizacdo repartiu os elementos discursivos e impos
uma certa organizagdo as mensagens, pois cada categoria é constituida por ter-
mos-chave que indicam o significado central do conceito que se desejou
apreender (Strauss & Corbin, 1998a).

Deste processo de categorizagdo surgiram um conjunto de categorias e
subcategorias que serdo seguidamente apresentadas e sistematizadas, com o
auxilio dos respectivos quadros, permitindo assim clarificar os dados emer-
gentes.

As principais categorias obtidas dizem respeito a historia de vida do sujeito e
as questdes associadas a doenca. Por sua vez, a ‘Historia de vida’ inclui as
categorias secundarias: ‘Lazer’; ‘Contexto escolar’ e ‘Relagdo com significa-
tivos’. Nas questdes relacionadas com a categoria ‘Doenga’ surgiram as
seguintes categorias secundarias: ‘Tratamentos’ e ‘Compreensdo e significagdes
de doenca’. Sdo ainda expostas todas as unidades de analise inseridas nestas
subcategorias secundarias (cf. Quadro 1). Neste artigo analisaremos apenas os
dados obtidos referentes a experiéncia da doencga, que apresentamos em seguida.

Quadro 1

Categorias e subcategorias da doenga
Categoria  Categorias

principal  secundarias Subcategorias principais Subcategorias secundarias
Doenga Tratamentos Principal ajuda nos tratamentos Familia
Outros
Percepgao dos tratamentos Cognigoes
Sentimentos

Tratamentos/Cuidados necessarios ~ Tratamentos farmacologico
Cuidados alimentares
Outros cuidados

Compreensdo e Diagnostico Idade de diagnostico
significagdes Sintomas associados ao diagndstico
de doenga Alteragdes e imposi¢des impostas pela doenga
Possiveis complicagdes futuras
Auto-significagdes da doenga Designagéo da doenga
Atribuigdo causal
Sujeito/Doenga Auto-conceito/auto-percepgao
Capacidade de auto-controlo alimentar
Hetero-significagdes de doenga Opinido dos outros
Projecgao futura Projecgao futura com a doenga

Projecgao futura sem a doenga
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Categorias e subcategorias relativas a construcdo da doenca

A formulacao de questdes veiculadas a doenca permite a compreensao das
significagdes que a crianga atribui a esta vivéncia. A tarefa de narrar a sua
historia de doenca envolveu simultaneamente um processo sincronico e
diacronico, ja que exige ndo apenas um processo de recordacdo de eventos pas-
sados, mas também representagdes presentes e futuras.

Esta categoria principal dissocia-se em duas categorias secundarias, como
apresentado no Quadro 1, sendo elas, ‘Tratamentos’ e ‘Compreensao e signifi-
cagoOes de doencga’.

a) Tratamentos

A categoria secundaria ‘Tratamentos’ encontra-se repartida em trés sub-
categorias principais: (a)‘Principal ajuda nos tratamentos’, constituida pelas sub-
categorias secundarias, ‘Familia’ e ‘Outros’; (b)‘Percepcdo dos tratamentos’ que
inclui as subcategorias ‘Cognic¢des’ e ‘Sentimentos’; e, por fim a subcategoria
principal (c)‘Tratamentos/cuidados necessarios’, composta pelas subcategorias
secundarias, ‘Tratamentos farmacoldgicos’, ‘Cuidados alimentares’ e ‘Outros
cuidados’ (Quadro 1).

Como principal ajuda nos tratamentos foi maioritariamente referido pela
amostra os elementos familiares — pai e mae.

Relativamente a percep¢ao dos tratamentos, de uma forma geral, estas
criangas parecem percepcionar e sentir os tratamentos de uma forma positiva,
j& que estes parecem acarretar um bem-estar. Nas suas palavras, “Acho bem
tratar-me. Sinto-me muito bem” (E4). Apesar desta visdo positiva exibida pela
maioria dos casos, existem algumas ocorréncias que demonstram uma vivéncia
oposta, sendo referida ‘dor’ (ES), ‘tristeza’ (E9) e ainda comentarios alargados
ao sistema familiar: “As vezes ja estamos fartos de té-los” (E2).

O conhecimento destas criangas quanto aos tratamentos e/ou cuidados impre-
scindiveis para a manuten¢do de um controlo equilibrado da doenga reparte-se
pela necessidade de tratamentos farmacologicos, sendo que um grande numero de
sujeitos refere ‘insulina/injec¢do’ como o tratamento de cariz farmacoldgico
essencial; pelos cuidados alimentares, reunido estes um maior nimero de
respostas no que se refere a ‘ndo comer doces’, ‘comer de 3 em 3 horas’, referido
por um menor numero de sujeitos; e ainda por outros cuidados, tais como ‘fazer
exercicio fisico’, também referenciado por um pequeno niimero de sujeitos.

Pela natureza da sua doenga, estas criangas parecem, de uma forma geral,
constatar que podem ser tratadas, mas ndo curadas. Em fung¢do disso, parecem
possuir a no¢ao de que precisam de cuidar de si para controlar os aspectos rela-
tivos a sua doenga.

b) Compreensdo e significagoes de doenga

A categoria secundaria ‘Compreensao e significagdes de doenga’ fragmenta-
-se nas principais subcategorias, (a) ‘Diagndstico’, (b) ‘Auto-significa¢des da
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doenga’, (c¢) ‘Sujeito/doenca’, (d) ‘Hetero-significacdes de doenga’, e (e)
‘Projecgao futura’.

No sentido de se atingir um maior entendimento da compreensdo da
crianga relativamente a sua doenga, explorar o diagndstico podera revelar-se
pertinente. Dentro do diagnostico surgiram algumas dimensdes, posteriormente
considerada como subcategorias secundarias, sendo elas, ‘Idade de diagndstico’,
‘Percepgdo dos sintomas associados ao diagnostico’, ‘Alteragdes e imposigdes
colocadas pela doenga’ e ‘Possiveis complicacdes futuras’.

A faixa etaria maioritariamente referida como idade de diagndstico da
doenga situa-se entre os 4 e os 6 anos (referida por 6 sujeitos), dois sujeitos
referiram a faixa etdria dos 1 aos 3 anos e também dois sujeitos mencionaram a
faixa etaria dos 7 aos 9 anos.

Quanto a percepcdo dos sintomas associados ao diagnostico, estas criancas
parecem percepcionar o ‘beber muita 4gua’ como o principal sintoma revelador
de doenga, e as ‘idas ao médico/exames médicos’ como a principal fonte infor-
madora do diagndstico. Sdo ainda enunciados outros sintomas, percepcionados
como factores denunciadores do diagnostico, como é o caso do ‘emagrecer’,
‘idas a casa de banho’, ‘ma disposi¢do’, entre outros.

Os sujeitos referem ainda algumas alteragdes na sua vida e nas suas rotinas
diarias, as quais foram impostas pela doenga. E claramente visivel, através do
discurso dos sujeitos, que a ‘dependéncia de insulina’, referida quase pela
totalidade de sujeitos da amostra, o ‘ndo comer doces’ e ‘fazer picas/pesquisa
de agucar’ sdo vistos como as principais alteracdes a que a doenga os imp0s.

Na sua compreensdo da doenga, estas criangas parecem ainda ter percepgao
das possiveis complicagdes que esta poderad acarretar, atribuindo uma maior
importancia aos problemas relacionados com a visdo: ‘pode-se ficar cego’ e
‘problemas nos olhos’.

A sub-categoria ‘Auto-significagdes de doenca’ foi acrescentado o prefixo
‘auto’ para a distinguir da subcategoria ‘hetero-significacdes’, permitindo
assim discriminar as significa¢des do proprio doente face a sua doenca ¢ da
opinido do sujeito face as significagdes dos outros.

A designagdo que o sujeito atribui a sua doenga podera ser util para
compreender a sua aceitagdo ou nd3o a mesma e ainda o conhecimento e
informag@o que possui da diabetes. Verifica-se que um significativo niimero de
sujeitos refere o nome da sua doenca quando lhes é pedido para falarem livre-
mente sobre ela. A titulo de exemplo, “Tenho uma doenca que ¢ a diabetes”
(E7). Trés dos sujeitos que compdem a amostra ndo referem o nome ou
qualquer designacdo que identifique a doenga. Apenas um sujeito identifica a
sua doenga como: “E uma doenga cronica” (E6) e um sujeito refere, numa
atitude de clara ndo aceitagdo, “Tenho uma doenca que ¢ a diabetes, mas finjo
que ndo tenho, porque ndo gosto de ter essa doenca” (E7).

Perceber a causa da doenga e desenvolver conhecimento acerca dos
possiveis motivos que levam ao aparecimento da mesma podera revelar-se
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importante para estas criangas, permitindo isto conduzi-las a atribui¢do de um
significado. Assim, foi abordada, durante a entrevista, a atribui¢do da etiologia
a doenca. As respostas obtidas sdo algo discordantes e dispersas, o ‘agucar/
/doces’ destaca-se como a unidade mais referida e, apenas duas respostas
mencionam ‘mau funcionamento do pancreas’ como a principal causa da
diabetes. Este facto revela o desconhecimento, nesta populacdo, dos possiveis
factores desencadeadores da doenca, facto que podera ser bem visivel através
de alguns discursos, “Nao sei explicar bem. Diziam-me que era por causa de
comer doces, mas eu acho que € por causa do pancreas ou de um virus” (E3);
“Nao sei, nem imagino” (E8); Nao sei como se pode ficar diabético” (E9).

Do discurso destas criancas surgiram questdes relativas ao seu auto-
-conceito e auto-percep¢do e ainda as capacidades de auto-controlo alimentar.
Estas subcategorias secundarias foram incluidas nesta subcategoria principal que
correlaciona quer aspectos relativos ao sujeito, quer aspectos relativos a doenca.

O auto-conceito ¢ a percepgdo que estas criancas tém de si parecem ser
partilhados, de forma consensual, pela amostra, pois um grande nimero referiu
ver-se como ‘uma pessoa normal/igual aos outros’ (cf. Quadro 2). Com efeito,
algumas criangas revelam a percepcdo de alguma diferenga, mencionando ‘ndo
posso comer doces’, como factor que acentua essa diferenga.

A maioria das respostas, quando questionados acerca da existéncia de capaci-
dades para manter uma alimentag@o controlada e regrada, refere ‘sim/acho que
sim’, “Sim consigo. Isso é quase sempre” (E2); “Consigo, é raro fazer asneiras. As
vezes quero comer gelados e ndo posso e consigo ndo comer” (E6). No entanto,
alguns sujeitos revelam dificuldades ao nivel das capacidades de auto-controlo
alimentar, “Nao, s6 de vez em quando, porque eu sou uma crian¢a que nao
consigo cumprir muito bem” (E4); “(...) tenho mais dificuldade em nao comer
doces” (ES); “Nao consigo as vezes resistir aos doces” (ES).

Com o intuito de perceber como a crianga percepciona a opinido que as
outras pessoas tém da sua doencga, a subcategoria ‘Hetero-significagdes de
doenga’ parece ser enriquecedora para uma compreensdo mais alargada das
significagdes relativas a doenga. Trata-se de um exercicio metacognitivo, ou
seja, uma construg¢do de significagdes sobre a significacdo, uma vez que é
solicitada a crianga uma reflex@o acerca da natureza das significa¢des de
doenga por parte das outras pessoas.

Dentro desta subcategoria emergiu a subcategoria secundaria, ‘Opinido
dos outros’. Nesta figuram-se uma série de unidades dispares, surgindo varias
unidades isoladas, indicadoras de alguma incongruéncia entre os sujeitos, rela-
tivamente ao que os outros pensam da sua doenca. No entanto as unidades mais
prevalecentes mencionam, como opinido dos outros face a sua doenca, ‘doenca
chata’ (E1 e E6), ‘ndo poder comer doces/agucar’ (E§ e E10) e ‘ndo sei o que
pensam’ (ES e E9).

Na tematica da ‘Projec¢do futura’ alguns sujeitos projectaram-se no futuro
fazendo referencia a doenga, outros ndo fazendo qualquer referéncia a mesma,
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emergindo assim, dentro desta subcategoria, duas subcategorias secundarias,
‘Projeccdo futura com a doenca’ e ‘Projeccdo futura sem a doenca’ (Quadro 1).

Também aqui os conceitos emergentes revelam-se pouco consistentes, uma
vez que nao ¢ identificavel um discurso coerente e em concordancia entre os
sujeitos da amostra.

E possivel identificar, nestas criangas, algumas dificuldades projectivas,
constataveis nos seus discursos, “Ndo consigo imaginar... ¢ dificil” (E9);
“Igual” (E6). Esta incapacidade de projec¢@o poderd justificar-se pela transicao,
observada em algumas destas criangas, do pensamento operatorio concreto para
um pensamento operatdrio formal. Tendo em conta que este exercicio de pro-
jeccdo requer ja alguma capacidade de abstracgdo, algumas criangas da amostra
revelam ainda nao possuir este tipo de pensamento, comparativamente a outras
que revelam ja alguma capacidade para pensar de uma forma mais abstracta.

No grupo de sujeitos que se projectou referenciando a doenga, apenas
existe uma unidade similar para dois dos sujeitos, ‘uma pessoa normal, com
diabetes’, “Vou ser normal, com a diabetes e continuar a tomar picas, mas vou
ser grande. Ja vou ter de tomar conta de mim sozinha, sem a minha mae” (E7).
Este exemplo ilustra ainda a ansia para alcancar alguma autonomia retirada
pela doenga.

No grupo de sujeitos cuja projeccao no futuro nio inclui a doenga, existem
dois que se projectam da seguinte forma: ‘feliz, igual as outras pessoas’ (E7 e ES8).

Este grupo de sujeitos que nao refere a doenga, quando lhes ¢ pedido que
se imaginem daqui por alguns anos, optando por ndo fazer qualquer referéncia
a mesma, parece pretender ocultar a sua existéncia, ndo a considerando como
parte integrante da sua vida, ou, talvez, por uma crenga irracional quanto a sua
remissdo ou a uma cura miraculosa. Porém esta crenga nao sera apenas carac-
teristica deste grupo, uma vez que no grupo de criancas que se projecta com a
doenga, existe um caso que narra as suas expectativas futuras desta forma:

Se tiver sempre os valores altos posso ficar com problemas. Se
tiverem bons posso ficar como as outras pessoas. Se ndo houver a
cura, posso continuar assim, se houver, melhor. Se o Jesus der a minha
cura que também dé aos outros, a todas as pessoas doentes, aos cegos
e tudo (E10).

CONCLUSAO

O estudo da criacdo do significado ¢ particularmente central nas areas que
se debrugam sobre a explicagdo da experiéncia humana (Polkinghorne, 1988).
No caso dos processos de satide e de doenga também o significado tem, desde
sempre, feito parte do imaginario humano (Moniz & Reis, 1991). No nosso
estudo pretende-se aceder ao significado, crengas e representacdes, ou seja, a
significagdes, criadas pela crianca face a sua experiéncia de doenga.



CRIANCAS COM DIABETES MELLITUS TIPO 1 77

Quanto ao objectivo principal deste estudo, a metodologia utilizada,
grounded analysis, permitiu explorar as significagdes de doenga nestas criangas.
Observamos que, de uma forma geral, o significado atribuido a doenga é um
factor central nas suas experiéncias de vida. Aqui, a doenga ¢ vista como um
todo, sendo que a historia contada ¢ também a histéria de uma vida alterada
pela doenca. Este aspecto sublinha o facto de as intervengdes nestas criangas
ndo se poderem restringir ao dominio médico. Tal como refere Amaral (1997),
juntamente com a equipa médica, o psicologo podera ser crucial para a resolucao
de varias complicagdes médicas, como € o caso da hipoglicemia, do excesso de
peso, do estilo de vida sedentario, da sintomatologia depressiva e ansiosa e
ainda da falta de motivacao para aderir ao programa terapéutico estipulado.

Quanto as significagdes atribuidas a doenga, os resultados revelam a
magnitude da experiéncia de doenga nestas criangas e dos factores que a
envolvem, uma vez que a crianca com diabetes mellitus tem de enfrentar
mudangas a varios niveis que alteram a sua dinamica de vida. Estas mudancas
parecem ter acentuadas repercussdes no seu funcionamento biopsicossocial.
Apesar de ser visivel, de uma forma geral, o impacto da doenga na vida destas
criangas, estas parecem ja ter aceite a doenga como fazendo parte das suas
vidas. Embora, por vezes, revelem dificuldades essencialmente no auto-controlo
alimentar, parecem possuir, na maior parte dos casos, conhecimentos acerca
dos cuidados necessarios para o controlo ajustado da sua doenca. Crencas
atribuidas a doenga (sintomas, severidade da doenga, consequéncias negativas,
custos associados ao tratamento e auto-percepcao de eficacia) parecem exercer
a sua influéncia quer na adesdo ao tratamento, quer no que concerne ao auto-
-controlo (Amaral, 1997). Desta forma, aprofundar o conhecimento acerca das
significagdes de doenga revela-se uma tarefa essencial, na medida em que
fornece indicagdes interventivas relevantes para uma das grandes dificuldades
nesta doenca — a adesdo a terapéutica.

Nestas criangas as concepgdes de doenca revelam-se mutidimensionais,
pois parecem estar determinadas pelo seu desenvolvimento cognitivo, pela sua
percepgdo concreta e perceptiva acerca da doenca e ainda pela exposicdo as
crengas e percepgdes expressas pelo seu meio familiar e cultural. No entanto,
estas significacdes de doenca ndo sdo estaticas, mas dindmicas, uma vez que
vao sofrendo alteragdes durante o processo de desenvolvimento individual da
crianga (Barros, 2003). Este facto reforca uma vez mais a necessidade de uma
intervencao biopsicossocial de forma a permitir o desenvolvimento de signifi-
cacdes de doenga adaptadas, gerando assim um crescimento global adequado
com uma adesdo terap€utica ajustada, que vai, por sua vez, permitir assegurar a
qualidade de vida e o bem-estar desta populagao.

Na amostra deste estudo parecem existir, de facto, diferencas na cons-
trucao de ideias e teorias face a vivéncia de doenca em criangas que se situam
em diferentes fases desenvolvimentais. Na selec¢do da amostragem, este facto
foi considerado. Para que ndo se observassem acentuadas discrepancias entre
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os sujeitos, foi entdo, seleccionada uma faixa etaria homogénea, em termos
desenvolvimentais. Porém, constataram-se algumas divergéncias na forma de
operacionalizar a doenca.

Recorrendo a teoria Piagetiana, algumas destas criangas, enquadrando-se no
estadio das operagdes concretas, parecem atribuir uma causalidade objectiva e
racional a doenga, percepcionando a sua gravidade. Parecem ainda compreender
que determinados actos podem contribuir para um melhor ou pior estado de saude
(Barros, 2003). Outras criangas revelam ja deter algumas aquisi¢cdes carac-
teristicas de um estadio formal, uma vez que evidenciam alguma capacidade
para perceber os processos internos do organismo e uma maior complexidade
de compreensdo do processo do adoecer. Revelam ainda melhores capacidades
de auto-controlo, dado possuirem um pensamento mais complexo e abstracto
quanto as possiveis complicagdes futuras da ndo adesdo ao tratamento. Este
pensamento formal é ainda caracterizado por permitir aceder mais facilmente a
explorag@o de estratégias de resolucdo de problemas e capacidades de confronto
(Piaget, 1975). Isto remete para a necessidade de intervengdes personalizadas,
com a presenga do psicologo, quer no momento da comunicagdo do diagndstico,
quer num acompanhamento a longo prazo. A sua importancia tem vindo a ser
progressivamente reconhecida nos cuidados primarios dos doentes diabéticos
(Feifer & Transman, 1999, cit. in Straub, 2005).

Para que a analise das narrativas destes casos particulares possa ser aplicavel
a generalidade dos casos, estas deverdo ser acompanhadas de uma teorizacao que
permita a melhor aproximacao possivel a generalizagao pretendida.

Assim, de seguida serdo estabelecidas as devidas relagdes entre os dados
emergentes ¢ a teoria, segundo os modelos de conceptualizacdo narrativa selec-
cionados para este estudo, sendo ainda levantadas algumas hipdteses baseadas
nestes modelos que poderdo sustentar os resultados obtidos.

O modelo de re-autoria de White e Epson (1990) adverte para a importancia
do acto narrativo como forma de se atribuir significado a diferentes situagdes ou
fendmenos. Assim, neste sentido, o significado atribuido a doenga por estas
criangas parece ser determinado pelas suas capacidades narrativas, ja que esse
significado ¢ construido e desenvolvido numa interac¢ao conversacional.

A luz de uma psicologia comum, defendida por Bruner, as significagdes de
doenca, nestas criangas, sdo fortemente influenciadas pela cultura na qual se
inserem e pelo processo de socializagdo dentro dessa cultura. Esta socializagdo
apenas ¢ possivel, neste modelo, recorrendo a linguagem, sendo esta o factor
determinante para a progressdo do pensamento da crianca (Bruner, 1986,
1990a). Nesta abordagem cultural as narrativas constituem-se como um meio
de exploracdo das significagdes. As narrativas permitem dar sentido a experi-
éncia e organiza-la. Assim, e especialmente no caso das criangas, a familia
podera assumir-se como um foco de influéncia no processo de adaptacdo a
doenga, ja que niveis elevados de apoio familiar se encontram associados a
uma melhor adesdo ao tratamento e consequentemente a adaptacdo a doenca
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(La Greca & Thompson, 1998). A intervengdo da familia revela-se assim de
maxima importancia. Também a relacdo médico-doente podera ser funda-
mental para a adaptagdo da crianca (Amaral, 1997; Canhdo & Santos, 1996).

Por fim, o construcionismo social defende que a realidade é uma construgio
social alicercada na linguagem, desde as palavras aos significados, sendo daqui
que emerge o conhecimento. Podemos, assim, afirmar que, segundo esta
abordagem, a doenca ¢ vista como algo social, uma vez que reflecte a relagio
entre o doente e o seu contexto social. Quer isto dizer que a mesma doenga, com
as caracteristicas que a definem, podera ser vivenciada de forma diferente por
diferentes criangas inseridas em contextos sociais distintos. Pode-se, pois concluir
que o discurso social e comunitario construido sobre a doenga tem influéncia nas
significagdes individuais, ja& que mesmo o conhecimento produzido pela medicina
e pela propria psicologia sofre mutagdes espaciais e temporais (Caro, 2001). Os
problemas evidenciados pelas criangas da amostra ao nivel do auto-controlo e
gestdo da sua doenca, de acordo com esta perspectiva, dependem em larga medida
do nivel de suporte e estabilidade social por estas percebidas, uma vez que a
estabilidade do individuo ¢ influenciada pela sua capacidade para actuar de forma
funcional junto da sociedade (Gergen & Gergen, 1983).

Verificamos que os modelos referidos fornecem explicagdes concordantes, na
medida em que todos eles privilegiam o papel da sociedade e do contexto cultural
em que o individuo se insere. Apesar de seguirem uma linha de ideias algo
coincidente, estes trés modelos adicionam a explica¢do do significado atribuido a
doenca, dados valiosos para a compreensdao deste fendmeno, revelando-se
portanto um precioso contributo.
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