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Um menino caminha e caminhando chega no muro
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esté.

E o futuro € uma astronave gue tentamos pilotar,
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dar.

Vamos todos numa linda passarela

De uma aquarela que um dia, enfim, descolorira
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RESUMO

O adoecimento cronico marca mudancas significativas no curso de vida de uma pessoa,
isso acontece porque a doenga desloca o sujeito do seu lugar social em funcéo da condicdo que
assume de doente cronico. A doenca cronica passa a mediar as relacfes sociais experienciadas
pelos adolescentes, repercutindo também em mudancas no processo de desenvolvimento. Esta
dissertacdo teve como objetivo analisar os significados da experiéncia de ser adolescente com
diabetes mellitus tipo 1. Para isso, teve-se como suporte tedrico a Rede de SignificacGes, 0
conceito de transi¢cdo proposto por Zittoun e a Teoria das Representacdes Sociais, a partir da
abordagem culturalista de Jodelet. Através deste referencial tedrico foi possivel compreender
como a experiéncia dos adolescentes é organizada e significada. Esta é uma pesquisa de campo
e de abordagem qualitativa. Participaram da pesquisa 17 adolescentes de ambos 0s sexos, entre
11 e 18 anos, em tratamento para diabetes mellitus tipo 1 em um ambulatério de endocrinologia
pediatrica de um hospital publico na cidade de Recife-PE. A coleta de dados foi realizada no
préprio hospital por meio de uma entrevista semiestruturada e um questionario
sociodemogréafico. Os dados foram analisados a partir da analise de conteddo tematica proposta
por Bardin. Tendo em vista os objetivos do trabalho foram encontradas oito categorias
tematicas: 1) mudancas percebidas ap6s o diagnostico, 2) suporte social percebido, 3) medos e
consequéncias da doenca, 4) aceitacdo do diagnostico, 5) explicagdes sobre a origem da doenca,
6) reacdo inicial ao diagnostico, 7) relacdo com os profissionais e 8) tratamento e
vulnerabilidade social. As categorias foram apresentadas a partir dos temas mais frequentes ao
menos evocado. Foi possivel apreender que a partir de uma nova rede de significados construida
apos o diagnostico de diabetes mellitus tipo 1, os adolescentes com diabetes apresentaram
dificuldades em lidar com a doenca, tendo em vista as mudancas que ela causa e repercute nas
relacBes sociais, na percepcdo da propria identidade e no curso do desenvolvimento. A
experiéncia do diabetes também foi significada enquanto possibilidade de ganhos:
amadurecimento, atencao dos pais e pares. Espera-se que esta pesquisa possa oferecer subsidios
para a construcdo e desconstrucdo de praticas profissionais junto aos adolescentes e seus

familiares.

Palavras-chave: Diabetes mellitus tipo 1. Adolescéncia. Desenvolvimento humano.

Representacdes sociais. Transicao.



ABSTRACT

Chronic illness marks significant changes in the life course of a person, this happens
because the disease moves the subject from its social place because of the condition of chronic
patient that he assumes. The chronic disease starts to mediate the social relations experienced
by adolescents, also affecting changes in the development process. The purpose of this
dissertation was to analyze the meanings of the adolescent experience with type 1 diabetes
mellitus. For this purpose, the theoretical support used was the Network of Meanings, the
concept of transition proposed by Zittoun and the Theory of Social Representations, from the
culturalist approach of Jodelet. Through this theoretical reference it was possible to understand
how the experience of adolescents is organized and meant. This is a field research and
qualitative approach. Participants of the research were 17 adolescents of both sexes, aged 11 to
18 years, in treatment for type 1 diabetes mellitus in a pediatric endocrinology outpatient clinic
of a public hospital in the city of Recife-PE. Data collection was performed at the hospital
through a semi-structured interview and a sociodemographic questionnaire. The data were
analyzed based on the thematic content analysis proposed by Bardin. In view of the goals of the
study, five thematic categories were found: 1) changes recognized after diagnosis, 2) social
support recognized, 3) fears and consequences of the disease, 4) acceptance of diagnosis, 5)
explanations about the origin of the disease, 6) initial reaction to diagnosis, 7) relationship with
professionals and 8) treatment and social vulnerability. The categories were presented from the
most frequent themes at least evoked. It was possible to understand that from a new network of
meanings built after the diagnosis of type 1 diabetes mellitus, adolescents with diabetes
presented difficulties in dealing with the disease, considering the changes and repercussions
that it causes on social relations, the perception of one's own identity and in the course of
development. The experience of diabetes was also signified as a possibility of gains: maturation,
attention of parents and partners. It is hoped that this research may provide data for the
construction and deconstruction of professional practices among adolescents and their families.

Keywords: Diabetes mellitus type 1. Adolescence. Human development. Social representations.

Transition.
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1 INTRODUCAO

Os dados epidemioldgicos apontam o crescimento do nimero de pessoas com diabetes
mellitus (DM) em todo mundo, em se tratando do publico que interessa a esta pesquisa —
adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 (DM1) — o Brasil € o terceiro pais da América Latina
em tamanho dessa populacdo (IDF, 2017). Desse modo, os numeros chamam atencdo para a
necessidade de desenvolver estratégias de prevencdo e promoc¢do da saude das pessoas
acometidas pela doenca.

Compreender a experiéncia dos adolescentes com DM1, como eles convivem com a
doenca, como a condicdo de doente cronico atravessa as relagdes com o outro, como repercute
na construcdo da sua prépria identidade, além das mudangas, dificuldades e sentimentos é o
primeiro passo para que seja possivel intervir junto a esse publico.

Ter adolescentes como participantes desse estudo nos chama atengéo para uma questao
importante: auxiliar na desmistificacdo da ideia de que doengas crdnicas ndo transmissiveis sao
especificidades de adultos e idosos. Além disso, aqui nos propusemos a ouvir 0s adolescentes
e com isso afirmamos o protagonismo deles sobre as proprias experiéncias, reconhecendo-0s
em sua autonomia e enquanto sujeitos de cultura e de conhecimento. Sendo um contraponto a
ideia de que criancas e adolescentes sdo sujeitos menores ou incompletos (MOREIRA, 2015).

A doenca crbnica, ao acometer criangas e adolescentes, passa a mediar o0 processo de
desenvolvimento e as interacfes experienciadas (MOREIRA, 2015). Assim, a fim de melhor
apreender as nuances dessas experiéncias, utilizamos como lentes a perspectiva da Rede de
Significacdes (RedSig), o conceito de processos de transicdo e a Teoria das Representacdes
sociais (TRS).

A TRS permite apreender as representacdes sociais (RS) através dos pensamentos,
sentimentos, percepcdes e experiéncias compartilhadas sobre um objeto social (COUTINHO,
2005). As representacOes sdo compostas por sistemas de interpretacfes que medeiam as
relagbes com o mundo e com os outros, e abarcam no campo representacional informacoes,
imagens, crencgas, valores e elementos culturais (SARAIVA, 2010). Sendo assim, as RS séo
constituidas por processos simbdlicos que repercutem e guiam a experiéncia de viver com DM1.
E nesse campo simbolico e nas interages sociais que o processo de desenvolvimento também
ocorre, permitindo que a experiéncia do adoecimento provoque mudancas no adolescente ao

longo do tempo.
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O primeiro capitulo versou sobre o diabetes mellitus e a adolescéncia, explicitando
informagdes sobre a doenca e dados epidemioldgicos que situam a evolugcdo do DM na
populacdo mundial. As politicas de salde que assistem os adolescentes, as modificacdes que
sofreram ao longo dos anos e em especifico para as pessoas com doenca crbnica. Por fim,
trabalhou contetdos relacionados a construcdo histéria da concepgdo de adolescéncia na
sociedade ocidental.

O segundo capitulo se propds, primeiramente, a expor as concepcdes de adolescéncia
construidas no ambito da psicologia do desenvolvimento, para assim delinear o aporte tedrico
escolhido para esta pesquisa: a RedSig, o conceito de processos de transi¢éo, a TRS e 0 conceito
de experiéncia. Explicitando os principais conceitos e como o aporte tedrico pode ser integrado,
recupera, por fim, os estudos que utilizaram a TRS no campo do diabetes mellitus.

O quarto capitulo se refere ao percurso metodoldgico, sendo descritos 0s passos para
realizacdo do estudo, os participantes, o I6cus da pesquisa, 0s instrumentos utilizados, bem
como a andlise dos dados e aspectos éticos. O quinto capitulo diz respeito a apresentacdo e
discussao dos resultados, sendo articulado ao referencial teérico apresentado. No sexto capitulo,
foram discorridas as consideraces finais, articulando os principais resultados, identificando as
limitagGes da pesquisa e as possibilidades futuras de novos estudos.

Como apresentado, para este estudo buscamos um aporte tedrico para compreender o
desenvolvimento humano a partir de uma perspectiva sociointeracionista, de modo que seja
possivel considerar os fatores bioldgicos, psicoldgicos, sociais e interacionais que implicam no

processo de desenvolvimento.
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2 ADOLESCENCIA E DIABETES MELLITUS TIPO 1

O adoecimento cronico na adolescéncia traz implicacbes nos dominios biologico,
psicologico e social. A experiéncia de viver com DM1, quando se é reconhecido como
adolescente, esta imersa no modo como pensamos a adolescéncia hoje. Sendo assim, além de
apresentar os impactos do adoecimento crénico na adolescéncia, se faz necessario também
resgatar como esse periodo do curso da vida foi construido socialmente. Essa construcédo
repercute na producdo e reproducdo de praticas sociais e, inclusive, na instituicdo de politicas
publicas para esse publico.

2.1 Diabetes mellitus tipo 1 na adolescéncia

O namero de pessoas diagnosticadas com diabetes mellitus no mundo cresce a cada ano.
A International Diabetes Federation (2017) identificou que em 2017, a América Central e do
Sul possuiam 26 milhdes de habitantes com DM e a previsao é que esse nimero aumente para
42 milhdes em 2045. Em relagédo ao ranking mundial, o Brasil se encontra em quarto lugar em
namero de adultos com DM e em terceiro lugar em nimero de criangas e adolescentes com
DML1 (IDF, 2017).

O DM é considerado uma sindrome metabdlica de etiologia multipla. Caracteriza-se por
apresentar hiperglicemia cronica em decorréncia de dificuldades na producdo ou acdo da
insulina no organismo. A doenca pode gerar complicagdes agudas (hipoglicemia, cetoacidose?
e sindrome hiperosmolar hiperglicémica ndo cetética) e crénicas, micro (retinopatia, nefropatia,
neuropatia) e macrovasculares (doenca arterial coronariana, arterial periférica e
cerebrovascular) (MELMED; POLONSKY; LARSEN; KRONENBERG, 2016).

O DML1 diz respeito a destruicdo das células beta pancreéticas, ocasionando deficiéncia
de insulina no organismo. Dessa forma, o uso de insulina torna-se imprescindivel ao tratamento,
auxiliando na prevencao da cetoacidose, coma, eventos micro e macrovasculares e a morte. A
destruicdo das células beta pode ter como causa um processo autoimune ou ter causa

desconhecida (idiopatico), ocorrendo de forma rapida e progressiva. H4& maior incidéncia do

1 A cetoacidose é uma complicacdo mais comum entre os portadores de diabetes mellitus tipo 1. Ela
ocorre quando ha uma deficiéncia insulinica absoluta, geralmente associada ao aumento dos horménios
antagonistas (glucagon, GH, glicocorticoides, cetocolaminas). A cetoacidose repercute no sistema
nervoso central, podendo gerar desde graus leves de sonoléncia como o estabelecimento de coma
profundo (FOSS-FREITAS; FOSS, 2003).
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DM1 em criancas e adolescentes entre 10 e 14 anos, podendo, ainda que incomum, ocorrer em
adultos de qualquer idade (ADA, 2017). O tratamento para 0 DM1 demanda algumas mudangas
relacionadas aos habitos alimentares, pratica de exercicios fisicos, verificacdo da glicemia e
aplicacdo de insulina.

Para melhor compreender o universo do adoecimento na vida dos adolescentes com
DM1, a partir da perspectiva da Psicologia, foi realizada uma reviséo sistematica guiada pela
seguinte questdo: “como adolescentes com DM1 tém sido estudados a partir do campo de saber
da psicologia?” A revisdo aconteceu no més de junho de 2017, por meio da busca de artigos
eletronicos em bases de dados indexadas (Scielo, Pepsic e BVS). A pesquisa foi realizada
utilizando-se os descritores: “adolescentes”, em qualquer campo da producdo e “diabetes” no
titulo, ndo houve filtro correspondente ao ano de publicagdo. A selecdo dos artigos ocorreu por
meio de trés etapas, primeiramente pela leitura dos titulos, em seguida dos resumos e por fim
da leitura completa do material. Para a selecdo dos artigos foram elaborados critérios de
inclusdo e excluséo.

CompGem os critérios de inclusdo: ser uma pesquisa desenvolvida com adolescentes
com diabetes mellitus tipo I, propor-se a investigar aspectos psicolégicos na adolescéncia com
diabetes mellitus tipo I, ter sido realizada no Brasil. Foram critérios de exclusdo: os artigos em
duplicidade, artigos de reviséo de literatura e estudos que fugiam ao tema da reviséo.

A busca resultou em 134 artigos. Apds a leitura dos titulos e resumos, considerando 0s
critérios de inclusdo e exclusdo, 14 trabalhos fizeram parte desta revisdo, o primeiro publicado
em 2003 e o ultimo em 2016. Sete estudos foram publicados em revistas da area de psicologia
(BALLAS; ALVES; DUARTE, 2006; BALLAS; ALVES; DUARTE, 2011; CASSARINO-
PEREZ; DELL’AGLIO, 2015; HELENO; VIZZOTTO; MAZZOTTI; CRESSONI-GOMES;
MODESTO, 2009; PIRES; BANI; LIMA; HADDAD; TAKAMOTO; PIRES;
MANGANARO; CROSCIOLI; FERNANI; VANDERLEI; FREIRE; PACAGNELLI 2016;
IMONIANA, 2006; SANTOS; ENUMO, 2007) e sete da area de enfermagem (ALENCAR,;
LIMA; ALMEIDA; SAMPAIO; DAMASCENO; ALENCAR, 2013; ALMINO; QUEIROZ,
JORGE, 2009; DAMIAO; PINTO, 2007; DAMIAO; DIAS; FABRI, 2010; FRAGOSO;
ARAUJO; LIMA; FREITAS; DAMASCENO, 2010; MATTOSINHO; SILVA, 2007;
NOVATO; GROSSI; KIMURA, 2008). Os artigos foram publicados em cinco periodicos na
area de psicologia, os quais possuem qualis A1 (CASSARINO-PEREZ; DELL’AGLIO, 2015;
SANTOS; ENUMO, 2007), B2 (BALLAS; ALVES; DUARTE, 2006; BALLAS; ALVES;
DUARTE, 2011; HELENO et al, 2009) e B3 (IMONIANA, 2006), sendo um ndo identificado
(PIRES et al, 2016) e cinco na area da enfermagem, com os qualis A1 (DAMIAO; PINTO,
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2007; MATTOSINHO; SILVA, 2007), A2 (ALENCAR et al 2013; DAMIAOQ:; DIAS; FABRI,
2010; ALMINO; QUEIROZ; JORGE, 2009; NOVATO; GROSSI; KIMURA, 2008) e Bl
(FRAGOSO et al, 2010). As informacGes sobre o qualis das revistas dizem respeito a Ultima
avaliacdo trienal da Capes para a area de Psicologia.

Com relacéo aos objetivos dos trabalhos, seis artigos (ALENCAR et al 2013; ALMINO;
QUEIROZ; JORGE, 2009; DAMIAO; PINTO, 2007; DAMIAO:; DIAS; FABRI, 2010;
FRAGOSO et al, 2010; IMONIANA, 2006) se propuseram a compreender como 0S
adolescentes com DM1 vivenciavam e/ou experienciavam o adoecimento. Além disso, 0s
estudos objetivaram investigar processos de resiliéncia (CASSARINO-PEREZ;
DELL’AGLIO, 2015), as dificuldades cotidianas para seguir as recomendacdes terapéuticas
(PIRES et al, 2016), o enfrentamento da condicdo de doente crénico (SANTOS; ENUMO,
2007); a existéncia de diferencas nas representacdes do desenho da figura humana e do desenho
da pessoa portadora de diabetes (BALLAS; ALVES; DUARTE, 2011), o suporte social e a
experiéncia de um acampamento de férias (HELENO et al, 2009), a qualidade de vida e a auto-
estima (NOVATO; GROSSI; KIMURA, 2008), compreender o itinerario terapéutico dos
adolescentes com DM1 (MATTOSINHO; SILVA, 2007) e o nivel de ansiedade (BALLAS;
ALVES; DUARTE, 2006).

O periodo da adolescéncia foi abordado em doze trabalhos como uma fase de transicéo
permeada por conflitos e imaturidade (ALENCAR et al 2013; ALMINO; QUEIROZ; JORGE,
2009; BALLAS ALVES; DUARTE, 2006; BALLAS; ALVES; DUARTE, 2011; DAMIAO;
DIAS; FABRI, 2010; DAMIAO; PINTO, 2007; HELENO et al, 2009; IMONIANA, 2006;
MATTOSINHO; SILVA, 2007; NOVATO; GROSSI; KIMURA, 2008; PIRES et al, 2016;
SANTOS; ENUMO, 2007). Quanto aos principais resultados apresentados pelos artigos
selecionados para esta revisdo, Pires et al (2016), Alencar et al (2013) e Fragoso et al (2010),
identificaram que as dificuldades enfrentadas pelos adolescentes com DM1 referiam-se a
enfrentar o diagndstico, a aplicacdo de insulina, a manter uma alimentacdo saudavel e a
necessidade de mudanca do estilo de vida. Alencar et al (2013) e Almino, Queiroz e Jorge
(2009) salientam ainda que essas dificuldades podem desencadear atitudes negativas,
sentimentos de medo, inseguranca e revolta. Em contrapartida, o suporte social foi destacado
como fator importante no enfrentamento da doenca por Heleno et al (2009), Almino, Queiroz
e Jorge (2009) e Cassarino-Perez e Dell-Aglio (2015). Esses autores observaram que o0 suporte
social, bem como a vinculagdo afetiva, autoestima, otimismo e altruismo atuam como fator de

protecdo contribuindo para processos de resiliéncia nos adolescentes com DM1.
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Para lidar com as mudancas advindas do tratamento da DM1, Fragoso et al (2010)
apontaram estratégias de enfrentamento utilizadas pelos adolescentes estudados, estas
compreendiam enfrentar a rotina, aprender a lidar com as contingéncias e seguir o tratamento
corretamente. Alencar et al (2013) observaram que com o tempo 0s adolescentes incorporaram
as mudangas impostas pelo tratamento da DM1 e passaram a lidar com a doenga com
naturalidade. Nesse caminho, Imoniana (2006) identificou que alguns adolescentes
consideravam que a rotina ndo era afetada devido a DM1. A qualidade de vida e autoestima
foram avaliadas positivamente pelos adolescentes do estudo de Novato, Grossi e Kimura
(2008).

Os estudos apresentados por Ballas, Alves e Duarte (2011), Santos e Enumo (2007) e
Ballas, Alves e Duarte (2006) realizaram analises comparativas entre grupos de adolescentes
com e sem DM1. Os resultados encontrados por esses estudos apontaram que nao houve
diferencas estatisticamente significativas no que diz respeito a tracos de ansiedade, atividades
cotidianas, desenho da figura humana e pessoa com diabetes.

Tendo em vista que os trabalhos selecionados pela revisdo sistematica foram realizados
no Brasil, a seguir sera realizada uma breve compilacdo de alguns resultados de estudos no
contexto americano e europeu. A experiéncia de viver com diabetes, para os adolescentes
estudados por Schur, Gamsu e Barley (1999), envolvia o sentimento de medo da diminuicao do
controle e da eficacia de suas vidas em detrimento da doenca. O diabetes era concebido como
algo aversivo, pois provocava no adolescente a sensacdo de vulnerabilidade e emocdes
negativas em relacdo a doenca. Nao obstante, os participantes foram capazes de aceitar lidar
com o diabetes através do auxilio da rede de apoio e do desenvolvimento de estratégias intra e
interpessoais.

Ferrari, Mcllwain e Ambler (2016) identificaram que algumas criancas e adolescentes
relacionavam-se com a doenca como um objeto externo a elas, e outras como algo internalizado,
fazendo parte da identidade. Os participantes que lidavam com o0 DM1 como um objeto externo
traziam no discurso uma descri¢cdo médica ao falar sobre a doenca, focando no funcionamento
corporal e ndo tratando da prépria compreensado sobre o0 adoecimento. Entretanto, as que tinham
uma visdo mais internalizada, assumiam uma postura maior de aceitacéo e integracédo da doenca
com a propria vida.

Os autores ressaltaram também a importancia da rede de apoio as criancas e
adolescentes para 0 sucesso no tratamento do DM1. Faz parte dessa rede os familiares,
professores, amigos, profissionais da salde e tecnologias, como aplicativo e monitor de nivel

de glicose. A rede de apoio oferece suporte pratico aos cuidados, bem como emocional. No



19

entanto, percebeu-se que alguns participantes relataram vergonha em relacéo a sua condig&o,
contrapondo-se a contar a amigos e professores sobre o diagnostico e tratamento da doenca,
dificultando a participacdo desses atores na rede de apoio (FERRARI; MCLLWAIN;
AMBLER, 2016).

Apesar da dificuldade apresentada pelos participantes do estudo de Ferrari, Mcllwain e
Ambler (2016) em relacdo a vergonha de falar para os amigos e professores sobre a doenca,
Doe (2016) encontrou que o apoio dos pares prevé aumento do autocuidado e melhor controle
glicémico. Dessa forma, tanto o suporte emocional, que se refere a expressdes de cuidado,
quanto o instrumental, que por caracteristica é pratico e ndo se refere unicamente aos cuidados
com a doenca, estdo correlacionados com o aumento do autocuidado. Porém, apenas 0 apoio
instrumental esta relacionado com a melhora no controle glicémico. Contudo, mesmo com a
relacdo entre o apoio dos colegas e desfechos favoraveis, as praticas de cuidado da doenca séo
percebidas como algo ndo favoravel, em decorréncia de fatores como sentir-se envergonhado,
receio de ser discriminado, podendo se tornar uma ameaca ao autoconceito.

Existem varios elementos que podem interferir no controle da glicemia, como fatores
sociais, historia familiar, estresse familiar, apoio social e comportamentos de autocuidado. Os
aspectos socioculturais demandam especial atencdo em razdo do potencial impacto na qualidade
de vida (O’NEIL; JONNALAGADDA; HOPKINS; KICKLIGHTER, 2005). Yi-Frazier,
Yaptangco, Semana, Buscaino, Thompson, Cochrane e Rosenberg (2013) ao estudarem
adolescentes com DM1 observaram que a resiliéncia pessoal estava correlacionada com uma
melhor qualidade de vida e com menor sofrimento, sinalizando a importancia de promover a
resiliéncia como forma de facilitar o enfrentamento da DM1.

A literatura aponta as potencialidades e fragilidades que perpassam a vivéncia do
adoecimento de DM1 na adolescéncia. Considerando que os participantes deste estudo sdo
acompanhados em um servico publico na cidade de Recife-PE, cabe em seguida uma breve
explanagdo sobre a implantacdo das politicas voltadas para criancas e adolescentes, bem como,
para doengas cronicas ndo transmissiveis. Isto porque as politicas de salde nos contextualizam
sobre as possibilidades de cuidado, como também sobre a visdo de adolescéncia que esta

arraigada nos servicos publicos, produzindo e reproduzindo praticas frente aos adolescentes.

2.2 Politicas de saude: adolescéncia e doenca crénica ndo transmissivel

A promulgagdo da Constituicdo Federal de 1988 pode ser considerada um marco

historico no que diz respeito as politicas sociais e a institucionalizagdo dos direitos humanos no
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Brasil. Na década de 90, aconteceram mobilizacBes sociais a fim de regulamentar e
implementar os direitos garantidos na constituicdo, estando entre eles os direitos reservados as
criancas e adolescentes. Como resultado das articulacdes, foi criado o Estatuto da Crianca e do
Adolescente (Lei 8.069 de 1990), que compreende as criancas e adolescentes como sujeito de
direitos, provocando alteracBes nas politicas de atendimento para esta parcela da populagao
(UNFPA, 2010).

O Programa de Saude para Adolescentes (PROSAD), proposto em 1989, foi a primeira
politica de saude voltada para este publico, e, através dela, foram determinadas diretrizes e
acOes a serem instituidas na rede de atencdo a saude para adolescentes. Tinha como objetivos
promover a saude integral do adolescente; normatizar as acGes nas &reas prioritarias do
programa; estimular e apoiar a implantacdo e/ou implementacdo dos programas estaduais e
municipais; promover e apoiar estudos e pesquisas multicéntricas relativas a adolescéncia;
estimular criacdo de um sistema de informacéo e documentacgéo e contribuir com as atividades
intra e interinstitucionais. A formulacdo das ac¢Ges partiu de uma visdo holistica do sujeito
adolescente, considerando suas dimensdes biopsicossociais (BRASIL, 1996). O PROSAD
caracterizava-se por agrupar acdes desenvolvidas em centros de referéncia, com o foco em
praticas educativas e na participagdo dos adolescentes como multiplicadores de salde
(RAPOSO, 2009)

No ano de 1993, foram criadas as Normas de Atencédo a Saude Integral do Adolescente,
subsidiadas pelas diretrizes e principios do SUS. As normas incluiam o acompanhamento do
crescimento e desenvolvimento; disturbios da puberdade; desenvolvimento psicoldgico; saude
mental; sexualidade, entre outros. Para efetivacdo dessas e de outras agOes, previa-se a
necessidade de uma abordagem multiprofissional, que garantisse um atendimento integral ao
individuo, distanciando-se de uma vis&o biomédica para uma biopsicossocial (LEAO, 2005).

No ano de 2006, foi criada a Politica Nacional de Atencdo Integral a Salude dos
Adolescentes e Jovens (PNAISAJ) com o objetivo de promover a atengdo integral dos
adolescentes e jovens, de 10 a 24 anos, visando a promocdo de salde, prevencao de agravos e
reducdo da morbimortalidade. Vale ressaltar que, para a politica, sdo considerados adolescentes
as pessoas com idades de 10 a 14 anos, adolescentes jovens de 15 a 19 anos e adultos jovens de
20 a 24 anos (BRASIL, 2006).

A PNAISAJ trouxe um novo olhar para a atencéo a saude do adolescente, colocando em
evidéncia o atendimento integral, priorizando atividades preventivas, de promocao & saude e
ressaltando a necessidade de desenvolver um trabalho intersetorial e interdisciplinar (RAPOSO,

2009). A politica utiliza os termos “adolescéncias” e “jovens”, no plural, a fim de assentir com



21

a diversidade de experiéncias, condi¢cBes de vida, caracteristicas sociais, raciais, éetnicas,
religiosas, culturais, de género e orientacdo sexual, que perpassam esses grupos populacionais
(BRASIL, 2006).

Em contraponto, Horta e Sena (2010) tecem uma critica aos programas do Ministério
da Saude que surgiram a partir do PROSAD, pois consideram que o foco das propostas se centra
nos riscos e ameacgas que reverberam na salde pelo fato de serem adolescentes e jovens.
Reforca-se entdo uma visdo estigmatizante ao concentrar-se em temas como DST/HIV,
gravidez, drogas, entre outros. Assim, ainda segundo os autores citados, considerando as
publicacdes oficiais de saude, os adolescentes e jovens permanecem a margem da atencao a
salide com propostas de a¢des simplistas e reducionistas.

Apesar das fragilidades apontadas, as politicas de saude voltadas para o publico
adolescente e jovem muito avancaram desde o lancamento do PROSAD, no final da década de
80, até o dia de hoje. Considerando que este trabalho faz um recorte concentrando-se na
populacdo adolescente com DM1, as politicas de salde para doengas ndo transmissiveis estdo
agrupadas no Plano de AcOes Estratégicas para o Enfrentamento das Doencas Crbnicas Nao
Transmissiveis (DCNT) no Brasil 2011-2022, lancada em 2011.

O Plano de Agdes Estratégicas para o Enfrentamento das Doencas Crbnicas nao
Transmissiveis compreende que a incidéncia das doencgas cronicas tem um peso significativo
dos determinantes sociais. Compreende, também, que existem quatro principais fatores de risco
modificaveis que contribuem para desencadear uma parcela significativa das DCNT que
existem no Brasil, sdo eles: tabagismo, alimentacdo inadequada, inatividade fisica e consumo
abusivo de bebidas alcodlicas. O Plano abarca os quatro principais grupos de DCNT
(cardiovasculares, canceres, diabetes e respiratdrias crbnicas) e objetiva promover o
desenvolvimento e a implementacdo de politicas publicas efetivas, integradas, sustentaveis e
baseadas em evidéncias para a prevencdo e o controle das DCNT e seus fatores de risco,
fortalecendo os servicos de saude especificos. Para isso, propde-se a funcionar de forma
integrada com os seguintes eixos: 1) Vigilancia, monitoramento e avaliagdo; 2) Prevencéo e
promocéo da salde; 3) Cuidado integral (BRASIL, 2011).

A proposta do Plano é a de atuar em todo ciclo vital, considerando que as DCNT se
estendem por toda vida. Dessa forma, as a¢des de promocéo da saude devem ter inicio durante
a gravidez, promovendo cuidados no pré-natal, incentivando uma alimentacdo adequada e
estimulando o aleitamento materno. Na infancia e adolescéncia, busca-se promover protecdo
contra fatores de risco (alcool e tabaco) e estimular os fatores protetores (alimentacdo saudavel,

atividade fisica), e esses cuidados devem continuar durante todo o curso da vida (BRASIL,
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2011). De acordo com Malta e Silva (2014), apds trés anos de ter sido langado o Plano, algumas
metas foram alcancgadas, sendo elas: redugdo da mortalidade para todo pais, reducdo do
consumo de tabaco e consumo abusivo de alcool, aumento do consumo de frutas e legumes,
aumento dos niveis de atividade fisica. No entanto, ocorreu aumento da obesidade, embora
tenha estabilizado entre 2012-2013.

Em 2016, foi lancado o Plano de acGes estratégicas para Enfrentamento das Doencas
Cronicas N&o Transmissiveis em Pernambuco 2013-2017, este foi construido tendo como base
0 plano apresentado pelo Ministério da Sadde. O material contempla uma analise sobre a
conjuntura das DCNT no estado de Pernambuco e propde agdes, indicadores, metas e resultados
a serem alcancados em curto, médio e longo prazo. Seu objetivo principal é reduzir a
mortalidade prematura (30 a 69 anos) por DCNT em 2% ao ano. Como objetivos especificos,
garantir a saude integral as pessoas com DCNT; fortalecer a vigilancia estadual de DCNT,
proporcionar a populacédo alternativas para ado¢do de comportamentos saudaveis, monitorar e
avaliar o desenvolvimento do plano de acéo estadual de DCNT (SECRETARIA DE SAUDE
DO ESTADO DE PERNAMBUCO, 2016a).

Com relacdo ao diagndstico de diabetes em Pernambuco, identificou-se uma diminuicao
de 3,8% entre os anos de 2006 e 2010. Dados mais atuais, divulgados pela Vigilancia de Fatores
de Risco e Protecdo para Doengas Cronicas por inquérito Telefonico (Vigitel), apontam um
crescimento de 54,3% no namero de mulheres diagnosticadas com DM e 8% no ndmero de
homens, em Pernambuco, entre 2006 e 2017. Recife é uma das capitais do pais com o maior
namero de habitantes com DM, chegando a 7,3% da populacdo (BRASIL, 2018).

No tocante as taxas de mortalidade no estado de Pernambuco, houve aumento do ano de
2002 ao de 2011 em aproximadamente 45% por motivo de DM. Foi possivel identificar
crescimento também no nimero de internamentos em decorréncia de DM, entre os anos de 2006
e 2011, saindo de 74,1 por 100.000 habitantes, para 84,4 por 100.000 habitantes
(SECRETARIA DE SAUDE DO ESTADO DE PERNAMBUCO, 2016a). No entanto, apos
2011 houve uma reducéo de 28,1% no internamento de pessoas do sexo feminino e 8,5% no
internamento de pessoas do sexo masculino. Apesar dessa reducdo, a maioria das Regides de
Saude do estado sofreram aumento no numero de internagfes, exceto as regides | (abrange 22
cidades, entre elas Recife e municipios circunvizinhos), 11l (abrange 22 cidades, entre elas
Palmares, Sirinhaem e Tamandaré) e IV (abrange 32 cidades, entre elas Caruaru, Gravata e
Santa Cruz do Capibaribe) (SECRETARIA DE SAUDE DO ESTADO DE PERNAMBUCO,
2016b).
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Dessa forma, os dados apontam o crescimento no nimero de pessoas diagndsticas com
DM no estado de Pernambuco, bem como repercussdes identificadas a partir das taxas de
mortalidade e internamento. Outrossim, considerando o adoecimento cronico, em especifico o
diabetes mellitus, enquanto uma demanda social relacionada a satde publica, questiona-se: €
possivel a Psicologia auxiliar nas resoluc@es de questdes sociais? Considerando que a sociedade
tem cada vez mais acesso a informacdes e exercido o controle social, aumentou também a
sensibilidade em relacdo a temas que se caracterizam enquanto problemas sociais, como o abuso
sexual, feminicidio, entre outros. Dessa forma, a comunidade cientifica é capaz de auxiliar,
aprofundando o conhecimento sobre esses problemas e possivelmente propondo estratégias de
intervengdo (MARTURANO, 2006).

Tratando especificamente da psicologia do desenvolvimento, area que circunscreve este
estudo em conjunto com a psicologia social, hd uma diversidade de grupos de pesquisa, que
abordam temas caros a sociedade, distribuidos em universidades no Brasil. Por meio de
publicacdo em periddicos cientificos os pesquisadores compartilham os resultados de suas
pesquisas principalmente com os pares. Objetivando atingir a comunidade, cabe a publicacdo
de livros, conferéncias, assessorias e consultorias. Além disso, é possivel atrelar esses
conhecimentos com propostas de intervencdo junto a nucleos de extensdo de servicos a
comunidade, capacitando profissionais que possam compartilhar o que foi aprendido com os
demais técnicos (MARTURANO, 2006).

A partir do exposto nessa secdo, percebe-se como as politicas de saude assumiram um
posicionamento frente a adolescéncia carregado de estigmas. No entanto, observa-se também
que evoluiram ao longo do tempo costurando novos caminhos para as politicas. A seguir
poderemos compreender que essa visdo de adolescéncia vem sendo perpetuada ao longo de
varias décadas em nossa histéria, inclusive com apoio da ciéncia, no entanto alguns autores tém

também construido um outro olhar sobre a adolescéncia.

2.3 Reconstrucao histdrica da adolescéncia

A adolescéncia como conhecemos hoje no ocidente, € uma invencao recente e sofreu
grandes mudancas ao longo do tempo. Os contextos historicos e socioculturais sé@o
determinantes no processo de construcdo do saber e sobre as formas de viver dos adolescentes.
Sendo assim, para compreender as concepcdes vigentes de adolescéncia se faz necessaria uma
breve reconstrugdo do percurso historico, identificando as caracteristicas e o0s sentidos

atribuidos a adolescéncia no decorrer dos séculos.
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Na antiguidade, atribuia-se as pessoas que hoje chamamos de adolescentes,
caracteristicas como impulsividade e irritabilidade. Os adolescentes, na Grécia Antiga, eram
conduzidos de forma impositiva a desenvolver virtudes civicas e militares (GROSSMAN,
1998). Para o sexo feminino, exercicios fisicos tinham o objetivo de preservar a saide, preparar
as meninas para a maternidade e para o desempenho de tarefas domésticas. A puberdade era
compreendida como uma preparacdo para a vida adulta, de modo que 0s meninos
encaminhavam-se para atividades de guerra ou politica e as meninas para casamento e
maternidade (SCHOEN-FERREIRA; AZNAR-FARIAS; SILVARES, 2010).

No Império Romano, a educagdo dos filhos era de responsabilidade dos pais, sendo
voltada a preparacdo para a agricultura, formacao como guerreiro ou como cidaddo. Os meninos
gue compunham a elite no Império Romano terminavam o ensino elementar aos 12 anos e
comecavam a estudar os autores classicos da mitologia. Aos 14 anos tinham o direito de realizar
qualquer atividade comum ao meio dos jovens. Aos 16-17 anos, era possivel escolher entre o
exército ou enveredar pela carreira nos dispositivos publicos. No caso do sexo feminino, aos 12
anos as meninas ja eram consideradas aptas a casar, sendo o casamento consumado, em geral,
até os 14 anos, quando eram consideradas adultas (GROSSMAN, 1998). Somente a partir do
século Il a.C. é que as familias com maior poder financeiro comecaram a atribuir a
responsabilidade da educacdo dos filhos a um mestre grego. Ja as familias que ndo possuiam
esta condicdo colocavam em escolas (SCHOEN-FERREIRA; AZNAR-FARIAS; SILVARES,
2010).

Platdo e Aristoteles (século IV a.C.) descreveram caracteristicas dos adolescentes que
sinalizavam o modo de ver a adolescéncia na época. Algumas dessas caracteristicas possuiam
uma conotacao negativa, pois eles eram considerados incapazes de lidar com seus impulsos e
que estes eram responsaveis pelos comportamentos dos adolescentes (ASSIS; AVANCI;
SILVA; MALAQUIAS; SANTOS; OLIVEIRA, 2003).

Na Idade Média (séc. V a XV d.C.), apds as criancgas passarem pelo periodo critico que
concentrava o maior risco de mortalidade entre elas, aquelas eram introduzidas ao meio dos
adultos. Logo, ensinavam-lhes as tarefas, crencas e valores da vida adulta (GARROD;
SMULYAN; POWERS; KILKENNY, 1995). Foi nesse momento da histéria que a ideia de
fases da vida passou a ser mais disseminada, balizada nas necessidades de assisténcia
relacionadas ao cuidado, sustento e abrigo que atravessam cada momento da vida (SOUZA;
HOMET, 1999).

De acordo com Cole e Cole (2003), Jean-Jacques Rousseau, ja no sec. XVII1 d.C., foi o

primeiro grande teorico sobre a adolescéncia. Este autor sugeriu trés caracteristicas de
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adolescentes que até hoje perpassam de modo significativo as discussfes em relacdo a esse
periodo. Rousseau propds que a adolescéncia é uma fase de instabilidade e conflitos emocionais
em decorréncia da maturacdo biologica. Defende, ainda que as mudancas atingiam as
dimensGes fisica, social e psicologica. Em relacdo a dimenséo psicoldgica, Rousseau acreditava
que a adolescéncia favorecia o desenvolvimento do pensamento autoconsciente e da capacidade
de raciocinar com ldgica. Além disso, a adolescéncia era considerada um renascimento, de
modo que se reviveria 0s primeiros estagios da vida de forma condensada (COLE; COLE,
2003).

Dessa maneira, percebe-se que cada contexto sécio-histérico constr6i uma forma
diferente de pensar a adolescéncia. Pode-se afirmar que a forma de pensar a infancia e a
adolescéncia atual tem raizes nas transformacdes historicas econémico-sociais decorrentes da
revolucdo industrial (séc. XVIII). Com o avanco tecnoldgico e os altos indices de desemprego,
foi necessario aumentar o tempo de formacgdo educacional dos adolescentes para melhor
preparéa-los a realizacdo das atividades profissionais. O aumento do tempo de vida escolar
também tinha a funcdo de retardar a inser¢do no mercado de trabalho. Com a dificuldade para
absorver toda forca de trabalho que se formava, aumentaram-se 0s requisitos para essa insercao
(CLIMACO, 1991; FROTA; MARIA, 2007; SALLES, 2005).

Como consequéncia dessas mudancas, houve uma extensdo do tempo em que as criancas
e adolescentes se mantinham sob a tutela dos pais. O prolongamento do periodo no ambiente
escolar implicou a aproximacao dos estudantes entre si, dando inicio a um novo grupo social
que compartilhava padrées de comportamento, os adolescentes (CONTINI; KOLLER;
BARROS, 2002). Desse modo, a adolescéncia - como é conhecida hoje - decorre também de
um periodo de laténcia social gerada pela sociedade capitalista por questbes como as
mencionadas anteriormente — ingresso no mercado de trabalho e prolongamento do periodo
escolar (BOCK, 2004).

A partir dessa reconstrucao historica, percebe-se que o0 modo como a adolescéncia foi
construida ao longo do tempo repercute nos conhecimentos que sdo reproduzidos socialmente
nos dias de hoje. Sendo assim, o pensamento social compartilha saberes sobre a adolescéncia
cristalizando esse periodo enquanto uma fase do desenvolvimento que se caracteriza pela
transicdo para a vida adulta. Além disso, € relacionada a questdes bioldgicas, como a maturagdo
sexual, demarcando o inicio dessa etapa, e psicoldgicas, atribuindo a este periodo a ideia de
instabilidade emocional, conflitos e imaturidade. Nesse sentido, Santos, Almeida, Mota e
Medeiros (2010) identificaram em uma andlise temética das produgdes na area de psicologia

sobre adolescéncia, uma énfase maior em estudos envolvendo violéncia, drogas,
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comportamentos de risco, entre outros. Isto implica uma compreensdo de adolescente a partir
de uma I6gica de problema social. Desse modo, os trabalhos produzidos colocam em evidéncia
0s problemas associados a essa etapa, refletindo as significacBes que permeiam o campo da
adolescéncia.

O conjunto de informagdes que circula no meio social sobre a adolescéncia e € veiculado
pela midia, por exemplo, também contribui para criar um perfil estereotipado sobre o que é ser
adolescente (NASCIMENTO, 2002). Nos meios de comunicacdo sdo divulgadas noticias que
remetem a adolescéncia a violéncia, substancias psicoativas, doencas sexualmente
transmissiveis, entre outros (SANTOS; NETO; SOUZA, 2011). Assim, os significados
produzidos sobre cada fase do desenvolvimento tém repercussdao nos comportamentos e
consequentemente na relacdo entre as pessoas e 0s adolescentes. Com isso quer-se dizer que a
representacdo que se tem de um objeto (no caso, a adolescéncia) é capaz de guiar a¢bes sobre
ele (SANTOS; ALESSIO; ALBUQUERQUE, 2007).

A construcdo historica e o conhecimento cientifico a respeito da adolescéncia estdo
atrelados assumindo papel importante no que hoje circula sobre ela. Isto posto, abordar-se-4, a

seguir, a perspectiva da adolescéncia a partir de tedricos do campo de saber da psicologia.
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3 PSICOLOGIA E ADOLESCENCIA

Além das ciéncias da salude, as ciéncias humanas também se ocuparam em estudar o
desenvolvimento humano. Interessa-nos aqui a trajetdria do estudo da adolescéncia no campo

da Psicologia, bem como os aportes tedricos utilizados para o desenvolvimento desse estudo.

3.1 A construcéo da adolescéncia no campo da psicologia do desenvolvimento

O primeiro tedrico da psicologia a propor uma teoria sobre a adolescéncia foi Stanley
Hall, em 1904. Para ele, tratava-se de uma etapa atravessada por conflitos causados pela
sexualidade (CONTINI; KOLLER; BARROS, 2002), sendo, entdo, um periodo de
instabilidade, momento em que se desenvolve a individualidade, de preparacdo para iniciacdo
sexual e autonomia social (MENANDRO; TRINDADE; ALMEIDA, 2003). As ideias de
Stanley Hall foram reforcadas pelos autores vinculados a abordagens psicanalistas, 0s quais
consideravam, também, a adolescéncia como uma etapa de confusBes, estresse e luto
(CONTINI; KOLLER; BARROS, 2002).

Erik Erikson, na década de 40, prop6s a Teoria do Desenvolvimento Psicossocial,
colocando em perspectiva a interacdo das dimensfes intelectual, sociocultural, histérica e
biolégica (OLIVEIRA; REGO; AQUINO, 2006). Para Erikson, o desenvolvimento é composto
por uma sequéncia de oito etapas previsiveis, de modo que, a cada etapa a pessoa defronta-se
com uma tarefa a ser realizada. Esses estagios estdo relacionados a uma faixa etaria e sdo
definidos pela sociedade em que a pessoa estd inserida, considerando as exigéncias e
expectativas sociais demandadas para aquele periodo. Quando a tarefa ndo consegue ser
resolvida de forma satisfatdria, a tarefa que corresponde a etapa seguinte fica comprometida
(COSTA, 2000).

Na adolescéncia, a tarefa que se coloca diz respeito a definicdo da identidade sexual,
profissional e ideoldgica. Caso o adolescente ndo consiga, nesse periodo, resolver a tarefa
proposta, havera um comprometimento dos demais estagios. Ao atingir o ultimo estagio, que
deveria ser o de integracdo e aceitacdo do eu, é possivel que haja lamentagdes e frustracoes
passadas (COSTA, 2000). Em um contexto diferente, os adolescentes que recebem estimulos
apropriados para a exploracéo pessoal tendem a evoluir desse estagio sentindo-se mais seguros

e com sentimentos de independéncia e controle. Dessa forma, percebe-se que o ambiente e a
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experiéncia social do sujeito tém influéncia sobre seu desenvolvimento (SENNA; DESSEN,
2012).

Ainda sobre Erikson, ele propde que no periodo da adolescéncia passa-se pela moratoria
psicossocial. A moratdria € um periodo em que o adolescente vai explorar diferentes papéis a
fim de facilitar o processo de elaboragdo interna, a qual é também mediada pelas exigéncias e
necessidades socioculturais. A identificacdo pessoal ocorre quando os adolescentes
estabelecem valores nos quais pautardo suas vidas, sem submeter-se as escolhas feitas pelos
pais (CHIUZI; PEIXOTO; FUSARI, 2011).

Também na perspectiva da psicanalise, Knobel (1991) propos a “sindrome normal da
adolescéncia”. O uso do termo “normal” esta relacionado a capacidade de adaptacdo ao meio,
gue se manifesta por meio da utilizacdo dos recursos disponiveis para realizacdo das satisfaces
basicas do individuo. Nesse contexto, a sindrome se constitui de dez caracteristicas que 0s
adolescentes vivem e 0 que determina o grau de anormalidade sdo os processos de identificagdo
e luto que os adolescentes forem capazes de realizar. A elaboragdo dos lutos e os processos de
identificacdo que foram possiveis de realizar permite que o adolescente perceba seu mundo
interno mais forte e esta fase seja menos perturbadora. O autor propde que o adolescente vive
momentos de desequilibrio e instabilidade porque passa por periodos de timidez, desinteresse
ou apatia, crises religiosas, conflitos afetivos, intelectualizagdes, ascetismos, entre outros. Essas
sdo caracteristicas que compem o que se denomina de sindrome normal da adolescéncia, sendo
possivel identifica-las em adolescentes de varias culturas.

Como ¢é possivel perceber através dos autores citados anteriormente, a nocao de
adolescéncia no contexto do desenvolvimento humano muitas vezes assume uma perspectiva
normativa, individualista e universalista. Além disso, percebe-se um direcionamento focalizado
em um tipo de mudanca, seja ela bioldgica, cognitiva ou psicopatoldgica. Essas compreensdes
contribuem para a padronizacdo de comportamentos e para a descontextualizacdo do sujeito.
Isto porque, ao tratar a adolescéncia enquanto universal, supde-se que todos vivem de forma
semelhante, desconsiderando as préaticas sociais e institucionais através das quais as pessoas
também se constituem (ARAUJO; OLIVEIRA, 2010).

A visdo de adolescéncia como um periodo turbulento tem como contraponto teorias da
antropologia cultural. Margareth Mead, antropdloga, em 1928 questionou as atribuicdes
fisioldgicas e naturais a adolescéncia, apresentando uma perspectiva diferente. Mead realizou
observagbes em Samoa e percebeu que ali os adolescentes vivenciavam as mudangas
fisiologicas entre a infancia e vida adulta sem apresentarem sinais de tensdo. A transicao ocorria

sem dificuldades, de modo que 0s meninos e meninas eram introduzidos na vida adulta
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assumindo responsabilidades gradativamente, de acordo com as suas possibilidades. Os
conflitos eram solucionados abertamente, assim como havia formas estabelecidas para lidar
com as tensdes pessoais (PALACIOS, 2007). Sendo assim, para Mead, a adolescéncia, assim
como a infancia, vida adulta e velhice, € uma construcéo social, de modo que em cada sociedade
aadolescéncia acontece de forma diferente, em funcéo das préticas sociais (MEDRADO, 2011).

Uma das diferencas entre os adolescentes americanos e os de Samoa dizia respeito as
possibilidades de escolhas. No caso dos americanos, por exemplo, eles eram livres para fazer
suas “escolhas” religiosas, deparando-se com variados cddigos morais, diferentes grupos,
crengas e praticas. Em Samoa, os adolescentes ndo podiam fazer escolhas que transgredissem
as normas sociais do grupo que pertenciam, essa € uma caracteristica de sociedades simples e
homogéneas, as quais caminhavam sem grandes transformacées (LEPRE, 2019).

Dessa forma, deparamos-nos com diferentes perspectivas até aqui abordadas, uma que
enfatiza a adolescéncia enquanto um momento de tensdo e outra que a coloca como
culturalmente determinada. As duas visfes carregam fatos sobre esse periodo, entretanto elas
parecem refletir duas adolescéncias diferentes, uma em que se passa por mais uma transicao e
outra em que € uma época de dificuldades e ajustes dolorosos. Os adolescentes, em diferentes
sociedades, apresentam histdrias evolutivas diferentes, o que pode implicar também em
significados distintos atribuidos as experiéncias de viver a adolescéncia (PALACIOS, 2007).

Bruner (1999) propde que as teorias sobre o desenvolvimento, ao tentarem explicar
algum processo, tém como consequéncia a criagdo dos proprios processos que tentam explicar.
Ou seja, ao propor teorias enrijecidas e estigmatizantes sobre a adolescéncia, produz-se uma
adolescéncia que atenda a essas expectativas. Para esse mesmo autor, uma teoria do
desenvolvimento ndo deve ser unicamente uma teoria sobre a natureza. Com isso, Bruner chama
atencdo para a propria plasticidade do genoma humano que, em razdo da cultura experimentada,
faz com que as pessoas se desenvolvam de formas diferentes. Considera-se a maturacéo
bioldgica essencial para o processo de desenvolvimento, porém ela ndo representa o todo do
processo. As circunstancias histdrico-culturais e as experiéncias de cada sujeito implicam
transformacgdes importantes no desenvolvimento (OLIVEIRA; TEXEIRA, 2002), além disso,
auxiliam a significar as proprias transformagdes corporais, como a puberdade na adolescéncia,
que assume diversos significados nas diferentes culturas.

O desenvolvimento humano esta relacionado a processos de transformacao que ocorrem
no decorrer do curso da vida de uma pessoa. Esses processos podem ser decompostos em trés
fatores, 0s quais correspondem: 1) ao periodo da vida no qual a pessoa esta; 2) ao contexto

cultural, historico e social em que vive e 3) as experiéncias particulares que ndo séo
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generalizéveis. Percebe-se que os fatores abarcam aspectos, em certa medida, mais homogéneos
em relagdo a um grupo da mesma faixa etaria, aspectos compartilhados entre pessoas que vivem
em uma mesma cultura, até aspectos mais particulares ao individuo (OLIVEIRA; TEIXEIRA,
2002).

O desenvolvimento individual circunscreve-se em um contexto histérico-cultural que
auxilia o individuo a reelaborar interpretagdes, significados, conteddos culturais, simbdlicos,
modos de agir, pensar e sentir (OLIVEIRA; TEXEIRA, 2002). Além disso, é por meio da
atividade social que o ser humano se relaciona com a realidade cultural, com outras pessoas,
atua na construcdo da historia e transformacao da realidade (VYGOTSKY, 2003). Pode-se dizer
que o outro social é fundamental a fim de mediar processos de desenvolvimento (OLIVEIRA,
1992), de modo que o desenvolvimento € um dos componentes do processo de co-construcao
entre a pessoa e 0 meio sociocultural (ARAUJO; OLIVEIRA, 2010).

A perspectiva socio-histérica propde que a adolescéncia trata de uma criacdo historica
do homem, como representacdo, fato social e psicoldgico. Os fatos sociais aparecem e a eles
sdo atribuidos significados, sdo criadas defini¢des e conceitos que representam esses fatos. Ao
criar uma definicdo sobre a adolescéncia, significados estdo sendo atribuidos a partir da
interpretacdo da realidade, de modo que essas significagdes passam a ser referéncias para a
constituicdo dos sujeitos (AGUIAR; BOCK; OZELLA, 2001).

Dessa maneira, a adolescéncia ndo ¢ compreendida como uma fase “natural” do
desenvolvimento. A maturacdo bioldgica tipica da idade ndo é desconsiderada, no entanto, 0s
elementos fisioldgicos ndo sdo capazes de, por si so, ter expressdo direta na subjetividade dos
sujeitos. Isso quer dizer que as caracteristicas biologicas sdo significadas pela sociedade
(OZELLA, 2002). Em contraponto, para Carvalho (1987) o desenvolvimento sempre envolve
a interacdo de fatores biologicos e ambientais, de forma que cargas genéticas diferentes
expostas a fatores ambientais iguais terdo repercussdes distintas, bem como ocorre o contrario.
A autora propGe ainda que o estudo do desenvolvimento demanda um modelo de relagédo
organismo-meio mais complexo do que os paradigmas dicotdomicos. Tal modelo deve
considerar a interacdo desses dois fatores, de modo ajustavel e multidimensional.

As discussdes sobre adolescéncia muitas vezes estdo associadas a ideia de periodizacéo
do desenvolvimento humano. A concepcao de adolescéncia enquanto uma etapa “natural” do
desenvolvimento passa a ser questionada, pois compreende-se que a cronologia e a maturagédo
organica ndo sdo suficientes para determinar ou definir o momento do ciclo da vida
(OLIVEIRA; REGO; AQUINO, 2006). Sendo assim, a passagem do ser humano pelos ciclos

da vida compreende aspectos organicos, culturais, histdricos, sociais, as experiéncias pessoais
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e fatores idiossincraticos, portanto, sempre sera produto de uma teia complexa de processos
completamente singulares (OLIVEIRA; TEIXEIRA, 2002). A compreensdo do
desenvolvimento humano enquanto processo complexo e multifacetado foi amplamente
discutido pelo paradigma lifespan (NERI, 2006).

O paradigma lifespan rompe com a viséo de desenvolvimento humano enquanto produto
de etapas sucessivas e acumulativas, considerando os ganhos e perdas no decorrer do processo
e a interacdo do sujeito com a cultura. Afasta-se aqui da ideia de periodizacao do curso da vida
e passa a compreender o desenvolvimento enquanto um processo de mudancas continuas,
multidimensional e multidirecional, que sofre influéncias de ordem bioldgica e histdrico
cultural (BALTES; REESE; LIPSITT, 1980).

Nesse caminho, € possivel pensar que o desenvolvimento sofre influéncias de natureza
normativa e/ou ndo-normativa. As influéncias normativas estdo relacionadas tanto a eventos
bioldgicos, que ocorrem de forma previsivel em uma determinada faixa etéaria, quanto aos
eventos regulados pela histéria, de modo que uma geracao historica tem seus comportamentos
implicados por um acontecimento. A influéncia ndo-normativa diz respeito a eventos
imprevisiveis que podem vir a acontecer na vida do individuo, sejam de ordem bioldgica ou
social. Estes eventos interceptam a sequéncia e o curso de vida, podendo se configurar como
desafios ou incertezas e o impacto disso no sujeito vai depender do significado atribuido por
ele (NERI, 2006).

Assim, pode-se dizer que o adoecimento crdnico adentra a realidade dos adolescentes
perpassando seu desenvolvimento enquanto uma influéncia ndo-normativa. Portanto o
adolescente é desafiado, a partir das mudancas ocasionadas pela nova condicdo, a atribuir novos
significados as suas experiéncias e, assim, constituir seu processo de desenvolvimento. O
diagnostico de DM 1 pode disparar também processos de transicdo nos adolescentes
considerando o impacto que pode ocasionar no curso da vida de quem foi diagnosticado.

Os processos de transicdo estdo estritamente relacionados com aos dispositivos
simbdlicos tanto compartilhados nos ambientes em que a pessoa circula, quanto os que fazem
parte de uma cultura pessoal. Esses dispositivos simbolicos permitem que sejam feitos ajustes
e adaptacOes a fim de solucionar o problema causado pela ruptura (ZITTOUN; DUVEEN,;
GILLESPIE; IVINSON; PSALTIS, 2003). Sendo assim, a seguir serd abordado sobre o

processo de desenvolvimento e sua relagdo com os processos de significacéo e transicao.

3.2 Processos de significacdo e de transi¢do no curso do desenvolvimento
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O processo de desenvolvimento € complexo e ocorre durante todo ciclo vital através das
varias interagBes estabelecidas pelas pessoas em seus contextos socioculturais. O
desenvolvimento € circunscrito em funcédo dos significados produzidos a partir das interacdes
entre as pessoas em um contexto especifico (ROSSETTI-FERREIRA; AMORIM; SILVA;
CARVALHO, 2004). A compreensdo de desenvolvimento apresentada estd alicercada na
perspectiva de Rede de SignificacOes proposta por Rossetti-Ferreira, Amorim e Silva (2004),
que se constitui enquanto uma abordagem teoérico-metodoldgica a investigacdo do processo de
desenvolvimento. A partir da perspectiva da RedSig, o desenvolvimento humano €

compreendido por Rossetti-Ferreira, Amorim e Silva (p. 24-25, 2004) da seguinte maneira:

o desenvolvimento humano se da dentro de processos complexos, imerso que
esta em uma malha de elementos de natureza semidtica. Estes elementos sdo
concebidos como se inter-relacionando dialeticamente, através de cuja
articulagdo, aspectos das pessoas em interacdo e dos contextos especificos
constituem-se enquanto partes inseparaveis de um processo em mdtua
constituicdo. Desta forma, as pessoas encontram-se imersas em, constituidas
por e submetidas a essa malha e, a um sé tempo, ativamente a constituem,
contribuindo para a circunscricdo dos percursos possiveis a seu proprio
desenvolvimento, ao desenvolvimento das outras pessoas em seu entorno e da
situagcdo em que se encontram participando.

Para a RedSig, a apreensdo do desenvolvimento humano demanda considerar as
relagBes as quais o ser humano esta articulado, pertencente e submetido, bem como o modo que
acontece a atualizacdo dessas relacbes. Além disso, a rede de significados utilizada na acdo de
significar o mundo, 0 outro e a si mesmo, se constitui na interacdo com o meio e, assim, compde
um universo semidtico — a Rede de Significados (ROSSETTI-FERREIRA; AMORIM; SILVA,
2004). Essa perspectiva elucida que os acontecimentos estdo situados em um contexto espaco-
temporal, dando énfase entdo ao lugar e a0 momento em que ocorrem 0S processos de
desenvolvimento (SOUZA; MENEZES-SANTOQOS, 2010).

A RedSig entende que as significacdes devem ser concebidas a partir da intersecdo dos
seguintes tempos: 0 tempo presente ou microgenético, envolvendo o aqui e agora; o tempo
vivido ou ontogenético, refere-se as vozes evocadas das experiéncias vividas; o tempo historico
ou cultural e o tempo prospectivo ou orientado para o futuro que corresponde as expectativas
individuais e coletivas. Essas dimensdes temporais atualizam-se no aqui e agora das situagdes.
Além da questdo temporal, o contexto se configura como parte importante no processo de
constituicdo do ser humano. A construcdo da subjetividade ocorre em funcdo da historia
relacional e tem sentido a partir de situacGes e contextos especificos (ROSSETTI-FERREIRA;
AMORIM; SILVA, 2000).
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Ademais, a RedSig propfe que a construcdo de rede dispde de um agrupamento de
significados que mediardo as provaveis agdes da pessoa, isso porque os significados canalizam
acOes, emocdes e concepgdes em determinadas direcGes. Dessa forma, estabelece-se um
conjunto de possibilidades e limites a situacéo, aos comportamentos e ao desenvolvimento das
pessoas (SOUZA; MENEZES-SANTOS, 2010; ROSSETTI-FERREIRA; AMORIM; SILVA,
2004).

O adoecimento crénico pode ser capaz de causar transformagcbes no curso do
desenvolvimento de uma pessoa. Nesse contexto, processos de transicdo podem ser facilitados
apos o diagndstico da doenca e contribuir para mudancas desenvolvimentais. Zittoun (2004)
compreende os periodos de transi¢cdo como periodos em que determinados eventos sdo capazes
de colocar em risco rotinas ou situacdes que conferem certeza, sendo percebidas como uma
ruptura no fluxo da experiéncia. As transicdes podem estar relacionadas as mudancgas internas
da pessoa, mudancas em seu entorno ou mudanca em outro ambiente, além disso, podem dizer
respeito a eventos sociais mais amplos. Sendo assim, esses periodos demandam processos de
realocacdo, que podem estar atrelados a novas aquisicBes, entendimentos e redefinicdes
pessoais.

Os processos de transi¢do sdo capazes de facilitar mudancgas psicoldgicas, pois podem
interferir no equilibrio, catalisar processos psicoldgicos e, assim, possibilitar um contexto
favoravel para o desenvolvimento psicoldgico (ZITTOUN et al, 2003). Zittoun (2004) propde
que existem trés tipos de mudancas que podem ser facilitadas por recursos cognitivos e sociais
e essas mudancas estabelecem relacdo com a capacidade de agir no mundo material e social,
bem como refletir sobre a realidade social e subjetiva. Posto isto, as mudangas mencionadas
compreendem: 1. Desenvolvimento e aquisicdo de habilidades e conhecimentos sociais,
praticos, teoricos especificos, possibilitando a pessoa agir, pensar, se comunicar e se comportar
em uma nova posicao; 2. Redefinicdo de identidades, que esta relacionada a representacdo de
si no passado e do “eu” no futuro em um lugar sécio-cultural; 3. Os significados construidos
sobre a transicdo e 0s componentes que abarca, atrelados a insercdo desses significados na
narrativa pessoal.

Os processos de mudanca constituem o processo de desenvolvimento e isto pode ser
identificado através dos periodos de transi¢do. Essas mudancas podem ocorrer em um ou mais
dos niveis citados anteriormente. Vale salientar que nem todas as mudancas decorrentes das
transigOes se caracterizam enguanto uma mudanca que propicia o desenvolvimento. Diz-se que

uma transigdo € ocasido de desenvolvimento quando a pessoa é capaz de produzir novas formas
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de pensar e agir, através de habilidades e conhecimentos ja existentes permitindo novos
redirecionamentos (ZITTOUN, 2004).

E possivel definir as transicdes considerando sua estrutura e a dindmica psicossocial que
acarretam. No tocante a estrutura, as transicdes implicam processos de adaptacdo as novas
circunstancias. Em geral, as transicOes estdo ligadas a rupturas, as quais podem advir de uma
mudanga no contexto cultural, mudanca na experiéncia da pessoa, mudancas nas relacdes e
interacdes com pessoas e objetos, bem como a mudanca pode decorrer das proprias pessoas,
por exemplo, mudancas corporais, de ideias e sentimentos que as transferem para outro lugar
(ZITTOUN, 2007).

No que se refere a dindmica das transicdes, ela envolve trés fluxos interdependentes de
processos, abrangendo mudancgas no campo social, material ou simbdlico da experiéncia da
pessoa. Essas mudancas agem em processos de reposicionamento nos campos sociais e
simbdlicos, podendo requerer formas especificas de conhecimento, habilidades sociais e
cognitivas. A partir desse contexto, que coloca a pessoa em transito a fim de se reposicionar,
constitui-se entdo um momento propicio para construcao de significados em relagdo ao que
acontece com a pessoa (ZITTOUN, 2007).

De acordo com Zittoun et al (2003), os periodos de transicdo estdo concatenados a
construcdo do significado em decorréncia de uma situacdo que coloca em duvida algo que se
tinha como certeza. Pode-se dizer que ha um trabalho representacional que auxilia na busca por
uma resolucéo para situacao de ruptura, de modo que a acao possa ter seguimento. Os trabalhos
representacionais mobilizados na construcdo de significados compreendem narrativa,
identidade, acOes ou habilidades a fim de reestabelecer a estabilidade. Aliado a isso, para que
aconteca a construcao de significados, supde-se a elaboracdo dos prolongamentos emocionais,
corporais e inconscientes das experiéncias que resultam de uma transi¢do (ZITTOUN, 2004).

Além disso, a ndo existéncia de um sistema simbdlico compartilhado sobre algo convoca
as pessoas a construirem seu préprio sistema de valores e significados. Essas construcdes
podem ser diversas e diferentes, no entanto devem refletir valores e crengas que sejam
satisfatdrias a vida em sociedade, ou seja, que ndo se distanciem das normas consensuais. Por
exemplo, na adolescéncia, periodo de vivéncia de rupturas e transi¢fes, atribui-se a pessoa a
responsabilidade sobre sua conduta simbdlica. Alguns recursos sdo mobilizados por esse
publico para que possa exercer a responsabilidade simbolica ao enfrentar os periodos de
transicdo. Dessa forma, incluem-se as experiéncias de vida, memorias de transi¢Ges passadas,
pessoas para apoio especializado ou relacional e conhecimentos sociais, estes sdo considerados

0S recursos sociais. Existem também o0s recursos cognitivos que correspondem ao
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conhecimento técnico, raciocinio ou heuristica e conhecimento préatico ou formal (ZITTOUN,
2007).

Considera-se 0 ser humano um participante ativo no processo de conferir significado
pessoal as correntes simbdlicas nas quais esta inserido. Os processos ligados a transicdo estdo
relacionados a construcdo de significado, ap6s a ruptura de algo que conferia certeza. Dessa
forma, as transi¢des demandam o envolvimento do trabalho representacional direcionando a
alguma solucdo. As representacfes sociais sdo de natureza simbdlica e constituem-se como um
meio para conferir significados a rupturas e eventos (ZITTOUN et al, 2003). Percebendo a
importancia que as representacdes sociais tém no processo de transicdo decorrente da
experiéncia de ter uma doenca crénica, a seguir sera apresentada a teoria das representactes

sociais e suas relacGes com a area da saude.

3.3 A Teoria das Representacdes Sociais

A Teoria das Representacdes Sociais foi proposta pelo psicélogo Serge Moscovici na
década de 60, tendo suas origens fincadas na Sociologia e na Antropologia, a partir dos estudos
de representacdes coletivas proposto por Durkheim. Moscovici se opunha a perspectiva da
psicologia social que tinha como foco os processos intraindividuais. Isto porque ele
compreendia a importancia de considerar o comportamento individual, bem como os fatos
sociais e sua singularidade historica, tendo em vista que tanto o0s processos individuais quanto
0 contexto social s&o produtores das realidades sociais (SA, 1993).

Nesse contexto de oposi¢do a psicologia social de perspectiva individualista, Moscovici
buscou suporte no conceito de representacdes coletivas de Durkheim, o qual diz respeito aos
fendmenos sociais anteriores, externos e independentes do sujeito. Considera-se que, por
exemplo, regras morais e praticas religiosas constituem formas de pensar e agir que nao
correspondem a uma acdo individual, mas a um poder moral que o ultrapassa. Destarte, as
representacdes coletivas ao se combinarem tornam-se autbnomas, complexas e coercitivas. No
entanto, diferente de Durkheim, Moscovici ateve-se a constru¢cdo do pensamento social,
buscando entender os processos de construcdo de teorias do senso comum sobre a realidade,
utilizadas para auxiliar a interpretar o mundo (ALBA, 2014). Diante disso, Moscovici

desenvolveu a TRS e definiu as representacdes sociais enquanto:

Entidades quase tangiveis; que circulam, se cruzam e se cristalizam
continuamente através da fala, do gesto, do encontro no universo cotidiano. A
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maioria das relagbes sociais estabelecidas, o0s objetos produzidos e
consumidos, as comunicacBes trocadas, delas estdo impregnadas
(MOSCOVICI, 2012, p. 39).

Jodelet (2001) também contribuiu para a definicdo das RS caracterizando-a como "uma
forma de conhecimento, socialmente elaborada e compartilhada, que tem um objetivo pratico e
concorre para a construgio de uma realidade comum a um conjunto social” (p.22). E possivel
dizer que as RS séo fendmenos ativos e complexos que agem na vida social, sendo formadas
por um conjunto de elementos cognitivos, ideoldgicos, normativos, crengas, valores, atitudes,
opinides, informacgdes e imagens. A partir desses elementos, sdo organizados saberes sobre a
realidade (JODELET, 2001).

E nesse cenario que os fendmenos sociais se desenvolvem, e o conhecimento é
produzido. Moscovici propde que existem dois mundos cognitivos na sociedade em que
vivemos, ou seja, classes de pensamento diferentes, sendo elas o universo consensual e o
universo reificado. O universo reificado esta relacionado ao que é produzido no campo da
ciéncia, considerado erudito e é produto de um rigor metodologico, sendo organizado de forma
hierarquica e estratificada, por especialidades (SA, 1993).

O universo consensual diz respeito ao que € construido intelectualmente através das
interacdes sociais diarias. E no universo consensual que as RS séo produzidas, a partir de uma
I6gica diferente de constituicdo e verificacdo, sem o rigor e a objetividade do reificado. No
entanto, o que é produzido pelo universo reificado pode servir de substrato para a producéo de
representacdes sociais. Para Moscovici, 0s individuos sdo considerados pensadores ativos, isso
porque sao capazes de produzir e comunicar suas representacdes sobre as questdes colocadas a
eles, tendo em vista o contexto de interacdo social em que vivem (SA, 1993).

As RS funcionam como sistemas de interpretacdo que medeiam nossa relagdo com o
mundo e com outros, agem em processos como a difusdo e assimilagdo dos conhecimentos, no
desenvolvimento pessoal e coletivo, na constituicdo das identidades e nas transformacdes
sociais (JODELET, 2001). Considerando que as RS organizam uma forma de saber, elas
auxiliam na compreensdo e explicagdo dos fendmenos, produzindo novos conhecimentos.
Desse modo, as RS possuem algumas fungdes sociais, sendo uma delas a fun¢do de “saber”,
que diz respeito a integracdo de um novo conhecimento a saberes anteriores, o qual permite
tornar algo novo em assimilavel e compreensivel. A func¢do “identitaria” auxilia os individuos
a se situarem socialmente, facilitando a constituicdo de uma identidade social. Existe também
a func¢do de “orienta¢do”, que tem relacdo com a orientacdo de comportamentos e praticas

sociais, podendo funcionar como prescritoras de condutas, pois auxiliam a definir o que é aceito
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no campo social. Além dessas fungdes, as RS sdo capazes de justificar determinados
comportamentos e tomadas de posi¢éo, reforcando entéo a diferenciagédo social, protegendo e
mantendo a distancia social entre os grupos (ALMEIDA, 2005).

Existem dois conceitos essenciais elaborados por Moscovici (2011), os quais dizem
respeito aos processos que estdo na génese das representacdes sociais, no caso, a ancoragem e
a objetivacdo. Ao considerar um objeto que ainda néo foi classificado como néo existente para
0 sujeito, ele pode ser compreendido como algo ameacador, causando uma resisténcia ao
individuo. A ancoragem diz respeito a um processo que torna algo novo ou estranho em algo
familiar, buscando-se associar o objeto a categorias ja existentes. Portanto, o objeto ¢ integrado
em um sistema de valores, tendo em vista as conexdes do objeto em funcgéo da realidade social
que pertence (ALMEIDA, 2005). Dessa forma, a ancoragem permite constituir uma rede de
significacbes ao redor do objeto, aproximando-o a valores e préaticas sociais (ALVES-
MAZZOTTI, 2008)

O processo de objetivagdo diz respeito a tornar algo abstrato em algo tangivel, ou seja,
materializa-se o0 que até entdo ndo fazia parte da realidade do sujeito. Sendo assim, transforma-
se 0 objeto novo em uma imagem complexa, permeada de significados, tendo como apoio
concepgdes ja conhecidas pela pessoa (ALMEIDA, 2005). Objetivar consiste em atribuir uma
forma ou figura ao conhecimento, sendo possivel torna-lo concreto. Isso acontece privilegiando
algumas informagdes em vista de outras, simplificando e dissociando do contexto de origem e
aproximando ao ambito do conhecimento imagético do sujeito (TRINDADE; SANTOS;
ALMEIDA, 2014). A objetivacdo faz com que a representacao se torne um quadro cognitivo,
de modo que o contetdo do nlcleo figurativo é capaz de orientar a conduta social e dar sentido
aos acontecimentos. O nucleo figurativo € formado pelo contetdo esquematizado do objeto que
se torna expressdo da realidade, sendo percebido pelo sujeito como natural. Dessa forma, o
nucleo figurativo funciona como um mediador entre o sujeito e a realidade (ALAYA, 2014).

Para Herzlich (2005), as representacOes sociais expressam concepgOes, valores e
relacfes de sentido que perpassam as relagdes sociais e estdo associadas as condutas individuais
e coletivas. No campo da salde, o estudo das representagcdes ganha espaco, inicialmente, para
compreensdo sobre o tratamento social e cultural relacionado a vida corporal. No tocante a
doenca, constituindo-se enquanto um significante social, € objeto de discursos diversos que
variam de acordo com a histdria de cada grupo, bem como das inser¢des sociais e grupais dos
sujeitos. Assim, dao sentido e orientam praticas privadas e institucionais (JODELET, 2006).

Jodelet (2006) sinaliza que o campo das representacfes sociais se constitui como meio

que proporciona o estudo do tema da salde atrelada a perspectiva cultural, ampliando o foco
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que a psicologia muitas vezes restringia ao estudar a salde, limitando-se a processos
individuais. Compreende-se que os significados atribuidos a salde sdo capazes de organizar as
praticas sociais, no entanto, esses significados ndo se limitam ao conhecimento técnico, dizem
respeito também ao trabalho, educacdo, familia e perpassam as inser¢@es sociais dos sujeitos.
Nesse caminho, a rede de significados que compreende o adoecimento também esta imersa nas
relacOes sociais e variando em funcéo da histéria de cada grupo.

Tratando especificamente da representacdo da doenca, ela € mediada por elementos
mais estruturais da sociedade, de modo que o sujeito recorre a referéncias socioculturais, as
quais, a partir da experiéncia do adoecimento, transformam-se ou reproduzem-se
(BARSAGLINI, 2011). Dessa forma, as mudancas que ocorrem socioculturalmente repercutem
proporcionando um carater dindmico ao processo de adoecimento. Em seu estudo sobre as
representacdes sociais da saude e da doenca, Herzlich identificou que a doenca € um fenédmeno
que extrapola o campo da medicina, de modo que através da salde e da doenca é possivel
aproximar-se de uma imagem da sociedade, das imposi¢des que os individuos vivem.
Entrelacada a esta imagem, significados sdo imputados a doenca (HERZLICH, 2005).

O aporte tedrico da TRS é um caminho para investigar como sdo constituidos e
funcionam os sistemas de referéncia que utilizamos tanto para classificar pessoas, quanto
grupos, bem como interpretar a realidade. As RS estdo ainda relacionadas com a linguagem,
ideologia e o imaginario social, sendo capazes de orientar praticas e condutas (ALVES-
MAZZOTTI, 2008). Considerando que as RS se associam ao imaginario, tendo em vista o
cunho simbdlico da atividade representativa de individuos que compartilham uma mesma
experiéncia social, elas sdo capazes de dar sentido a experiéncia, fornecendo um conjunto de
codigos e interpretacdes que projetam valores e aspiragdes sociais (JODELET, 1990). Ao
mesmo tempo, a experiéncia vivida pode promover a mudanca de RS partilhadas por individuos

e grupos que passam, por exemplo, pelo adoecimento cronico.

3.4 A Teoria das RepresentacOes Sociais e a experiéncia do adoecimento cronico

Considerando a proposta de analisar a experiéncia de ser adolescente com DM1, cabe
aprofundar a nocéo de experiéncia, a qual pode-se dizer que € polissémica e ambigua, sendo
construida em meio a situagdes concretas vividas pelo sujeito. A associacao entre a experiéncia
e a dimenséo do vivido refere-se “a consciéncia que o sujeito tem do mundo onde ele vive”
(JODELET, 2005 p. 27), além disso, a experiéncia vivida pode provocar ao sujeito, em relacdo

com o mundo, o sentido. Refere-se também a um estado emocional, momento em que 0 sujeito
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toma consciéncia de sua subjetividade e identidade. H& também a dimensdo cognitiva da
experiéncia, esta propicia ao sujeito experienciar o mundo e agir sobre ele, bem como participar
da construcdo da realidade (JODELET, 2005).

Compreende-se que a experiéncia vivida em relacdo a um objeto € delineada por
representacfes que circulam no meio social, assim como a propria experiéncia também atua
nos conhecimentos sobre o objeto. As representacGes fornecem recursos para interpretar o que
emerge da ordem da experiéncia, ademais, a TRS € capaz de auxiliar identificando em que estéo
ancorados no sistema de saberes os sentidos que emergem das intera¢oes sociais (JODELET,
2005).

Pretende-se aqui articular a experiéncia do adoecimento do adolescente com o contexto
material e simbdlico, contexto esse em que as representacdes sociais sdo construidas tanto no
campo discursivo quanto nas praticas, de modo que significam o mundo vivido e também sdo
significadas a partir dele. A representacdo que se tem de uma doenca € vivida em um corpo que
percebe e interpreta os sinais e as sensacgdes levando em conta uma variedade de parametros,
materiais ou ndo. Assim, s6 pode ser entendida observando a vida do sujeito adoecido em sua
totalidade (BARSAGLINI, 2011).

O processo em que a salde e a doenca se constituem é complexo e incluem vérias
dimensdes, sendo elas bioldgica, técnica, ética, politica, institucional, entre outras. Nao existe
pretensdo em reduzir o processo do adoecimento a questdes socioculturais, tampouco o inverso,
focando apenas em processos intraindividuais. Pretende-se reconhecer a singularidade do
pensar e do agir de cada adolescente, atendo-se as trajetdrias individuais e sociais que s6 tém
significado junto aos modos de vida (BARSAGLINI, 2011).

A experiéncia da doenca caminha em uma linha ténue entre o dominio privado e o
dominio pablico. Apesar do corpo pertencer ao dominio privado, sendo as sensacdes do corpo
assuntos da intimidade, ndo é possivel dissociar o corpo, a doenca e a saide do dominio publico.
Isto porque a historia da satide é também a historia das cidades, paises, do trabalho, guerras etc.
Foi dada uma énfase maior ao estudo de doencas cronicas e degenerativas na sociedade
moderna, visto que atingem os varios aspectos da vida do paciente, afetando a identidade, o
cotidiano, demandando interrup¢fes na rotina, posicionamentos taticos e o conhecimento
empirico. Ocorrem mudangas na autoestima, sentimento de vergonha em relagéo ao diagnostico
e 0 estigma da doenca (HERZLICH, 2004).

Considerando o carater crénico da doenca, o ser humano cria formas de lidar com o
adoecimento na medida em que pensa sobre sua condicdo. Nesse percurso alguns fatores

atravessam a relacdo com a doenca, sendo eles de ordem estrutural, simbolica, da experiéncia,
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tanto pessoal quanto de terceiros, e do curso da doenca, mediando o processo de adoecimento.
O modo como a doenca é gerenciada esta relacionado aos fatores citados anteriormente e ao
modo como 0 sujeito interpreta a doenca, estando com frequéncia em processo de
atualizacao/transformacdo (BARSAGLINI, 2011).

O adoecimento cronico coloca a pessoa em um lugar social diferente daqueles que ndo
possuem esta condi¢do, isto porque o diagnostico marca 0 momento em que a doenca, junto a
todos o0s estigmas que pode carregar, comeca a perpassar as relagcdes sociais do sujeito. Nesse
caminho, a forma como os adolescentes percebem o que 0s outros pensam sobre sua experiéncia
também é fator importante na constituicdo da sua imagem e é nessa relagdo com o social que
os significados véo sendo atribuidos & experiéncia. Desse modo, as experiéncias vividas pelos
adolescentes com DM1 sdo atravessadas pela experiéncia da doenca. Além disso, ser
adolescente também organiza o modo de experienciar a doenca, se configurando entdo uma

dindmica complexa entre a adolescéncia e o adoecimento cronico.

3.5 O estudo da teoria representacdes sociais no campo da adolescéncia e do diabetes

mellitus

Os estudos que abordam assuntos relacionados as RS com criangas e adolescentes
apontam, através da revisdo de literatura realizada por Aim, Goussé, Apostolidis e Dany (2017)
gue a maior parte dos objetos de representacdes estudados estdo no campo da saude. Este dado
remete ao possivel interesse da salde publica em analisar o comportamento de risco desse
pablico. Aléem disso, considerando a complexidade e a dindmica dos fendmenos que participam
da construcdo social da salde e da doenga, a utilizacdo da TRS torna-se uma ferramenta
importante para analise da correspondéncia e reciprocidade entre a ordem das ideias e a ordem
social.

Em uma anélise das representacGes que ddo sentido a relacdo entre adolescentes com
diabetes e os pais, foi possivel identificar no estudo de Fonte, Colson, C6té, Lagouanelle-
Simeoni e Apostolidis (2018), realizado na Franca, que o clima relacional em situagdo
terapéutica é marcado por tensdes e desentendimentos em fungdo das expectativas que cada
participante pode ter do outro. Em relagcdo aos adultos, buscam antecipar e dominar a relacéo
com os adolescentes em funcdo do conhecimento do senso comum sobre a adolescéncia, como
uma fase de imprudéncia, preocupada em viver o presente e ignorando a salde futura. Essa
visdo sobre os adolescentes, atribuindo-lhes a irresponsabilidade como componente identitario,

tem papel determinante na reificacdo das relagdes socioafetivas que os adultos mantém com
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essa populagdo. A ideia de adolescente imprudente s6 faz sentido quando existe uma relacdo de
oposi¢do com o arquetipo do adulto responsavel e autbnomo, portanto, as sociedades liberais
ocidentais sdo campo feértil para producao e reproducdo desses modelos.

A literatura brasileira sobre adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 utilizando a
perspectiva da teoria das representacfes sociais € ainda incipiente no Brasil (RIBEIRO;
ALESSIO; ALMEIDA, 2018). Os estudos sobre a populagdo com diabetes mellitus que
utilizam o aporte tedrico da TRS, quando explicitam o tipo de diabetes dos participantes,
geralmente prevalece 0 DM 2 e as pesquisas sdo realizadas com adultos e idosos, faixa etaria
mais comum de desenvolvimento desse tipo da doenga (AMORIM; RAMOS; GAZZINELLI,
2018; BARSAGLINI, 2011; BARSAGLINI; CANESQUI, 2010; COELHO; SILVA;
PADILHA, 2009; MANTOVANI; FREGONESI; PELAI; MANTOVANI; SAVIAN;
PAGOTTO, 2013; RIBAS; SANTOS; ZANETTI, 2011; RIBAS; SANTOS; ZANETTI;
ZANETTI, 2013; SALES, 2003; SANTOS; ALVES; OLIVEIRA; RIBAS; TEIXEIRA;
ZANETTI, 2011). Costa e Coutinho (2017a) e Silva, Padilha, Rodrigues, VVasconcelos, Santos,
Souza, Souza e Conceicdo (2010) realizaram estudo com populacdo adulta com DM, porém
ndo especificaram o tipo do diabetes dos participantes no trabalho.

Em revisdo sistematica realizada por Costa e Coutinho (2017b) sobre estudos em RS
sobre diabetes foram identificadas oito produgdes, sendo 88% delas de metodologia qualitativa.
Vale ressaltar que o trabalho apontou limitagdes metodoldgicas em relacdo a explicitacdo da
escolha dos participantes. As autoras propuseram também eixos tematicos para discutir 0s
dados encontrados nos artigos, como 0s aspectos nutricionais, as definicdes sobre o diabetes,
apoio da familia e profissional e as consequéncias do diabetes.

A mudanga na alimentagdo em decorréncia do diabetes tem repercussdes nas relagdes
sociais, de modo que as privacdes de comer determinados alimentos podem ocasionar perdas
sociais (BARSAGLINI, 2011; BARSAGLINI; CANESQUI, 2010). Isso acontece porque 0 ato
de alimentar-se vai além de uma necessidade fisioldgica, concretiza-se enquanto um ato social.
A alimentacdo ocorre imersa em um contexto cultural, social, econdmico e historico (RIBAS;
SANTOS; ZANETTI, 2011). Costa e Coutinho (2017a) identificaram em pesquisa com adultos
e idosos com DM2 que o diabetes foi ancorado nos aspectos nutricionais e objetivado na
descricdo dos alimentos que constituem a dieta, horarios e quantidades.

Além disso, a forma como o sujeito se percebe em relacdo ao diabetes também pode ter
influéncia no tratamento. Segundo pesquisa realizada por Amorim, Ramos e Gazzinelli (2018),
as pessoas que julgavam levar uma vida normal tendem a assumir comportamentos de

autocuidado eficazes em relacéo a alimentagé@o e ao controle da glicemia, além de reduzir o
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estresse e ter melhor adesdo ao tratamento. Os participantes que relataram ter uma vida com
dificuldades tendem a ter atitudes negativas e pessimistas em relacdo a doencga e ao autocuidado,
conduzindo a uma alimentacéo inadequada que reverbera em niveis elevados da glicemia.

O suporte social pode ser um aliado no enfrentamento do diabetes e na readaptacéo
necessaria para atender as condi¢Ges impostas pelo tratamento. De acordo com Sales (2003), as
representacdes de adultos com DM2 sobre os cuidados a eles ofertados séo perpassadas por
caracteristicas fisico-biologicas, psicoafetivas, socioecondmicas e culturais. Possui também
uma dimensdo funcional importante de vinculagdo com a vida, com o meio social,
oportunizando trocas sociais e orientando condutas.

O suporte familiar percebido apresenta aspectos positivos em relagdo ao cuidado na
perspectiva do tratamento, no entanto, é capaz também de favorecer aspectos negativos como
a restricao da liberdade e da autonomia das pessoas. O apoio familiar pode propiciar também a
dependéncia do cuidado de saude, tendo em vista uma atitude superprotetora que dificulta o
processo de aprendizado (SANTOS et al, 2011).

Outro contetido que foi objeto do estudo das representacdes sociais da populacdo com
diabetes mellitus diz respeito ao corpo e ao pé diabético. No estudo de Coelho, Silva e Padilha
(2009), os adultos com DM2 ancoraram as representacfes sobre o pé diabético na memoria de
experiéncias passadas. J& a objetivacdo do pé diabético pode ser percebida nas alteracbes nos
pés como indicativo de anormalidade. As representacfes sobre 0 corpo ap6s a amputacao do pé
diabético, para os participantes da pesquisa de Silva et al (2010), estdo relacionadas a um corpo
incapaz, inatil e que ndo é consegue ser produtivo como antes. A dependéncia de familiares e
pessoas proximas, assim como de objetos gerou tristeza, angustia e sofrimento em decorréncia
da limitacdo em relacdo as atividades diarias.

Tendo em vista os trabalhos aqui apresentados sobre o estudo das representacdes sociais
no universo do diabetes mellitus, percebeu-se o déficit de pesquisas no Brasil que compreendam
as criancas e adolescentes com DM1. Isso nos direciona a um campo proficuo que pode
contribuir para repensar as praticas em salide. Considerando que as representacdes sociais sao
constituidas por processos simbdlicos, elas conferem sentido as experiéncias vividas, sendo
assim conferem sentido também aos processos de transi¢cdo que os adolescentes vivem em
decorréncia do diagndstico de doenca cronica. Desse modo, a compreensdo das mudancas que
podem ocorrer no curso do desenvolvimento dos adolescentes, em funcdo da experiéncia de
viver com DM1, podem ser analisadas a partir da articulagdo entre a Psicologia social e a

Psicologia do desenvolvimento, tarefa que buscamos seguir nesse trabalho.
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4 OBJETIVOS

4.1 Obijetivo geral

- Analisar os significados da experiéncia de ser adolescente com diabetes mellitus tipo 1.

4.2 Obijetivos especificos

- Apreender as representacdes sociais dos adolescentes sobre o diabetes mellitus tipo 1, suas
ancoragens e objetivacdes.

- Identificar processos de transi¢éo no curso do desenvolvimento dos adolescentes com diabetes
mellitus tipo 1.

- Compreender as implicagdes do contexto socioecondmico na experiéncia de ser adolescente

com diabetes mellitus tipo 1.
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5 PERCURSO METODOLOGICO

5.1 Natureza da pesquisa

Este estudo se caracteriza enquanto uma pesquisa de campo, exploratéria e de
abordagem qualitativa. O estudo qualitativo busca acessar um nivel de realidade que nao
consegue ser apreendida através da quantificacdo, falamos da realidade subjetiva composta
pelos significados, crencas, valores e atitudes. O objeto da pesquisa qualitativa estad no ambito
das relacdes, representacdes e da intencionalidade, sendo esses fenémenos analisados a partir

da realidade social em que se encontram (MINAYO, 2009).

5.2 L6cus da pesquisa

O estudo foi realizado no ambulatorio de endocrinologia pediatrica de um Hospital
Universitario na cidade de Recife/PE. A insercdo no campo aconteceu através de um projeto de
extensdo, que teve as atividades encerradas no primeiro semestre de 2018. O projeto de extensédo
tinha o objetivo de realizar atividades lidicas com criangas e adolescentes com DM1. As
atividades do projeto eram preparadas e realizadas por estudantes dos diversos cursos da
Universidade Federal de Pernambuco (UFPE). As oficinas ludicas aconteciam antes do inicio
dos atendimentos nas tercas-feiras, em uma sala disponibilizada pelo préprio Hospital.

O projeto de extensdo dispunha de uma coordenacgéo de pesquisa, a qual construiu um
projeto de pesquisa intitulado “Diabetes mellitus tipo 1: experiéncias de criangas, adolescentes
e suas familias”. Dessa forma, considerando a proximidade dos temas, 0 projeto dessa
dissertacdo foi construido em parceria com a pesquisa desenvolvida por um projeto de extenséo.
Através do contato ja estabelecido pelos participantes do projeto com o ambulatério de
endocrinologia pediatrica, estabelecemos contato com os profissionais e obtivemos autorizagao
para realizacdo da pesquisa com 0s usuérios do servico, sendo-nos disponibilizada uma sala
para realizacdo das entrevistas individuais.

O ambulatério recebe encaminhamentos de servicos de salde de outras cidades,
atendendo a demanda de Recife, de cidades do interior do estado, bem como de cidades do
estado de Alagoas e Paraiba. A equipe que compde o ambulatério e assiste as criangas e
adolescentes com DML1 é composta por trés médicos especialistas em endocrinologia, duas

médicas voluntérias, cinco médicos residentes em endocrinologia pediatrica, a enfermeira chefe
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do ambulatério de pediatria e técnicas de enfermagem. Os atendimentos sdo concentrados em
um dia da semana, no entanto, quando necessario, 0s pacientes sdo marcados para outros dias
e horarios. O acompanhamento acontece a cada trés meses, porém, também guando necessario,
os intervalos entre os atendimentos podem ser mais curtos. Ha aproximadamente 340 criancgas
e adolescentes vinculados ao servigo, no entanto considerando os que foram transferidos para
0 ambulatério de endocrinologia adulto e as evasfes, sdo acompanhados em torno de 200
criancas e adolescentes. No ano de 2018, foram realizados aproximadamente 580 atendimentos

das tercas-feiras.

5.3 Participantes

Trata-se de uma amostra ndo probabilistica, de conveniéncia e intencional. Participaram
da pesquisa 17 adolescentes de ambos os sexos, entre 11 e 18 anos, em tratamento para diabetes
mellitus tipo 1. Para estabelecer o intervalo de idade que este estudo compreende enquanto
adolescente, foi utilizada a PNAISAJ que considera adolescente as pessoas de 10 a 19 anos.
Foram utilizados os seguintes critérios de inclusdo: adolescentes do sexo feminino ou
masculino, com diagnéstico de DM1 ha seis meses ou mais e estar em tratamento no
ambulatério de endocrinologia pediatrica do Hospital em que foi realizada a pesquisa. Foram
excluidos da pesquisa os adolescentes com menos de seis meses de diagnostico.

A fim de apresentar as informacdes sobre os adolescentes que participaram da pesquisa,
eles serdo identificados com nomes ficticios para garantirmos o sigilo das informaces pessoais.

Segue abaixo alguns dos dados obtidos através do questionario sociodemogréafico:

Quadro 1 - Informacdes coletadas a partir do questionério sociodemogréfico.

Nome Idade Escolaridade Principal Internamentos Tempo de

cuidador diagnostico
Lucas 11 6° Pai 1 7 anos
Ana 12 7° Mae 1 7 anos
Jodo 13 7° Pai 2 2 anos
Carla 13 8° Mae 1 8 anos
Joana 13 90 Mae 1 5 anos
Felipe 14 N Mée 1 5 anos
Eliana 14 9o Mae/namorado 3 4 anos
Clara 14 9o Mae 1 10 anos
Luana 14 9o Mae 1 1 anos
Jéssica 14 90 Mae - 2 anos
Talita 14 9o Mae 6 6 anos
Diego 15 8° Mée 1 2 anos
Marcos 15 9o - 0 1 anos
Raissa 16 8° Mée 2 4 anos
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André 16 9o Mae 0 4 anos

Eline 17 Ensino médio Mae/namorado 1 6 anos
completo

Hugo 18 Ensino médio Mae 0 7 anos
completo

Dos adolescentes entrevistados, dez eram do sexo feminino e sete do sexo masculino.
Com relacdo a escolaridade, apenas dois encontram-se em série anterior a esperada para as
respectivas idades. Ao serem questionados sobre a pessoa mais proxima que auxilia nos
cuidados com o DM1, catorze atribuiram esse papel a mae, dois a mée e ao namorado e dois ao
pai. No tocante ao local onde moram os adolescentes, doze sdo do estado de Pernambuco,
incluindo grande Recife e cidades proximas, um reside na Paraiba e um em Alagoas.

Para compreender melhor o contexto social, foi perguntado sobre a escolaridade dos
pais. Constatou-se que uma mae tem ensino superior, dez possuem ensino médio completo,
uma ensino médio incompleto, uma fundamental incompleto e quatro adolescentes néo
souberam responder. No que diz respeito aos pais, dois possuem ensino médio completo, um
ensino médio incompleto, trés ensino fundamental completo, um ensino fundamental

incompleto, um foi alfabetizado e nove participantes ndo souberam responder.

Quadro 2 - Escolaridade dos pais.

Escolaridade Mae
Ensino Superior 1
Ensino Médio Completo 10

Ensino Médio Incompleto
Ensino Fund. Completo
Ensino Fund. Incompleto
Alfabetizacéo
O adolescente ndo soube
responder

ok vk vo|S
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5.4 Instrumentos e procedimentos

O primeiro contato com os adolescentes aconteceu na sala de espera enguanto
aguardavam a consulta, momento em que nos apresentavamos e explicavamos o objetivo da
pesquisa e, ao final, os convidamos a participar. Ainda nesse primeiro momento foram
esclarecidos os percursos metodologicos, solicitada a autorizagdo do responsdvel e o
consentimento do adolescente por meio do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) e o Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (APENDICES A e B). A entrevista

semiestruturada foi realizada em um lugar reservado, utilizando gravador de voz para posterior
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transcrigdo e garantindo o sigilo das informag6es. As entrevistas duraram em média entre 15 e
20 minutos e foram realizadas por duas pesquisadoras. Os dados foram coletados entre 0s meses
de abril a outubro de 2018.

Para a coleta de dados foram utilizados questionario sociodemografico e entrevista
semiestruturada (APENDICES C e D). O questionario sociodemografico contempla
informagdes capazes de localizar socialmente os sujeitos, considerando a escolaridade dos pais,
composicao familiar, religido, entre outros. A entrevista semiestruturada foi guiada por quatro
perguntas norteadoras: 1) Como vocé descobriu que tem diabetes? 2) O que mudou apds o
diagndstico? 3) Se vocé descobrisse que um amigo seu tem diabetes o que vocé diria para ele?
4) Como vocé acha que seria a sua adolescéncia sem diabetes?

5.5 Analise de dados

Os dados coletados através das entrevistas semiestruturadas foram transcritos e
submetidos a analise de contetido temética. Como propde Bardin (1977), esse tipo de analise
refere-se a um conjunto de técnicas que, por meio de uma sistematizacdo objetiva do conteudo
das entrevistas, segmenta e reagrupa o texto a partir das unidades de significados identificadas.
Dessa forma, é capaz de produzir indicadores que permitem inferir conhecimentos sobre as
condicGes de producdo/recepgdo do conteudo.

A analise de conteldo deve ser pautada na objetividade, sendo passivel de ser
reproduzida por outros pesquisadores. Para isso, as unidades de registro (UR) que dizem
respeito aos recortes de texto para andlise (palavras, frases ou paragrafos), serdo diferenciadas
e reagrupadas compondo as categorias. Esse processo de classificacdo deve ser realizado com
clareza e precisdo, de modo que a partir dos critérios indicados seja possivel chegar a resultados
semelhantes por outros juizes (OLIVEIRA, 2008).

As etapas compreendidas no processo da analise de conteido tém inicio com a fase das
leituras flutuantes do material coletado. Nesse primeiro momento objetiva-se apreender e
organizar, mesmo que ainda de forma ndo sistematica, os significados, impressoes e ideias para
as proximas etapas. Na fase seguinte os dados brutos comegam a ser dispostos em unidades,
sendo organizados de forma mais sistematica (CAMPOS, 2004). Apoés a definicdo das unidades
de significados inicia-se 0 processo de categorizacdo e sub-categorizagdo. De acordo com
Oliveira (2008), esse processo consiste na classificagdo dos elementos, partindo da
diferenciacdo para o reagrupamento; ao agrupar impde-se “uma nova organizagao intencional

as mensagens, distinta daquela do discurso original” (p. 571). Por fim, no tratamento dos
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resultados, os dados sdo quantificados através de frequéncias simples, sendo possivel fazer
inferéncias e interpretacdes sobre os conteudos encontrados (OLIVEIRA, 2008).

Espera-se que através das analises das categorias seja possivel expressar significados e
elaboracdes relevantes para responder aos objetivos da pesquisa e que possam orientar a
construcdo de novos conhecimentos. No caso desse estudo, a categorizacdo foi realizada de
forma ndo aprioristica, ou seja, as categorias foram compostas a partir do contexto das falas dos
préprios participantes (CAMPQOS, 2004).

Dessa forma, a analise resultou na construcéo de oito categorias e trés subcategorias, as
quais foram validadas por um grupo de juizes composto por estudantes de graduacdo em
psicologia (4) e medicina (1). Os juizes fazem parte do projeto de pesquisa “Diabetes mellitus

tipo 1: experiéncias de criancas, adolescentes e suas familias™.

5.6 Aspectos éticos

A pesquisa foi realizada apds aprovacéo do projeto (APENDICE E) junto ao Comité de
Etica da UFPE, protocolo n° 66741417.9.0000.5208, levando em consideracdo a Resolucio
466/12 (BRASIL, 2013). Desse modo, no momento da coleta de dados, foram esclarecidos aos
participantes 0s objetivos que envolvem a pesquisa, bem como foram garantidos o anonimato
e sigilo das informacgdes dos participantes, assegurando-lhes, ainda, a possibilidade de
desisténcia no tocante a colaboracdo a qualquer momento do desenvolvimento do estudo. Esta
pesquisa ofereceu risco minimo aos participantes, estando os pesquisadores disponiveis para

quaisquer duvidas e esclarecimentos.
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6 RESULTADOS E DISCUSSAO

Este capitulo tem o objetivo de apresentar e discutir os resultados dos dados referentes
as entrevistas realizadas com adolescentes com DM1. Os contetdos discorridos pelos
participantes sobre a experiéncia de viver com DM1 foram organizados em categorias. Desse
modo, as categorias estabelecidas foram: 1) Reacdo inicial ao diagnostico; 2) Aceitacdo do
diagnostico; 3) Explicacdes sobre a origem da doenca; 4) Mudancgas percebidas apds o
diagnostico; 5) Suporte social percebido; 6) Relacdo com os profissionais; 7) Medos e
consequéncias da doenca e 8) Tratamento e vulnerabilidade social. Podem-se observar, no
quadro abaixo, os dados referentes as unidades de registro e a quantidade de entrevistas em que
foram identificadas as respectivas unidades (Quadro 3).

Quadro 3 - Categorias, quantidade de unidades de registro e entrevistas.

Categorias Quantidade de Unidades de Presenca nas
Registro entrevistas

1) Mudancas percebidas ap6s o 77 14
diagnostico

2) Suporte social percebido 57 14

3) Medos e consequéncias da doenca 18 11

4) Aceitagdo do diagnostico 11 5

5) Explicacbes sobre a origem da 6 6
doenca

6) Reacdo inicial ao diagndstico 6 5

7) Relacdo com os profissionais 6 4

8) Tratamento e vulnerabilidade social 4 4

Para apresentacdo e discussdo das categorias, serdo apresentadas inicialmente as

tematicas mais salientes e frequentes, seguidas pelas tematicas menos frequentes.

6.1 Mudancas percebidas ap6s o diagnoéstico

Para esta categoria foram identificadas 77 unidades de registro, as quais foram
mencionadas por catorze adolescentes. Foi possivel observar na fala dos participantes o impacto
que o adoecimento crénico teve nas relagcdes que sdo estabelecidas com outras pessoas, com a
alimentacdo e consigo. As mudancas na rotina devido as necessidades do tratamento (dieta,
pratica de exercicios fisicos, verificacdo da glicemia e uso da insulina) ratificam a cada dia a

nova condicdo posta ao/a adolescente. Sendo assim, o/a adolescente passa a se reconhecer e ser
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reconhecido a partir dessa nova condi¢do, o que repercute nas diversas relagdes vividas. A
dimensdo das mudancas é relatada na fala abaixo:

Poxa... porque me via de um jeito e de repente muda tudo e comeca a ser de
outro jeito (Eline, 17 anos).

Eline traz em seu discurso que o adoecimento foi um disparador de muitas mudancas,
“muda tudo”. A fala de Talita ilustra de forma mais detalhada as mudangas que podem vir a

ocorrer com o diagnostico:

Mudangas no meu corpo, emocionais, psicoldgicas, todos os tipos, em relagao
ao meu humor, em relagcdo ao meu corpo mesmo, pelo diabetes, por eu ter sido
muito magra e agora ter engordado muito (Talita, 14 anos).

Assim, essa categoria abarca em suas trés subcategorias (Figura 1) propostas a seguir,
as mudancas experienciadas pelos adolescentes apds o diagnostico nos dominios bioldgico,
psicoldgico e social.

Figura 1 - Apresentagdo da primeira categoria e suas subcategorias.

—

1) Alimentar-se: um ato social

Mudangas e transformagées —= 2) Mudangas identitarias

3) Vida saudavel

6.1.1 Alimentar-se: uma pratica social

Os discursos relacionados a alimentacdo foram os mais recorrentes, dispondo de 48
unidades de registro em treze entrevistas. Dessa forma, ao serem questionados sobre as
mudangas ocorridas apos o diagnostico, os/as adolescentes trouxeram, em sua maioria, as
alteracOes alimentares como a principal mudanca, sendo por vezes também relatada como a

mais dificil. E possivel observar nas falas abaixo:

O que mudou depois foi a alimentacdo (Joana, 13 anos).
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Se acostuma, foi s6 a parte da alimentacdo, sentir falta das coisas que eu comia
(Lucas, 11 anos)

Mudou a minha alimentacdo, as minhas horas certas de tomar o remédio, a vida
saudavel, sem preocupacao assim. Eu comia umas besteiras, doce, é... coisa
gordurosa, agora eu como comida saudavel. Mudou um bocado de coisa, eu hdo
tomo mais refrigerante, ndo como negécio doce mais (Diego, 15 anos).

Pode-se supor que, para esses adolescentes, as mudancas ocasionadas pelo DM1 estéo
objetivadas na alimentagdo. Mesmo os relatos que referem o DM1 ter mudado “tudo”, ao
descrever essas mudancas termina-se focando na questdo alimentar, nas dificuldades em
restringir o consumo de carboidratos e gorduras. Costa e Coutinho (2017a) identificaram em
pesquisa com adultos diabéticos que o diabetes foi ancorado nos aspectos nutricionais e
objetivado nos alimentos prescritos para dieta, nos horérios e quantidades e técnicas para
diminuir a glicose. A objetivacdo é um processo que torna um objeto desconhecido, abstrato,
em algo tangivel, conferindo materialidade e tornando-se a expressdo de uma realidade
(COUTINHO; SARAIVA, 2013). Percebe-se entdo como a alimentacao assume uma dimensao
importante na experiéncia vivida dos adolescentes com DM1, sendo atribuida a ela a
concretizacdo das mudancas em decorréncia do adoecimento. E possivel que a alimentacio
assuma esse papel pelos diversos significados sobre a comida e 0 comer que atravessam a vida
das pessoas.

Nos estudos realizados por Damido, Dias e Fabri (2010), Fragoso et al (2010), Pires et
al (2016), Alencar et al (2013), Heleno et al (2009) e Santos e Enumo (2003) com adolescentes
com DM1, a mudanca na alimentacdo também foi apontada como uma das maiores dificuldades
no tratamento do DM1. O impacto que a restri¢cdo alimentar tem na vida das pessoas ndo se
restringe a necessidade fisioldgica do individuo, mas tem ligagdo com o que comemos, quando
comemos, como comemos, onde comemos e esta intimamente relacionado aos costumes que
compartilhamos socialmente. A dimensdo subjetiva da comensalidade (ato de comer) esta
atrelada a identidade cultural, condicdo social, memoria familiar, periodo historico,
perpassando a experiéncia diaria. A dimensdo afetiva também faz parte da pratica alimentar,
ISSO porgue as pessoas optam por sair para comer acompanhadas por quem tem uma ligacéo
afetiva, h4 uma valorizacdo da comida caseira e criam-se vinculos com os lugares onde as
refei¢Oes sdo realizadas (GARCIA, 1997).

Logo cedo, ainda criancgas, aprendemos a nos relacionar com a comida e aprendemos
que devemos comer todos os dias. Crescemos em um ambiente especifico em que as pessoas

tem héabitos e crencas particulares. Dessa forma, o que aprendemos esta intrinsecamente ligado
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ao corpo substantivo de materiais culturais historicamente derivados, por essa razdo o
comportamento em relacdo a comida pde em evidéncia a cultura na qual se esta inserido
(MINTZ, 2001). Os costumes alimentares sdo capazes de revelar por exemplo, a eficiéncia
produtiva e reprodutiva de uma civilizacdo, a natureza de suas representacdes politicas,
religiosas e estéticas, os critérios morais, a organizacdo da vida cotidiana, o sistema de
parentesco, 0s tabus religiosos, entre outros aspectos. Além disso, os alimentos estdo
relacionados também a satde, isso porque o tipo de dieta e a explicacdo médica para 0 consumo
repercute nas atitudes diante da comida, considerando as adequac0es relativas a idade, género,
constituicao fisica e doenca. (CARNEIRO, 2005).

Assim, percebemos que a alimentacdo envolve diferentes significados e nos revela
diferentes lugares sociais e econémicos. Além disso, a alimentacdo é um elemento que constitui
nossa identidade, sendo assim, considerando que a comensalidade e a comida é experienciada
individualmente a partir da forma que é compreendida socialmente, a demanda de modifica-la
pode reverberar de diversas formas em cada pessoa.

Ao pensar nas repercussdes que a mudanca alimentar necessaria ao tratamento provoca
na vida dos/as adolescentes, & possivel considerar as perdas sociais decorrentes da
impossibilidade de compartilhar alguns momentos que envolvem o consumo de alimentos

restritos. Observa-se nas falas abaixo:

As vezes quando o pessoal sai pra comer assim, acai, essas coisas que fica
muito alta minha glicose, ai eu ndo vou, ai eu ja fico mais chateada em casa,
até hoje eu ainda fico. [...] Eu ndo comentava com ninguém, mas no comeco
eu achava horrivel, ficava meio que desesperada porque ia pra festa, via todo
mundo comendo doce e eu ndo podia (Luana, 14 anos).

Eu me isolava a ponto de ndo querer nem lanchar perto dessas pessoas, porque
comiam coxinha, guaran4, biscoito, essas coisas, 0 que eu comia era uma fruta,
um danone sem agucar, ai eu me sentia mal, ai eu me isolava mesmo (Talita,
14 anos).

Terrivel. Muito terrivel. Eu vejo hoje um bocado de gente comendo, vai, €...
comprar uma pizza e eu nao posso comer. Faz lasanha e eu ndo posso, porque
é tudo massa. Eu olho assim e da vontade de pegar (Raissa, 16 anos).

O isolamento dos adolescentes no momento do lanche na escola, a ndo participagdo em
eventos sociais ou ndo poder compartilhar da mesma comida com as demais pessoas em
decorréncia do DM1 s&o acontecimentos que, conforme Barsaglini e Canesqui, (2010) podem
situar o/a adolescente fora do grupo, podendo o levar a sentir-se discriminado. Além da

mudanca na alimentacdo poder ser um propulsor do sentimento de se reconhecer diferente em
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relagdo ao outro, a restricdo alimentar fragiliza o convivio social, & medida em que os
adolescentes abdicam de momentos com familiares e amigos em detrimento da doenga. A
comensalidade esta também associada ao lazer, de modo que na sociedade industrial moderna
ela esta vinculada ao entretenimento e a sociabilidade. Percebe-se, entdo, que a comida sempre
esta presente em momentos como aniversarios, casamentos e outras datas comemorativas,
assim, o consumo alimentar é também orientado pelos significantes que acompanham essas
situacbes (GARCIA, 1997).

Tendo em vista que o consumo alimentar perpassa as construcdes de significados sobre
as situaces vividas, no caso da descoberta do DM1, as informagdes sobre como proceder em
relacdo ao tratamento séo acessadas no decorrer dos atendimentos, das conversas informais e
da prépria vivéncia do adoecimento. Assim, as falas dos adolescentes abaixo relatam a restricdo

alimentar inicial vivenciada atribuida a falta de conhecimento sobre a doenca.

Na segunda consulta eu disse, ou meu Deus, vou comer sé folha, ou mainha
vai me dar nada pra eu comer. Eu ndo comia um biscoito, eu ndo comia,
porque ela ndo sabia o que era diabetes direito, ela s6 me dava folha, eu
chegava a chorar sem ela deixar eu comer nada (Ana, 12 anos).

Mainha ndo deixava eu comer nada, até que a nutricionista disse que eu podia,
mas ndo muito e ndo direto (Luana, 14 anos).

A adolescéncia é um periodo carregado de estigmas em relacao a irresponsabilidade e
imaturidade (SANTOS; NETO; SOUZA, 2011), passando a ser também uma forma de
justificar, inclusive pelo proprio adolescente, a dificuldade em aderir ao tratamento. No trecho

abaixo Ana relata sua dificuldade com a alimentagé&o:

Quando eu era pequena eu respeitava mais a alimentacdo, né? Eu ndo
reclamava quando comia fruta, comia verdura, hoje em dia eu ndo quero
comer nem verdura nem fruta, quero comer tudo, porque eu tou em fase de
adolescéncia e eu quero comer as coisas (Ana, 12 anos).

Ribeiro, Aléssio e Almeida (2018) identificaram em revisdo sistematica sobre os estudos
com adolescentes com DM1 no Brasil, que a concepgdo de adolescéncia permeada nos trabalhos
ainda estd ancorada na ideia de irresponsabilidade, imaturidade e rebeldia. Este dado €
preocupante tendo em vista que a literatura cientifica serve como fonte de conhecimento para
os profissionais de salde, podendo assim resvalar na pratica profissional perpetuando

concepgdes pouco proficuas aos cuidados dos adolescentes com DM1. Ao mesmo tempo nos
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mostra que é uma concepg¢do ainda muito presente na area da salde, o que pode ser percebido
no desenvolvimento das politicas de saude.

As dificuldades em lidar com a doenca s@o comuns a qualquer periodo da vida, sendo
assim, as pessoas diagnosticadas com DM1, sejam criangas, adultos ou idosos, precisam de
cuidados adequados as respectivas idades, compreendendo as necessidades e limitacGes
especificas. Considerando as mudangas sofridas ao longo do tempo pelos sujeitos, a abordagem
terapéutica deve ser adaptada e avaliada a cada consulta, para que as mudancas ocorram quando
necessario (CHIANG; KIRKMAN; LAFFEL; PETERS, 2014). Os profissionais de saude
devem poder facilitar o desenvolvimento da autonomia das pessoas com DM1 ao longo da vida.

Existem vérios fatores que em conjunto dificultam ao/a adolescente seguir a dieta, por
exemplo, 0 convivio com outras pessoas que nao tém uma dieta restrita. Além disso, a proibicédo
de ingerir determinados alimentos imposta aos/as adolescentes parece despertar o desejo de

consumir esses alimentos ndo recomendados:

Eu até me sinto um pouco culpada porque eu como muito. As vezes eu como
escondido, ai aumenta a glicose. Eu ja tentei parar com isso, mas eu ndo
consigo, € uma coisa que eu ndo sei, mas eu ndo consigo parar de comer
escondido (Joana, 13 anos).

Quando eu fui na nutricionista ela me sugeriu comer s6 duas colheres de arroz,
eu nao consigo comer duas colheres de arroz, é muito pouco, eu nao consigo
(Eliana, 14 anos).

As porcdes orientadas pelos profissionais podem ndo atender a sensacdo de saciedade
dos adolescentes, no entanto isso pode estar relacionado a ideia de que a saciedade acontece
apos ingerir grandes quantidades. Ribas, Santos e Zanetti (2011) em estudo com adultos
diabéticos identificou que a ideia de saciedade era formulada em termos culturais, sociais,
econdmicos e histdricos. Além disso, os adultos associaram sintomas de fraqueza a quantidade
de alimentos recomendado pelos profissionais. Ademais, observou-se que as representacées
sociais sobre alimentacdo estavam ancoradas na categoria que dizia respeito aos alimentos para
diabéticos nao “sustentarem”. Percebe-se, entdo, que as representaces sobre 0 que se come e
quanto se come esta intimamente relacionada com as praticas alimentares.

O desejo de ingerir outros alimentos € expressado como incontrolavel em alguns
momentos, impulsionando as transgressdes alimentares (FRAGOSO et al, 2010). Observa-se

nas falas abaixo:
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Antes de ontem minha tia fez bolo, levou la pra casa, cheio de chocolate. Eu
olhei assim, deu vontade de comer, mas eu comi um pedacinho escondido
(Raissa, 16 anos).

E, tipo, as vezes eu me orgulho de mim, mas as vezes eu olho assim... fiz coisa
errada, eu parei no hospital porque eu quis, porque eu comi, eu sabia que
aquilo... as vezes eu vou, olho assim, vejo um doce, ai eu vejo... se eu comer
aquilo eu vou passar mal, mas eu acabo comendo porque “ninguém vai
descobrir”, eu vou passar mal eu vou estar em casa. Teve um dia que eu fiz
iSs0 e eu perdi a visdo, eu passei mais ou menos uns 40 minutos sem enxergar,
por causa disso, porque eu comi e fui bater na emergéncia e foi uma
consequéncia (Eliana, 14 anos)

Ao ser diagnosticado com diabetes, algumas normas reconhecidas socialmente sao
estabelecidas sobre o comportamento das pessoas. Por esse motivo, ao transgredir a
alimentacdo, por exemplo, pode ser gerado um sentimento de culpa, além de ser punido com
agravos no percurso da doenca (BARSAGLINI, 2011). Ademais, 0 sentimento de culpa por ndo
conseguir controlar o desejo, pode tornar dolorosa a carga emocional suportada pelos
adolescentes em tratamento (ALENCAR et al, 2013).

Nesse contexto, é importante oferecer oportunidades para que os adolescentes possam
expressar 0 que sentem e 0 que passam na convivéncia com a doenca em decorréncia das
restricdes e que impactam também no convivio social (FRAGOSO et al, 2010). Além de ouvir
e acolher a demanda dos adolescentes, é necessaria a flexibilidade com as regras para que eles
tenham um melhor manejo de situagdes em que possuem dificuldades para controlar o desejo
de comer alimentos que estdo fora da dieta.

6.1.2 Mudancas identitarias

Esta subcategoria foi composta por 20 unidades de registro as quais foram identificadas
em 15 entrevistas. Ao receber o diagnostico, inesperadamente, demanda-se que o/a adolescente
enfrente uma realidade que o/a desloca do seu lugar social e o/a impde mudancas e restricdes.
Dessa maneira, ao se reconhecer e ser tratado a partir do lugar de doente crénico é possivel que
surja no/a adolescente o sentimento de ser diferente do outro em decorréncia do DM1, como

percebe-se na fala abaixo:

As vezes é... eu sinto vontade de morrer. As vezes vem um bocado de coisa
pra fazer, é, as vezes eu me corto, porque assim, pra mim eu ndo acho isso
normal. Todo mundo tem, algumas pessoas tém saude, quando eu olho pra
mim eu nao tenho (Raissa, 16 anos).
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E comum entre os adolescentes com DM 1 sentirem-se diferentes em relag&o aos colegas
(ALMINO; QUEIROZ; JORGE, 2009; BRITO; SADALA, 2009; DAMIAO; PINTO, 2007;
SCHUR; GAMSU; BARLEY, 1999). O sentimento de ser diferente em relacdo aos outros é
ratificado por situacdes em que o/a adolescente é tratado de forma distinta por ter diabetes. No
estudo de Schur, Gamsu e Barley (1999) os adolescentes com DM1 tinham medo de n&o serem
aceitos pelos outros e se sentiam desconfortaveis ao serem percebidos como diferentes.

Conhecer outras pessoas que compartilham da mesma doenca pode ajudar o adolescente
a sentir-se menos sozinho e menos diferente. Ao ter contato com outras pessoas na mesma
condicdo, que passam pelos mesmos cuidados e enfrentam situacdes parecidas, é possivel
também dar esperanca aos adolescentes (SCHUR; GAMSU; BARLEY, 1999). No entanto, no
dia a dia em contato com os pares alguns dos adolescentes queixam-se de situacbes em que 0s
colegas da escola os tratam diferente, e até incitam esse comportamento entre os demais

colegas.

A pior parte é que tem pessoas que ndo entendem ai tratam a pessoa diferente,
mas eu num ligo ndo. Eu fico triste assim, né, porque é uma coisa normal que
guase todo mundo tem... tranquilo (André, 16 anos).

Ai uma semana depois (do internamento) eu fui pra escola, ai foi aquilo, num
pode isso, num pode aquilo. Eu ja estudava com o povo ha quatro anos, com
a mesma turma, ai ndo pode isso, ndo pode aquilo. Ai o povo se afastava um
pouco achando que sei 14, podia ser contagioso ou entdo que eu ia fazer alguma
coisa. [...] No colégio assim, eu ndao gosto de dizer, porque quando eu descobri
gue tinha diabetes eu sofri muito bulliyng por causa disso, porque tinha uma
menina na minha escola, ela fazia bullying comigo, ela ndo gostava de mim.
Ai eu fiquei internada e tal, ai minha mae foi na escola explicar pra ninguém
me dar doce. Ai ela (a colega) ficava falando pra ninguém chegar perto de
mim, minha doenga era contagiosa, essas coisas. Ai hoje em dia como eu ja
sou mais consciente eu prefiro ndo falar (Talita, 14 anos).

Alguns adolescentes sentem vergonha de dizer que tém diabetes pelo medo de se
sentirem rejeitados, sendo possivel que esses sentimentos provoguem comportamentos
inadequados a fim de esconder a doenca (DAMIAOQ; DIAS; FABRI, 2010). O diabetes passa a
ser um motivo de vergonha, de modo que o adolescente ndo se sente a vontade para expor sua
condicdo aos colegas com receio de ser discriminado (HELENO et al, 2009). Além do
sentimento de vergonha pelo estado de “deterioracdo” do corpo, o estigma sentido ao encontrar
com outras pessoas sem 0 DM1 também permeia a condi¢do do adoecido (HERZLICH, 2004).

Para os adolescentes, passar a viver com uma doenca crénica, no caso o DM1, parece

ser sentido como um elemento que o torna diferente das outras pessoas. Esse processo de
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diferenciagdo em relagdo aos outros constitui a construcéo da identidade dos adolescentes, a
qual acontece através de um processo socialmente constituido, dindmico, complexo e que diz
respeito a um momento histérico. Tendo em vista que a identidade ndo é uma construcdo
individual, depende-se do outro para se constituir, sendo assim, 0s varios processos de
identificacdo e diferenciacdo influenciam na construcdo da identidade (MAGALHAES;
CARDOSO, 2010).

Dessa forma, a identificacdo e a diferenciacdo sdo producdes culturais e simbolicas do
sujeito que pertence a um contexto social. Destarte, quando se tem caracteristicas consideradas
indesejaveis pela sociedade, pode-se implicar em san¢des como forma de controle social.
Percebemos, pois, que a identidade ndo se constréi de maneira harmoniosa e equilibrada, mas
é resultado de relacdes de poder e dominancia entre 0s grupos hegemdnicos e socialmente
valorizados. Portanto, as relacdes de poder terminam ditando uma identidade que se configura
como parametro para as demais (MAGALHAES; CARDOSO, 2010).

O adoecimento crénico proporciona novos significados a experiéncia de ser adolescente,
assim como as representacfes que se constroem sobre o que € ser adolescente, de modo que
esse conjunto de significados atravessam a construcao da identidade pessoal. Socialmente sdo
criadas formas de categorizar as pessoas e 0s atributos considerados comuns e naturais para
cada categoria. Ao conhecermos uma pessoa, a partir dos atributos percebidos é possivel
classifica-la em uma categoria, supondo entdo a identidade social do sujeito. Essas concepcdes
sobre como as pessoas devem ser sdo transformadas em expectativas normativas. No caso das
exigéncias para a classificacdo do sujeito ndo serem atendidas, os atributos que ele prova
possuir compdem o que pode ser chamado de identidade social real. Ao ser identificado um
atributo estranho que ndo se adequa ao que se espera para aquela categoria, este é reconhecido
como um estigma, isso faz com que a pessoa seja reclassificada, alterando a avaliacdo que foi
feita a ela. O atributo que leva o sujeito a ser estigmatizado assume conotacdo depreciativa,
podendo a pessoa sentir-se insegura ao pensar sobre como 0s outros a identificardo ao se
preocupar sobre como o0s outros podem defini-la em vista do seu estigma (GOFFMAN, 1891).

O receio de que as pessoas saibam e, em decorréncia disso, 0 que pensardo ao saber que
possuem o DM1 é um contetido que afeta alguns dos adolescentes. A fala de Talita ilustra essa

preocupacao:

Eu acho que as pessoas olham pra mim e ficam, nossa, aquela menina é
diabética, ai eu me sinto meio mal, mas é coisa rapida (Talita, 14 anos).
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Assumimos aqui que o DM1 pode ser uma caracteristica estigmatizante para o/a
adolescente. Goffman (1981) aponta que quando o atributo do sujeito é imediatamente evidente
ele estd na condig¢do de “desacreditado”, quando nao ¢ imediatamente perceptivel ele se torna
“desacreditavel”. Tendo em vista que o DM1 ndo é uma doenca que pode ser percebida de
imediato, considera-se que o0s adolescentes fazem parte do que Goffman chama de
desacreditavel. Nessa condicéo, as questdes que se colocam estdo em torno da manipulagdo da
informacao sobre a doencga, ou seja, contar ou ndo, ocultar ou ndo, esconder ou ndo, mentir ou
n&o.

O estigma associado a doenca do adolescente passa a ocupar um lugar importante no
processo interacional entre o/a adolescente, os pais, os profissionais de salde e os pares. Sera
nesse NOVO universo que os atores do processo terdo que aprender a viver e a expressar suas
diferencas frente aos padrdes de normalidade socialmente compartilhados (MOREIRA,;
MACEDO, 2003).

Sup0Be-se que a situacdo de desacreditavel assume um significado ainda mais profundo
guando o atributo negativo néo foi revelado para pessoas proximas, por exemplo, aos amigos e
familiares. Isso repercute nas relacfes sociais estabelecidas, na imagem que os outros tém da
pessoa e a que terdo no futuro. E nesse contexto que surge o desejo de se comportar a fim de
esconder a doenga (GOFFMAN, 1981). O receio de ser identificado de forma diferente da que
era antes do diagnostico de DM1 faz com que os adolescentes evitem comunicar aos outros
sobre sua doenca. Além disso, faz com que eles evitem realizar as aplica¢fes de insulina em
publico, ou até mesmo evitam aplicar fora de casa, o que pode, inclusive, prejudicar o
tratamento.

O uso de insulina é fundamental aos cuidados com o diabetes, no entanto durante o dia
pode demandar que algumas das aplicacbes sejam feitas fora de casa, em espaco publico. A
exposicdo do uso da insulina pode ser vivida de maneira desconfortavel por ser um meio de
divulgacdo da doenca. Logo abaixo, Hugo e Ana relatam como é para eles a experiéncia de usar
insulina em publico:

Desafio da minha parte ndo, mas para 0 povo, que para fazer as coisas em
publico o povo fica olhando com cara feia, mas com as pessoas eu nao tenho
nenhum problema. Todo mundo que esta ao meu redor sabe que eu tenho
diabetes, por exemplo, eu vou furar o dedo e o povo fica pensando “ah, vai
pegar”, tem gente que diz assim. No restaurante mesmo eu vou fazer e a
maioria para de comer para olhar, agora eu estou acostumado, mas antes eu
tinha vergonha, ia no banheiro para furar. Agora faco em publico (Hugo, 18
anos).

Ninguém sabe, s6 uma amiga minha e meu primo que estuda comigo. Eu
aplico insulina as vezes, mas eu aplico no banheiro. Eu tenho vergonha. Eu



59

sou muito frescurenta, qualquer coisa eu tenho vergonha, eu num fago muita
questdo de dizer ndo. A diferenca de minha méae é que mae chega em qualquer
pessoa ela fala pros outros. Ela fica falando pros outros que eu sou diabética,
ninguém precisa saber que eu sou diabética ndo (Ana, 12 anos).

Considerando que a experiéncia da doenca envolve as relacGes estabelecidas no dominio
publico e privado, compreende-se que no dominio privado, estar atento aos estados corporais é
funcdo da familia. No dominio publico a doenca reflete a histéria de um lugar ou de um povo
(HERZLICH, 2004). E nessa relagdo com elementos sociais, historicos e estruturais que a
experiéncia pessoal do adolescente com diabetes se constrdi, adquirindo contornos diferentes a
partir da realidade pessoal, dos familiares, dos amigos, do contexto social, da equipe
profissional que o assiste, entre outros.

A doenca crbnica torna-se um estigma que passa a Ser uma marca na vida do
adolescente, isso é um fato. Todavia o sentido que sera atribuido a essa marca ocorrerd em
funcdo das leituras que os sujeitos envolvidos o fardo. Sendo assim, os significados podem ser
varios, associados as expectativas, comparacdes, hierarquizacfes, desvalores, ou, por outro
lado, a valorizacdo, ao acolhimento e a qualificacdo de um sujeito de fato e de direito. Com
iSso, na interagdo com outras pessoas existe a possibilidade de transformar a expectativa
negativa da marca em uma diferenga positiva, uma vez que sejam apresentados recursos para
lidar com o problema. Para isso, é preciso que as pessoas sejam receptivas e disponiveis na
relacdo com as pessoas estigmatizadas (MOREIRA; MACEDO, 2003).

Observamos entdo que o diagnostico de uma doenga crbnica implica iniUmeras
mudangas na vida de uma pessoa, de modo que essas alteragdes podem ter repercussdes no
processo de desenvolvimento dos adolescentes com DM1. Como referido anteriormente, sobre
as implicacdes do adoecimento crbnico na construcdo da identidade dos adolescentes,
alguns/mas dos/as participantes (n=3), relataram em suas falas que conviver com o diabetes foi
um facilitador de mudancas identitarias. Ou seja, passaram a se perceber se maneira diferente
apés o convivio com a doenca, permitindo novas possibilidades na trajetéria do

desenvolvimento. Abaixo é possivel observar algumas falas que remontam a situacdo vivida:

A minha vida toda mudou. Eu descobri eu ia fazer onze anos ainda, eu acho
gue isso me tornou... me amadureceu muito. Minha alimentagdo mudou, o
meu jeito de pensar mudou. Eu antes de ser diabética eu ndo comia muitas
coisas ndo, eu passei a gostar de frutas, de verduras, eu comecei a ver, a pensar
diferente. Por exemplo, eu ndo dava muita importancia assim a vida, eu levava
a vida de qualquer jeito, ai depois eu parei pra pensar, eu estava fazendo
muitas coisas erradas. Tipo, aquilo ndo estava me levando a um lugar bom, eu
ndo ia alcancar meu objetivo. Ai depois da diabetes eu pensei direitinho, como
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eu tava comendo as coisas erradas, meu jeito, tipo, mudou tudo praticamente,
me fez amadurecer mais rapido, eu era muito estressada. Eu tou mais calma,
tudo mudou pra mim e eu acho que pr’os meus pais também (Eliana, 14 anos).

Porque a diabetes foi um renascimento pra mim. [...] Porque antes de eu ter
diabetes eu fazia muito isso e agora eu sei pensar melhor, eu sei fazer as coisas
melhor do meu jeito, entendeu? (Clara, 14 anos).

Eu vivia cercada de criancas mesmo, apesar de desde crianca ja ter uma cabeca
mais madura e principalmente com nove anos que eu amadureci mesmo, ja
que eu tinha a responsabilidade de cuidar do meu remédio que era a minha
vida (Talita, 14 anos).

O processo de desenvolvimento acontece imerso nas intera¢fes sociais as quais ocorrem
em contextos especificos. Dessa forma é impossivel desvincular os processos das varias pessoas
em interagdo. Cada um assume diferentes papéis e posicOes discursivas, relacionando-se de
formas variadas em funcdo do lugar que ocupam. Assim, cada pessoa vive mergulhada em uma
rede de significacdes que se conecta com diversas outras redes. Nesse contexto, entende-se que
existem numerosas possibilidades de trajetorias de desenvolvimento, as quais podem assumir
caminhos inesperados, sendo co-construidas e transformadas concomitantemente, constituindo
0 outro e a situacdo (ROSSETTI-FERREIRA; AMORIM; SILVA, 2004).

O diabetes mellitus adentra a vida dos adolescentes perpassando todas as relaces que
eles estabelecem e oferecendo uma possibilidade de mudanca desenvolvimental. Isto posto, é
possivel compreender o0 adoecimento como um circunscritor do processo de desenvolvimento
das adolescentes que compBdem essa categoria, ou seja, funcionando como um regulador na
perspectiva do presente ao futuro no sistema organismo-meio em desenvolvimento. Os
circunscritores atuam favorecendo a inovacao, assim como a previsibilidade dentro do processo
(ROSSETTI-FERREIRA; AMORIM; SILVA, 2004). Cada situacdo é permeada por um
conjunto de significados que se constituem como mediadores de cursos provaveis do fluxo das
acOes das pessoas participantes, de modo que a cada momento novas configuracdes podem ser
estruturadas (SILVA; ROSSETTI-FERREIRA; CARVALHO, 2004).

A alimentagdo pode ser compreendida também como um tipo de circunscritor
especifico, o enredamento, isto porque pode ser um elemento que favorece uma configuracao
que submete a pessoa a posicdes reiterativas, em que tenha pouco controle. Nesse caso, a pessoa
se encontra em um mundo semidtico dificil de se desfazer, de modo que a estrutura rigida de
algumas configuracbes leva a repeticdo de comportamentos e posicoes (ROSSETTI-
FERREIRA, 2004). E possivel que algo nessa situacdo possa inibir a capacidade da pessoa em

buscar novas possibilidades, dificultando a ressignificacéo, a criagdo de novos posicionamentos
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e papéis, reiterando comportamentos, sentimentos e a¢fes (SILVA; ROSSETTI-FERREIRA,;
CARVALHO, 2004).

O tema da alimentacéo foi bastante recorrente entre os adolescentes, principalmente ao
retratarem as dificuldades ao lidar com as restricGes alimentares. A mudanca na alimentacéo
esta, na maioria das vezes, atrelada as perdas e implicacGes negativas, assim, € vivenciada de
modo a fazer parte de uma configuracdo que dificulta a ampliacdo do repertério de
possibilidades dos adolescentes. Como foi explicitado na subcategoria anterior “Alimentar-se:
um ato social”, a alimentacao esta ligada as interagdes sociais que, em um processo dindmico
produzem e reproduzem significados. No entanto, alguns dos participantes parecem se manter
subjugados as dificuldades no gerenciamento alimentar, apresentando obstaculos no
movimento de ressignificar a situacdo vivida.

Mesmo diante das tantas possibilidades, dos caminhos trilhados, dos percursos
potenciais circunscritos pelas redes de significagdes, nem sempre todos se atualizardo. Sempre
haverd percursos possiveis que nao foram desbravados, habilidades e capacidades que nédo
puderam ser adquiridas. Ou mesmo, é possivel que se tenha aquisic¢des iniciadas, porém perdas
acontecam mudando o direcionamento do desenvolvimento da pessoa (ROSSETTI-
FERREIRA; AMORIM; SILVA, 2004). Isto pode ser observado também com os participantes
desse estudo em relagdo ao diabetes, pois nem todos relataram mudangas nas respectivas
trajetorias desenvolvimentais. Ou seja, 0 adoecimento é assimilado por cada pessoa de maneira
distinta, sendo assim as repercussdes também o sdo. Percebemos assim que o desenvolvimento
ndo é um processo linear, pois coabitam zonas/espacos de preservacdo, negociacdo e
criatividade (SILVA; ROSSETTI-FERREIRA; CARVALHO, 2004).

As adolescentes falam da sua experiéncia remontando-a no tempo, pensando no antes e
depois do diabetes, de modo que a doenca foi propulsora de mudancas refletindo na forma que
se percebem, agora “mais maduras” em relagdo a antes de terem sido diagndsticas. Assim,
observamos que o diagndstico produz uma ruptura temporal, de maneira que o adolescente trata
sobre um antes e depois do diagndstico (ALMINO; QUEIROZ; JORGE, 2009). Esse processo
entre 0 que o adolescente era antes e 0 que vem se tornando ap6s o diagndstico pode ser
compreendido como um processo de transicdo. O adoecimento enquanto circunscritor do
desenvolvimento favorece uma ruptura na experiéncia de ser adolescente que demanda novos
ajustes e adaptacoes.

Os processos de transi¢cdo envolvem uma sequéncia de problemas que desencadeiam
uma ruptura e o trabalho representacional conduz a uma resolugdo para que a agdo possa

continuar (ZITTOUN et al, 2003). O diagndstico de DM1 configura-se como uma ruptura na
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vida desses adolescentes, sendo um campo proficuo para oportunizar o desenvolvimento. De
acordo com Schur, Gamsu e Barley (1999) é possivel aos adolescentes que tém algum tipo de
doenca crbnica que estejam vulneraveis a algum tipo de desequilibrio no processo de
desenvolvimento. Nesse periodo coloca-se em risco representacdes, entendimentos, rotinas ou
identidades assumidas (ZITTOUN, 2004), sendo também um momento interessante para
observar mudangas psicoldgicas emergentes, tendo em vista que pode romper com o equilibrio,
catalisando processos psicologicos e induzindo rearranjos (ZITTOUN et al, 2003).

O que caracteriza uma transicdo no processo de desenvolvimento diz respeito a
mudangas na posi¢ao que a pessoa ocupava antes, aquisicdo de habilidades e conhecimentos
que favorecam novas formas de pensar ou agir (ZITTOUN, 2004). As adolescentes relataram
que passaram a “ver” ¢ “pensar diferente” apds o DM1, pontuando mudancgas também no
comportamento ao relembrar que antes do diagnostico “levava a vida de qualquer jeito”. O
processo de transi¢cdo confronta uma pessoa com outras, as quais reagem ao lugar do sujeito.
Por meio da propria apreensdo, assim como da media¢do dos outros, ou seja, da interacdo social,
este reposicionamento pode resultar em transformacoes de identidades (ZITTOUN, 2007).

As adolescentes perceberam que a experiéncia da doenca as tornaram “mais maduras”,
sendo entendida também como um “renascimento”, isso reflete as mudangas na forma que se
percebem, ocasionadas pelo convivio com o DM1 que demanda novas responsabilidades e
reconfigura a dindmica das relagdes estabelecidas. Clara e Eliana falam sobre suas experiéncias

abaixo:

Porque eu ndo gosto de dizer doenca, eu gosto de dizer “com a minha sorte”,
é isso, porque a diabetes foi um renascimento pra mim, foi isso (Clara, 14
anos).

Mas eu acho que eu ndo seria tdo madura como eu sou hoje, eu acho que se eu
nao tivesse eu nao seria (Eliana, 14 anos).

E imerso em um universo relacional que se faz possivel acontecer essas transformacdes.
A visdo que possuem sobre as mudancgas que ocorreram envolvem as representacdes sobre
quem elas eram antes da doenca e quem estdo se tornando ap6s o DM1. Além disso,
possivelmente envolvem as representacfes que possuem sobre o diabetes e o futuro com a
doenca.

A redefinicdo de identidade é um dos tipos de mudanca que ocorrem durante 0s
processos de transi¢ao. Ela envolve a construgdo e mobilizacéo de si no passado, bem como de

possiveis “eus” no futuro, considerando um contexto socio-cultural. As representacdes séo
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construidas tendo em vista tanto as memorias pessoais quanto as representacdes socio-culturais
(ZITTOUN, 2004).

Percebe-se, pois, que ha uma maior integracdo da condicdo de doente cronico a
identidade de algumas das adolescentes que participaram da pesquisa. Elas passaram a atribuir
a doenca o significado de um acontecimento importante para as trajetdrias de desenvolvimento,

e reconheceram que devido ao DM1 ocorreram mudangas que as transformaram.

6.1.3 Vida saudavel

Esta categoria evidencia, em sua maioria, uma percep¢do positiva dos/as adolescentes
(n=8) sobre as mudancas de habitos decorrentes do tratamento para 0 DM1, somando nove
unidades de registro. A necessidade de uma alimentacdo saudavel e da pratica de exercicios
fisicos faz com que os/as adolescentes se percebam mais saudaveis do que antes de iniciar o

tratamento, como observa-se nas falas abaixo:

Acho que eu seria mais preguigosa, porque com a diabetes as vezes eu procuro
fazer mais exercicios. Tipo, agora eu tou pensando em caminhar, ai se eu ndo
tivesse diabetes seria mais despreocupada. Procuro também fazer dieta (Clara,
14 anos).

Eu tenho diabetes, mas minha alimentacdo é¢ uma alimentagcdo saudavel
diferente da deles. Todos deveriam comer assim, porgue se comesse do jeito
gue eu como ndo ia ter diabetes no futuro ou outra coisa assim (Hugo, 18
anos).

Na convivéncia diaria com a doenga e, consequentemente, com os cuidados demandados
pelo tratamento, os adolescentes conseguem reconhecer os beneficios trazidos pela boa
alimentacéo e pelos exercicios fisicos, 0s quais repercutem positivamente na satide (ALENCAR
et al, 2013; DAMIAO; PINTO, 2007). E interessante perceber que a ideia de salide nfo esta
colocada como oposicdo a doenca, visto que, mesmo em uma condi¢cdo de adoecimento os/as
adolescentes, sdo capazes de reconhecerem-se saudaveis. Em estudo realizado por Ferreira,
Alvim, Teixeira e Veloso (2007) com adolescentes sobre o significado de saude, identificou-se
que as concepgdes de salde estavam desvinculadas do campo biomédico e patoldgico. Para
esses adolescentes, a saude ndo estd relacionada a ter uma doenca ou adoecer, mas esta

associada ao modo de viver a vida, a liberdade e autonomia.
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Além disso, a pratica de exercicios fisicos é importante por auxiliar no controle
glicémico. Dessa maneira, € utilizada como forma de compensacdo ao ingerir alimentos com

alto indice glicémico. Verifica-se na fala abaixo:

E pra suprir isso eu faco educacéo fisica, eu corro, eu me exercito, mas eu néo
faco academia, nada que eu ndo goste, eu fago natacdo, jogo futebol que eu
gosto (Clara, 14 anos).

Em contraponto, uma das adolescentes relatou sentir-se mais fragil em relagéo a satde
devido ao DML

Eu me sinto mais fragil em relacdo a minha salde, a ponto de qualquer
coisinha, qualquer... até um vento que passar em mim ja ta passando mal
(Talita, 14 anos).

Mesmo com todos os obstaculos enfrentados devido ao adoecimento, os adolescentes
podem perceber aspectos positivos nessa experiéncia. Apesar da mudanca na rotina ser
encarada de forma penosa, ela também possibilita que eles possam se perceber mais saudaveis.
O que pode ser um aspecto fortalecido pela rede de apoio a fim de que experiéncia de ter DM1

favoreca possibilidades outras além da centralizac¢do nas dificuldades.

6.2 Suporte social percebido

Esta categoria retne os conteudos relacionados a como os adolescentes percebem o
suporte social oferecido pelos familiares e amigos. Dessa maneira, foi composta por 57
unidades de registro, as quais foram identificadas em catorze entrevistas. O diagnostico de
doenca crénica repercute nas relacdes estabelecidas com os pais, irmaos, e demais familiares.
Ao receber o diagndstico os familiares vivem uma situacdo assustadora e desconhecida, de
modo que gradativamente comecam a compreender a gravidade da doenca. As preocupacdes e
0s medos em relacdo as possiveis complicacbes comecam a fazer parte da rotina familiar que
também sofre alteracbes (BRITO; SADALA, 2009).

O tratamento pode acarretar na aproximacédo entre o/a adolescente e os pais devido as
necessidades dos cuidados e a propria preocupacdo dos pais em relacdo a evolugdo da doenca,
ao bem-estar do filho e a tentar garantir que a glicemia se mantenha estavel. Os pais percebem
que, além de cuidar da alimentagdo e das medicacdes, € necessario ajudar o filho a entender a
doenca, o tratamento e a nova condicdo (BRITO; SADALA, 2009). Essa aproximagdo &
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percebida de maneira positiva, reverberando no fortalecimento dos vinculos, como observa-se

nos seguintes trechos:

Eu acho que eles (os pais) se aproximaram mais de mim, eles eram muito
distantes e eu acho que o diabetes aproximou por eles cuidarem de mim, tipo,
ndo era de dar muita importancia, eles cuidavam mais do meu irméo do que
de mim. Ai o diabetes aproximou de mais cuidado, mais carinho, essas coisas.
Uma simples doenca muda tudo. [...] Se tiver ajuda de toda familia, vai se
tornar mais fécil, ndo como seria se vocé estivesse naquilo sozinho, mas
quando vocé tem amigos de verdade, familiares, ai sempre é mais tranquilo
vocé aceitar a doenga (Eliana, 14 anos).

Foi dificil receber o diagndstico e também foi por causa da insulina que tem
gue aplicar, minha mae ndo gosta de aplicar e eu tive que aprender sozinho.
Ela tem medo de me furar muito, ai eu faco sozinho também. Ela sempre fica
do meu lado quando eu fico aplicando insulina, quando t& furando o dedo
(Lucas, 11 anos).

A familia além de auxiliar diariamente com as necessidades do tratamento, 0 apoio
oferecido é também uma possivel estratégia de enfrentamento da doenca, cooperando com o
processo de adaptacdo (ALENCAR et al, 2013; FRAGOSO et al, 2010), aceitagéo e adeséo ao
tratamento (ALMINO; QUEIROZ; JORGE, 2009). Nesse momento, é possivel que alguns pais
se disponham a compreender a situacdo experienciada pelo filho, com isso tentam minimizar o
estresse e proporcionar novas perspectivas e possibilidades para que o adolescente ndo restrinja
sua vida ao adoecimento (BRITO; SADALA, 2009).

O suporte social pode agir atenuando o estresse e facilitando processos adaptativos e de
confrontacdo em momentos de crise, isso é possivel a medida que o sujeito tem conhecimento
de que € amado e pertence a uma rede social (COBB, 1976). O suporte familiar é capaz de agir
auxiliando os adolescentes no aprendizado de estratégias para conviver com a doenga, assim o
apoio e a orientacdo dos pais podem ajudar na aceitacdo do DM1, atuar na normalizacdo e
despersonalizacdo do diabetes (SCHUR; GAMSU; BARLEY, 1999).

No processo de cuidado do(a) filho(a) com DM1, é comum haver sobrecarga de trabalho
para a mae (ALMINO; QUEIROZ; JORGE, 2009). Brito e Sadala (2009) identificaram em
estudo com familiares de adolescentes com DM1 que h& uma responsabiliza¢do das maes sobre
o cuidado do filho, considerando a participacdo diaria da vida do filho. Além disso, sdo as mées
gue normalmente acompanham os filhos nas consultas médicas e participam das atividades
proporcionadas pelos servigos de saude. Algumas delas chegam a pedir demissdo do emprego
ou decidem ndo mais procura-lo, para que possam dedicar-se integralmente ao filho. Inclusive,

catorze dos 17 adolescentes que participaram dessa pesquisa apontaram a mae como a principal
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cuidadora, corroborando com os demais estudos em que a responsabilidade sobre o tratamento
do filho recai sobre a figura materna.

No estudo de Heleno et al (2009) as criancas e adolescentes reconhecem a importancia
do suporte familiar, no entanto queixam-se da cobranca excessiva e da desconfianca dos pais
em relacdo a ndo seguirem as orientagdes para o tratamento. E possivel que a relagio com os
pais seja percebida pelos adolescentes como um obstaculo ao exercicio da sua autonomia, da
liberdade e até mesmo coloca em questdo a capacidade do proprio adolescente cuidar-se

sozinho, sem estar sob a supervisdo da mée.

Mainha ndo ia ficar nessa preocupacdo toda comigo, ela ndo deixa eu ir nem
pra casa do meu avé por causa da diabetes. Ela ndo deixa eu fazer nada, ela
nado deixa ir pra casa da minha tia, ela ndo deixa ir pra casa do meu avo, ela
ndo deixa eu ir pra praca, ela ndo deixa ir pra... a gente ja mora atras da igreja,
ela ndo deixa eu ir pra igreja. E na cabeca dela se ela ndo quer aquilo eu ndo
posso pegar de forma nenhuma. Se eu fosse normal ela ia deixar eu fazer as
coisas, porque guando eu era pequena e ndo tinha diabetes ela deixava eu fazer
tudo. Hoje em dia que eu tenho diabetes num deixa mais ndo. Ela diz que ndo
deixa eu ir pra casa do meu avd pra ndo comer nada 4, eu passei uma semana
e trés dias 14 e ndo comi nada. (Ana, 12 anos)

E que na minha casa a maioria das pessoas ndo ajudam, tipo, é muito ruim
vocé vai e fala, por exemplo, eu vou te oriento uma coisa e eu mesmo ndo
faco, ai se torna dificil. E tipo, ndo ajuda e comem na minha frente, ai eu fico
assim com vontade de comer. Tipo ndo ajudam, ai se torna dificil. Pronto, meu
irmao as vezes passa na cara, eu tou comendo e tu ndo ta comendo, na hora eu
levo na brincadeira, mas depois pesa, eu fico triste, né (Eliana, 14 anos).

O conflito entre os irmaos em decorréncia do diabetes pode passar a ser algo constante
na rotina (BRITO; SADALA, 2009; HELENO et al, 2009). Esses conflitos podem envolver,
partindo do irmdo que ndo tem DML, brincadeiras pejorativas em relacdo a doenca, a
culpabilizacdo do irméo diagnosticado pela mudanca na alimentacdo da casa ou até mesmo por
sentirem-se menos importante para os pais devido a atencdo dispensada ao irmdo com DML.
Percebe-se, entdo que o DML tem vérias implicacBes no contexto familiar, seja na relacdo do
adolescente com o0s irmaos, pais, primos, entre outros.

A relacéo dos pais com o filho pode se direcionar a dependéncia, em vista da intencao
dos pais em protegé-los, assim, passam a conduzir suas proprias vidas tendo em vista o cuidado
do filho. Com isso, 0s pais tém sua autonomia restrita, assim como o filho, aumentando a
dependéncia (BRITO; SADALA, 2009). Desse modo, os pais podem fazer com que os filhos
se sintam sufocados, chegando a assimiliar essa ajuda de forma agressiva e até invasiva

(HELENO et al, 2009). Os cuidados necessarios ao tratamento levam os pais a ficarem
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vigilantes com o controle da doenga (BRITO; SADALA, 2009). A queixa de ter a liberdade
cerceada pelos pais é externada por adolescentes no estudo de Heleno et al (2009), sendo
impedidos de dormir fora de casa, seja na casa de amigos ou familiares.

Ao impedir o filho de realizar algumas atividades com 0s amigos pode-se comprometer
0 estabelecimento de vinculos, os quais poderiam atuar também suporte social em detrimento
da doenca. Em estudo realizado por Fragoso et al (2010) com adolescentes com DM1, percebeu-
se que todos os participantes afirmaram conversar com 0s amigos mais proximos sobre o DML1.
Os amigos podem oferecer apoio, sendo pessoas confiaveis com quem os adolescentes se
sentem a vontade para falar sobre o diabetes, podendo ser considerados fator de protecédo.
Ademais, sdo pessoas que podem ajudar em casos de hiper ou hipoglicemia (HELENO et al,

2009). Os trechos abaixo revelam a presenca e importancia do apoio dos amigos:

Eu estou aqui hoje contando pra vocé. Eu acho que as pessoas sdo bem
voltadas a mim, porque elas se preocupam comigo e eu gosto disso. [...] Antes
eu era meio que... eu era muito solitaria. S6 que agora é tudo diferente, as
pessoas conversam comigo, elas se preocupam comigo (Carla, 13 anos).

Quando a pessoa Ihe ajuda na caminhada, se importa se vocé comer ou nao,
Ihe ajuda, ndo oferece, eu acho que isso é muito bom. Acho isso muito
importante (Luana, 14 anos).

Eles (os amigos) perguntavam pra que servia, o que fazia, essas coisas. Acho
gue o cuidado comigo mesmo (Jodo, 13 anos).

A literatura aponta que, na adolescéncia, conviver com o grupo social se faz importante,
tendo em vista a busca pela identificacdo com os pares (ALENCAR et al, 2013). No entanto,
aqui consideramos que o sentimento de pertencer a grupos sociais é fundamental durante todo
0 curso de vida, sendo assim também nesse periodo. O suporte proveniente da convivéncia com
0s pares pode estar relacionado ao apoio emocional e/ou instrumental. Doe (2016) identificou
que o apoio instrumental estava associado a resultados mais relevantes em relagdo ao impacto
no autocuidado dos adolescentes com DM1. Ainda sobre o estudo de Doe (2016), o apoio
emocional, ou seja, as expressdes de cuidado, podem oferecer recursos para o enfrentamento
da doenca, no entanto, ndo estava diretamente relacionado ao controle glicémico.

Portanto, a relacdo estabelecida com o0s colegas pode ter repercussdes positivas ou
negativas no tratamento, isso porque pode funcionar diminuindo o estresse, como tambeém
incentivando a quebra da rotina de cuidados. Em razédo do diabetes, os adolescentes podem ter
uma perda significativa no convivio social, na escola e com amigos (ALENCAR et al, 2013;
ALMINO; QUEIROZ; JORGE, 2009; FRAGOSO et al, 2010; PILGER; ABREU, 2007).
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Nesse caminho, no convivio diario com os amigos é possivel que eles dificultem ao
adolescente 0 manejo dos cuidados pressionando para que o adolescente coma alimentos
inapropriados (DAMIAQ; DIAS; FABRI, 2010). Além disso, muitas vezes a recusa do
adolescente ndo € aceita pelos amigos colocando-o em uma situagéo constrangedora (GOMES;
OLIVEIRA, 1998). Podemos observar nos relatos abaixo:

Meus amigos mesmo ficam comendo doce e ficam zoando com a minha cara.
“Olha, tu ndo pode, olha”, ficam rindo, falando um bocado de coisa (Raissa,
16 anos).

E dificil pra mim, porque tipo, eu saio, ai o povo fica, tu pode comer isso?
Tem certeza que tu pode comer isso, né? Tu num vai passar mal ndo, né? Tu
num vai comer nao, né? N&o, eu posso comer isso, posso comer aquilo, tal. Ai
o povo fica, ah, ta bom (Talita, 14 anos).

O caréter de permanente vigilancia demandado pelo diabetes, assim como outras
doencas cronicas, € executado tanto pela prépria pessoa que possui a doenga quanto por outras
com quem se relaciona. Isso faz com que o sujeito se esforce para ndo revelar aos outros sua
condigdo na tentativa de evitar sentir-se discriminado (BARSAGLINI, 2011). Este é um
comportamento que pode ser percebido entre os amigos, familiares, vizinhos, pessoas proximas
e que soa também como um exercicio de poder sobre o adolescente, ja que atua na autonomia
e independéncia sobre a tomada de decisbes em relacdo ao que fazer ou comer.

Percebemos, assim, que o suporte social assume diversas facetas na experiéncia do
adolescente com DM1. Ao mesmo tempo que ele é percebido de maneira positiva em relagédo
aos cuidados que recebe, pode também ser percebido de maneira negativa pelas perdas que
pode causar. Sendo assim, € nesse processo dindmico que a experiéncia de viver com o diabetes

é constituida.

6.3 Medos e consequéncias da doenca

Os contetidos sobre essa categoria foram explanados por onze adolescentes, com 18
unidades de registro. O DM 1 é considerado uma sindrome e pode desencadear complicacGes
agudas, cronicas e macrovasculares. As complicagdes podem ser minimizadas ou agravadas em
funcdo de como o tratamento é realizado. Tendo em vista as possiveis complicagdes no decorrer

da vida, os participantes relataram as seguintes preocupagoes:
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Eu ficava preocupado porque minha mée e meu pai diziam que eu ia ter que
cortar a perna se eu tivesse algum machucado, que eu ia perder o olho e que
eu ndo poderia comer coisa errada, doce. No inicio eu sabia que néo ia poder
comer, mas eu tinha medo de perder a perna. Hoje ja é mais normal, tranquilo
(Lucas, 11 anos).

Antes eu comia, agora eu me preocupo com a minha doenga. Me disseram que
eu posso ficar cego, ter problemas nos rins, no corpo todo (Diego, 15 anos).

Hoje eu tenho na minha consciéncia que se eu comer e ndo tomar a insulina a
minha diabetes vai 14 pra cima e é capaz de ter algum efeito colateral (Eline,
17 anos).

Percebe-se na fala de Lucas que as informacdes sobre as possiveis consequéncias do
diabetes eram utilizadas em um jogo de ameaca ao adolescente, provocando medo, em uma
tentativa de controle em relagdo aos cuidados com a alimentacdo e os medicamentos. No
entanto, é possivel que atualmente ndo esteja mais assustado em funcao do tempo que permitiu
a apropriacdo sobre a doenca, tornando-o familiarizado. O que antes poderia parecer
imprevisivel, atualmente deve-se saber como controlar, bem como evitar as complicagdes.
Assim, observamos que o entendimento sobre a doenga pode ser um aliado potente na
desmistificacdo de medos e davidas.

Além disso, Lawson, Lyne, Harvey e Bundy (2005) identificaram em estudo com
pessoas com DM1 que a resposta emocional de medo das complicagcfes causadas pela doenca
foi apresentada por pessoas que ndo mantinham os cuidados regulares necessarios. Sendo a
responsabilidade ao controle atribuida tanto a fatores externos quanto ao acaso ou ao destino,
empregando estratégia de enfrentamento de evitacdo. Estes dados parecem nos mostrar que a
desresponsabilizacao de si no processo de cuidado e a auséncia ou distanciamento dos servicos
de salde podem estar atrelados a existéncia de sentimentos de medo.

Nos estudos realizados por Santos e Enumo (2003) e Lawson et al (2005), o medo da
evolucdo da doenca e a incerteza do que podera acontecer é relatada como uma grande
dificuldade em relacdo ao diabetes. Pires et al (2016), em estudo com adolescentes com DML,
identificou que os participantes compreendem que a doenca oferece complicacfes, porém nao
sabem dizer exatamente quais, demonstrando nao ter precisdo sobre a dimenséo do DML1. Isso
reforca a importancia de tornar os adolescentes participantes ativos na dindmica de cuidado,
oferecendo atividades de educacdo em salde para que possam conhecer sobre a doenca que

possuem.
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No tocante ao motivo expressado por alguns dos adolescentes como justificativa para
ndo parar de realizar o tratamento, é interessante perceber que se atribui a preocupagdo com a

maée. Observamos nos trechos abaixo:

Eu me preocupo com a minha mae, perder um brago, uma perna, me preocupo
nela. (André, 16 anos).

Ai toda vez que eu vejo uma coisa eu penso antes de comer, porque eu sei que
depois vai me dar uma consequéncia. Até minha mée as vezes quando eu ndo
quero tomar o remédio o hgt, ai ela diz, ai eu digo, ‘né comigo’, ‘num sou eu
que vou pro hospital?” Mas as vezes ndo me prejudica so, prejudica ela
também, ai eu penso, vou tomar (Eliana, 14 anos).

A forma como esses adolescentes expressam o motivo pelo qual realizardo os cuidados
chama atencdo por sinalizar que a preocupacao nao se refere ao proprio bem-estar, ao desejo de
controlar a doenga para que ndo tenha complicacdes e, consequentemente possa ter mais
qualidade de vida. Direciona-se a mie que, como apresentado na categoria “suporte social

percebido” ¢é a pessoa que, na maioria das vezes, assume o papel de cuidadora dos adolescentes.

6.4 Aceitacdo do diagndstico

O diagn6stico adentra a vida dos/as adolescentes e suas familias de forma brusca. E
possivel que nesse contexto os/as adolescentes assumam um posicionamento de aceitacdo ou
de ndo aceitacdo da doenca. Os contelidos sobre essa categoria correspondem a onze unidades
de registro, identificadas em cinco entrevistas. Nas falas abaixo identificamos as dificuldades

em aceitar o DM1:

E, eu ainda ndo me acostumei, porque muda isso, muda aquilo, eu acho que
na verdade a pessoa nunca vai se acostumar. Ha uma forma de aprender a
lidar, mas acostumar ndo. [...] No comecgo eu entrei em depresséo, eu me
internei até aqui, eu fiquei em depressdao mesmo, eu me cortava, nao queria
tomar remédio, s6 que ai com o tempo eu fui me acostumando (Eliana, 14
anos).

Pra mim, é muito dificil ndo aceitar o diabetes, porque é a minha vida, agora
é a minha vida, né, eu dependo do remédio para sobreviver (Talita, 13 anos).

Eu ainda me sinto privada de muitas coisas, mas eu aprendi a lidar com isso,
eu sei que ¢ o melhor pra mim. E um pouco dificil, mas a gente consegue
(Joana, 13 anos).
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Tou me acostumando j&, ja ndo me importo em ndo poder comer tanta besteira.
Antigamente, no comeco eu me importava, minha familia toda dizia que eu
nédo podia e tudo mais e eu ficava com raiva, mas agora eu tou aceitando mais
(Luana, 14 anos).

Sabendo do impacto que a doenga cronica causa na vida de quem foi diagnosticado, ela
€ na maioria das vezes percebida de maneira negativa, sendo assim, a aceitacao da doenca torna-
se um processo de ressignificacdo das mudancas e da prépria percepcdo sobre a doenga. Como
observado nas falas acima, os participantes fazem diferenciagdes entre “aprender a lidar”,
“acostumar” e ““aceitar a doenga”. De acordo com o dicionério online Michaelis da lingua
portuguesa, a palavra “lidar” significa “enfrentar dificuldades ou problemas ¢ achar formas
adequadas para supera-los ou resolvé-los”. A palavra “acostumar” quer dizer “fazer adquirir ou
adquirir costume; amoldar(-se), habituar(-se)”. Por fim, a palavra “aceitar” se refere a “estar de
acordo com; anuir a, aprovar, concordar”.

Percebemos entdo que aprender a lidar pode revelar um nivel mais pratico da
experiéncia dos adolescentes, o que ndo significa aceitar o DM1, nem que o que foi aprendido
seja colocado em pratica. Mas pode estar relacionado com aprender sobre as medicacdes,
horario, quantidade, aplicacdo, também sobre a alimentacdo e a necessidade de exercicios
fisicos. Além disso, aprende-se a manejar situacdes em que o diabetes interfere nas relaces
sociais. Acostumar-se parece estar mais relacionado a habituar-se com o convivio diario com a
doenca. Considerando que aceitar diz respeito a estar de acordo e assumir a doenga como uma
condicdo que o acompanha, parece dificil aos adolescentes que enfrentam inGmeras
dificuldades em vista das mudancas ocasionadas pelo DML1.

Alguns dos/as adolescentes acreditam que a aceitacdo do DML ¢ algo dificil de alcancar,
porém acreditam ser possivel se acostumar e até se adaptar as demandas do tratamento, bem
como as mudangas que acontecem em decorréncia do diagnostico. Outros estudos como o de
Almino, Queiroz e Jorge (2009) também identificaram a dificuldade dos adolescentes em
aceitar o DM1, de modo que nesse processo, a propria negacao da doenca pode funcionar como
um mediador no tempo de adaptacéo.

Em pesquisa realizada por Damido, Dias e Fabri (2010) com adolescentes com DM1, a
ndo aceitacdo da doenca esta relacionada com ndo se considerar normal por ter diabetes, com a
vivéncia de situagdes ruins em decorréncia do DM1, bem como com a dificuldade de
reconhecer o diabetes como uma doenca crénica, incuravel. O adoecimento ndo faz sentido para
o0 adolescente, mesmo quando colocada em questdo a pratica do tratamento, sendo entdo um

conjunto de elementos que compdem o universo da nédo aceitacdo do DM1.
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Observam-se as inumeras questdes que atravessam o processo de aceitacdo da doenca,
como a negacéo, as representagdes negativas sobre 0 DM1 e sobre como passou a se perceber
na condi¢cdo de doente cronico, o impacto nas relacfes sociais, entre outros. No entanto, é
possivel que uma rede de apoio acolhedora facilite ao adolescente vivenciar esse processo de

aceitacéo.

6.5 Explicacdes sobre a origem da doenca

O adoecimento pode despertar a busca por uma tentativa de compreender e explicar
como e por que a doenca surgiu. Os discursos dos adolescentes em relacdo a esse tema
corresponderam a seis unidades de registro, extraidas de seis entrevistas. Percebe-se na fala
abaixo que a compreensdo sobre a origem do DM1 parece estar relacionada com o que é

comunicado sobre a origem do diabetes mellitus tipo 2 (DM2):

Eu me senti triste, culpada, porque eu achava que era pela comida, mas depois
a médica foi explicando que isso foi com o decorrer. Meu pai também se
culpou muito porque ele também tem diabetes, ai ele achou que fosse
hereditario (Joana, 13 anos).

Eu me sinto culpada de ser diabética, porque antigamente eu comia muito doce
na casa da minha avo, a minha avé ela vendia doce, ai toda vez que mainha ia
embora eu pedia tanta pagoca. Mainha dizia assim, ndo pede nada pra tua avo,
quando ela saia de l& eu pedia pagoca e minha avd me dava (Ana, 12 anos).

Sabe-se que 0 DM1 é uma doenga que atinge a populagdo em menor proporgao em
relacdo ao DM2 (IDF, 2017), sendo assim a sociedade esta menos familiarizada com o DM1.
A associacdo entre o desenvolvimento do DM1 e o consumo de determinados alimentos
aproxima-se do que é difundido sobre as causas do DM2. A proximidade da nomenclatura e
inclusive do tratamento entre os dois tipos de DM, pode fazer com que a populagédo busque os
conhecimentos do DM2 para tentar construir um posicionamento frente ao DM1. Essa questdo
sinaliza a necessidade e importancia de que as informacdes sobre o0 DM1 sejam comunicadas e
construidas junto aos usuarios e familiares de forma acessivel e compreensivel ao nivel de
instrucéo deles.

Considerando a associacdo da doenga com os habitos alimentares, a responsabilizacao
pessoal pode desencadear o sentimento de culpa por ter adquirido a doenga. Este sentimento é
comum também entre os pais dos adolescentes (HELENO et al, 2009; MATTOSINHO;
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SILVA, 2007) que muitas vezes reagem a essa culpa com um comportamento superprotetor em
relagéo ao filho.

Adolescentes como Luana e Jodo demonstram estar mais apropriados sobre 0 DM1:

Eu chego e explico que foi meu pancreas que parou de funcionar produzindo
pouca insulina para o meu corpo. (...) Quando eles dizem: “mas ¢ porque tu
comeu muito doce”, eu explico direitinho ¢ eles entendem pouco (Luana, 14
anos).

Eu ja vi gente dizer que diabetes transmite (...) s6 que ndo é real, porque
acontece no nosso corpo, porque ele comeca a atacar as células beta e
ocasionam a diabetes (Jo&o, 13 anos).

Conhecer a doenca, o que da origem, como ela age no organismo, 0s 0rgaos que afeta,
bem como o prognostico é importante para que o adolescente e a familia tenham maior
autonomia sobre o tratamento. Além disso, auxilia aos adolescentes a lidarem com
guestionamentos sobre a doenca que por ventura surjam de outras pessoas, evitando a

perpetuacdo de informacdes erréneas, assim como de situacdes desagradaveis entre os pares.

6.6 Reacdo inicial ao diagnostico

Os contetidos que dizem respeito ao impacto vivenciado pelo adolescente apds o
diagndstico de diabetes mellitus tipo 1 foram mencionados por cinco adolescentes, com seis
unidades de registro. Percebe-se no discurso dos participantes o sentimento de surpresa ao

receber o diagndstico:

Até quando eu descobri que eu era diabética eu nem acreditei. Eu pensava que
era mentira do médico. [...] Quando eu vi as insulinas me furando que eu cai
na real (Raissa, 16 anos).

Foi horrivel saber que eu ndo iria mais comer as coisas, a maiorias das coisas,
porque eu comia muito doce. E eu tenho medo de inje¢ao, ai saber que eu iria
me furar direto. [...] Foi um choque, né? Para mim, para minha mée saber que
eu ia precisar tomar insulina todo dia. Minha mée chegou até a perguntar para
médica se eu iria ficar boa, e ai ela disse que era para sempre (Luana, 14 anos).

Os estudos de Heleno et al (2009) e Damié&o e Pinto (2007) descreveram a reagéo inicial
ao diagndstico de DM1 como sendo de surpresa, choque e uma experiéncia impactante, o que
se assemelha ao modo como os participantes desse estudo se sentiram. Os adolescentes com

diabetes que participaram do estudo de Schur, Gamsu e Barley (1999) vivenciaram 0
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diagnostico de forma aversiva, sentindo-se impotentes diante da situagdo por ndo ter como
muda-la, além disso, sentiam-se também abatidos e com raiva. Sentimentos como medo e
revolta no momento da descoberta da doenca foram identificados no estudo de Pires et al (2016)
com adolescentes. A revolta em decorréncia da descoberta da doenca por criancas e
adolescentes pode acontecer logo ap6s o diagndstico, como também acompanhé-los por um
periodo maior (ALENCAR et al, 2013). O momento da descoberta do DM1 é associado a
dificuldade para aceitar o tratamento, no entanto, com o tempo os adolescentes aprenderam a
conviver com a doenga e adquiriram novas habilidades para 0 manejo do diabetes (DAMIAO;
DIAS; FABRI, 2010; FRAGOSO et al, 2010).

E interessante perceber que dos 17 participantes desta pesquisa, sete receberam o
diagnostico ainda na infancia e dez na adolescéncia. Eline e Eliana sdo duas das adolescentes
que foram diagnosticadas quando adolescentes, elas relataram acreditar que se tivessem

descoberto na infancia teriam menos dificuldades em lidar com a doenca.

Eu penso o seguinte, se eu fosse, se eu j& tivesse nascido com essa doenga ou
entdo se eu tivesse sido diagnosticada bebezinha, por exemplo, da idade da
minha irmd, 2 anos, com certeza seria bem mais regulada a minha diabetes
hoje em dia. Eu ndo comeria tanto doce, eu nao teria tanto desejo de comer
um biscoito, de comer uma pizza, de comer essas besteiras assim (Eline, 17
anos).

Ai eu fui me acostumando, mas uma vez ou outra eu me pergunto ‘por qué?’
Mas tem que se acostumar, ja faz 3 anos, mas eu ainda nao consegui controlar.
E de repente, acho que se eu fosse crianca ia ser mais facil, mas foi de repente.
Sim, porque eu ja teria 0 habito, do que vocé ter que mudar sua alimentagao
todinha de uma hora pra outra ¢ dificil (Eliana, 14 anos).

As adolescentes queixam-se da dificuldade para aceitar a doenca e de mudar a rotina
para realizar os cuidados necessarios ao tratamento que incluem medicacfes e restricdo
alimentar. Apesar de acreditarem que o tempo de diagndstico e o periodo em que aconteceu é
capaz de influenciar na forma em que elas lidariam com a doenca, os resultados encontrados
evidenciam que ndo existe uma regularidade. Mesmo os participantes que descobriram na
infancia apresentam dificuldades ao lidar com a doenca, tanto em relagédo a aceitacdo quanto
para cumprir os cuidados. Isso acontece devido ao carater dindmico das experiéncias vividas,
de modo que ndo existe uma linearidade, considerando que a experiéncia da doenca é
atravessada pelas relacOes estabelecidas com a doenca e com 0s outros em um determinado

contexto social.
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A reacdo frente a noticia de que o/a adolescente possui uma doenca cronica, a qual terd
que tratar e conviver durante toda a vida suscita sentimentos como surpresa, raiva, medo e
negacdo. Nesse momento, € importante articular uma rede de apoio acolhedora que assista o
usuario e a familia no momento de comunicar o diagnéstico, bem como que possa acompanhar
e oferecer uma assisténcia horizontalizada, para que o adolescente perceba que existem
profissionais dispostos a apoia-los em momentos de dificuldade. E que além disso, o

considerem participante ativo dentro do processo de tratamento.

6.7 Relagio com os profissionais

Dos adolescentes que participaram da pesquisa, seis falaram sobre a relacdo estabelecida
com os profissionais, sendo identificadas seis unidades de registro. No processo de adoecimento
a equipe de saude exerce um papel fundamental junto aos usuarios e familiares. Dessa maneira,
é possivel identificar nos trechos abaixo pontos importantes que atravessaram a relagdo dos

adolescentes com DML e os profissionais do servigo em que sd@o acompanhados:

Eles s&o uns profissionais maravilhosos, porque foram eles que ajudaram a
gente a sobreviver, renascer de novo, ndo é mesmo? E eu acho que se eles
escutassem mais a gente eles iam ter um sucesso bem maior, porque ai eles
iam poder nos ajudar da forma que a gente prefere, entendeu. [...] Eu acho que
se 0s médicos ndo fossem tdo padronizados, tipo, eles fizessem as mesmas
coisas que os pacientes, escutassem eles, certamente seria bem melhor (Carla,
13 anos).

Eu tenho que fazer muito exercicio, coisa que eu ndo fago e a médica me da
cardo direto, tenho que fazer muito exercicio, tenho que me alimentar bem
(Luana, 14 anos).

Eu gosto muito das consultas daqui, das palestras que eu ndo sei se ainda tem,
mas tinha em relacdo a tudo. Até porque eu me sinto mais a vontade, porque
eu sei que sdo meus médicos sdo pessoas que podem me ajudar quando eu
estou passando mal e tal. Eu me sinto a vontade em relagdo a isso (Talita, 14
anos).

Fragoso et al (2010) em estudo com adolescentes com DM1, observou que a equipe de
salde (médicos e enfermeiros) que assistia aos adolescentes dispunha-se a dar conselhos, tirar
duvidas, mantinha-se paciente ao repassar informacdes, oferecia materiais informativos, bem
como suporte emocional. O bom tratamento ofertado, a promoc¢éo da educagdo em salde para
o controle do DM1 frente aos usuérios e familiares durante 0 acompanhamento favoreceu a
satisfagdo com o servigo de saude. Ainda notou-se que os cuidados ofertados pelos médicos

estavam voltados para as necessidades biol6gicas do diabetes, enquanto da equipe de
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enfermagem conseguia atender demandas emocionais e de ades&o ao tratamento. Apesar desses
achados, nem sempre os profissionais conseguiam estabelecer bons vinculos, isso pode ter sido
decorrente de um dialogo fragil entre o usuario e os profissionais (FRANCIONI; SILVA, 2007).

Carla coloca em evidéncia em seu discurso a necessidade de que os medicos se
disponham a escuta-los, sinalizando ainda que esse comportamento é capaz de contribuir com
melhora dos cuidados. A comunicacdo entre o adolescente e a equipe de salde é imprescindivel
para que o acompanhamento tenha resultado positivo. Lawson et al (2005) sinalizam, por
exemplo, que os discursos de ameaca e medo, muitas vezes proferidos pelos profissionais de
salde, pode ser contraproducente para o estabelecimento de um vinculo de cuidado e
consequentemente ao sucesso do tratamento.

E possivel que alguns profissionais se mantenham rigidos em relacdo as orientagdes
transmitidas aos usuarios, no entanto, a negociacao das regras que dizem respeito ao controle
do diabetes é importante para que 0 usuario se sinta participante ativo no processo, com
autonomia sobre sua vida. Dessa forma, o usuario pode se sentir responsavel e consciente das
decisbes e consequéncias que podem promover a saude ou implicar em complicacGes
(FRANCIONI; SILVA, 2007). Sendo assim, quando a equipe oferece apoio incentivando as
mudangas de comportamento, permitindo que o adolescente faga escolhas, compreendendo as
reagbes emocionais e esclarecendo os riscos, ha maiores possibilidades de adesdo e
desenvolvimento de novos héabitos (ALMINO; QUEIROZ; JORGE, 2009).

Um dos fatores que envolve a relacdo dos profissionais com os adolescentes tem ligacao
com as representacdes construidas de um sobre o outro. No estudo realizado por Fonte, Colson,
Coté, Lagouanelle-Simeoni e Apostodolis (2018), por exemplo, foi identificado que os adultos
compartilhavam de sentimentos ambivalentes em relagcdo aos adolescentes com DM1. Isto
porgue a0 mesmo tempo que sentiam a necessidade de confiar para auxiliar a fortalecé-los,
também se sentiam desconfiados pela ideia de irresponsabilidade que é propagada sobre esse
periodo do curso de vida. Do outro lado, os adolescentes criticavam os adultos por nédo
confiarem neles. Percebe-se entdo que essa dinamica relacional é atravessada por tensdes e
desentendimentos que constroem um clima de desconfianga e se retroalimenta. Sabendo que as
representacdes de adolescéncia como um periodo de imaturidade e imprudéncia ainda é bastante
presente em nossa sociedade, é possivel que o ato de alguns profissionais de ndo escutarem os
adolescentes parece reiterar a ideia de que eles ndo tém valor ou importancia. Em contrapartida,
0 vinculo de confianca é um fator fundamental para a adesdo ao tratamento. Atitudes de

demonstracdo de respeito as crencas e um atendimento acolhedor podem resultar em uma
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relacdo de confianca que favoreca a forma como a pessoa lida com a doenga e com o tratamento
(MALDANER; BEUTER; BRONDANI; BUDO; PAULETTO, 2008).

A assisténcia aos adolescentes com doencga cronica deve abranger mais que a atencao
aos aspectos clinicos da doenca de base, deve estender-se ao crescimento fisico, emocional,
desempenho afetivo e social. Sendo importante adentrar as questdes relacionadas a satde sexual
e reprodutiva que podem ser afetadas pelo adoecimento, assunto esse que muitas vezes é
negligenciado pela equipe de saude que nega a possibilidade de pratica sexual pelos
adolescentes (BRASIL, 2008). Uma equipe multiprofissional pode utilizar-se de atividades de
educacdo em salde para discutir temas caros aos adolescentes com DM1, como pontuado por
Talita que ressaltou gostar das “palestras” oferecidas no servigo. A educac¢do em saude ¢ uma
ferramenta de promocéo da salde que deve ser utilizada para alcancar as diversas demandas

postas pelo adoecimento cronico na vida dos adolescentes.

6.8 Tratamento e vulnerabilidade social

Os dados referentes a esta categoria foram encontrados em quatro entrevistas,
totalizando quatro unidades de registro. E valido relembrar aqui que os/as adolescentes que
participaram dessa pesquisa estavam vinculados a um servico puablico. Através dos dados
obtidos pelo questionario sociodemografico, foi possivel identificar que o grau de escolaridade
dos pais variou entre a alfabetizacdo e o ensino médio completo, com excecao de uma méae que
possui ensino superior completo. Os adolescentes que residem em outras cidades necessitam
do carro disponibilizado pela prefeitura para deslocarem-se até o Hospital.

Saber sobre o nivel de escolaridade dos pais e/ou cuidadores pode auxiliar na
contextualizacdo sobre o lugar social que compartilham e a possivel realidade econdmica da
familia. Marques, Fornés e Stringhini (2011) encontraram em sua pesquisa que um maior nivel
de escolaridade do cuidador pode estar relacionado a um melhor controle glicémico dos
adolescentes. Considerando que 0 DM1 exige uma série de restricGes alimentares, que implicam
a necessidade de conhecimentos sobre a composi¢do dos alimentos, na realiza¢éo de calculos
guando se opta pela contagem de carboidratos, entre outras coisas, 0 grau de escolaridade pode
facilitar a execucéo desses cuidados. Por isso tambeém, a importancia de uma equipe de saude
atenta as necessidades dos usuarios e familiares.

As mudancas de hébitos alimentares, 0 uso de medicamentos, 0s insSUMOos necessarios
para o controle da glicemia e aplicacdo da insulina e 0s possiveis internamentos tém implicacfes

econdmicas na vida das familias com pessoas com DML1. E possivel identificar nas falas abaixo:
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Eu sinto que eu ndo posso mais t& naquela de ah, eu ndo vou tomar o remédio,
eu vou comer, eu vou fazer isso, porque eu ndo posso ficar internada mais, eu
ndo posso ta ficando internada, ndo posso ta ficando doente, porque minha
mae s6 tem a mim e ela é a Unica que trabalha |4 de casa agora. Se minha mée
para de trabalhar, o que vai acontecer? Num vai ter ninguém, num vai ter renda
em casa e tem meus dois irmaos também. Ai eu tendo, ndo... vou tomar meu
remédio, vou comer as coisas direitinho, vou fazer tudo direitinho para que
minha mae possa seguir a vida dela (Talita, 14 anos).

As vezes eu ndo quero tomar a insulina, porque eu tava tomando numa agulha
menor, ai eu troquei de agulha... as agulhas menores meu pai que sempre
compra, so que acabou e ele ndo ta podendo no momento ai comecei a usar a
do posto, ai é maior e mais grossa (Eliana, 14 anos).

Desses tempos pra ca até que minha taxa ta ficando boa, mas agora que onde
a gente mora parou de dar a fita e seringa, ai eu s6 tou fazendo duas vezes, era
pra fazer 4, porque as fitas ndo t4 dando mais e é caro. Uma caixinha s6 com
um potinho de fita é uns 50 reais, bem dizer 1 real cada fita, ai tem que
economizar. Faz bem dizer uns 20 dias que eu vim atrés, ai ela coisou a
diabetes, tudinho, ai quando a gente voltou, eu acho que ndo deu nem um dia,
ai minha avé foi I& buscar a fita e tava faltando seringa. Ai disseram que nédo
iam olhar mais porque tava sem esses negdcio assim (Felipe, 14 anos).

As necessidades impostas pelo tratamento como uma alimentacdo saudavel e os
medicamentos demandam maior gasto financeiro da familia, a qual frequentemente ja se
encontra em uma situacdo econdmica fragilizada (BRITO; SADALA, 2009). Aliado ao
contexto socioecondmico ja fragil, muitas vezes a mée, principal cuidadora, solicita demissdo
do emprego para poder cuidar do filho, o que agrava a situacdo financeira da familia.

Essa questdo, inclusive, passa a ser um fator de preocupacao para o/a adolescente que
compreende o contexto vivido pela familia e ao pensar nas repercussdes que o descuido com a
doenca pode ocasionar, pelo motivo financeiro tenta cumprir com as orientac6es profissionais.
Em fungdo da condigdo financeira precéria torna-se um empecilho ao consumo da dieta
orientada pelos profissionais (FRAGOSO et al, 2010).

Percebe-se entdo que o contexto social que esse publico esta inserido pode ser
considerado de vulnerabilidade social, com acesso restrito a bens e servi¢os. Entende-se por
vulnerabilidade social o impacto de estruturas e instituicdes econdmico-sociais sobre pessoas,
familias e comunidades. Dessa forma, exple-se 0s sujeitos a uma situacdo de fragilidade e
excluséo, pois dificulta-se o acesso as oportunidades sociais (XIMENES, 2010)

A vulnerabilidade social interfere na forma que a familia lida com a condic&o crénica,
repercutindo na satde de todos, bem como na do préprio sistema familiar. Compreender as

implicagdes que um contexto de vulnerabilidade gera ao tratamento do adolescente e aos seus



79

familiares se faz necessario aos profissionais para que possam repensar os cuidados em saude
em vista das possibilidades da familia e do que pode ser alcancado pelos servicos publicos,

tanto de salde quanto de assisténcia social.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Este trabalho objetivou analisar a experiéncia de ser adolescente com DML, assim
pudemos observar diversos aspectos que compdem essa experiéncia. Desde as mudancas nas
dimensGes biopsicossociais, as configuragdes assumidas pelo suporte social, a preocupagéo
com o futuro em relacdo a um mau prognostico, questdes relacionadas a aceitacao da doenca, a
relacdo com os profissionais e ao impacto da situacdo de vulnerabilidade social no tratamento.

A diabetes invade de forma repentina e inesperada a vida dos participantes e seus
familiares. O tratamento para a doenga demanda mudangas na rotina alimentar, na introdugéo
da atividade de monitorar a glicemia e do uso de insulina. Foi possivel perceber que as maiores
dificuldades ndo estavam necessariamente relacionadas a diminuicdo no consumo de
carboidratos e a aplicacdo do medicamento, mas ao impacto disso nas relacfes sociais e na
propria identidade. A condig&o de ter uma doenga cronica desloca socialmente os adolescentes,
por ser um atributo encarado de forma pejorativa pelos outros, o que amplifica o sentimento de
ser diferente dos pares.

Nesse contexto de modificacdes penosas na vida dos adolescentes, percebemos também
que a experiéncia do adoecimento foi um facilitador de mudangas no processo de
desenvolvimento deles. Assim, observamos que em decorréncia da doenca os adolescentes
podem vivenciar processos de transicao. Esses processos sao causados por eventos (no caso 0
DM1) que provocam uma ruptura no fluxo da experiéncia e demandam novas habilidades e
formas de pensar para lidar com a realidade que lhe é colocada. Dessa forma, algumas das
adolescentes apontaram que devido ao DM1 elas passaram a se reconhecer mais maduras,
tracando um comparativo entre as representacdes que tinham de si antes e as que passaram a
ter depois da doenca.

A alimentacéo foi um dos contetidos com maior recorréncia nas entrevistas, o que reflete
um elemento que tem forte impacto da vida dos adolescentes. Isso acontece porque o ato de
comer é um ato social, revelando como nos relacionamos, o contexto social em que vivemos e
guem somos. Para lidar com essas e outras dificuldades colocadas pelo diabetes na vida dos
adolescentes, o suporte social pode ser um importante aliado. Tanto a familia quanto amigos e
profissionais compdem uma rede capaz de auxiliar na promogéo da salde, através de atitudes
acolhedoras em uma relagéo de confianga.

Assim, observamos que a experiéncia de ser adolescente com DM1 é marcada pelas

dificuldades em lidar com as mudangas, principalmente no campo das relacdes sociais. De
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modo que o tempo de diagnostico ndo influencia diretamente na estabilidade da relacdo com a
doenca. Isso nos sinaliza a possibilidade de estudos que possam debrucar-se sobre formas de
auxiliar o adolescente a ressignificar essas estruturas rigidas que os travam para novas
possibilidades, propiciando assim, encontrar novos caminhos.

Avrticulou-se nesse trabalho teorias do campo da psicologia social e da psicologia do
desenvolvimento. Através dessa intersecdo foi possivel compreender a experiéncia do
adoecimento considerando o carater processual do desenvolvimento imerso em uma rede de
significacbes construida a partir das interacfes e estando entrelacadas aos sentidos e
significados que sdo construidos socialmente. Colocar os dois campos em perspectiva permite
o fortalecimento de um di&logo ainda pouco desbravado na psicologia, além de resultados que
podem contribuir para o desenvolvimento de novas praticas frente aos adolescentes com DM1.

Nesse percurso deparamo-nos com alguns limites como o alcance desta pesquisa que
ndo pretende ser generalista em relacdo a populacao de adolescentes com DM1 no Brasil. Além
disso, enfrentamos obstaculos na realizacdo das entrevistas, tendo em vista que aconteceram no
mesmo setor em que eram realizadas as consultas médicas e como ocorriam antes do
atendimento médico tinhamos o tempo reduzido com os participantes. Sendo algumas vezes
interrompidos e solicitados a mudar de sala.

Consideramos imprescindivel estudos que se proponham a investigar sobre o
diagndstico de doencas cronicas na infancia e na adolescéncia, tendo em vista o impacto que
gera na vida das pessoas e de seus familiares. Para isso, é preciso voltar-se a essa populacédo
reconhecendo-a enquanto sujeito de seu processo de adoecimento, acreditando no seu potencial
criativo e inventivo.

Desse modo, pesquisar sobre questfes relacionadas a salde sexual e reprodutiva dos
adolescentes com DML1 pode ser um caminho de investigacdo. Isso porque, o adoecimento
crénico tem repercussao nos diversos ambitos da vida do sujeito, sendo assim a saude sexual e
reprodutiva que por vezes é negligenciada pelos profissionais de salde em se tratando do
publico adolescente, deve ser abordada e desmistificada.

Devem ser pauta dos estudos as formas de interacdo social estabelecidas pelos
adolescentes. As redes sociais, atualmente, ocupam um espaco significativo na vida das pessoas
e, consequentemente, estdo também no dia a dia dos adolescentes. Por meio desses espacos
virtuais eles interagem e compartilham suas experiéncias com outras pessoas que também
possuem DM1. Configura-se entdo um campo proficuo para compreender as repercussdes que
tem na vida dos adolescentes. O diagnoéstico de doencga cronica ndo transmissivel marca uma

infinidade de mudancas na vida de uma pessoa, independente da faixa etaria. No entanto, o
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periodo em que se encontra no curso de vida aliado a outras questdes como, contexto
socioecondémico e rede de apoio disponivel, estdo presentes construindo os significados da
experiéncia de ser adolescente com DM1. Compreender 0s impactos que 0 adoecimento tem
sobre as pessoas acometidas sé é possivel ao considerar o lugar social que trafegam. Isto porque,
por exemplo, um adolescente de classe média alta, que tem acesso a bens e servicos, ndo
vivencia as mesmas situacfes que um adolescente da periferia. Buscamos entdo entender que
existem diferentes modos de viver a adolescéncia, consequentemente de ser adolescente com

DM1. E por essas pistas que pretendemos guiar estudos futuros.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO
CENTRO DE FILOSOFIA E CIENCIAS HUMANAS
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Solicitamos a sua autorizacdo para convidar o (a) seu/sua filho (a) ou menor
que estd sob sua
responsabilidade para participar, como voluntario (a), da pesquisa “Diabetes mellitus tipo 1:
experiéncias de criancas, adolescentes e suas familias”,que esta sob a responsabilidade da
pesquisadora Profé. Dr?. Renata Lira dos Santos Aléssio, Avenida da Arquitetura s/n —9° Andar
— Centro de Filosofia e Ciéncias Humanas (CFCH) — Cidade Universitéaria — Recife/ PE, CEP
50740-550, Telefone: (81) 2126 8270/ (81) 99998-3366 — e-mail: renatalir@gmail.com. Caso
este Termo de Consentimento contenha informacfes que nao lhe sejam compreensiveis, as
duvidas podem ser tiradas com a pessoa que esta Ihe entrevistando e apenas ao final, quando
todos os esclarecimentos forem dados, caso concorde que o (a) menor faca parte do estudo
pedimos que rubrique as folhas e assine ao final deste documento, que estd em duas vias, uma
via lhe seré entregue e a outra ficard com o pesquisador responsavel.

Caso ndo concorde, ndo havera penalizagdo nem para o (a) Sr.(a) nem para o/a
voluntario/aque estd sob sua responsabilidade, bem como seré possivel ao/a Sr. (a) retirar o
consentimento a qualquer momento, também sem nenhuma penalidade.

INFORMACOES SOBRE A PESQUISA

O recrutamento e posterior coleta de dados serdo realizados nas dependéncias do
Servico de Pediatria e Puericultura do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de
Pernambuco e tem como objetivo conhecer a experiéncia de familiares e de criangas e/ou
adolescentes com diabetes mellitus tipo 1. Para isso, vamos inicialmente aplicar um
questionario sociodemografico. Em seguida, a crianca ou adolescente serd convidada (0)
para uma entrevista semi-estruturada, ou para aplicacdo de uma escala ou ainda para
participacdo em grupo de discusséo.

A entrevista serd realizada individualmente e tera uma duracdo média de 30 minutos,
no qual a crianga ou adolescente ira responder as perguntas feitas por um dos pesquisadores
responsaveis pela pesquisa. Caso aceite participar, sera conduzido a uma sala do Servigo de
Pediatria e Puericultura do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco. As
escalas sdo questionarios de opinido sobre a qualidade de vida e a forma pela qual criancas e
adolescentes pensam suas relacdes com o tempo. Nao ha resposta correta e ndo se trata de uma
avaliacdo psicologica.O grupo sera realizado com a participacdo de outras
criangas/adolescentes do projeto e tera uma duracdo média de 60 minutos, no qual a crianga ou
adolescente ira partilhar suas experiéncias com outras pessoas de sua faixa etaria, sob
coordenacgdo de um dos pesquisadores responsaveis pelo projeto. Os procedimentos adotados
oferecem riscos minimos a integridade fisica de qualquer um dos participantes, porém caso seja
verificado ao longo do grupo evidéncias de algum desconforto, a entrevista sera interrompida.
A pesquisa ndo oferece beneficios diretos aos participantes, contudo, os resultados obtidos neste
estudo, poderdo fornecer achados valiosos sobre impactos da diabetes mellitus para crianca,
adolescentes e suas familias.
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As informagdes desta pesquisa serdo confidenciais. Eventualmente, os seus resultados
poderdo ser divulgados em eventos ou publicacdes cientificas. Neste caso, ndo havera
identificacdo dos voluntérios, sendo assegurado o sigilo do (a) participante. As informacdes
desta pesquisa serdo confidenciais e serdo divulgadas apenas em eventos ou publicacdes
cientificas, ndo havendo identificacdo dos voluntérios, a ndo ser entre os responsaveis pelo
estudo, sendo assegurado o sigilo sobre a participacdo do/a voluntario (a). O(s) pesquisador
(es) declara(m) que os dados coletados nesta pesquisa (gravagdes de entrevistas e de grupos
focais, aplicacdo de escalas) ficardo armazenados no computador pessoal da pesquisadora
responsavel, no Departamento de Psicologia, Universidade Federal de Pernambuco (UFPE),
Centro de Filosofia e Ciéncias Humanas (CFCH), Av. da Arquitetura s/n - 9° Andar, Cidade
Universitéria - Recife — PE, CEP: 50740-550, Fone/Fax: (81) 2126 8270, pelo periodo minimo
de 5 anos.

O (a) senhor (a) ndo pagard nada e nem receberd nenhum pagamento para ele/ela
participar desta pesquisa, pois deve ser de forma voluntaria, mas fica também garantida a
indenizagdo em casos de danos, comprovadamente decorrentes da participacdo dele/a na
pesquisa, conforme decisdo judicial ou extrajudicial. Se houver necessidade, as despesas para
a participacdo serdo assumidas pelos pesquisadores (ressarcimento com transporte e
alimentacéo).

Em caso de davidas relacionadas aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera consultar
0 Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da UFPE no endereco: Avenida da
Engenharia s/n — 1° Andar, sala 4 — Cidade Universitéria, Recife-PE, CEP: 50740-600, Tel:
(81) 21268588 — e-mail: cepccs@ufpe.br

Reveder L.dAN | alonis

Renata Lira dos Santos Aléssio

CONSENTIMENTO DO RESPONSAVEL PARA A PARTICIPACAO DO/A
VOLUNTARIO

Eu, , CPF , abaixo
assinado, responsavel por , autorizo a sua participacao
no estudo “Diabetes mellitus tipo 1: experiéncias de criangas, adolescentes e suas familias”,
como voluntério(a). Fui devidamente informado (a) e esclarecido (a) pelo (a) pesquisador (a)
sobre a pesquisa, os procedimentos nela envolvidos, assim como os possiveis riscos e beneficios
decorrentes da participacdo dele (a). Foi-me garantido que posso retirar 0 meu consentimento
a qualquer momento, sem que isto leve a qualquer penalidade (para mim ou para o (a) menor
em questéo.

Local e data

Assinatura do (da) responsavel:

Presenciamos a solicitacdo de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e
aceite do sujeito em participar. 02 testemunhas (ndo ligadas a equipe de pesquisadores):
Nome: Nome:
Assinatura: Assinatura:
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APENDICE B - TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO
CENTRO DE FILOSOFIA E CIENCIAS HUMANAS
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Convidamos vocé , apds autorizacdo dos seus pais
[ou dos responsaveis legais] para participar como voluntario (a) da pesquisa: “Diabetes mellitus tipo 1:
experiéncias de criancas, adolescentes e suas familias”. Esta pesquisa é da responsabilidade do (a)
pesquisador (a) Profé. Dré Renata Lira dos Santos Aléssio, Avenida da Arquitetura s/n — 9° Andar —
Centro de Filosofia e Ciéncias Humanas (CFCH) — Cidade Universitaria — Recife/ PE, CEP 50740-550,
Telefone: (81) 2126 8270/ (81) 99998-3366 — e-mail: renatalir@gmail.com Caso este Termo de
Assentimento contenha informacdo que ndo lhe seja compreensivel, as duvidas podem ser tiradas com
a pessoa que esta lhe entrevistando e apenas ao final, quando todos os esclarecimentos forem dados e
concorde com a realizagdo do estudo pedimos que rubrique as folhas e assine ao final deste documento,
que esta em duas vias, uma via lhe sera entregue para que seus pais ou responsavel possam guarda-la e
a outra ficard com o pesquisador responsavel.

Vocé seré esclarecido (a) sobre qualquer divida e estard livre para decidir participar ou recusar-
se. Caso ndo aceite participar, ndo havera nenhum problema, desistir € um direito seu. Para participar
deste estudo, o responsavel por vocé devera autorizar e assinar um Termo de Consentimento, podendo
retirar esse consentimento ou interromper a sua participacdo a qualquer momento, sem nenhum prejuizo.

INFORMACOES SOBRE A PESQUISA

O recrutamento e posterior coleta de dados serdo realizados nas dependéncias do Servigo de
Pediatria e Puericultura do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco e tem como
objetivo conhecer a experiéncia de familiares e de criangcas e/ou adolescentes com diabetes
mellitus. Para isso, vamos te convidar para responder um questionario séciodemografico e em seguida,
para participar de uma entrevista ou para responder uma escala, ou ainda para participar de um grupo
de discusséo.

A entrevista sera realizada individualmente e tera uma duracdo média de 30 minutos, na qual
voce ird responder as perguntas feitas por um dos pesquisadores responsaveis pela pesquisa. Caso aceite
participar, sera conduzido/a uma sala do Servigo de Pediatria e Puericultura do Hospital das Clinicas
da Universidade Federal de Pernambuco. O grupo serd realizado com a participagdo de outras
criangas/adolescentes do projeto e terd uma duragdo média de 60 minutos, no qual voce ira partilhar suas
experiéncias com outras pessoas de sua faixa etaria, sob coordenagdo de um dos pesquisadores
responsaveis pelo projeto.As escalas sdo questionarios de opinido sobre a qualidade de vida e a forma
pela qual criancas e adolescentes pensam suas relacdes com o tempo. Néo ha resposta correta e ndo se
trata de uma avaliacdo psicoldgica.Os procedimentos adotados oferecem riscos minimos a integridade
fisica de qualquer um dos participantes, porém caso seja verificado ao longo do grupo evidéncias de
algum desconforto, a entrevista serd interrompida. A pesquisa ndo oferece beneficios diretos aos
participantes, contudo, os resultados obtidos nesse estudo, poderdo fornecer achados valiosos sobre
impactos da diabetes mellitus na familia.

As informag0es desta pesquisa serdo confidenciais. Eventualmente, os seus resultados poderéo
ser divulgados em eventos ou publicacbes cientificas. Neste caso, ndo havera identificacdo dos
voluntérios, sendo assegurado o sigilo do (a) participante. As informagdes desta pesquisa serdo
confidenciais e serdo divulgadas apenas em eventos ou publica¢fes cientificas, ndo havendo
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identificacdo dos voluntérios, a ndo ser entre os responsaveis pelo estudo, sendo assegurado o sigilo
sobre a participacdo do/a voluntario (a). O(s) pesquisador (es) declara(m) que os dados coletados nesta
pesquisa (gravacdes de entrevistas e de grupos focais, aplicacdo de escalas) ficardo armazenados no
computador pessoal da pesquisadora responsavel, no Departamento de Psicologia, Universidade Federal
de Pernambuco (UFPE), Centro de Filosofia e Ciéncias Humanas (CFCH), Av. da Arquitetura s/n - 9°
Andar, Cidade Universitaria - Recife — PE, CEP: 50740-550, Fone/Fax: (81) 2126 8270, pelo periodo
minimo de 5 anos.

Nem vocé e nem seus pais ou responsaveis legais pagardo nada para vocé participar desta
pesquisa, também ndo receberdo nenhum pagamento para a sua participacdo, pois é voluntaria. Se
houver necessidade, as despesas (deslocamento e alimentagdo) para a sua participacdo e de seus pais
serdo assumidas ou ressarcidas pelos pesquisadores. Fica também garantida indenizacdo em casos de
danos, comprovadamente decorrentes da sua participacdo na pesquisa, conforme decisdo judicial ou
extra-judicial.

Este documento passou pela aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres
Humanos da UFPE que esta no enderecgo: (Avenida da Engenharia s/n — 1° Andar, sala 4 - Cidade
Universitaria, Recife-PE, CEP: 50740-600, Tel.: (81) 2126.8588 — e-mail: cepccs@ufpe.br).

Rovedel L.dS | alonis

Assinatura do pesquisador (a)

ASSENTIMENTO DO(DA) MENOR DE IDADE EM PARTICIPAR COMO
VOLUNTARIO(A)

Eu, , portador (a) do documento de Identidade
(se ja tiver documento), abaixo assinado, concordo em participar do estudo
“Diabetes mellitus: experiéncias de criancas, adolescentes e suas familias”,como voluntario (a). Fui
informado (a) e esclarecido (a) pelo (a) pesquisador (a) sobre a pesquisa, 0 que vai ser feito, assim como
0s possiveis riscos e beneficios que podem acontecer com a minha participagdo. Foi-me garantido que
posso desistir de participar a qualquer momento, sem que eu Ou meus pais precise pagar nada.

Local e data

Assinatura do (da) menor :

Presenciamos a solicitagdo de assentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e aceite do/a
voluntério/a em participar. 02 testemunhas (ndo ligadas a equipe de pesquisadores):

Nome: Nome:

Assinatura: Assinatura:
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APENDICE C - QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

Idade:

Escolaridade:
Escolaridade dos pais:
Tempo de diagndstico:
Com quem mora:

Quem cuida:

Religido:

Internamentos anteriores:

Diagndsticos:
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APENDICE D - ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

1. Como descobriu que tem DM1?
3. O que mudou com a descoberta do DM1?
4. Se descobrisse que um amigo tem diabetes, o que diria para ele?

5. Como é ser adolescente com DM1? Como é ser adolescente sem DM1?

100
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APENDICE E - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
UNIVERSIDADE FEDERAL DE
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DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: DIABETES MELLITUS TIPO 1
Experiéncias de criancas, adolescentes e suas familias

Pesquisador: Renata Lira dos Santos Aléssio

Area Temética:

Verséo: 2

CAAE: 66741417.9.0000.5208

Instituicdo Proponente: CENTRO DE FILOSOFIA E CIENCIAS HUMANAS
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

NUimero do Parecer: 2.131.590

Apresentacédo do Projeto:

Eum projeto de pesquisa integrada ao projeto de extens&o Brincando com Arte, que faz parte do Programa
MAIS: Manifestacdes de Arte Integradas a Saude no Hospital das Clinicas da Universidade Federal de
Pernambuco. Assim, a pesquisadora pretende referendar a indissociabilidade entre ensino-pesquisa-
extensdo. Sera realizada nas dependéncias do Servico de Pediatria e Puericultura do Hospital das Clinicas
da Universidade Federal de Pernambuco, com criancas e adolescentes que frequentam o projeto e seus
responsaveis. Para tanto utilizara a triangulagdo metodol6gica através de grupos focais e entrevistas, como
também da aplicacéo de escalas adaptadas ao contexto brasileiro sobre qualidade de vida e perspectiva
temporal. A pesquisadora espera ao final do estudo: fortalecer a rede de aten¢éo as pessoas com doengas
cronicas; aprimorar a qualidade da atencéo a saude dos usudrios com doencas cronicas; avaliar as
atividades do Brincando com Arte; fortalecer o tripé pesquisa-ensino-extensao.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo geral:

Investigar as experiéncias de criangas/adolescentes diagnosticados com diabetes mellitus e de suas
familias.

Obijetivos especificos:

Enderego: Av. da Engenharia s/n° - 1° andar, sala 4, Prédio do Centro de Ciéncias da Saude

Bairro: Cidade Universitaria CEP: 50.740-600
UF: PE Municipio: RECIFE

Telefone:  (81)2126-8588 E-mail: cepccs@ufpe.br
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Continuagéo do Parecer: 2.131.590

- Apreender os conhecimentos sobre a doenca de criancas, adolescentes e suas familias;

- Descrever perfil socioeconémico das familias assistidas pelo Brincando com Arte, em uma perspectiva de
determinantes sociais em saude;

- Identificar principais dificuldades encontradas pelas criancas, adolescentes e familias no seu dia-a-dia;

- Identificar rede de apoio social das familias, criancas e adolescentes;

- ldentificar impactos da perspectiva temporal nas experiéncias de criangas, adolescentes e suas familias
bem como suas rela¢des com qualidade de vida.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos

O presente estudo oferece um “baixo risco” para os participantes. O participante pode, eventualmente,
apresentar alguma resisténcia para entrar em qualquer questéo requisitada na entrevista, nos grupos ou na
aplicacdo de escalas de qualidade de vida e de perspectiva temporal.

Desse modo, para evitar quaisquer constrangimentos, algumas medidas podem ser tomadas, como a ndo
insisténcia em determinados assuntos que suscitem incémodo no entrevistado, além de salientar a
possibilidade de recusar-se a participar da pesquisa. Especialmente para crian¢as e adolescentes, qualquer
desconforto que seja identificado sera levado em consideragéo para suspensao da coleta. A equipe
conversara com estes participantes de modo a restabelecer o bem-estar. Beneficios

O participante nao tera beneficios diretos ao contribuir com a pesquisa. A entrevista e os grupos realizados
embora nédo tenham caréater e objetivo terapéuticos, podem se configurar em um espago de escuta sobre o
sofrimento relativo ao adoecimento crénico. Vale frisar a grande contribuicdo que o sujeito, ao cooperar com
estudo, tem a dar no que se refere a uma ampliagdo e enriquecimento sobre a tematica da diabetes mellitus,
seus impactos no cotidiano familiar e de criancas e adolescentes. E com isso, proporcionar, a partir dos
resultados obtidos, subsidios para reflexdo dos profissionais de salde, e outros interessados, a respeito das
intervencdes realizadas objetivando promogé&o de salide para 0s sujeitos.

Comentérios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Nenhuma

Consideracdes sobre os Termos de apresentacédo obrigatéria:

Devidamente apresentados: carta de anuéncia, curriculo da plataforma lattes do pesquisador,
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termo de confidencialidade, folha de rosto, TALE, TCLE responsaveis, TCLE maiores de 18 anos.

Recomendacgdes:
No Projeto Detalhado, no Apéndice 2 — pag. 33 na segunda linha tem-se: “...Para isso, vamos te convidar
para responder um...”, sugere-se que se substitua “te” por “lhe”.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:
Nenhuma

Consideragdes Finais a critério do CEP:

As exigéncias foram atendidas e o protocolo estda APROVADO, sendo liberado para o inicio da coleta de
dados. Informamos que a APROVACAO DEFINITIVA do projeto s6 sera dada ap6s o envio do Relatério Final
da pesquisa. O pesquisador devera fazer o download do modelo de Relatério Final para envia-lo via
“Notificagdo”, pela Plataforma Brasil. Siga as instrugdes do link “Para enviar Relatério Final”, disponivel no site
do CEP/CCS/UFPE. Apés apreciacéo desse relatério, o CEP emitird novo Parecer Consubstanciado definitivo
pelo sistema Plataforma Brasil.

Informamos, ainda, que o (a) pesquisador (a) deve desenvolver a pesquisa conforme delineada neste
protocolo aprovado, exceto quando perceber risco ou dano ndo previsto ao voluntario participante (item V.3,
da Resolugdo CNS/MS N° 466/12).

Eventuais modificagcfes nesta pesquisa devem ser solicitadas através de EMENDA ao projeto, identificando

a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas.

Para projetos com mais de um ano de execucéo, € obrigatdrio que o pesquisador responsavel pelo Protocolo
de Pesquisa apresente a este Comité de Etica relatérios parciais das atividades desenvolvidas no periodo de
12 meses a contar da data de sua aprovagdo (item X.1.3.b., da Resolugdo CNS/MS N° 466/12). O
CEP/CCS/UFPE deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o curso
normal do estudo (item V.5., da Resolucdo CNS/MS N° 466/12). E papel do/a pesquisador/a assegurar todas
as medidas imediatas e adequadas frente a evento adverso grave ocorrido (mesmo que tenha sido em outro
centro) e ainda, enviar notificagdo a ANVISA — Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria, junto com seu
posicionamento.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
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Informacdes Basicas |PB_INFORMACOES BASICAS DO P | 06/06/2017 Aceito

do Projeto ROJETO_887034.pdf 23:48:25

Outros CARTADERESPOSTAPENDENCIAS.do | 06/06/2017 [Renata Lira dos Aceito

CX 23:47:34 |Santos Aléssio

TCLE / Termos de |TCLEresponsaveisunificado.docx 06/06/2017 |Renata Lira dos Aceito

Assentimento / 23:47:01 |Santos Aléssio

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de  |TALEunificado.docx 06/06/2017 |[Renata Lira dos Aceito

Assentimento / 23:46:41 Santos Aléssio

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de |TCLEmaioresl18unificado.docx 06/06/2017 |[Renata Lira dos Aceito

Assentimento / 23:46:28 |Santos Aléssio

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado / |ProjetodePesquisa.docx 06/06/2017 |[Renata Lira dos Aceito

Brochura 23:45:57 |Santos Aléssio

Investigador

Folha de Rosto Folhaderostoassinada.pdf 06/04/2017 |[Renata Lira dos Aceito
11:35:52 |Santos Aléssio

Outros RAlessioLattes.pdf 04/04/2017 |[Renata Lira dos Aceito
09:46:03 |Santos Aléssio

Outros cartadeanuencia.pdf 04/04/2017 |[Renata Lira dos Aceito
09:36:16  |Santos Aléssio

Declaragéo de TermodeConfidencialidade.pdf 04/04/2017 |Renata Lira dos Aceito

Pesquisadores 09:15:20 |Santos Aléssio

Projeto Detalhado / |ProjetodePesquisa.pdf 04/04/2017 |[Renata Lira dos Aceito

Brochura 09:05:36 [Santos Aléssio

Investigador

Situacdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Nao

Enderecgo:

Bairro: Cidade Universitaria

UF: PE

Telefone:  (81)2126-

RECIFE, 22 de Junho de 2017

Assinado por:

LUCIANO TAVARES MONTENEGRO

(Coordenador)

CEP: 50.740-600

Municipio: RECIFE
8588

Av. da Engenharia s/n° - 1° andar, sala 4, Prédio do Centro de Ciéncias da Saude

E-mail: cepccs@ufpe.br
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