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RESUMO

Viver com uma doenga é um desafio e este é tanto maior quanto mais inesperadamente a
doenga surgir, quanto maior gravidade ostentar no seu progresso e quanto maior grau de
inaptidao acarretar ao individuo. Quando nos referimos a infancia e a adolescéncia, fases
marcantes da vida de qualquer ser humano, as reacdes diante desta experiéncia desconhecida
podem trazer sentimentos de medo, angustia, depressdo ou até mesmo apatia, ameacando a

rotina do dia-a-dia destes jovens.

Este € um estudo qualitativo, de abordagem indutiva, que procura através de
entrevistas semiestruturadas aplicadas a criancas e adolescentes com Diabetes Mellitus tipo 1,
estudar o impacto psicossocial desta doenca cronica na infancia e adolescéncia, e ainda

refletir acerca do papel da intervencdo do Servico Social na Saude.

Palavras-chave: Infancia, Adolescéncia, Doencga Cronica, Diabetes Mellitus, Servigo Social



ABSTRACT

Living with a disease it’s a challenge, which gets as much harder as the more unexpectedly
the illness arises, as well as with the degree of its severity and the degree of disability it
causes in the life of the individual. Referring to childhood and adolescence, phases that are so
important in the life of any human being, the reactions of this unknown experience may bring
feelings of fear, distress, depression and apathy that impact the daily routine of these young
people.

This is a qualitative, inductive approach study. It uses semi-structured interviews to
children and young with Type 1 Diabetes Mellitus to understand the psychosocial impact of
this chronical disease in childhood and adolescence and to reflect about the role of the Social

Work’s intervention in Health.

Keywords: Childhood, Adolescence, Chronic Disease, Diabetes Mellitus, Social Work
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INTRODUCAO

Os constantes avancos cientificos e tecnologicos ao longo dos anos tém tornado exequivel o
diagndstico precoce de diversas doencas e este, quando associado a terapéuticas adequadas,
possibilita muitas vezes, o controlo da sua evolugdo e em alguns casos, até mesmo a cura.
Ainda assim, determinadas doencas — designadamente as crénicas — ainda carecem de cura e
provocam alteracbes além de organicas, também emocionais e sociais, que demandam

constantes adaptacOes por parte do utente.

Refletindo-se em quase todos os campos da vida de um individuo, o impacto da
doencga faz-se sentir no campo pessoal do doente (nos estilos e projetos de vida); no campo
emocional; no campo relacional (nas relacBes interpessoais); e nos campos familiar,
econdmico-financeiro, entre outros diversos campos que se consigam reconhecer e demarcar

no seu dia-a-dia.

Consideradas incuraveis e permanentes, as doencas cronicas implicam que muitas
vezes o individuo dé um novo significado a sua vida, adaptando-se as limita¢des, frustracbes e
perdas. Estas mudancas serdo definidas pelo tipo de doenca diagnosticada, pela maneira como
se manifesta, pela forma como segue o0 seu curso, e ainda pelo significado que o paciente e a
sua familia atribuem a este evento (Pilger e Abreu, 2007). Todo este processo, quando se fala

na infancia e na adolescéncia, apresenta contornos ainda mais complexos.

Trazendo ao seu portador uma experiéncia desafiante, a adaptacdo a doenca apresenta-
se como um processo dificil e raramente bem aceite. Ao pensarmos nas crian¢as e nos
adolescentes, o0 esperado é que estes crescam e se desenvolvam de plena salude, porém,
guando nos defrontamos com eles na condicdo de doentes, tal como acontece com todos 0s
seres humanos, estes veem o seu comportamento e as suas rotinas alteradas (Vieira e Lima,
2002).

Ainda que a presenga de uma doenga cronica na infancia e adolescéncia possa ser
sindnimo de perturbagdes ao nivel das relagdes sociais e do rendimento académico, como foi
ja defendido em alguns estudos (Canha e Portinha, 2015; Azenha et al., 2012; Santos, 2013;
Santos et al., 2011; Vieira e Lima, 2002), ndo nos podemos esquecer que estas criangas e estes
adolescentes ndo deixam de ser jovens com todas as implicacGes inerentes a este grupo etario
(Santos et al., 2011).



Entre as doengas cronicas com maior incidéncia na infancia e na adolescéncia
encontra-se a Diabetes Mellitus tipo 1. Dos estudos existentes acerca desta doenca neste
mesmo grupo etario, escassos sdo 0s que pretendem compreender a experiéncia pessoal destes
jovens, partindo da sua propria narrativa. Ainda pouco se sabe acerca da sua prépria vivéncia,
salvo os estudos que dao conta que estes, muitas vezes, ndo conseguem alcancar os padroes
definidos para um bom controlo metabdlico. No entanto, considera-se que tanto a crianga
como o adolescente tém capacidade para descrever o modo como gerem e lidam com esta
doenca, assim como os maiores desafios e potencialidades da mesma, mostrando-se relevante
estudar as experiéncias e perspetivas destes jovens acerca da doenga cronica nas suas vidas
(Santos, 2013).

A escolha pelo presente tema deve-se a um conjunto de motivagdes, entre as quais 0
interesse pessoal pela tematica e pela Diabetes tipo 1 em particular, por esta ser uma das
doencas com maior incidéncia mundialmente e também por ser uma doenca que me
acompanha desde a adolescéncia; a sentida necessidade de estudar e apresentar o impacto
psicossocial desta doenca crénica na infancia e adolescéncia para um melhor conhecimento
social e académico acerca do mesmo e uma consequente melhoria do apoio social prestado, e
ainda a verificacdo da escassez de investigacdes no ambito do Servi¢co Social acerca do

impacto da vivéncia da doenca cronica em criangas e adolescentes.

A temaética da saude, em particular da Diabetes Mellitus, mostra-se pertinente para o
Servigo Social pelo nimero crescente de pessoas que esta patologia afeta, onde podemos
incluir além dos préprios portadores de Diabetes, as suas familias, grupos de amigos e demais

pessoas que convivam com estes e assim partilnem das suas preocupacoes.

Com a presente investigacao, objetiva-se entdo apreender a experiéncia da crianca e do
adolescente com doenca cronica, tal como esta é vivenciada por eles, e assim entender esse
momento singular das suas vidas, dando-se particular enfoque a Diabetes Mellitus tipo 1. A
partir dos relatos desta experiéncia, podera compreender-se qual o papel da intervencdo do
Servico Social nesta mesma area e consequentemente planear formas de intervencdo que

atendam as reais necessidades desta populacéo.

Este estudo serd de caracter qualitativo, seguindo uma logica indutiva e 0 método

fenomenoldgico, tendo como campo empirico as criangas e adolescentes com Diabetes



Mellitus Tipo 1. Para a recolha de dados serdo aplicadas entrevistas semiestruturadas,
posteriormente trabalhadas através de anélise de contetdo.

O presente trabalho diz respeito a dissertacdo de mestrado em Servigo Social,
realizada no ISCTE - Instituto Universitario de Lisboa, e encontra-se dividido em trés
capitulos. No primeiro capitulo apresenta-se o enquadramento tedrico, com referéncia aos
conceitos-chave desta investigacdo, ao estado da arte da tematica da doenca crdnica na
infancia e adolescéncia, e uma breve referéncia a Diabetes Mellitus. No segundo capitulo, por
sua vez, identificam-se e justificam-se as op¢des metodoldgicas da presente investigacéo e 0s
procedimentos utilizados. Por Gltimo, no terceiro capitulo, estardo presentes os resultados da

investigacao.



CAPITULO | - ENQUADRAMENTO TEORICO

1. Doenca cronica — conceptualizacéo

Em consequéncia da melhoria global das condi¢cdes econdmicas e sociais, bem como do
progresso e melhoria dos cuidados de saude, obtiveram-se em todos os paises da OCDE —
Organizagdo para a Cooperagdo e Desenvolvimento Econdmico — importantes evolugfes no
que a reducdo das taxas de mortalidade infantil nas ultimas décadas diz respeito (Ferreira,
2012). Isto possibilitou que determinadas doencas consideradas graves, e que até ha poucos
anos podiam mesmo ser mortais, tenham hoje uma cura ou pelo menos permitam uma maior
esperanca de vida, emergindo em consequéncia deste Ultimo facto as doencas cronicas
(Almeida et al., 2006).

N&o existindo uma definicdo consensual para o conceito de doenca cronica, devido
essencialmente as varias patologias que o termo pode abranger, este é vulgarmente utilizado

para designar doencas de curso prolongado e irreversivel.

Segundo a alinea b), do Despacho Conjunto n°861/99 assinado pelo Ministério da
Salde e pelo a data denominado Ministério do Trabalho e da Solidariedade, podemos definir
a doenca crénica como “(...) uma doenca de longa duracdo com aspectos multidimensionais,
com evolucéo gradual dos sintomas e potencialmente incapacitante, que implica gravidade
pelas limitacbes nas possibilidades de tratamento médico e aceitacdo pelo doente, cuja
situacdo clinica tem de ser considerada no contexto da vida familiar, escolar e/ou laboral
(...)” (Mendes, 2004:20).

A OMS - Organizacdo Mundial de Saude, define por sua vez as doencgas cronicas
como doencas de longa duracdo e evolucdo normalmente lenta. Identifica ainda como
principais doencas cronicas as doencas cardiovasculares, doencas respiratorias, o Cancro e a
Diabetes.

Segundo estimativas publicadas no Global Status Report on Noncommunicable
Diseases 2014, do total de 56 milhGes de 6bitos ocorridos mundialmente no ano de 2012,
estima-se que as doencas cronicas estejam na origem de 38 milhdes deles. O nimero de
mortes por doenga cronica tem aumentado em todas as regides do globo desde o ano 2000,
ano em que se verificaram 31 milhdes de mortes diretamente relacionadas com as doengas
cronicas. De acordo com a mesma fonte, estima-se que este valor suba até aos 52 milhdes até
ao ano 2030 (OMS, 2014).



No caso concreto da infancia e da adolescéncia -fases da vida sobre as quais recai este
estudo - as taxas de sobrevivéncia de criangas e jovens séo atualmente mais elevadas do que
ha 20 ou 30 anos atras, resultado de uma detecdo precoce das doencas, de melhores métodos

de diagnostico e de novos tratamentos (Halfon e Newacheck 2010, Mokkink et al. 2008).

2. Infancia, adolescéncia e o impacto da doenca cronica

A doenca afigura-se como um estado de desequilibrio, onde o individuo vé comprometida a
sua componente fisica, emocional e social, ndo se tratando assim apenas de uma experiéncia
fisica e bioldgica. A doenca cronica, em particular, pode levar a altera¢cbes no modo de vida
do utente, na medida em que se interpde e quebra as suas rotinas e, em alguns casos, impede
mesmo a participacdo em atividades valorizadas (Mendes, 2004), desnorteando o seu portador
e os seus familiares, fazendo com que estes reorganizem as suas vidas e as olhem de modo
diferente. Estas doencas podem por isso ser interpretadas como uma realidade a ser gerida
conjuntamente pelo portador de doenca crénica, pelos servicos de saude, os familiares e as
restantes redes de suporte — formais e informais — que possam potencializar a adaptacdo a

doenca e ao seu tratamento.

A doenga cronica na infancia ¢ adolescéncia ¢ definida como “qualquer condicdo
fisica, emocional ou mental que a/o impeca regularmente de ir a escola, de fazer os trabalhos
da escola ou de fazer qualquer actividade infantil, ou que requeira frequentemente atencao
ou tratamento médico ou de outro profissional de salude, uso regular de medicacéo ou uso de
equipamento especial’(Cleave et al., 2010:624), sendo esta ideia refor¢ada por Silva 2001
(citado por Silva, 2011:24), que caracteriza a doenca cronica na infancia e adolescéncia como
“(...) uma desordem que tem uma base biologica, psicologica ou cognitiva, com duragdo
minima de um ano e que produz uma ou mais das seguintes sequelas: Limitacdo da funcéo ou
actividade, ou prejuizo das relagbes sociais, quando comparadas com outras criancas
saudaveis da mesma idade, (...) Dependéncia de medicacdo, dieta especial, aparelhos
especificos e assisténcia pessoal; Necessidade de cuidados médicos, psicologicos ou

educacionais especiais, ou ainda de adaptagoes diferenciadas em casa ou na escola”.

Nos altimos anos tem sido dada uma particular atencdo as criangas e aos adolescentes

portadores de doenca crdnica, acontecimento considerado maioritariamente como um fator de



vida stressante e/ou desorientador, que influencia todo o normal desenvolvimento destes
(Pilger e Abreu, 2007; Vieira e Lima, 2002; Azenha et al., 2012; Castro e Piccinini, 2002;
Schneider e Martini, 2011; Ferreira, 2012; Compas et al., 2012; Santos, 2013; Menezes, 2010;
Silva e Correa, 2006; Santos et al., 2011; Canha e Portinha, 2015; Burd, 2006; Commissariat
etal., 2016).

Nesta fase da vida, o diagnostico de uma doenca cronica leva de imediato a duas
situacOes adversas: por um lado, 0 menor tem contacto direto com experiéncias causadoras de
tensdo - tais como o conhecimento do diagnostico e a execucdo de tratamentos, exames e
hospitalizacBes — e, por outro lado, vé& limitadas as experiéncias normais e adequadas a sua
idade e nivel de desenvolvimento (Barros, 2003). As doengas cronicas na infancia e
adolescéncia alteram o quotidiano dos menores, visto, além de estas serem complexas e
prolongadas, comummente as terapéuticas necessarias exigirem constantes cuidados no que

respeita ao tratamento e aos fatores que possam complicar o estado de saude do jovem.

Na infancia, fase marcada pelos primeiros anos de vida, que vao desde o nascimento a
puberdade, a presenca de uma doenca cronica coloca a crianca numa situacdo de
desequilibrio, na medida em que esta ainda ndo possui a maturidade suficiente para a
compreender e enfrentar, precisando assim de constantes cuidados por parte de adultos, sejam

eles os pais, restantes familiares ou tutores legais.

A adolescéncia, por sua vez, define-se por ser um periodo de transicao entre a infancia
e a idade adulta, caracterizando-se como sendo uma etapa necessitada de maior atencéo, por
se tratar de uma fase do desenvolvimento em que tém lugar diversas alteracbes fundamentais

ao desenvolvimento e evolucdo dos jovens como sujeitos (Santos, 2013).

De acordo com Minanni et al. (2010), em compara¢do com as criancas, 0S
adolescentes mostram menos facilidade em aceitar a presenca de uma doenca, pois estes,
contrariamente ao que acontece na infancia, sdo chamados a responsabilizar-se pela propria
salde. Ainda que mais velhos e numa fase mais avancada do desenvolvimento, estes sdo
ainda muitas vezes inseguros e imaturos, podendo isto dificultar a assunc¢do dos autocuidados,
tais como a administracdo de medicamentos ou 0 cumprimento de uma dieta. As mudangas e
pressdes usuais da adolescéncia “podem por vezes entrar em conflito com a auto-consciéncia,
contengdo e regularidade necessarias a gestdo da doenca cronica” (Santos, 2013:18). Por

sua vez, o esfor¢o por uma gestéo eficaz da doenca pode entrar em conflito com os aspetos



fundamentais do desenvolvimento do jovem, tais como a afiliagdo, o grupo de pares, as
atividades sociais de interesse, 0 desenvolvimento da identidade ou até mesmo a diminuigéo

da dependéncia face aos pais (Gaston et al., 2011).
2.1. Dimensao familiar

Desde meados do século XX tém-se observado profundas alteracbes no que concerne as
estruturas familiares: passam a verificar-se familias mais pequenas, matrimoénios e
nascimentos mais tardios, um aumento do nimero de divorcios e de familias monoparentais.
Em consequéncia do ingresso da mulher no mercado de trabalho, assim como da evolugéo e
globalizacdo das sociedades e do prdprio conceito de familia, as fun¢des desta ultima tém sido

transferidas para outras instituicdes.

Cada época historica, cada sociedade e grupo social, reconhecem as suas formas
familiares. Embora a instituicdo familiar seja universal, esta é resultado de interacdes sociais,
culturais e econdémicas, que assumem configuracGes diversas, consoante a sociedade em que
se inserem. Abrangendo pessoas casadas, ou ndo, no registo tradicional, por lagos sanguineos,
adocdo ou até mesmo amizade, a familia apresenta-se como um sistema social com estrutura,
funcBes e valores proprios e que evoluem ao longo da vida (Segalen, 1999), ndo havendo por

isso uma definicdo Unica para o seu conceito.

Tendo em conta a definicdo apresentada pelo INE — Instituto Nacional de Estatistica, a
familia classica & “o conjunto de individuos que residem no mesmo alojamento e que tém
relacdes de parentesco (de direito ou de facto) entre si (...) ", ideia reforgada por Leoni (2005)
que expressa que “qualquer alteragao em um determinado membro afecta todos os elementos
restantes”, a familia apresenta-se assim como fundamental no desenvolvimento dos

individuos, nos acontecimentos ao longo da vida, em especial nos momentos de crise.

Ser pai de uma crianca ou adolescente com doenca crénica estabelece uma situacao de
stress familiar, tendo um impacto significativo em todos os outros elementos — sdo alteradas
rotinas, mostram-se necessarias mudangas constantes e readaptacGes variadas, tendo
repercussdes a nivel financeiro, pessoal e social (Santos, 1998). Ainda assim, apesar das
dificuldades que por vezes possam ser sentidas e vivenciadas por estas familias, algumas
possuem e disponibilizam recursos externos e internos que lhes permitem criar estratégias

para lidar com a doenca. O papel da familia assume essencial relevancia no equilibrio



emocional da crianca e do adolescente doente, influenciando, pela forma como os familiares

lidam com a condig&o, a anuéncia ou rejeicdo da mesma (Pilger e Abreu, 2007).

O contexto social e familiar em que o menor se insere determina assim o significado
facultado a doenca cronica e, consequentemente, a capacidade de adaptagdo da crianca e do
adolescente a mesma. O suporte recebido por parte da familia € um dos aspetos mais
importantes para a boa adaptacdo do jovem a sua condic¢do, tendo o potencial de auxiliar na
aprendizagem necessaria para lidar com as exigéncias da doenca e do tratamento, nas

questBes materiais e psicoldgicas.

2.2.  Dimensao escolar

A escola assume igualmente um papel particularmente relevante, assumindo-se como um
espaco de varios tipos de aprendizagem e de relacionamentos interpessoais (Schneider e
Martini, 2011), um lugar de desafios e conquistas, que faculta experiéncias e vivéncias Unicas
a todos que a frequentam, incluindo as criancas e adolescentes com doenca cronica (Clay et
al., 2004). Apesar de ndo haver qualquer tipo de comprometimento a nivel intelectual na
maior parte dos casos de doenca cronica na infancia e adolescéncia, manifestam-se algumas
inquietagBes relativamente a reintegracdo destes estudantes nas atividades escolares
posteriormente ao diagnostico (Sexson e Madan-Swain, 1995; Shaw e McCabe, 2008 citados
por Menezes, 2010).

Na idade pré-escolar - entre os trés anos e a idade de ingresso no ensino basico (6

i)

anos) - a crianga encontra-se no chamado “estdgio da iniciativa”, onde diversas tarefas
normais para esta fase de desenvolvimento podem ser adiadas pela presenca de uma doenca
cronica, dificultando a aprendizagem da crianca, em especial no que concerne ao seu
desenvolvimento social. Na idade escolar, por sua vez, o seu sentimento de pertenca ao grupo
pode ser afetado pela presenca da doenca que a faz ser vista como diferente dos seus pares.
Com isto, podem ndo ser incluidas no grupo de pares ou ser até mesmo afastadas, tornando-as

muitas vezes vitimas de bullying (Hockenberry e Wilson, 2006).

A revisdo de literatura mostrou a importancia e necessidade de requerer a participagdo
dos diferentes elementos educativos — tais como a familia, os professores, educadores e a
propria coordenacdo escolar — de forma a serem pensadas e desenvolvidas intervencoes

orientadas para uma maximizagdo de esforgos que possibilitem o real desenvolvimento



educativo e social deste grupo de estudantes (Sexson e Madan-Swain, 1995; Shaw e McCabe,
2008, citados por Menezes, 2010). A ndo efetivacdo de um trabalho multidisciplinar e de
equipa, em colaboracdo na elaboracdo de atividades adaptadas as singularidades destes
jovens, leva a que as escolas figuem associadas ao panorama de insucesso, tanto académico
como social. Isto é confirmado pelos estudos ja realizados que reportam as vulnerabilidades
sociais e académicas destas criancas e adolescentes, particularmente devido a aspetos
relacionados com o absentismo escolar provocado pelas consultas e internamentos necessarios
(Sexson e Madan-Swain, 1995; Shaw e McCabe, 2008; Boekaerts e Roder, 1999, citados por
Menezes, 2010).

Tais fatores repercutem-se por sua vez nos conceitos de identidade, autoimagem e
desenvolvimento do ego, afetados de modo negativo nas criangas e adolescentes portadores

de doenca cronica (Canha e Portinha, 2015).
2.3. Dimensdo identitaria

O desenvolvimento e a assuncdo de uma identidade é uma das tarefas mais relevantes da vida
de cada individuo, implicando definir “gquem a pessoa é, quais os seus valores e quais as
direccbes que deseja seguir pela vida” (Ferreira et al. 2003:107). Esta construcdo da
identidade pode apresentar-se como sendo a concegdo de si mesmo, na qual estdo
identificados os valores, as crencas e as metas com que 0 sujeito se compromete, formando-se
pelo dialogo entre as capacidades naturais e caracteristicas da personalidade do individuo
(condigBes intrapessoais), a identificacdo com outras pessoas (condi¢bes interpessoais), € 0s

valores éticos e sociais (condi¢des culturais).

Ainda que a construcdo da identidade seja algo que decorre ao longo de toda a vida, é
na infancia e principalmente na adolescéncia que ocorrem as alteracdes mais relevantes. Aos
poucos, com a transicdo da infancia para a adolescéncia, a preocupacdo com a identidade
torna-se mais consciente e intensa, devido a fatores tais como a “maturagdo bioldgica, o
desenvolvimento cognitivo alcancado e as demandas sociais para comportamentos mais
responsaveis” (Zacarés, 1997, citado por Ferreira et al., 2003). Segundo 0 mesmo autor, a
adolescéncia constitui-se assim como a “primeira etapa da vida em que estdo reunidos todos
0s ingredientes para a constru¢do de uma identidade pessoal” (Zacarés, 1997, citado por
Ferreira et al., 2003).



Os relacionamentos sociais tornam-se cada vez mais importantes para a construcdo do
autoconceito & medida que estes jovens vao crescendo. Desta forma, a aceitacdo pelos pares
torna-se particularmente relevante no desenvolvimento de amizades e vinculos sociais, e
consequentemente, um sentido positivo da propria identidade (Commissariat et al., 2016).0
autoconceito engloba aspetos importantes da identidade, tais como a aceitagdo social, o
comportamento, a capacidade fisica, a aparéncia e a autoestima, aspetos esses que Sao
desenvolvidos através de experiéncias e comparacdes com 0s seus pares (Harter, 1985 citado
por Commissariat et al., 2016). Criangas e adolescentes com uma doenca cronica podem estar
mais propensos a experimentar declinios no seu autoconceito, devido ao peso adicional da
presenca de uma doenga e por todas as preocupacdes e exigéncias inerentes a mesma (Ferro e
Boyle, 2013).

Por parte destes jovens existe um esforco para desenvolver uma identidade que
incorpore a doenca para que, no caso especifico da Diabetes Mellitus tipo 1, estes jovens se
vejam como «uma pessoa com Diabetes» em vez de «uma pessoa diabética» (Olshansky et
al., 2008 citado por Commissariat et al., 2016). A assunc¢do desta doenca como caracteristica
pessoal torna-se fundamental, dado que quando ndo é percebida como parte integrante da
identidade, pode ser encarada mais negativamente, levando a um menor bem-estar (Skinner et

al., 2000 citado por Commissariat et al., 2016).

3. Diabetes Mellitus

A Diabetes Mellitus, doenca silenciosa que se pode desenvolver durante anos sem sintomas, é
uma doenga em crescimento, afetando cada vez mais pessoas e em idades cada vez mais
precoces. Fisiologicamente, caracteriza-se pela destruicdo das células B (beta) localizadas no
pancreas, que levam por sua vez a um aumento dos niveis de agucar (glicose) no sangue e a
incapacidade do organismo em transformar toda a glicose proveniente dos alimentos em
energia, devido a escassa ou inexistente produgdo de insulina por parte do organismo.
Segundo dados apresentados pela OMS, em 2012 foram registados 1,5 milhdes de
Obitos em todo o mundo relacionados com a Diabetes, correspondendo a 4% do total das
mortes por doenca cronica. Os numeros referentes a incidéncia da Diabetes tém vindo a
aumentar gradualmente em todo o mundo, especulando-se que tal se deva fundamentalmente

a fatores de risco ambiental (OMS, 2014). E uma das patologias cronicas cujo tratamento é
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considerado mais exigente e cuja ndo adesdao ao mesmo coloca o doente em risco acrescido de
morbilidade e mortalidade (Sperling, 1996, citado por Santos, 2013).

A Sociedade Portuguesa de Diabetologia (2016) estima que em 2015 se verificou
mundialmente a existéncia de 415 milhdes de pessoas com Diabetes e que este valor suba
para 0s 642 milhdes até 2040. Deste nimero, calcula-se que existam 192 milhdes de pessoas
com Diabetes que desconhecem que possuem a doenga.

Esta doenca, elencada no conjunto de doencas consideradas cronicas, divide-se em
diversos tipos, cada um com uma caracterizacdo propria dos seus portadores, origens e
tratamentos. Resumidamente e de acordo com OMS (2016) podemos destacar os seguintes

tipos de Diabetes:

- Diabetes tipo 1 — também conhecida como insulinodependente ou Diabetes juvenil, é
caracterizada por uma deficiente ou inexistente producdo de insulina, requerendo a
administracdo diaria da mesma. Aparece com maior frequéncia nas criangas e nos jovens e
tem origem numa reacdo autoimune do organismo que destroi as células produtoras de

insulina, ndo estando diretamente relacionada com héabitos de vida ou de alimentag&o errados.

- Diabetes tipo 2 — também apelidada de diabetes tardia, aparece com maior frequéncia
em adultos e resulta de um uso ineficaz da insulina por parte do organismo, estando

largamente relacionada com a mé alimentacdo, excesso de peso, obesidade e vida sedentaria.

- Diabetes gestacional — como o nome indica, este tipo de Diabetes ocorre durante a
gravidez, afetando as mulheres e incrementando o risco de complicagdes durante a gravidez e

0 parto.

A Diabetes Mellitus tipo 1, sobre a qual recai este estudo em especifico, requer a
administracdo diaria de insulina através de injecdes por via de seringas, canetas ou bombas de
infusdo continua de insulina, em conjunto com a pratica regular de exercicio fisico e de uma
alimentacéo variada e saudavel.

A Diabetes tipo 1 abrange cerca de 10% dos casos de Diabetes e € mais frequente nas
criangas, adolescentes e adultos jovens (Observatorio Nacional da Diabetes, 2013). E uma das
doencas crénicas com maior prevaléncia na idade pediatrica, onde 90 a 95% de casos ocorrem
antes dos 16 anos (Raimundo, 2010 citado por Andrade, 2014). No ano de 2015, por cada 100

000 jovens com idades entre os 0 e os 14 anos, foram detetados 13,3 novos casos de Diabetes
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tipo 1, sendo este valor bastante inferior aos valores verificados na Gltima década (Sociedade
Portuguesa de Diabetologia, 2016). A Diabetes tipo 1 ocorre por razfes ainda pouco claras,
mas aponta-se que seja “devido a mudancas nos factores de risco ambientais, situacdes
durante a gestacdo, a alimentacdo no inicio da vida e infec¢bes virais” (International
Diabetes Federation, 2013:22).

Esta doenca, quando mal ou ndo controlada, acarreta diversas complicagdes de salde.
Apesar de estas dificilmente serem observaveis em criancas e adolescentes por o periodo de
presenca da doenca ainda ser reduzido, podem revelar-se através de diversas perturbacoes,
entre elas as visuais, renais e cardiovasculares, repercutindo-se consequentemente na
qualidade de vida do doente e constituindo assim um relevante problema de saude publica
(Sperling, 1996, citado por Santos, 2013).

Mundialmente, mais de 79 mil criancas e adolescentes desenvolveram Diabetes tipo 1
em 2013.No ano de 2015, a Diabetes tipo 1 em Portugal, atingia 3 327 de individuos com
idades compreendidas entre 0-19 anos, o que corresponde a 0,16% da populacdo portuguesa
neste escaldo etario. No mesmo ano, foram detetados13,3 novos casos de Diabetes tipo 1 por
cada 100 000 jovens portugueses com idades compreendidas entre os 0-14 anos (Sociedade

Portuguesa de Diabetologia, 2016).

4. Servico Social na Saude

Sendo uma profissdo realizada na esfera social, o Servico Social tem como propdsitos o
empowerment, a emancipacao e a capacitacdo da autonomia do utente, bem como a incluséo,
coesdo, mudanca e o desenvolvimento social. Assim sendo, o Servico Social guia-se pelos
principios da responsabilidade coletiva, dos direitos humanos, da justica social, do respeito
pela diferenga e pela dignidade do ser humano, de modo a promover o bem-estar social dos
sujeitos & medida que auxilia na resposta aos desafios com que estes se deparam (IFSW,
2014).

Intimamente ligada com o percurso do Servico Social enquanto disciplina profissional
esta a histdria do Servico Social na Saude, implementado pela primeira vez no Massachusetts
General Hospital, em Boston, no ano de 1905, sob o nome de Trabalho Meédico-Social. No
contexto nacional, nasce em 1941 o Servico Social hospitalar nos Hospitais Universitarios de

Coimbra, em 1942 no Hospital Psiquiatrico Julio de Matos em Lisboa, e em 1948 em Lisboa
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no IPO - Instituto portugués de oncologia, alargando-se posteriormente a outros

estabelecimentos tutelados pela area da satde (Carvalho, 2012).

Um modo geral de pensar acerca das competéncias do Servico Social na salde é
identificando quatro dominios que incluem a habilidade de “(1) providenciar cuidados
abordando as necessidades psicossociais dos utentes e da sua familia; (2) colaborar com
outros membros da equipa médica; (3) compreender a complexidade no que concerne ao seu
ambito social e orgénico do ser humano, do sistema de saude, das familias e das
organizacdes e assim (4) negociar o contexto social, cultural, histérico e organizacional no

qual os cuidados de saude sdo prestados” (Allen, 2016:97)

Encontramos como uma primeira definicdo de Servigo Social na saide, no decreto-lei
48357 de 27 de Abril de 1968, a referéncia aquele que constitui “as relacdes entre

necessidades pessoais e familiares, e os casos de doen¢a” (Carvalho, 2012:34).

O papel do assistente social prende-se assim com um conjunto de préticas, bem como
uma configuracdo especial de conhecimentos, capacidades, habilidades e valores que formam

a base para a pratica profissional.

Segundo Branco (2009), no ano de 1996 havia, no Servico Nacional de Salde, 558
assistentes sociais. Em Margo de 2016 - de acordo com informagdo fornecida por correio
eletronico pela Assessoria Executiva, Comunicacdo e Informacdo da Administracdo Central
dos Sistemas de Satide — existiam 802 técnicos superiores com especializacdo na area social’,
divididos pelos diversos servigos tutelados por este organismo. Este aumento no nimero de
profissionais pode estar associado ao reconhecimento da disponibilidade do apoio social
como condicdo capaz de apaziguar a relacdo entre a doenca e a qualidade de vida (Sarason et
al., 1988 e Serra, 1999, citados por Nunes, 2005).

! Expresséo utilizada pela Assessoria Executiva, Comunicagdo e Informacio da Administragdo Central
dos Sistemas de Salde, quando questionada por correio eletrdnico acerca do nimero de Assistentes
Sociais a exercer no Servico Nacional de Saude
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CAPITULO Il - ENQUADRAMENTO METODOLOGICO

1. Opcoes metodologicas

1.1. Problemética
Ao longo do capitulo anterior foi possivel verificar que nos ultimos anos se tem observado um
aumento do nimero de casos de doenca cronica, bem como da incidéncia destas em idades
cada vez mais precoces (Almeida et al. 2006, OMS 2014).

A Diabetes Mellitus tipo 1, em particular, de acordo com Burd (2006), devido a sua
frequéncia, constitui-se a doenca endocrino-metabdlica mais relevante na faixa pediatrica.
Sendo uma doenca de perfil psicossomatico, em que a parte emocional pode funcionar como
desencadeadora e agravadora dos sintomas, prejudicando o tratamento e o seu controlo, a
Diabetes pode implicar um conjunto de alteragfes em praticamente todos os sectores do

organismo do seu portador.

Ao longo do trabalho de revisdo bibliogréafica, foram algumas as questfes que me
foram surgindo, tais como: Como vivenciam as criancas e 0s adolescentes a experiéncia de
serem portadores de doenca cronica? Como gerem estes jovens a Diabetes na escola? Quais
0s maiores obstaculos a sua adaptacdo a doenga cronica? Com isto, foi necessario elaborar
uma pergunta de pesquisa, tendo esta como uma das mais importantes finalidades o clarificar
o0 caminho da investigacdo, dando-lhe uma orientacdo e um sentido (Pardal, 2011) para
posteriormente conseguir responder as indagaces referidas. A pergunta de pesquisa foi entdo:

“Qual o impacto psicossocial da doenga cronica na infancia e adolescéncia?”.

1.2. Objetivos
De forma a compreender a experiéncia destas criancas e adolescentes, operacionalizou-se
como objetivo geral: compreender qual o impacto psicossocial da doenca crénica na infancia
e adolescéncia. Procura-se assim perceber o modo como a doenca € vivida e aceite ao longo
da sua trajetoria; a relacdo entre a crianca e o adolescente doente e 0 seu grupo familiar, a

escola e o grupo de pares.

Num contexto mais restrito, temos como objetivos especificos: descrever a forma
como as criangas e adolescentes perspetivam o impacto da doenca cronica no seu dia-a-dia;
compreender de que forma a vida destes jovens é influenciada pela doenca crénica;

compreender como estes ultrapassam as dificuldades sentidas; refletir sobre o papel do
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Servigo Social no processo de adaptagdo e ainda, refletir sobre as implicagdes deste estudo
para a prestacdo/organizagédo do servico prestado pelo Servigo Social.

2. Procedimentos metodoldgicos

A necessidade sentida de compreender aprofundadamente a vivéncia subjetiva da doenca
cronica na infancia e adolescéncia, analisando as devidas particularidades e preservando a
forma e conteddo dessa experiéncia, leva a escolha de uma metodologia de natureza

qualitativa.

A pesquisa qualitativa preocupa-se com os individuos e o seu meio, em todas as suas
complexidades, baseando-se na perspetiva de que a compreensdo e conhecimento acerca dos
individuos s6 sdo possiveis atraves das descricdes subjetivas das experiéncias vividas, tal
como sdo sentidas e relatadas pelos seus autores. Os estudos de caracter qualitativo sdo
fortemente marcados por se verificar “uma relagdo dindmica entre o mundo real e 0 sujeito,
isto é, um vinculo indissocidvel entre 0 mundo objectivo e a subjectividade do sujeito, que

ndo pode ser traduzido em numeros” (Vilelas, 2009:105).

A presente investigacdo, ao ser de indole qualitativa, baseia-se no método indutivo visto
que “(...) o investigador pretende desvendar a intengdo, o propdsito da acgao (...) ”(Pacheco,
1993citado por Coutinho, 2015:28), adotando a postura de quem “(...) tenta compreender a

situa¢do sem impor expectativas prévias ao fenémeno estudado” (Mertens, 1998citado por
Coutinho, 2015:28)

A escolha por esta metodologia possibilitard assim ter contacto com as narrativas e

representacdes simbdlicas experienciadas por estes jovens (Bogdan, 1999).
3. Campo empirico

Na presente investigacdo, 0 campo empirico dira respeito as criancas e adolescentes entre 0s

12 e os 18 anos, com Diabetes Mellitus tipo 1 diagnosticada ha mais de um ano.

A escolha por estas idades prende-se com a necessidade de se obterem discursos
ponderados e coerentes acerca da experiéncia, enquanto o critério do diagnostico hd mais de
um ano se mostra importante pelo facto da crianca e do adolescente ja conviver com a doenca

ha tempo suficiente para reconhecer as limitagdes ou potencialidades da mesma.
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O acesso a estes jovens foi feito através da APDP - Associacdo Protectora dos
Diabéticos de Portugal, associa¢do reconhecida desde 2009 como o unico Centro de Educacédo
da Federacdo Internacional de Diabetes a nivel nacional e, desde 2011, a nivel europeu,
também reconhecida como clinica de referéncia para o tratamento de criancas e jovens. A
escolha dos entrevistados prendeu-se com critérios de disponibilidade dos mesmos e de
autorizacgdo dos tutores parentais para a realizacdo e gravacgao das entrevistas.

4. Meétodo de recolha e tratamento de dados

Os métodos de recolha de dados constituem um conjunto de estratégias que tornam possivel
aos investigadores a obtencdo de dados empiricos que lhes facultem respostas as suas
perguntas de pesquisa. Os dados resultantes desta recolha devem ser estudados e interpretados

de modo a transformarem-se em resultados e conclusdes.

Entre os diversos métodos de recolha de dados existentes, a entrevista assume
particular destaque nos estudos qualitativos, definindo-se como “a técnica em que o
investigador se apresenta frente ao investigado e lhe formula perguntas, com o objectivo de

obten¢ao dos dados que interessam a investigag¢dao” (Gil, 1999:117).

Esta investigacdo utilizou a entrevista como técnica de recolha de dados, de modo a
conseguir analisar e compreender o significado dado ao fendmeno da doenca cronica pelas
criancas e adolescentes. Pretendeu-se assim obter informacgdes sobre as convicgdes, valores,
sentimentos e atitudes dos participantes (Gil, 1999; Whittaker, 2012).

Foram aplicadas entrevistas semiestruturadas, onde “o investigador desenvolve uma
lista de questdes (...) contudo, existe uma certa flexibilidade durante a entrevista (...) se um
participante introduz um topico mais cedo do que o previsto, o investigador pode alterar a
ordem das questdes ”(Whittaker, 2012:38). Este modelo mostra-se popular principalmente por
possibilitar a recolha de informacdo suficiente para a posterior analise de dados, oferecendo
também suficiente flexibilidade para explorar de modo aprofundado as respostas dos
entrevistados. Para a andlise e tratamento da informacgdo obtida através das entrevistas,
recorreu-se a analise de contetdo, que segundo Guerra (2006:62), “(...) tem uma dimenséo
descritiva que visa dar conta do que nos foi narrado e uma dimensdo interpretativa que

decorre das interrogacGes do analista face a um objecto de estudo (...) .
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Realizaram-se 19 entrevistas semiestruturadas, individuais e em ambiente privado.
Todas elas foram gravadas e integralmente transcritas, de modo a ser possivel a elaboracao de

uma grelha de analise.

Destas 19 entrevistas, 11 foram feitas a raparigas e as restantes 8 a rapazes, todos eles
com idades entre os 13 e 0s 18 anos e escolaridade entre o 8° ano do 3°ciclo e 0 2° ano de
licenciatura. O tempo passado desde o diagndstico, aquando da entrevista, variava entre os 3 e
0s 16 anos®.

As entrevistas realizaram-se nos dias 03, 06, 07, 12, 13 e 20 de Outubro de 2016,
tendo sido entrevistados todos jovens com idades compreendidas entre os 12 e os 18 anos e
com mais de 1 ano de Diabetes, que tiveram consulta na APDP nestes dias e que aceitaram

colaborar neste estudo, sem qualquer outro tipo de selecéo.

2 \er anexo A
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CAPITULO 11l - RESULTADOS DA PESQUISA EMPIRICA

Com base na revisdo de literatura, as entrevistas foram planeadas de modo a servir como
ferramenta para a recolha de dados qualitativos que permitissem a compreenséo, clarificacéo e
aprofundamento das percecdes dos jovens no que a Diabetes diz respeito. No presente
capitulo apresenta-se assim a analise dos dados recolhidos com as entrevistas realizadas, de
forma a compreender o impacto psicossocial da Diabetes Mellitus tipo 1 na vida quotidiana

das criancas e jovens entrevistados.

1. Percecdo da doenca crénica

A percecdo da doenca é definida por Reis (2002; citado por Gomez et al. 2011) como “a
forma que os individuos compreendem diversos aspectos relacionados a saude e a doenca,
levando em consideracdo as suas experiéncias individuais e colectivas”. De acordo com
Gomez et al. (2011), a percecdo da doenca engloba ainda “a informacdo que o individuo
possui a respeito da sua patologia, bem como seus sintomas, potenciais causas, provavel
duracao, evolugdo no tempo e potenciais consequéncias”. Ao longo das entrevistas, 0s jovens
foram questionados acerca da percecdo da sua doenca e, especificamente, sobre o significado
dado aos conceitos “Diabetes Mellitus” ¢ “Doenca Cronica”, de forma a apreender a forma
como estes a encaram e qual o significado que lhe dao.

1.1. Perspetivas inerentes aos conceitos

a) Diabetes Mellitus

Ao longo das entrevistas, os jovens foram-se referindo & Diabetes Mellitus de modos
diferentes. Parte deles assumia o discurso de esta patologia ser uma doenca crénica -estando
cientes do seu impacto fisioldgico, do facto de ser uma patologia que os acompanhara ao
longo das suas vidas e da importancia do seu controlo para uma maior e melhor qualidade de
vida - enquanto outros a identificavam como uma caracteristica pessoal e, acima de tudo,
como um modo de vida.
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Diabetes como doenca crénica:

“(...) € uma doenga, ndo é? (...) da trabalho, ndo é uma coisa facil, mas vou
ter de conviver com isto para o resto da minha vida, portanto ja estou
habituada.” (E1, 14 anos)

“E uma doenga crénica causada por o pancreas parar de produzir insulina € o
corpo ndo ter maneira de poder tratar os hidratos de carbono (...)” (E7, 18

anos)

“(...) para mim ¢ uma doenga cronica que me vai acompanhar para sempre
na vida e que tem de ser feita por n6s como uma rotina. E tenho que levar
isto como uma coisa normal mas com umas picadas no dedo, outras na
barriga (...)” (E15, 13 anos)

Diabetes como modo de vida:

“(...) ndo vejo a Diabetes como uma doenga, mas um bocado como um modo
de vida, porque acho que a Diabetes nunca me afetou como uma doenga.”
(E3, 17 anos)

“A Diabetes ndo € bem uma doenga (...) € mais um modo de vida ao qual

temos de nos adaptar.” (E5, 18 anos)

“J& ndo é como se fosse uma doenca, é como se fosse uma coisa que eu

tenho e que requer cuidados” (E16, 15 anos)

b) Doenca cronica

Relativamente ao conceito de doenca cronica, as representacdes dos jovens divergiram por
dois caminhos — os que ndo ficam agradados com o uso da expressdo, € 0S que 0 encaram
como algo banal. Alguns dos entrevistados referiram sentir uma conotagdo pesada no uso

deste conceito, enquanto outros disseram encara-lo com normalidade.
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Conotacdo pesada:

“Acho que as pessoas (...) ndo gostam muito de saber que ha uma pessoa que

tem uma doenga cronica.” (E1, 14 anos)

“Tem uma conotacdo pesada (...) quando eu digo «sou diabética, ¢ uma
doenca crénica» acho que as pessoas pensam «ei, para a vida...», tem um
lado pesado.” (E7, 18 anos)

“Ao usar essa expressao para mim estdo a ser preconceituosos, nao estio a
achar que eu sou uma pessoa normal como eles. Por isso € um pouco dificil

aceitar essa expressao (...)”" (E8, 18 anos)
“E estranho porque ha as outras pessoas que ndo tém nada e nds temos. E

sempre aquela diferenga em relacdo as pessoas que ndo tém nada.” (E10, 17

anos)

Conceito banal:

“N&o me sinto discriminado (...) sinto-me normal, apenas com uma coisa que

os outros nao tém” (E3, 17 anos)

“E s6 dizer que tenho uma doenca e que tenho de andar a dar picadas, mas

de resto ndo ¢ nada de especial.” (E11, 15 anos)

“Sou uma pessoa normal, s6 que pronto, tenho esta doenga” (E12, 13 anos)

“(...) sei que provavelmente vou ter de viver com isto para o resto da vida,

mas como ja estou habituado, ¢ facil de lidar” (E16, 15 anos)

1.2. Primeira percecdo da doenca crénica

a) Diagndstico
Relativamente ao diagnostico e a reacdo ao mesmo, grande parte dos jovens nédo tiveram a
percecdo do que se estava a passar, nem do que implicava o diagnéstico de Diabetes tipo 1.

Isto pode justificar-se pela idade aquando do diagndstico, em alguns casos muito precoce, 0
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que faz com que tivessem sido os pais os primeiros a lidar com a doenga, com toda a
aprendizagem inerente ao tratamento e posteriormente fossem estes a explicar aos jovens o
que esta nova realidade implicava. Além destes relatos houve ainda quem relatasse o choque
do diagndéstico, mas também alguma despreocupacdo. Este ultimo caso foi observado por
parte de jovens que j& tinham elementos da familia com Diabetes e sabiam assim 0 que esta
era e o que implicava. Relativamente ao choque que disseram sentir na altura do diagndstico,
este estéd relacionado com o facto de na altura os jovens ndo perceberem o0 que se estava a
passar - por serem muito novos, e por nem eles nem os familiares estarem informados acerca
da Diabetes tipo 1, apenas perceberem que € uma doenca para toda a vida, que requer
cuidados.

Falta de percecdo face ao diagndstico:

“Foi com 7 anos, por isso ndo percebi nada, ndo percebi o que implicava
(E2, 15 anos)

“(...) pensava que era uma coisa simples, como uma constipagdo ou uma

coisa assim” (E6, 16 anos)

“Senti-me estranho, eu ndo fazia a minima ideia do que ¢ que era na altura.”

(E9, 14 anos)

“(...) como foi desde pequenina, desde os 2 anos, eu ndo tive muito bem a

noc¢do do que era.” (E10, 17 anos)

“Eu era muito pequeno, por isso ndo me senti esquisito nem nada, era sO
estranho ter de levar as injecOes e isso. Eu acho que ndo me apercebia muito
bem que estava com Diabetes, eu percebia que alguma coisa se passava, mas

nao sabia muito bem o qué” (E16, 15 anos)

Chogque face ao diagnoéstico:

“Foi complicado, porque eu ndo sabia muito sobre a doenca e foi
complicado, foi um choque tanto para mim como para os meus pais” (E17,

18 anos)
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“Nao parecia realidade, eu lembro-me de vir para cé e (...) ndo parecia que

era para aquilo que era, ndo tinha caido em mim.” (E7, 18 anos)

“(...) reprimi muitas memorias daquele ano, ndo me lembro de muito. Foi um

choque, algo muito frontal, aquela situagdo toda” (E5, 18 anos)

Despreocupacao face ao diagnostico:

“(...) lembro-me bem (...) 0 meu pai também é diabético tipo 1 (...) ndo tive
medo nem nada disso, porque ja sabia o que era a Diabetes pelo convivio

com o meu pai” (E13, 15 anos)

2. Impactos no dia-a-dia

2.1. Alimentacéao
Ao longo das entrevistas, o topico acerca da alimentacdo foi encarado pelos jovens com
tranquilidade. Por alguns dos entrevistados foi referido como menos positivo todos os
cuidados a ter em relacdo aos horarios e a ingestdo de hidratos de carbono mas, a0 mesmo
tempo, foi possivel apercebermo-nos da visdo positiva face a alimentacdo mais variada e

saudavel, e ao facto de terem maior nogao nutritiva acerca daquilo que comem.

Menos positivo:

“Algo gue ndo gostava era pesar 0 que tenho de comer, tudo, contar 0s
hidratos de carbono (...) custa quando eu vou comer alguma coisa e vejo
«isto tem 70 hidratos, isto € uma coisinha de nada, eu ndo vou comer isto, 0
mal que me vai fazer...», por um lado gostava de ndo ter de pensar nisso e

fosse s6 «apetece-me comer, vou comer» (...)” (E7, 18 anos)
“(...) deixar de comer porcarias foi o mais dificil” (E12, 13 anos)
“Algo que ndo goste de fazer, isso € mais na alimentacdo, nos doces. Eu nem

comia muitos doces, mas € como aquele ditado que é «fruto proibido é o

mais apetecido»” (E13, 15 anos)
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“(...) pontos negativos é a questdo das picadas e o horério da alimentacéo,
porgue ndo posso chegar a uma pastelaria por exemplo e ndo estar na hora de

eu comer e comer” (E15, 13 anos)

Mais positivo:
“(...) ajuda um bocado a controlar melhor a alimentacéo, é preciso ter algum

controlo e acho que isso também é bom (...) ” (E1, 14 anos)

“ (...) fiquei a saber imenso de nutricdo e alimentacdo saudavel gracas a
Diabetes (...)” (E3, 17 anos)

“Positivo, talvez o ter uma dieta mais pesada (...) ndo posso andar a comer

doces a brava, isso até ¢ bom porque ndo faz falta” (E4, 17 anos)

“Positivo é que leva a ter uma vida saudavel, alimentacdo saudavel (..)” (ES8,

18 anos)

“(...) temos de levar uma alimentacdo mais saudavel, tal como toda a gente

devia ter ao fim ao cabo” (E16, 15 anos)

2.2. Escola
Questionaram-se 0s jovens acerca da forma como lidavam com a Diabetes na escola, de modo
a perceber como esta era experienciada no contexto escolar, com os professores e colegas. Foi
possivel perceber que ao longo da infancia e da adolescéncia, alguns destes jovens se
depararam, em alguns casos, com diferenciacdes perante as outras crian¢as do seu grupo de
pares. Estas diferenciacdes, segundo o relato destes jovens, passam por situacdes de bullying,
por situacdes em que sdo fortemente questionados sobre a sua condi¢do de salde, mas

também de maior cuidado por parte dos outros.

Bullying:

“Principalmente quando era mais pequeno (...) chamavam-me anormal e
coisas assim, os professores tentavam sempre ajudar, tentavam que eu néo
me sentisse assim diferente, mas sentia-me. Ainda me sinto, mas ja ndo é

tanto.” (E4, 17 anos)
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“Lembro-me que me julgavam (...) eu fui-me muito a baixo e estava muito
lingrinhas, entdo era o lingrinhas da turma. Os professores nesse ano também
ndo foram muito compreensivos, sabiam das coisas mas ndo eram
compreensivos, ndo sei explicar. Ndo eram muito aféveis em relacdo a isso.”

(E5, 18 anos)

“Eu contava sempre até a faculdade e 1a é que tive uma reacdo interessante.
Eu estava na aula e a minha bomba faz um «beep» as vezes quando mexo
nela. (...) o meu professor pbs-se a gritar «quem é que estd a mexer no
telemovel?!» e eu disse que era a maquina, porque sou diabética. Passado
um bocado voltei a medir e soou outra vez o «beep» e ele «eu ja disse para
pararem!» e eu disse «eu sou diabética, eu preciso de medir...» e ele assim
«podes fazer isso a porta da sala!», eu disse «mas se eu fizer isso e estiver la
a espera que a hipo suba, eu perco matéria» e ele disse «mas ndo podes

perturbar as aulas aos outrosy (...).” (E7, 18 anos)

Questionados acerca da condicdo de saude:

“(...) senti que era muito pressionado por toda a gente, por estarem sempre a

fazer muitas perguntas sobre isso, era chato” (E14, 15 anos)

“com os professores nunca houve grande problema, a minha mae chegava e
falava o que eu tinha. Com os colegas é que era mais complicado. «o que é
gue estas a fazer? Porque é que tens de fazer? O que € que € isso?» perguntas

de criangas de 7 anos (...)” (E18, 18 anos)

Maior cuidado por parte dos outros:

“(...) sentia 0 mesmo que com os meus familiares, sempre muito cuidado
pelo menos enquanto ndo me conheciam bem, ndo sabiam bem da doenca.
Com o passar dos anos foram-me conhecendo melhor (...) foram comegando
a perceber como eu funcionava, as minhas reacdes, percebendo quando eu
estava bem, quando estava mal e trataram-me sempre bem (...)” (E3, 17

anos)

“(...) notei € que se preocupavam mais comigo, estavam atent0S a Se eu

precisava de alguma coisa (...)” (E6, 16 anos)



Sem diferenciacio:

“Eu andava no 3° ano (...) a professora sabia, a turma toda sabia, toda a gente
sabia. Se houvesse algum problema estava 1a sempre a professora, tinha
sempre aclcar, a maquina, estava tudo bem. Nunca senti que fosse
diferenciada. (...)” (E1, 14 anos)

“(...) sempre me apoiaram e das turmas em que eu estive nunca
nenhuma turma fez distin¢do de alguma doenga (...) somos iguais,
todos. Os professores sempre souberam, nunca escondi isto e 0s

professores também lidam bem com isto (...)” (E13, 15 anos)

“Para mim ndo ¢ uma coisa diferente, digamos que eu consigo conviver bem
COm 0S Meus amigos, 0S meus amigos ja estdo habituados a ver. Dou-me
bem com a Diabetes, ndo tenho qualquer problema e os meus professores
também estdo informados e dou-me bem, sim (...) nunca houve um amigo

que gozasse comigo, nunca aconteceu” (E15, 13 anos)

“Tenho que ter os cuidados que os outros ndo t€m que ter mas fago a minha

vida normal, com os colegas e 0s professores” (E16, 15 anos)

No seu geral, os jovens apresentam um discurso pratico e positivo, de aceitacdo e pro-
atividade quanto a Diabetes e de poucos problemas no que toca ao dia-a-dia na escola,
justificado possivelmente pelo forte apoio social prestado pelos colegas e funcionarios da
mesma.

Um forte suporte social por parte dos professores, adequado aos aspetos académicos e
pessoais dos alunos, pode ajudar a promover a autoestima dos jovens e o seu empenho e
interesse na escola (Settertobulte, 2000; Samdal & Dir, 2000; Gomes, 2001; citados por
Serrabulho e Matos, 2007).

Ja no caso especifico das criancas e adolescentes com Diabetes, o apoio prestado pelos
professores pode “ajuda-los a aproveitar ao maximo todas as vertentes escolares e a resolver
situagdes relacionadas com a Diabetes, como as hipoglicemias” (ADA, 2003 citado por
Serrabulho e Matos, 2007:25).
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2.3. Familia
A familia desempenha na infancia e na adolescéncia um papel de destaque, pela
responsabilidade partilhada e pela passagem deste testemunho quando 0s jovens véo
crescendo. Relativamente a convivéncia com a Diabetes por parte da familia, os jovens
referem uma postura de controlo por parte de alguns familiares, nomeadamente das maes.
Para além disto, identificam também o receio sentido, todo o cuidado e apoio dado pela

familia:

Postura de controlo:

“(...) as vezes fazem muitas questdes” (E2, 15 anos)

“Perguntam sempre se estou bem, se preciso de alguma coisa, mas quem se
preocupa mais, mais, € a minha mée (...) é a que esta mais dentro do assunto
(...) estda mais proxima de mim e preocupa-se mais. Eu gosto, mas as vezes
também é demais, ndo é? As vezes chateia-me um bocado porque pensa que
ndo consigo fazer as coisas sozinha, mas consigo e ela tem que acreditar
nisso (...)” (E6, 16 anos)

“(...) o pior era a minha mae. A primeira coisa que a minha mae me diz
guando me liga é «e os valores? Quanto € que tiveste? E o que é que
comeste? E quanto é que era? E quanto é que deste? Tens a certeza? Entdo e
ndo vais fazer nada a seguir?», interrogatérios todos os dias, é o pior...” (E7,

18 anos)

“(...) Agora nem tanto, mas quando era mais pequena tinha de andar muito
controlada e andavam sempre em cima de mim, sempre ali (...)” (E10, 17

anos)
“Pretendem-se informar e perguntam sempre como é que eu ando e essas

coisas. E um bocadinho chato estarem sempre a perguntar isso, mas tem de
ser.” (E12, 13 anos)

Postura de apoio e compreensao:

“(...) sempre muito receosos (...) tinham muito cuidado desde a comida, até

eles tiveram mudangas na alimentagdo deles e no modo de vida,
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comegaram a ver certas coisas de outra maneira (...) apoiaram-me muito

em tudo, ainda hoje, se tiver uma fase dificil” (E3, 17 anos)

“Sempre fui aceite, sempre me perguntaram ¢ perguntam como esta a

Diabetes. Sao todos compreensivos” (ES, 18 anos)

“(...) hoje basicamente a minha mde ajuda-me imenso, a fazer as contas e
isso tudo. (E9, 14 anos)

“Os meus familiares lidam bem. Eu tenho uma tia que também tem
Diabetes tipo 1 (...) e que também me da conselhos para que corra melhor a
minha situacéo e os meus familiares também estéo informados, sabem lidar
e agir quando hé algum problema, se eu tiver alguma hipoglicemia” (E15,

13 anos)

“Lidam bem. Alguns as vezes tém algumas duvidas, perguntam-me

algumas coisas, mas depois eu explico ¢ eles percebem” (E16, 15 anos)

2.4. Medicacéo/Tratamento
Referida vérias vezes ao longo das entrevistas como um dos pontos negativos da Diabetes e
como ponto negativo da convivéncia diaria com a doenca, foi a medicacdo e o controlo dos
valores de acucar no sangue. E visto pelos jovens como negativo o facto de esta implicar
diversas picadas no dedo ao longo do dia para controlar a glicemia e inje¢cdes de insulina de
cada vez que se ingerem hidratos de carbono, além das compensacfes feitas com acgucar.

Ainda assim, alguns jovens acabam por referir que se torna um hébito.

Pontos negativos do tratamento:

“(...) pontos negativos (...) € picar o dedo, ter de fazer insulinas (...) todos
nés nos esquecemos as vezes de fazer a injecdo (...) e tudo isso nos afeta
um bocado, se ndo pico o dedo ou ndo faco insulina, a seguir vou ter

repercussoes (...)” (E3, 17 anos)

“A medicagdo, o tipo de medicacdo que fazemos, € chato porque também

deixa marcas e esteticamente ndo é bonito (...)” (E5, 18 anos)
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“Tenho de contar os hidratos antes de comer, dar insulina. D4 mais
trabalho.” (E19, 18 anos)

Assuncdo de um Habito:

“(...) No inicio era complicado porque ndo estava habituada a picar-me,
comer sempre a horas certas. Agora ja é automatico: eu levanto-me, pico-

me e como.” (E6, 16 anos)

“Ao inicio foi mais complicado. Mas depois foi facil de me habituar. Sei
gue tenho de fazer estas coisas e faco as coisas normais, como qualquer

crian¢a da minha idade” (E12, 13 anos)

2.5. LimitacOes
Apesar de estes jovens adotarem uma postura positiva e proactiva no que a vivéncia da
Diabetes diz respeito, alguns reconheceram certas limitagdes ao longo das suas vidas, devido
a presenca desta doenca cronica. Ndo obstante, a postura otimista ndo deixou também de estar

presente.

Senti limitacdes:

“A minha prenda de anos dos 16 anos foi a carta de mota mas nunca pude
tirar porque as minhas analises e os valores que tinha ndo me permitiam
(...) se estiver mal controlado nunca vou conduzir e era uma coisa que eu

gostava muito de fazer” (E3, 17 anos)

“Quando era mais pequenino gostava muito de futebol, queria entrar para o
futebol, mas a minha mae sempre foi muito direta e disse «tu ndo vale a

pena tentares fazer isso porque ¢ agressivo» (...)” (E4, 17 anos)

“S6 me limita é quando dou insulina e depois vou fazer alguma coisa que

nao estava planeada (...)” (E5, 18 anos)
“(...) deixei de fazer porque dava muito trabalho no controlo: eu fazia

natacdo e era muito complicado porque se me sentia mal tinha de estar a

sair (...) era muito confuso.” (E7, 18 anos)
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“(...) o curso de pilotagem. Era o que eu gostava, mas sempre se tem outras

op¢des” (E8, 18 anos)

Nao senti limitacdes:

“Ao contrario do que muitas pessoas possam dizer, eu ndo me sinto com

limitagdes. Sou igual as outras pessoas” (E18, 18 anos)

2.6. Vida social

Na adolescéncia, a seguir a familia, o contexto social mais importante é o grupo de pares. Na
maioria dos casos, a Diabetes passa despercebida, e 0 jovem tem de decidir se diz ou ndo que
tem Diabetes, e se sim, a quem o faz. As reacdes dos seus pares relativamente a Diabetes irdo
afetar o modo como o jovem se vé a si mesmo, como gere a sua doenca e ainda como se
relaciona com as pessoas, desenvolvendo amizades (Hanna, 2012; La Greca, & Thompson,
1998; Patterson, & Garwick, 1998; Sparud-Lundin, Ohrn, & Danielson, 2009 citados por
Andrade, 2014).

Para os jovens, os pares afiguram-se como parte crucial no apoio emocional
relativamente a Diabetes Mellitus no que toca a encorajamento, aceitacdo, compreensao,
perspetivas positivas, ajuda, estimulo, interesse e apoio (Hanna, 2012; La Greca, &
Thompson, 1998; Sparud-Lundin, Ohrn, & Danielson, 2009 citados por Andrade, 2014).

No caso concreto das entrevistas realizadas, no que toca a vida social destes jovens e a
convivéncia da Diabetes com o grupo de pares, foi realcado o grupo de amigos como sendo
um grande suporte, que presta ajuda sempre que necessario. No entanto, a0 mesmo tempo é
salientado o desconforto com as questdes e apontamentos feitos pelos outros, com a
necessidade de estar sempre atento aos valores de glicemia e ter de andar sempre com todo o

material de controlo atras.

SituacBes causadoras de desconforto:

“Quando vou sair a noite ¢ um bocado chato, bastante chato, porque tenho
de andar a procura de uma casa de banho, sei la, de hora a hora, é um
bocado chato ter de andar sempre com uma data de coisas atras, quase um
atrelado.” (E2, 15 anos)
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“S6 houve uma vez em que estava na festa de um amigo meu e estavamos
todos a jogar paintball e eu entrei em hipoglicemia e eu ndo sei porqué, a
mée do aniversariante virou-se para mim e disse «devias ter avisado,
porque os diabéticos ndo podem jogar isto» e eu fiquei «ok...»(...)” (E9, 14

anos)

“Sair a noite, por exemplo, ndo ¢ muito bom. Nao € que eu queira sair
muitas vezes, mas quando quero 0s meus pais deixam mas é sempre com

preocupagdo.” (E10, 17 anos)

“A parte menos boa (...) estar com o meu grupo de amigos e ter de tirar a
bomba para fora, para dar insulina e depois todos perguntam «o que é que é
isso? Oh meus deus, tens isso ligado ao corpo! Tens de andar sempre com

isso?» as questdes e comentarios...” (E18, 18 anos)

SituacBes causadoras de bem-estar

“(...) tenho uma namorada que me ajuda muito (...) tenho amigos, nunca

deixaram de o ser por eu ter Diabetes (...) (E3, 17 anos)

“(...) as pessoas que sabem que sou diabético sdo mais atenciosas comigo

(...)” (E8, 18 anos)

“Tenho muitos amigos, todos sabem que eu tenho Diabetes, hunca houve
nenhum problema. Também ja tive um namorado que também sabia e ndo

se preocupou nada (...)” (E11, 15 anos)

3. Impacto identitario

3.1. Ser diabético ou ter Diabetes
As organizagdes de saude recomendam a substituicdo do termo “diabético/a” pelo “pessoa
com Diabetes”, pois acreditam que a utilizagdo do primeiro pode ser percecionado como um
rotulo e, assim sendo, acabar por ser estigmatizante para o individuo em causa (Serrabulho et
al., 2014). Questionaram-se 0s jovens acerca da preferéncia entre ambos os termos, tendo
havido opinides diferentes, ainda que se destaque o facto de os jovens assumirem que a

Diabetes ndo os define.
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Ser diabético:

“(...) digo que «sou» porque a Diabetes é uma doenca que faz parte de

mim, mas ndo é uma coisa que me define.” (E5, 18 anos)

“Eu digo «eu sou diabética» (...) porque de alguma maneira acho que

também é um trago que me define e faz parte de mim.” (E7, 18 anos)

Ter Diabetes:

“Acho que o facto de eu dizer «sou diabética» pode significar diferencas
muito ébvias em relacdo aos outros, eu sou uma coisa e eles sdo outra,
enquanto que se eu tiver uma coisa (..) é como se fosse s6 uma

caracteristica.” (E2, 15 anos)

“(...) ter Diabetes é uma coisa que faz parte de mim (...) é diferente do que

«sou diabética» que parece que me define” (E6, 16 anos)

“(...) «sou diabético» parece que estou muito preso a doenga, enquanto que
«tenho Diabetes» parece mais algo que me foi acrescentado, mas que nédo

parece assim t3o mau.” (E9, 14 anos)

“Que tenho Diabetes, porque sou uma pessoa igual as outras, ndo tenho que

ser diferente por ter Diabetes” (E14, 15 anos)

“Prefiro dizer que «tenho Diabetes» porque eu sou bem mais que a
Diabetes (...)” (E18, 18 anos)

“(...) tenho Diabetes (...) é uma coisa que tenho, ndo me define” (E19, 18

anos)

3.2. Responsabilidade
Ao longo das entrevistas, a vivéncia da Diabetes foi referida como um acréscimo de
responsabilidade quando em comparacdo com quem no tem esta patologia. E referida a
necessidade de se responsabilizarem pela sua alimentacdo, tratamento e controlo metabolico,

de modo a potenciar e preservar a qualidade de vida.
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Acréscimo de responsabilidade:

“(...) é preciso ter uma certa responsabilidade no que toca a Diabetes e eu
acho que é bom. N&o é ter mais responsabilidade, mas ser mais
responsavel. Acho que ajudou a com que eu fosse mais organizada, mais

responsavel (...)” (E1, 14 anos)

“(...) acho que me deu uma responsabilidade diferente em relagdo as

pessoas que me rodeiam que ndo tém Diabetes” (E3, 17 anos)

“E uma coisa complicada, que nos faz ter muita responsabilidade e
precisamos de a ter mesmo porque se ndo, podemos vir a ter outros

problemas.” (E10, 17 anos)

3.3. Partilha de experiéncias
A partilha de experiéncias entre jovens com Diabetes tipo 1 é vista como algo fundamental
para uma boa adaptacao a esta realidade e consequentemente um melhor controlo metabdlico.

Importancia da partilha de experiéncias:

“(...) tive a sorte de na escola onde estive de acompanhar sempre (...)
pessoas que também eram diabéticas, dois amigos. (...) coisas da Diabetes
que ndo falava com 0s meus pais, porque as vezes parecia que sentia «ndo
és diabético, ndo entendes», tinha sempre alguém por trés que era diabético
e percebia 0 que eu estava a dizer e ajudavam-me nesse sentido (...)

partilhavamos experiéncias” (E3, 17 anos)

“(...) as colonias de férias (...) acabaram por me ajudar na Diabetes, a ser
mais auténoma, porque estamos sempre em contacto uns com 0s outros,

sabemos o que sentimos (...)” (E6, 16 anos)

“(...) fui uma vez a uma coldnia e acho que o melhor que fiz foi ir e
conhecer pessoas, porque quando fui diagnosticada diziam-me «olha 0 meu
avd também tem, o tio do meu pai também tem...». Acho que foi o
primeiro contacto que tive assim com pessoas da minha idade (...) e eu
percebi «ok, isto é normal, brutal, ndo sou a unica!» e foi fantastico (...)”

(E7, 18 anos)

32



4. Perspetivas futuras

4.1. Relacdes sociais
Quando questionados acerca das suas perspetivas futuras relativamente a novas amizades, 0s

jovens mostram-se seguros de que a Diabetes ndo é, nem sera, uma condicionante.

Novas amizades:

“(...) acho que se as pessoas forem corretas ndo véo haver diferengas, véo

achar normal como ¢ para mim.” (E2, 15 anos)

“(...) para conhecer pessoas fico sempre com aquela coisa «sera que vale a
pena explicar logo o que é que é? Serd que me vou apegar a esta pessoa?
Se calhar depois de hoje ja ndo a vejo...» (...) e relagbes amorosas, se a
pessoa de quem eu gosto ndo gostar de mim sé porque tenho Diabetes

entdo ndo vale a pena.” (E4, 17 anos)

“Nas relagdes acho que nao, nem nunca me limitou, as pessoas as vezes até

acham curioso, ¢ um bom iniciador de conversa” (E5, 18 anos)

“(...) se as pessoas realmente gostarem de nés ndo vao fazer distingdo so

pela Diabetes” (E13, 15 anos)

4.2. Emprego
As pessoas com Diabetes tipo 1 estdo impossibilitadas de ter determinadas profissoes, tais
como elementos das forcas armadas, servi¢os de emergéncia, pilotos de aviacdo comercial,
assim como empregos em areas potencialmente perigosas em altitude, alto mar ou
subaquaticas, devido ao potencial risco de hipoglicemias (Frier, & Strachan, 2010 citado por
Andrade, 2014).

Em conformidade com isto, relativamente ao emprego, 0s jovens mostram algumas
insegurancas quanto ao que toca as hipoglicemias e hiperglicemias, ao preconceito quanto a

Diabetes no local de trabalho e, o facto de terem alguns postos de trabalho fora do alcance.

Hiperglicemias/hipoglicemias:

“(...) acho que o unico travdo, digamos assim, que a Diabetes me pode dar

no futuro sdo coisas muito do momento. Uma hipoglicemia pode-me
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impedir de continuar o meu trabalho, mas é ali, naquele momento, quando

passar volto ao trabalho” (E3, 17 anos)

“Tenho um bocado de receio porque por exemplo quando tenho hipers ou
hipos eu ndo consigo concentrar-me a fazer alguma coisa, sinto-me mal
disposta e tenho mesmo de parar. Nao sei o que pode afetar (...)” (E7, 18

anos)

“(...) emprego eu sempre pensei que se tiver algum tipo de atividade fisica
ou algo do género, pode ser mais preocupante porgue posso ter uma

hipoglicemia a meio (...)” (E9, 14 anos)

Preconceito:
“(...) a sociedade tem muitos estereotipos (...) mas nds temos que dar a volta
por cima (...) no emprego ha pessoas que podem ndo aceitar, tal como ha
pessoas que aceitam, mas isto depende e sé depois vendo é que da para
perceber” (E16, 15 anos)

Restrices:

“(...) ha certos empregos que nem sequer deixam os diabéticos

empregarem-se, isso preocupa-me um bocadinho.” (E12, 13 anos)

“eu estudava musica (...) havia uma ou duas situagdes em que eu ndo podia
arranjar emprego, por exemplo bandas militares ndo permitem este tipo de

coisas” (E17, 18 anos)

Com estas entrevistas, foi possivel perceber que para estes jovens a Diabetes tipo 1 é
um desafio, na medida em que leva a adapta¢des no dia-a-dia mas, ao mesmo tempo, é algo
gue assumem ter aspetos positivos e ser parte da sua identidade.

Foi percetivel a identificacdo de alguns aspetos menos positivos no que toca a vivéncia
desta doenca cronica, tais como a forma de tratamento — caracterizada pelas picadas nos dedos
para controlo dos valores de glicemia e injecdes diarias de insulina — que sdo percetiveis pelos
outros, existindo por vezes o constrangimento de o fazer em determinados locais ou ocasides,
e ainda o facto de isto deixar marcas no corpo, coisa que 0s jovens assumem como algo que

esteticamente ndo é bonito. Além disto, foi ainda dada relevancia a pressdo sentida por parte
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de alguns familiares, pelo facto de colocarem bastantes questdes e assumirem que quando
algo ndo estd bem com os jovens, tal se deve aos valores alterados da glicemia, sem sequer
ponderarem outras causas e fatores.

Apesar disto, apresentam-se como aspetos mais favoraveis da vivéncia da Diabetes
tipo 1, a alimentacdo e o estilo de vida mais saudaveis que os jovens tendem a adotar, 0 que
esta estritamente ligado ao sentido de responsabilidade que 0s jovens assumem ter.

Nestas idades, para uma vivéncia mais positiva da doenca crénica, € indiscutivel o
papel levado a cabo pela familia e pelo grupo de pares. Se ambos se mostrarem
compreensivos e informados, a assun¢do da doenca cronica serd para o jovem mais tranquila,
levando também a que este se sinta mais motivado a ndo descurar os seus cuidados de salde e

assim ter um melhor controlo metabdlico.
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CONCLUSAO

Esta investigacdo teve como ponto de partida a problematica da doenca cronica na infancia e
adolescéncia, onde se pretendeu dar resposta a questdo “Qual o impacto psicossocial da

doenga crénica na infancia ¢ adolescéncia?”.

Optou-se por direcionar a investigacdo sobre a Diabetes Mellitus, por esta ser uma

doenca cronica que cada vez mais afeta a sociedade e cada vez mais em idades mais precoces.

Construido o objeto de estudo, a investigacdo foi ganhando forma e, & medida que o
tema se foi aprofundando, foram-se também procurando os individuos que se enquadrassem
nos requisitos estabelecidos a priori: idades compreendidas entre os 12 e os 18 anos, com
Diabetes Mellitus tipo 1 diagnosticada ha mais de um ano, que aceitassem ser entrevistados e
que contassem com a autorizacdo dos pais ou tutores legais, para a participacdo nesta

investigacao.

A procura por estes jovens mostrou-se complicada, devido & burocracia necesséria
para efetuar um estudo nos 6rgdos publicos de salde, tais como hospitais e centros de saude.
Optou-se posteriormente por procurar colaboracdo por parte de associac@es particulares, das

quais apenas uma demonstrou interesse e abertura para auxiliar neste campo.

O acesso aos sujeitos de estudo foi entdo atraves da APDP — Associacdo Protectora
dos Diabéticos de Portugal, associacdo portuguesa reconhecida a nivel nacional como o Unico
Centro de Educacdo da Federacdo Internacional de Diabetes e, a nivel europeu, reconhecida

ainda como Clinica de Referéncia para o Tratamento de Criancas e Jovens.

Foram realizadas 19 entrevistas, das quais 11 delas a raparigas e as restantes 8 a

rapazes.

As idades dos entrevistados situavam-se entre 0s 13 e 0s 18 anos (2 jovens de 13 anos,
2 de 14 anos, 5 de 15 anos, 1 de 16 anos, 3 de 17 anos e 6 de 18 anos).

Ao nivel da escolaridade dos entrevistados, esta estava entre o 8° ano do 3° ciclo e 0 2°
ano da licenciatura (1 jovem no 8° ano, 1 no 9° ano, 8 no 10° ano, 5 no 12° ano, 3 no 1° ano da

licenciatura e 1 no 2° ano da licenciatura).
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Relativamente ao tempo passado desde o diagndstico, este variava entre 0s 3 e 0s 16
anos e quanto ao agregado familiar, todos os jovens viviam ou com um dos pais, ou com

ambos, acrescendo em alguns casos 0s irmaos.

As entrevistas do presente estudo foram realizadas nos dias 03, 06, 07, 12, 13 e 20 de
Outubro de 2016, tendo sido entrevistados os jovens com idades compreendidas entre os 12 e
0s 18 anos e com mais de 1 ano de Diabetes, que tiveram consulta na APDP nestes dias, que
aceitaram colaborar neste estudo e tiveram autorizagdo dos tutores legais para tal, sem

qualquer outro tipo de selecéo.

As preocupac0es desta investigacdo andaram em torno de questdes acerca da percegéo
e vivéncia da Diabetes Mellitus por parte dos jovens, de modo a apreender as suas
experiéncias e assim compreender melhor esta realidade, facilitando posteriormente uma

melhor intervencéo social neste campo.

A andlise de cada uma destas entrevistas ofereceu-nos o retrato da vivéncia de cada
um destes jovens, mas também a reflexdo sobre a maturidade, perseveranga e autonomia

presente em cada um deles face a sua condicdo e a tudo o que esta implica.

Os entrevistados tém conhecimento do ndo funcionamento do seu pancreas, 0 que
resulta na ndo producéo de insulina e impossibilita a transformacéo da glicose em energia, o
gue torna necessario o controlo e administracdo subcutanea da mesma. Os jovens encaram a
sua Diabetes como um modo de vida, o qual dizem tornar-se uma rotina e, acima de tudo,

uma aprendizagem.

Referem-se a doenca crénica como uma doenca para a vida e algo que os distingue dos
demais, pois t€ém algo que os outros ndo t€ém. O conceito em si, de “doenca cronica”, foi
assumido como tendo um impacto negativo, sendo mesmo apreendido como um sinal de

preconceito para com o seu portador.

No que respeita a vivéncia escolar, foi reconhecida a importancia de os professores
estarem informados acerca da Diabetes, 0 que posteriormente facilita o apoio e compreenséo
por parte dos mesmos, e a possibilidade de fazer o tratamento e medicacdo em qualquer local.
Foi também reconhecido o apoio por parte dos colegas, e o interesse dos mesmos como algo
que facilita a desinibicdo dos jovens com Diabetes. Acabou por também ser referido em
alguns casos o facto de terem sido vitimas de bullying por parte de outros alunos, o que
justificam com o desconhecimento por parte dos outros acerca da Diabetes.
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Relativamente ao momento do diagndstico os jovens dizem na sua maioria nao se
recordar de muito, visto terem sido diagnosticados quando ainda eram pequenos. Dizem que
na altura ndo tiveram a percecdo do que se passava, do que estava a acontecer. Aqueles que se
lembram e que conseguiram descrever o0 momento relatam terem-se apercebido da aflicdo por
parte dos pais, ter sido um choque e terem-se sentido nervosos por ndo saberem o que era a
Diabetes. Este ultimo ponto sé ndo se aplica aos jovens que ja conviviam com a Diabetes na
familia e que estavam informados acerca da mesma, dizendo que se sentiram tranquilos, por
ja saberem o que este diagndstico implicava. Isto demonstra a necessidade e importancia de
apostar na sensibilizacdo dos jovens e das escolas para a Diabetes Mellitus, para esta deixar
de ser encarada como algo estranho.

Os entrevistados mostram-nos a importancia reconhecida do apoio da familia, a qual
tem um papel fundamental nos diagndsticos mais precoces, mas ndo s6. Sdo os familiares que
inicialmente assumem a responsabilidade dos cuidados de saude porém, conforme os jovens
vao crescendo e ganhando alguma autonomia, referem que a familia por vezes exerce alguma
pressdo e algum controlo, o que os incomoda e lhes parece exagerado. Entendem, porém,

todas as questdes que Ihes séo colocadas e a preocupacao dos pais e familiares.

,

E assumida ao longo das entrevistas uma postura preferencial pelo termo “ter
Diabetes” em virtude do “ser diabético”, preferéncia justificada pelo facto de a Diabetes ser

uma caracteristica, ser algo que se tem e que néo nos define.

Relativamente as perspetivas futuras destes jovens, foram reconhecidos alguns receios
no que a novas relacGes sociais e empregos diz respeito. Esta apreensdo prende-se com o
receio de que as oscilagfes dos valores de glicemia afetem a realizagdo de algumas tarefas e
gue o desconhecimento de algumas pessoas acerca da Diabetes dificulte a sua aceitacdo numa

determinada area laboral ou até mesmo que dificulte novas amizades.

Foi sendo identificado como ponto positivo da Diabetes o facto de melhorar a sua
alimentacdo, fazer com que tenham um estilo de vida mais saudavel com a pratica de
desporto, torna-los jovens mais responsaveis e possibilitar a aprendizagem a adaptacdo. Como
pontos negativos identificou-se o tratamento e as picadas necessarias, as ddvidas que por
vezes surgem, a ansiedade sentida devido a exigéncia do controlo metabdlico e a ignorancia
ainda presente na sociedade acerca da Diabetes, o que ainda faz com que haja comentarios e

preconceitos.
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A partilha de experiéncias entre jovens com Diabetes tipo 1 mostra-se importante,
sendo reconhecida pelos jovens como uma fonte de conhecimento, de autonomia e

compreensao.

Se, no inicio deste trabalho, se questionavam as dificuldades destes jovens no seu
quotidiano face a vivéncia da Diabetes, agora percebe-se que estas dificuldades sdo, na sua
maioria, ultrapassadas com o forte apoio das redes de suporte informal tais como a familia e
0Ss amigos. Aspetos que possam parecer demasiado complicados para criancas e adolescentes
destas idades, tornam-se banais quando confrontados com a forca e perseveranca destas

criancas.

O estudo mostra que, com as ferramentas e apoio necessarios, € possivel uma

aceitacdo e boa adaptacdo a Diabetes nas idades mais jovens.

O desafio que se coloca ao Servico Social, no caso especifico da Diabetes tipo 1, é o
do investimento numa maior sensibilizacdo da populacdo e das instituicdes - em especial nas
escolas - para que, desde cedo, tanto as criangas como os funcionarios se sintam informados e
esclarecidos acerca do que esta patologia significa e acarreta para o seu portador, e desta
forma tornar a vivéncia da mesma mais tranquila. Assim poderdo esclarecer-se tanto os
professores e restantes funcionarios da escola, como também os grupos de pares, acerca dos
cuidados a ter e assim fazer com que, em caso de diagndstico de um novo jovem ou nos casos
ja existentes, tanto este como 0s seus colegas saibam o0 que realmente se passa e assim

aceitem esta nova realidade com maior naturalidade.

Além disto, mostra-se ainda fundamental o incentivo a realizacdo de
atividades/encontros entre jovens com Diabetes tipo 1, para uma partilha de experiéncias que
fomente uma aprendizagem mais didatica e um aumento da autonomia destas criancas e
jovens. Esta partilha de experiéncias foi bastante valorizada ao longo das entrevistas, onde
tiveram destaque os encontros e coldnias de férias ja efetuadas por algumas entidades, tais
como a Associacdo Protectora dos Diabéticos de Portugal e a Associacdo de Jovens
Diabéticos de Portugal. Em suma, o trabalho feito pelos Assistentes Sociais nesta area deve
visar a criacdo de condi¢des que permitam as criangas e jovens tornarem-se mais conscientes
da sua condicdo de saude, ao mesmo tempo que, trabalhando com as familias e as escolas,
contribui para a autonomia e a real integracdo da pessoa com diabetes, auxiliando na sua

qualidade de vida e no bem-estar familiar.
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Anexo B - Carta de Compromisso para com a Comissdo de Etica da APDP

Associagao Protectora
dos Diabéticos de Portugal

COMPROMISSO

a) “Impacto psicossocial da doenga cronica na infancia ¢ adolescéncia — 0 caso da
Diabetes Mellitus”

b) Maria Inés Amaro, ISCTE — Instituto Universitario de Lisboa

Tomei conhecimento detalhado do contetido dos documentos abaixo indicados e assumo o
compromisso de diligenciar, por todos os meios, para que sejam salvaguardados os direitos
dos doentes da APDP que participam neste trabalho académico, em conformidade com a
legislacdo pertinente e normas internacionais.

. Lei n® 46/2004, de 19 de Agosto;

. Lei n°67/98, de 26 de Outubro;

. Decreto-Lei n° 97/95, de 10 de Maio;

. Good epidemiological practice (GEP) de 2004;
. Good epidemiological practice (GEP) de 2007;

. Declaracdo de Helsinquia modificada em Edimburgo (Out.° 2000);

. International Ethical Guidelines for Biomedical Research Involving Human Subjects
Nome: Assinatura:
Telefone Mail:

a) Nome completo do trabalho de investigagéo
b) Nome do docente e da instituicdo académica

Data: / /




Anexo C - Carta de Consentimento Informado

Consentimento Informado

No ambito do mestrado em Servigo Social, no ISCTE — Instituto Universitario de Lisboa, encontro-me
a realizar uma investigacdo, sob orientacdo da Professora Maria Inés Amaro, que pretende estudar o
Impacto da Diabetes Mellitus na Infancia e Adolescéncia. Esta investigacdo pretende explorar a
vivéncia da doenca cronica na perspetiva dos jovens, nos diferentes contextos do seu dia-a-dia:

familia, escola, grupo de pares, etc.

A recolha dos dados serd efetuada através da realizacdo de entrevistas semiestruturadas a
criancas e adolescentes entre 0s 12 e 0s 18 anos, com Diabetes Mellitus tipo 1 diagnosticada ha pelo
menos um ano. As entrevistas serdo realizadas num Unico encontro de aproximadamente uma hora, em
local a combinar com o participante e gravadas para posterior analise de contetdo. Salienta-se que a
participacdo é de caracter voluntario, ndo havendo pagamento de desloca¢Bes ou quaisquer outras

contrapartidas.

Todos os dados obtidos sdo totalmente anénimos e confidenciais, apenas podendo ser tratados
em grupo, exclusivamente para esta investigacdo, a qual mereceu parecer favoravel da Comisséo de
Etica da APDP - Associag&o Protectora dos Diabéticos de Portugal. Todos os dados gravados ao longo

das entrevistas serdo destruidos no final do estudo.

Por ultimo, informo que ao participar, no final da investigacdo podera ser concedido um
documento com uma breve descricdo dos resultados obtidos, bem como as principais conclusdes
retiradas do mesmo. Caso necessite de algum esclarecimento adicional, contacte-me através do

seguinte e-mail: joanasofiaviana@hotmail.com
Grata pela atencgéo e disponibilidade.

Eu, tutor parental de , autorizo que o meu

tutorando participe neste estudo e que a entrevista seja gravada.

(Assinatura)

Eu, , aceito participar de forma voluntaria neste

estudo e autorizo que a entrevista seja gravada.

(Assinatura) Data: / /




Anexo D - Carta Dirigida ao Exmo. Sr. Director da APDP

Exmo. Sr. Diretor da APDP

Prof°. Dr. Jodo Filipe Raposo

Lisboa, 15 de Junho de 2016

Assunto: Impacto psicossocial da doenca crénica na infancia e adolescéncia — o caso da
Diabetes Mellitus

Venho por este meio pedir a autorizagdo para a realizacdo do estudo supra citado, para o qu

se entrega 0s seguintes documentos:

e Resumo do estudo

e Declaragéo de consentimento Informado

Com os meus melhores cumprimentos,

(Joana Sofia Ernesto Viana)

al



Anexo E - Carta Dirigida ao Exmo. Sr. Presidente da Comissao de Etica da APDP

Exmo. Sr. Presidente da Comissio de Etica da APDP

Lisboa, 16 de Junho de 2016

Assunto: Pedido de parecer para a realizacio do estudo “Impacto psicossocial da doenca

cronica na infancia e adolescéncia — o caso da Diabetes Mellitus”

Venho por este meio pedir o parecer da Comissdo de Etica relativamente a realizagdo do

estudo supra citado, para o qual se entrega 0s seguintes documentos:

e Protocolo do estudo

¢ Folha de informacéo ao voluntario
e Folha de Consentimento Informado
e Folha do compromisso

e Folha de autorizacéo do Diretor Clinico

Com os meus melhores cumprimentos,

(Joana Sofia Ernesto Viana)



Anexo F - Guiao de Entrevista

ISCTE & IUL

Instituto Universitario de Lishoa
Lisbon University Institute

Guiado de Entrevista

No ambito do mestrado em Servico Social, no ISCTE — Instituto Universitario de Lisboa, encontro-me
a realizar uma investigacdo, sob orientacdo da Professora Maria Inés Amaro, que pretende estudar o

Impacto da Diabetes Mellitus na Infancia e Adolescéncia.

Esta investigacdo pretende explorar a vivéncia da doenca cronica na perspetiva dos jovens, nos

diferentes contextos do seu dia-a-dia: familia, escola, grupo de pares, etc.

Solicito assim a tua colaboragdo e disponibilidade para responder a esta entrevista, de modo a
concretizar a investigacdo. Saliento o anonimato e confidencialidade dos dados obtidos, podendo estes

apenas ser tratados no contexto deste estudo.

1. Caracterizacdo dos entrevistados

a) Género:

b) Idade:

c) Agregado familiar:

d) Escolaridade:

e) Anos passados desde o diagnostico:

2. Percecdo da doenca crénica

a) O que é para ti a Diabetes Mellitus?
b) Como é conviver diariamente com esta doenca?

c) O que significa para ti ser um doente crénico?

3. Percecdo dos impactos da doenca crénica

a) Lembraste do momento do diagndstico? Se sim, como te sentiste?

b) Apés o diagndstico, alguma atividade de que gostasses/ndo gostasses tornou-se
interdita/obrigatdria?

c) Na escola, entre os teus colegas e amigos, notas/notavas que eras diferenciado por esta tua
caracteristica? (brincadeiras, atencao por parte dos professores...)

d) Como é que os teus familiares lidam com a tua doenca?

Vi



Dimensdo identitéaria e perspetivas futuras

a) Preferes dizer “sou diabético/a” ou “tenho Diabetes”? Porqué?

b) Quando pensas no teu futuro, achas que a Diabetes te podera limitar em algum aspeto?
(emprego, relagdes sociais e/ou amorosas)

c) Se tivesses de identificar dois pontos negativos e dois pontos positivos de ser portador de

Diabetes, quais seriam?

Muito obrigada pela tua participacao!

vii



Anexo G - Resumo do Estudo Entregue a APDP

O impacto psicossocial da doenca cronica na infancia e adolescéncia — o caso da Diabetes
Mellitus

a) Fundamentacdo Teorica e Cientifica
Os constantes avancos cientificos e tecnolégicos ao longo dos anos tém tornado exequivel o
diagnostico precoce de diversas doengas e este, quando associado a terapéuticas adequadas, possibilita
muitas vezes, o controlo da sua evolugdo e em alguns casos, até mesmo a cura. Ainda assim,
determinadas doencas — desighadamente as cronicas — ainda carecem de cura e provocam alteracGes
além de organicas, também emocionais e sociais, que demandam constantes adaptacGes por parte do

doente.

Refletindo-se em quase todos os campos da vida de um individuo, o impacto da doenca faz-se
sentir no campo pessoal do doente (nos estilos e projetos de vida); no campo emocional; no campo
relacional (nas relagcfes interpessoais); e nos campos familiar, econémico-financeiro, entre outros

diversos campos gue se consigam reconhecer e demarcar no seu dia-a-dia.

Consideradas incuraveis e permanentes, as doengas crénicas implicam que muitas vezes o
doente dé um novo significado a sua vida, adaptando-se as limitagdes, frustracbes e perdas. Estas
mudancas serdo definidas pelo tipo de doenca diagnosticada, pela maneira como se manifesta, pela
forma como segue o seu curso, e ainda pelo significado que o paciente e a sua familia atribuem a este
evento (Pilger e Abreu, 2007)%. Todo este processo, quando se fala na infancia e na adolescéncia,

apresenta contornos ainda mais complexos.

Trazendo ao seu portador uma experiéncia desafiante, a adaptacdo a doenca apresenta-se como

um processo dificil e raramente bem aceite.

Ao pensarmos nas criangas € nos adolescentes, o esperado é que estes crescam e se desenvolvam de
plena salde, porém, quando nos defrontamos com estes na condicdo de doentes, tal como acontece
com todos os seres humanos, estes veem 0 seu comportamento e as suas rotinas alteradas (Vieira e
Lima, 2002)."

*Pilger, Caliope e Isabella Abreu (2007), “diabetes mellitus na infancia: repercussdes no cotidiano  da
crianga e de sua familia”, Cogitare Enfermagem, (online), 12(4), pp.494-501
Disponivel em http://ojs.c3sl.ufpr.br/ojs/index.php/cogitare/article/viewfile/10076/6928

*Vieira, Maria e Regina Lima (2002), “Criancas e Adolescentes com Doenca Crdnica: Convivendo com
Mudangas”, Revista Latino-Americana de Enfermagem, (online), 10(4), pp.552-560
Disponivel em
http://www.aafesp.org.br/biblioteca/atencaosaude/artigo_criancas_e_adolescentes_com_doenca_
cronica.pdf
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Ainda que a presenga de uma doenca cronica na infancia e adolescéncia possa ser sinbnimo de
perturbacdes ao nivel das relagcdes sociais e do rendimento académico, como foi ja defendido em
alguns estudos (Canha e Portinha, 2015°; Azenha et al., 2012°% Santos, 2013"; Santos et al., 20115;
Vieira e Lima, 2002%), nfo nos podemos esquecer que estas criangas e estes adolescentes ndo deixam
de ser jovens com todas as implicaces inerentes a este grupo etario (Santos et al., 2011°).

Entre as doengas cronicas com maior incidéncia na infancia e na adolescéncia encontra-se a
Diabetes Mellitus tipo 1. Dos estudos existentes acerca desta doenca neste mesmo grupo etério,
escassos sdo 0s que pretendem compreender a experiéncia pessoal destes jovens, partindo da sua
propria narrativa. Ainda pouco se sabe acerca da sua propria vivéncia, salvo os estudos que d&o conta
que estes, muitas vezes, ndo conseguem alcancar os padrfes definidos para um bom controlo
metabdlico. No entanto, considera-se que tanto a criangca como o adolescente tém capacidade para
descrever 0 modo como gerem e lidam com esta doenca, assim como 0s maiores desafios e
potencialidades da mesma, mostrando-se relevante estudar as experiéncias e perspetivas destes jovens

acerca da doenga cronica nas suas vidas (Santos, 2013°).

A escolha pelo presente tema deve-se a um conjunto de motivages, entre as quais 0 interesse
pessoal pela tematica e pela Diabetes tipo 1 em particular, por esta ser uma das doengas com maior
incidéncia mundialmente é também por ser uma doenga que me acompanha desde a adolescéncia; a
sentida necessidade de estudar e apresentar o impacto psicossocial desta doenca crénica na infancia e
adolescéncia para um melhor conhecimento social e académico acerca do mesmo e uma consequente
melhoria do apoio social prestado, e ainda a verificacdo da escassez de investigacbes no &mbito do

Servigo Social acerca do impacto da vivéncia da doenca cronica em criangas e adolescentes.

Com a presente investigacdo, objetiva-se entdo apreender a experiéncia da crianca e do
adolescente com doenca cronica, tal como esta é vivenciada por eles, e assim entender esse momento
singular das suas vidas, dando-se particular enfoque a Diabetes Mellitus tipo 1. A partir dos relatos

desta experiéncia, podera compreender-se qual o papel da intervencdo do Servigo Social nesta mesma

>Canha, Jodo e Inés Portinha (2015), “O Adolescente e a Doenca Crénica: A Propésito de um Caso  de
Adolescente com Sindrome de Klippel-Trenaunay”, Revista Nascer e Crescer, (online) 24(1), pp. 129-
132
Disponivel em http://revistas.rcaap.pt/nascercrescer/article/view/8543/6118

®Azenha, Margarida et al. (2012), “Bullying e a Crianca com Doenca Cronica”, Revista de  Enfermagem
Referéncia, (online) 3(6), pp.45-53
Disponivel em http://www.scielo.mec.pt/pdf/ref/vserllin6/serl11n6a05.pdf

’Santos, Inés (2013), A Influéncia da Diabetes na Qualidade de Vida do Adolescente — Estudo de  Caso,
Dissertacdo de Mestrado em Psicologia, Lisboa, ISPA — Instituto Universitario

¥Santos, Sonia et al. (2011), “Impacto da Doenca Crénica na Adolescéncia”, Nascer e Crescer,
(online), 20(1), pp.16-19 Disponivel em http://www.scielo.mec.pt/pdf/nas/v20n1/v20n1a03.pdf



area e consequentemente planear formas de intervengdo que atendam as reais necessidades desta

populacéo.

O presente trabalho diz respeito a dissertacdo de mestrado em Servigo Social, realizada no

ISCTE — Instituto Universitéario de Lisboa, sob orientacdo da Prof. Dra. Maria Inés Amaro.

b) Pergunta de partida
Com este estudo pretende-se dar resposta a questdo “Qual o impacto psicossocial da doenga cronica na

infancia e adolescéncia?”
c) Definicdo de objetivos gerais e especificos de investigacado
Objetivo Geral:

e Compreender qual o impacto da doenca crénica na infancia e adolescéncia

Obijetivos Especificos:

e Descrever a forma como as criangas e adolescentes perspetivam o impacto da doencga cronica
no seu dia-a-dia;

e Compreender de que forma a vida destes jovens é influenciada pela doenca cronica;

e Compreender como estes ultrapassam as dificuldades sentidas;

o Refletir sobre o papel do Servico Social no processo de adaptacéo;

o Refletir sobre as implicacGes deste estudo para a prestacdo/organizacdo do servico prestado

pelo Servico Social.

d) Operacionalizacdo empirica
Utilizar-se-a uma metodologia qualitativa, de caracter exploratério. Os sujeitos de estudo serdo
criangas e adolescentes, entre 0s 12 e 0s 18 anos de idade, com Diabetes Mellitus tipo 1, diagnosticada
h& mais de um ano. Para obtengdo de dados optar-se-a por entrevistas semiestruturadas, aplicadas

presencialmente e gravadas, tratadas posteriormente através de analise de contetdo.



Anexo H — Exemplo de Entrevista Transcrita

Titulo: O impacto psicossocial da doenga crénica na infancia e adolescéncia — o caso da
Diabetes Mellitus

Transcri¢éo de Entrevista - E3

1. Caracterizacao dos entrevistados

a) Género: M

b) Idade: 17

c) Agregado familiar: mae, pai, irméd e irmao
d) Escolaridade: 12°

e) Anos passados desde o diagnostico: 11

2. Percecdo da doenca crénica

a) O que é para ti a diabetes mellitus?

Eu digo isto montes de vezes a varias pessoas - que ndo vejo a Diabetes como uma doenga,
mas um bocado como um modo de vida, porque acho que a Diabetes nunca me afetou como
uma doenca. Fez-me fazer alteracbes na minha vida... Eu quando era mais pequeno tive de
mudar muito a alimentacdo, mas com o passar do tempo e com o desenvolvimento do
tratamento da Diabetes tudo se veio a tornar mais facil. A minha alimentacdo passou a ser
exatamente igual a das outras pessoas, o desporto € igual, tudo passou a ser igual, s6 que com
uma certa atencdo a parte, como fazer um bocadinho menos de insulina antes de fazer
desporto, ou supor que qualquer comida que eu coma, desde um bolo ou um prato

normalissimo, tenho de fazer insulina... mas s6 a quantidade é que varia, de resto é normal.

¢) O que significa para ti ser um doente crénico?

N& me sinto discriminado, ndo me sinto uma pessoa especial. Nunca me chamaram
diretamente doente cronico, falaram que eu tinha uma doenca cronica que me ia acompanhar
0 resto da vida, caso ndo arranjem nada para curar, mas sinto-me normal, apenas com uma

coisa que 0s outros ndo tém.
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3. Percecao dos impactos da doenca cronica

a) Lembraste do momento do diagndstico? Se sim, como te sentiste?

N&o exatamente. Tenho uma ideia, algumas imagens do dia do diagnostico. Estava no
Hospital de Cascais, ndo sei 0 nome do hospital e lembro-me de estar sentado e eu nédo sabia o
que se estava a passar, era pequenino, mas lembro-me de me porem soro e ficar uma semana e
picos no hospital, sem perceber o que se passava. Sabia que se aproximavam enfermeiras, me

picavam o dedo, me davam injecdes e aquela comida de hospital.

b) Ap6s o diagnostico, alguma atividade de que gostasses/ndo gostasses tornou-se
interdita/obrigatdria?

Eu monto a cavalo, adoro os cavalos, ando nos cavalos desde os 7 anos, um ano depois de ter
ficado diabético... A Diabetes nunca me impediu muito de montar, mas uma paixao enorme
que eu tenho também isso sim a Diabetes ndo me deixa fazer por enquanto, que é motas e
carros. A minha prenda de anos dos 16 anos foi a carta de mota mas nunca pude tirar porque
as minhas analises e os valores que tinha ndo me permitiam e 0 mesmo se vai passar agora aos
18 anos se eu ndo estiver bem, se estiver mal controlado nunca vou conduzir e era uma coisa

que eu gostava muito de fazer.

c) Na escola, entre os teus colegas e amigos, notas/notavas que eras diferenciado por esta
tua caracteristica? (brincadeiras, atencdo por parte dos professores...)

N&o, sentia 0 mesmo que com os meus familiares, sempre muito cuidado pelo menos
enquanto ndo me conheciam bem, ndo sabiam bem da doenca. Com o passar dos anos foram-
me conhecendo melhor, eu mudei pouco de escola, por isso eles foram comecgando a perceber
como eu funcionava, as minhas reagdes, percebendo quando eu estava bem, quando estava
mal e trataram-me sempre bem. Mesmo durante as aulas quando tenho de fazer insulina fago
no meio da aula, quem vir viu, se quiser pergunta 0 que €, se nao viram pronto, ndo viram.

Mas ndo escondo.

d) Como é que os teus familiares lidam com a tua doenga?
Todos eles tiveram muito cuidado, sempre muito receosos e ndo sabiam muito bem o que era
a Diabetes, tinham muito cuidado desde a comida, até eles tiveram mudancas na alimentacéo

deles e no modo de vida, comegaram a ver certas coisas de outra maneira. Mas acho que
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reagiram bem, fizeram-me muitas visitas quando 14 estava no hospital, apoiaram-me muito em

tudo, ainda hoje, se tiver uma fase dificil.

4. Dimensao identitaria e perspetivas futuras

a) Preferes dizer “sou diabético/a” ou “tenho diabetes”? Porqué?

N&o sei, eu digo os dois, ndo noto diferenca.

b) Quando pensas no teu futuro, achas que a Diabetes te podera limitar em algum
aspeto? (emprego, relacGes sociais e/ou amorosas)

N&o, acho que ndo. Eu tenho uma namorada, que me ajuda muito, mas acho que néo. Eu
tenho amigos, nunca deixaram de o ser por eu ter Diabetes, nunca deixaram de namorar
comigo por causa da Diabetes, acho que o Unico travao, digamos assim, que a Diabetes me
pode dar no futuro sdo coisas muito do momento. Uma hipoglicemia pode-me impedir de
continuar o meu trabalho, mas é ali, naquele momento, quando passar volto ao trabalho. Acho

que assim num espaco grande de tempo ndo me vai afetar.

c) Se tivesses de identificar dois pontos negativos e dois pontos positivos de ser portador
de Diabetes, quais seriam?

Um deles, pontos positivos, € a nutricdo. Fiquei a saber imenso de nutricdo e alimentacédo
saudavel gracas a Diabetes, com a ajuda da Diabetes, quero eu dizer. E acho que me deu uma
responsabilidade diferente em relacdo as pessoas que me rodeiam que ndo tém diabetes. Nao é
gue seja mais responsavel, mas de uma certa maneira tenho como que mais uma
responsabilidade do que eles e de estar mais atento do que eles. Depois 0s pontos negativos da
Diabetes, acho que é o que todos se queixam: é picar o dedo, ter de fazer insulinas, as vezes
esquecermo-nos, todos nés nos esquecemos as vezes de fazer a injecdo, ou ndo damos antes
de comer tal é a fome... E tudo isso nos afeta um bocado, se ndo pico o dedo ou ndo faco
insulina, a seguir vou ter repercussdes, um valor alto... tudo isso vai influenciar.

Por acaso tive a sorte na escola de onde estive de acompanhar sempre as mesmas pessoas,
pessoas que também eram diabéticas, dois amigos. Eu estive num colégio desde o 1° ano até
ao 9° e estive com essas duas pessoas e depois vim para a secundaria e vieram comigo
também, por isso sempre coisas da diabetes que ndo falava com os meus pais, porque as vezes
parecia que sentia “ndo €s diabético, ndo entendes”, tinha sempre alguém por trds que era

diabético e percebia 0 que eu estava a dizer e ajudavam-me nesse sentido. Davam conselhos
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“eu faco assim”, partilhdvamos experiéncias. Aconselharam-me imensas vezes a ir aos
campos de férias, mas nunca fui. Vim foi a umas festas que havia a noite e jantares,
juntavamos imensa gente aqui da associagdo e iamos jantar, iamos a pé para 0s restaurantes
aqui em redor. Lembro-me bem de uma festa dessas em que fomos para o Hard Rock Café e
foi muito bom, correu sempre bem porque estdvamos no meio... ndo é que me sinta diferente,
mas ali estava no meio de gente como eu, igual a mim, e com medicos e pessoas que

percebiam do assunto, e ai era impossivel correr mal, havia sempre alguém que percebia
daquilo. Tudo isso €é positivo.
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