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A vivéncia de uma doenca cronica é um fator de stress que pode originar um conjunto de vivéncias
traumaticas ainda pouco estudadas. A escrita expressiva permite aceder aos significados de vivéncias
pessoais criando simultaneamente oportunidades de insight e reorganizago de experiéncias traumaticas.
Usando esta técnica o presente estudo analisou as experiéncias traumaticas narradas por 36 adolescentes
com escoliose (19 dos quais usam colete) ¢ 20 com diabetes. Os resultados identificaram a monitorizagao
da terapéutica, as queixas fisicas, as relagdes interpessoais e as preocupagdes com o desenvolvimento
da doenca como sendo as experiéncias traumaticas mais frequentes. A comparagdo das narrativas dos
trés grupos de adolescentes mostrou que mais do que o tipo de doenga, o uso do colete esta significa-
tivamente implicado nas vivéncias traumaticas destes adolescentes. A andlise dos resultados ao longo
do tempo, mostrou ainda efeitos positivos da escrita expressiva na diminui¢do da vivéncia traumatica
destes adolescentes, reforcando a sua pertinéncia como instrumento para a clinica.
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A doenga cronica impde um conjunto de limitagdes funcionais, stress psicologico associado a
vivéncia da doenga, interferéncias nas tarefas quotidiano, alteragdes no desempenho dos papéis
sociais e exigéncias no tratamento que se traduzem na necessidade de um processo de adaptagdo.
Estas dificuldades justificam a necessidade de estudar as implicagdes psicossociais da doenca e
os seus indicadores clinicos (Livneh & Antonak, 2005; Wallander & Varni, 1998).

A analise do impacto psicossocial da doenga cronica assume especial relevancia na adolescéncia
pois a experiéncia da doenga coloca um conjunto de alterac¢des fisicas e na aparéncia corporal,
exigéncias terapéuticas e entraves no processo de autonomizagdo que poderdo interferir
negativamente no desenvolvimento e bem-estar nesta faixa etaria (Reichel & Schanz, 2003).

Apesar das especificidades biomédicas e dos tratamentos de cada tipo de doenga cronica parece
existir alguma semelhanca nas implicacdes psicossociais de diferentes doengas cronicas, de tal
forma que Pless e Pinkerton (1975) consideraram que a compreensao da doenca e do ajustamento
psicossocial beneficiariam de abordagens transversais nao categoriais.

A doenca cronica: Escoliose e diabetes

De acordo com o Comité de Nomenclatura da Scoliosis Research Society, a escoliose pode ser
definida como uma deformidade na coluna vertebral no plano frontal superior a 10°, medida pelo
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método de Cobb (Oliveira, 2000), que provoca um conjunto de alteragcdes anatomicas e sofrimento
fisico, psiquico e social. A escoliose idiopatica tem uma causa desconhecida e surge com mais
frequéncia no inicio da adolescéncia de um modo inesperado, afetando cerca de 0.5%-3% dos
adolescentes (Hamad, Ahmed, & Tsirikos, 2017). Em Portugal, a escoliose idiopatica do
adolescente afeta predominantemente o sexo feminino, tem uma prevaléncia de 2 a 4% e requer
tratamento em 10% dos casos (Oliveira, 2000).

Na vivéncia da escoliose existem duas situagdes especificas que podem ser especialmente
stressantes para o individuo — o diagnostico e a adaptagdo ao tratamento. Os tratamentos consistem
na observagao clinica nos casos que t€ém uma angulacdo de Cobb de 20°-25°, no uso de colete para
angulagdes entre os 25°-40° e na cirurgia sugerida para angulacdes com maior severidade (Hamad
etal., 2017).

A prevaléncia da Diabetes tipo 1 tem vindo a manter-se estavel em Portugal na tltima década,
sendo que em 2015, esta doenga afetava 0.16% dos individuos com idades entre 0-19 anos
(Observatorio Nacional da Diabetes [OND], 2016). A doenga carateriza-se por uma alteragdo no
metabolismo motivada por uma deficiéncia na secre¢do da insulina ou ineficacia na producao de
mesma. A qualidade de vida dos individuos que dela sofrem depende amplamente da existéncia
de um bom controlo metabdlico que requer o cumprimento de um tratamento rigoroso, que envolve
a autovigilancia diaria da glicemia e a administragdo de insulina, alimentagdo equilibrada e pratica
de exercicio fisico (OND, 2016).

Adolescéncia com escoliose e com diabetes: Funcionamento psicossocial

A vivéncia da escoliose envolve dor fisica, restri¢des na mobilidade e atividade fisica (Carrasco
& Ruiz, 2016; Reichel & Schanz, 2003), desencadeia sentimentos de medo, incerteza e baixa
autoestima (Reichel & Schanz, 2003), preocupacdes em determinadas areas tais como a aparéncia
fisica (Carrasco & Ruiz, 2016; Liskey-Fitzwater, Moore, & Gurel, 1993), dificuldades de
autonomizacdo das figuras parentais em parte justificado pela necessidade de monitorizagdo da
terapéutica (Reichel & Schanz, 2003), retraimento no grupo de pares (Carrasco & Ruiz, 2016;
D’Agata, Sanchez-Raya, & Bagd, 2017; Reichel & Schanz, 2003) e sentimentos de incerteza quanto
ao futuro (Reichel & Schanz, 2003).

De um modo mais compreensivo, a visibilidade social da doenga espelhada na alteragdo da
aparéncia fisica carateristica do adolescente com escoliose tende a aumentar a preocupacao dos
jovens com a sua imagem corporal (Carrasco & Ruiz, 2016). Atendendo as carateristicas da
adolescéncia, esta dificuldade reflete-se em alguns comportamentos, tais como o evitamento de
atividades fisicas (Carrasco & Ruiz, 2016) e fomenta o uso de determinado tipo de roupas com o
objetivo de “esconder” a deformidade (Liskey-Fitzwater et al., 1993).

Num plano relacional, estando a construg¢do da imagem corporal também dependente de um
processo de influéncias diretas e indiretas provenientes das relagcdes que o adolescente estabelece
com os outros, familia ou pares, ¢ de destacar que o apoio emocional parental tende a diminuir o
impacto dos fatores de risco da vivéncia da adolescéncia com escoliose (Misterska, Glowacki,
Adamczyk, & Jankowski, 2014). Por outro lado, estudos mais recentes sobre a personalidade dos
individuos com escoliose, revelam que estes adolescentes tendem a desenvolver um traco de
personalidade introvertido marcado por um comportamento de inibi¢do social, que se traduz na
preferéncia em estar sozinho e sinais de auto-suficiéncia (D’Agata et al., 2017), comprometendo
a sua integragdo no grupo. Neste sentido, no plano da intervengdo psicoterapéutica tém sido
recomendadas atividades psicossociais que favorecam a expressdo emocional e a partilha de
experiéncias com outros adolescentes (D’Agata et al., 2017).

Num estudo exploratorio desenvolvido em Portugal por Lopes (2008), sobre as implicagdes
psicossociais da escoliose na adolescéncia, a aparéncia fisica, o funcionamento fisico, as
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dificuldades sociais ¢ as dificuldades emocionais, especialmente traduzidas em sentimentos de
medo e inseguranga perante a vida, surgiram como sendo as areas mais afetadas.

No que respeita aos aspetos mais especificos da vivéncia da monitorizagdo da terapéutica da
escoliose destaca-se o uso do colete como aquele que tem um maior impacto na vida do
adolescente. Torna-se cada vez mais evidente a eficacia deste tipo de tratamento, em termos
clinicos (Weinstein, Dolan, Wrignt, & Dobbs, 2013). Contudo, a investigacdo das implicagdes do
uso do colete na vivéncia da adolescéncia parece nao ser consensual. Alguns estudos enfatizam
que o uso de colete ¢ uma fonte adicional de stress, comprometendo a adaptacdo psicossocial
(Sapountzi-Krepia et al., 2006) e provocando limitacdes fisicas (e.g., mobilidade, posi¢ao para
dormir, dores de costas) bem como dificuldades na adesdo ao tratamento (Reichel & Schanz,
2003). Ao nivel subjetivo, observa-se um agravamento dos sentimentos e de experiéncias
emocionais tais como maior intensidade dos sentimentos de baixa autoestima, depressao, perce¢ao
negativa do seu corpo e sentimentos de vergonha (Reichel & Schanz, 2003; Sapountzi-Krepia et
al., 2006). Outros estudos, mostram que ndo existe uma deterioragdo das fung¢des do corpo e da
saude mental durante o uso do colete (Misterska, Glowacki, Latuszewska, & Adamczyk, 2013).

O impacto da diabetes na adolescéncia tem sido descrito como oscilando entre sentimentos de
equilibrio e aceitag@o e sentimentos de ansiedade, revolta e depressio, relacionados em particular
com as exigéncias da ades?o a terapéutica. A diabetes requer uma adaptagio permanente e dindmica
pois o adolescente devera gerir um conjunto de autocuidados diarios de forma progressivamente
mais independente da supervisdo parental que constitui um desafio acrescido na construg@o da sua
identidade (Almeida & Pereira, 2008; Luyckx, Seiffge-Krenke, & Hampson, 2010).

Viarios estudos revelam a existéncia de dificuldades acrescidas na obtengdo de um controlo
metabolico adequado durante a fase da adolescéncia (Greening, Stoppelbein, Konishi, Jordan, &
Moll, 2007; Luyckx et al., 2010). A vivéncia de acontecimentos de vida stressantes, a presenca de
depressao, ansiedade, fraco processamento emocional e baixo autocontrolo provocam a deterioragao
do controlo metabolico e, mais especificamente, levam a redugdo dos comportamentos de
monitorizacdo da glicemia (Luyckx et al., 2010; McGrady, Laffel, Drotar, Repaske, & Hood, 2009).
A percecdo da reducao do controlo metabolico leva, por sua vez, ao aumento dos estados emocionais
negativos, num mecanismo bidirecional disfuncional (Luyckx et al., 2010).

A vontade do adolescente de pertencer ao grupo de pares e de seguir as atividades do grupo
cria dificuldade na conciliagdo entre os cuidados de saude relacionados com a doenga ¢ a
integrag@o no grupo. O cumprimento do regime terapéutico envolve praticas que ndo fazem parte
do quotidiano dos seus pares, constituindo-se como um elemento de diferenciagdo do adolescente
relativamente aos pares (Palladino & Helgeson, 2012). Observa-se, entdo, um esfor¢o do
adolescente no sentido de alcangar a aceitacdo do grupo, alterando as suas escolhas e
comportamentos que frequentemente ndo se coadunam com um estilo de vida saudavel e as
exigéncias da terapéutica (Palladino & Helgeson, 2012).

A terapéutica da diabetes associa-se habitualmente a uma grande fiscalizag@o por parte dos pais
na alimentag@o e no controlo da insulina e dos niveis de agtcar. Este facto interfere no processo
de socializag@o do adolescente e pode minar a construcao da sua autoestima e autodeterminagao.
A necessidade de uma terapéutica rigorosa e de um controlo rigoroso de cuidados de satide podera
assim ser uma fonte de tensdo entre pais e filhos, mas também uma forma de melhorar adesdo a
terapéutica (King, Berg, Butner, Butler, & Wiebe, 2014).

Paradigma de escrita expressiva de Pennebaker: Ferramenta de compreensdo das experiéncias
traumdticas na doen¢a cronica

A investigacdo na area da doenga cronica tem privilegiado o recurso a métodos quantitativos,
em detrimento de metodologias qualitativas que permitem um conhecimento mais aprofundado
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dos significados individuais e singulares da vivéncia da doenga cronica e do seu tratamento na
adolescéncia (Gannoni & Shute, 2010). Compreender o modo como os adolescentes significam a
doenga cronica e como a vivenciam permitira definir os contornos da problematica, as
especificidades das vivéncias e a variabilidade intra-grupo no processo de adaptacao a doenca.

O Paradigma de Escrita Expressiva de Pennebaker (2018) é um procedimento qualitativo que
permite a obtencdo da expressdo emocional e atribuicdo de significados relativamente a
acontecimentos stressantes. Meta-analises de estudos usando este paradigma mostram que a
técnica de revelar informagdo, pensamentos e sentimentos sobre topicos ou temas pessoais e
significativos cria também oportunidades de aumentar o insight, a capacidade de reflexdo e a
reorganizagdo de experiéncias traumaticas o que pode ter efeitos positivos no plano da saude e do
bem-estar fisico e psicologico (Baikie & Wilhelm, 2005; Pennebaker, 2018).

Os estudos que enfatizam os beneficios da tarefa de escrita expressiva associam a técnica a
uma diminui¢d@o do humor negativo e uma melhoria dos sintomas fisicos, a curto prazo. A longo
prazo destaca-se uma diminui¢do do absentismo ao trabalho e melhoria da realizagdo escolar,
melhoria da performance no desporto e da memoria de trabalho e maior sociabilidade (Baikie &
Wilhelm, 2005). Contudo, alguns estudos ndo sao conclusivos relativamente a estes efeitos (Smyth,
Anderson, Hockemeyer, & Stone, 2002).

O presente estudo contribuiu para a compreensao da experiéncia traumatica na vivéncia da
doenga cronica no periodo da adolescéncia. Mais especificamente, teve como objetivo identificar
e descrever experiéncias traumaticas de adolescentes com escoliose e com diabetes tal como sdo
vivenciadas pelos proprios. Apesar de se tratar de duas doencas cronicas, a escoliose ¢ a diabetes
apresentam algumas especificidades cujo impacto importa também compreender e possivelmente
diferenciar. A escoliose tem uma maior visibilidade social e a diabetes, manifestando-se como
uma doenga “silenciosa”, representa um maior risco de vida. Assim, este estudo pretende também
perceber se e como estas diferengas poderdo traduzir-se em especificidades na vivéncia dos
adolescentes ou se, pelo contrario, os aspetos comuns da vivéncia de uma doenga cronica na
adolescéncia se sobrepdem as particularidades de cada doenca e dos tratamentos associados.

Sendo a adesdo ao uso do colete uma queixa recorrente nos contextos clinicos e, de acordo com
os estudos ja referidos possuir um elevado impacto psicossocial, o presente estudo procurou
também comparar a vivéncia de adolescentes com escoliose com e sem o uso de colete.

A pertinéncia deste estudo justifica-se também pela possibilidade de a técnica usada —
paradigma de Escrita Expressiva de Pennebaker — permitir aceder aos temas potencialmente
traumaticos vividos pelos adolescentes com doencga cronica a partir de relatos espontaneos de
vivéncias pessoais, podendo ao mesmo tempo proporcionar um efeito terapéutico. Assim, um
terceiro objetivo serd analisar o impacto da técnica de escrita expressiva de Pennebaker nas
vivéncias traumaticas destes adolescentes.

Método

Participantes

Participaram neste estudo 56 adolescentes, incluindo 36 adolescentes com escoliose (19 usando
colete) e 20 adolescentes com diabetes tipo I, selecionados por conveniéncia, em dois hospitais
portugueses. Os adolescentes com escoliose, apenas raparigas, tinham idades compreendidas entre
os 12 e os 17 anos (M=14.76; DP=1.64), 53% eram apenas alvo de observacao clinica e 47%
estavam a aguardar cirurgia. Os adolescentes com escoliose que usavam colete tinham idades
compreendidas entre os 12 € os 17 anos (M=13.89; DP=1.42) e eram maioritariamente raparigas
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(95%). Os adolescentes com diabetes eram maioritariamente raparigas (70%), com idades entre
0s 12 e os 19 anos (M=15.56; DP=2.01), insulinodependentes.

Instrumentos

Através de um questionario sociodemografico foram recolhidos dados relativos ao sexo, idade,
diagnéstico, tipo de tratamento e, no caso da escoliose, a angulagdo de Cobb.

O autorrelato das experiéncias traumaticas dos adolescentes foi recolhido através da tarefa de
Escrita Expressiva de Pennebaker. No presente estudo foi estipulado que o adolescente escrevesse
10 minutos por dia em 3 dias consecutivos, de acordo com a versao previamente usada por Mendes
(2008). A instrugdo era a mesma em todos os grupos de adolescentes: “Nos proximos 10 minutos
gostaria que escrevesses sobre os teus pensamentos e sentimentos mais profundos acerca de
acontecimentos dificeis ou emocionalmente perturbadores que estis a experienciar neste
momento. (...) Durante a escrita, explora livremente as tuas emogoes e pensamentos mais
profundos. (...) Podes escrever sobre estes temas todos os dias ou sobre topicos diferentes em
cada dia. Ndo te preocupes com a ortografia, com a estrutura das frases ou com a gramdtica.
Isso ndo é importante. A unica regra que deves cumprir é que, depois de comegares a escrever,
deves continuar durante 10 minutos. Tudo o que escreveres sera completamento confidencial”.

Procedimentos de recolha de dados

O estudo foi aprovado pela comissdo de ética dos respetivos hospitais e os encarregados de
educagdo dos adolescentes deram o seu consentimento informado, por escrito. Os adolescentes
realizaram a primeira tarefa de escrita em contexto hospitalar e as restantes nos seus contextos de
vida, e neste caso os textos foram enviados ao investigador por email ou em envelope selado
previamente fornecido pelo investigador.

Procedimentos de andlise de dados

Usou-se a analise de conteudo para identificar as principais experiéncias traumaticas, recorrendo
a uma estratégia “mista”, onde as experiéncias traumaticas que emergiram das narrativas dos
adolescentes foram categorizadas indutivamente. Estas categorias foram depois confrontadas e
integradas com as principais experiéncias desafiantes da vivéncia da escoliose e da diabetes na
adolescéncia descritas na literatura, chegando-se assim ao conjunto final de categorias.

A analise inclui como corpus todas as narrativas (N=168) dos adolescentes. Cada tipo de
experiéncia traumatica foi codificado apenas uma vez em cada narrativa, mas uma narrativa
poderia conter experi€ncias traumaticas de diferentes tipos. A experiéncia traumatica so6 era cotada
como experiéncia traumatica relacionada com a doenga quando o adolescente estabelecia esta
relagdo explicitamente.

A categorizacdo do material resultou, essencialmente, de um processo de classificacio
progressiva do material e obedeceu a um processo de refinamento das tematicas, realizado por
dois juizes que analisaram as narrativas em conjunto, permitindo a discussao, posterior consenso,
designacdo das categorias e elaboragdo dos significados. A definicdo do conjunto de tematicas
obedeceu aos critérios de coeréncia, homogeneidade, exclusdo mutua, e pertinéncia, propostos
por Bardin (2011) para a construgdo de categorias.

Foram realizadas andlises estatisticas descritivas e comparativas recorrendo ao programa
estatistico Statistical Package for the Social Science 24.0. Como nao foi cumprido o principio da
normalidade das distribui¢des (Shapiro-Wilk p<0.05), foi usado o teste de Kruskal-Wallis para
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comparar as experiéncias traumaticas entre grupos e o teste de Friedman para avaliar a eficacia
da técnica de escrita expressiva ao longo dos trés momentos.

Resultados

Num total de 168 narrativas que descrevem 382 experiéncias traumaticas, os adolescentes
relataram 249 experiéncias traumaticas relacionadas com a doenca (65.18%) e 133 ndo
relacionadas com a doenca (34.82%). No total, em 74 narrativas ndo se identificou qualquer
experiéncia traumatica, 93 narrativas relataram uma ou mais experiéncias traumaticas e apenas
numa narrativa estavam relatadas sete experiéncias traumaticas.

Emergiram 11 tematicas relacionadas com a doencga cronica, associadas a estigmatizacao, as
relagdes familiares, as relagdes com os pares, as relagdes intimas, ao diagndstico, as queixas fisicas,
a aparéncia fisica, a monitorizagdo da terapéutica, as questdes filosoficas, a realizagdo académica
e a preocupagdo com o desenvolvimento da doenga (cf. Tabela 1).

Tabela 1
Experiéncias traumaticas relacionadas com a doenga cronica (ETD)
Dominios de vida Descri¢ao Exemplos
Estigmatizagao Percecdo e/ou sinais externos que levam  “Ndo gostava quando as pessoas diziam
o adolescente a considerar-se diferente. “coitadinha” (...) Nao gosto das pessoas que

fazem muitas perguntas sobre a escoliose.”
(Feminino, 13)

“Sinto que sou diferente das outras pessoas (...)
tenho um pouco a mania da perseguicdo.”
(Feminino, 15)

Dificuldades relacionais

Relagdes familiares Preocupagio parental excessiva e “Muitas vezes ficava zangada e triste com a minha
consequente desafio no processo de made porque ela me obrigava a usar colete.”
autonomizagao. (Feminino, 13)

“Um dos acontecimentos (...) é a demasiada
preocupagdo que a minha mde tem comigo devido
a diabetes.” (Masculino, 17)

Relagdes com os Pares  Atencdo constante a sua posi¢ao, no “Os meus amigos ndo me apoiam, muitas vezes
grupo; também dizem se sou defeituosa e riem-se.”
(Feminino, 14)
Dificuldade em construir relagdes com “Tenho muita vontade de comer o que os meus
0s pares; colegas comem, e muitas vezes até como ficando
depois a pensar no que fiz.” (Masculino, 17)
Privagao de atividades/encontros de “Ndo consigo me aproximar de um rapaz sem ficar
grupo, pelas condicionantes da doenga. envergonhada e conseguir olhar para os seus
olhos.” (Feminino, 17)
Relagoes intimas Percecao de ndo aceitagdo por parte do “(...) as raparigas ndo olham para mim por causa
par intimo. da doenga que eu tenho.” (Masculino, 17)
Diagnostico Reacgao ao diagnoéstico da doenga. “(...) fiquei perturbada quando soube que tinha

escoliose.” (Feminino, 15)

“(...) quando descobri que tinha a diabetes fiquei
muito perturbada, (...)ndo sabia nem o que era,
nem queria ser doente.” (Feminino, 12)

Queixas fisicas Restrigdes da capacidade fisica, limita- “Tenho algumas dificuldades, tais como apertar os
¢des em atividades e tarefas, limitagdes cordoes das sapatilhas, dormir...” (Feminino, 14)
posturais, dor fisica, cansaco e desconforto
causado pela terapéutica. “A unica coisa que eu gostava de fazer e ndo posso

devido a diabetes ¢ jogar futebol.” (Masculino, 17)
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Tabela 1 (cont.)

Dominios de vida

Descri¢ao

Exemplos

Aparéncia fisica

Monitorizagao da
terapéutica

Questdes filosoficas

Realiza¢do académica

Preocupagdo com o
desenvolvimento da
doenga

Insatisfacdo/desagrado com a imagem
corporal;

Dificuldades na sele¢do do vestuario.

Descrigao da terapéutica como situagdo
traumatica no plano individual e/ou
social;

Percecao dos outros sobre a terapéutica.

Questionamento sobre o motivo pelo
qual a doenga surgiu.

Limitagdes na atividade/rendimento
escolar motivadas pela doenga e pela
terapéutica.

Preocupagdes com a evolugdo da doenga;

Preocupagdes com as limitagdes que
a doenga pode provocar no futuro.

“A dismetria que tenho sempre me perturbou um
bocado, principalmente quando tenho de expor o
meu corpo, como na piscina, na praia...”
(Feminino, 16)

“Achava que estava muito gorda e deu-me para
ndo comer: Fiquei muito magra mas depois
percebi que estava a ter problemas com a diabetes
(...)”. (Feminino, 12)

“Ndo é facil usar o colete. Quando estas situagoes
aconteceram choro, fico triste e chateada comigo
propria.” (Feminino, 14)

“(...) o facto de ter que picar o dedo, as insulinas
para a frente e para traz onde quer que eu vda, ter
que comer $0 0 que a nutricionista pede e a
quantidade que pede custa-me um bocado.”
(Feminino, 15)

“Penso porque me aconteceu esta doenga a mim,
porqué a mim! Fico revoltada.” (Feminino, 15)

A

“(...) A palavra “porqué” atormenta-me todos os
dias. Os meus “porqués” sdo todos negativos. Nao
gosto de “os” sentir. Tenho medo das respostas.”
(Feminino, 14)

“Agora que vou fazer a operagdo e faltar um
tempo, comego a pensar se vou reprovar..”
(Feminino, 17)

“Tenho muito medo de ter de ser operada e do que
me possa vir a acontecer.” (Feminino, 15)

“(...) ando sempre a pensar o que me vai acontecer
no futuro e de que é que serd que vou morrer.”
(Feminino, 15)

Nota. Entre paréntesis indica-se o sexo (feminino ou masculino) e a idade dos participantes.

Os adolescentes com escoliose que ndo usavam colete associaram, na sua maioria, as suas
experiéncias traumaticas relacionadas com a doenga a monitorizacdo da terapéutica, as relacdes
interpessoais e as preocupacdes com o desenvolvimento da doenca (cf. Tabela 2).

Tabela 2

Frequéncia absoluta das experiéncias traumdaticas relacionadas com a doen¢a (ETD) dos
adolescentes com escoliose e com diabetes

Escoliose (n=17)

Escoliose (com colete) (n=19)  Diabetes (n=20)

Estigmatizagio

Dificuldades relacionais

Relagdes familiares
Relagodes pares
Relagdes intimas
Diagnostico
Queixas fisicas
Aparéncia fisica

Monitorizagao terapéutica

Questdes filosoficas
Realizagdo académica

Preocupagdes com o desenvolvimento da doenga

Total ETD!

—_
— O =N = 00 W N W RO W

W

15 6
23 20
6 11
17 6
0 3
6 9
31 8
6 2
38 13
9 7
0 0
1 4
129 69

Nota. "ETD=Experiéncias traumaticas relacionadas com a doenca.
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Os adolescentes que usavam colete relacionaram as suas experiéncias traumaticas relacionadas
com a doenca a monitorizagdo da terapéutica, as queixas fisicas e as relagdes interpessoais (cf.
Tabela 2).

As experiéncias traumaticas relacionadas com a doenga mais frequentes na vivéncia da diabetes
situaram-se na area relacional e da monitorizagao da terapé€utica (cf. Tabela 2).

A analise quantitativa dos trés grupos de adolescentes, permitiu identificar diferencas
significativas no numero total de experiéncias traumaticas relacionadas com a doenga
[(Xxi”(2)=18.18; p<0.001; N=168], sendo maior a frequéncia no grupo de adolescentes com
escoliose que usa colete quando comparada com os adolescentes com escoliose (p<0.001) e com
diabetes (p<0.001).

Observaram-se também diferencas significativas em algumas experiéncias especificas, como
o numero de experiéncias traumaticas relacionadas com a estigmatiza¢do [Xz;7(2)=10.52;
p<0.005; N=168], com a relagdo com pares [Xg;7(2)=13.85; p<0.001; N=168], com as queixas
fisicas [Xgj7(2)=20.00; p<0.001; N=168] e com a monitoriza¢do da terapéutica [X;7(2)=33.81;
p<0.001; N=168]. Os adolescentes com escoliose que usavam colete indicaram um nimero mais
significativo de experiéncias traumaticas relacionadas com a estigmatizacao (p<0.008), com a
relacdo com os pares (p<0.002), com as queixas fisicas (»<0.001) e com a monitorizacdo da
terapéutica (p<0.001) comparativamente com os adolescentes com escoliose. Os adolescentes
com escoliose que usavam colete referiram um numero mais significativo de experiéncias
traumaticas relacionadas com a estigmatizacdo (p<0.036), com a relacdo com os pares (p<0.009),
com as queixas fisicas (p<0.001) e com a monitorizagdo da terapéutica (p<0.001),
comparativamente com os adolescentes com diabetes.

No que concerne as preocupacdes face ao desenvolvimento da doenga, também se verificaram
diferencas significativas entre os grupos [Xxp7(2)=9.18; p<0.010; N=168], tendo sido os
adolescentes com escoliose os que relataram um maior nimero de experiéncias traumaticas
comparativamente com os adolescentes com escoliose que usavam colete (p<0.009).

Ao nivel das experiéncias traumaticas nao relacionadas com a doenga, verificaram-se diferencas
significativas entre os grupos [Xy7(2)=7.00, p<0.030; N=168], sendo os adolescentes com
escoliose os que identificaram um maior nimero total de experiéncias traumaticas quando
comparados com os adolescentes com escoliose que usam colete (p<0.009).

Eficacia da escrita expressiva de Pennebaker

Analisando o total de experi€ncias traumaticas relatadas pelos adolescentes ao longo dos trés
momentos verificaram-se diferengas significativas [X;7(2)=13.73; p<0.01; N=56], havendo um
decréscimo do primeiro para o segundo momento (p<0.014) e do primeiro para o terceiro momento
(»<0.005). No que respeita as experiéncias traumaticas relacionadas com a doenga, observaram-
-se diferencas significativas [X;7(2)=18.17; p<0.01; N=56], verificando-se igualmente um
decréscimo do primeiro para o segundo momento (p<0.003) e do primeiro para o terceiro momento
(»<0.024).

Mais especificamente, encontraram-se diferencas significativas entre os varios momentos de
escrita nas experiéncias traumaticas relacionadas com as relagdes com os pares [X;7(2)=17.44;
p<0.001; N=56] e com o diagnostico [X;7(2)=14.00; p<0.001; N=56]. Observou-se um decréscimo
significativo do primeiro para o segundo momento na relagdo com os pares (p<0.001) e no
diagnostico (p<0.001) e do primeiro para o terceiro momento nas experiéncias traumaticas
relacionadas com a relagdo com os pares (p<0.002) e com o diagndstico (p<0.014).

Relativamente as experiéncias traumaticas relacionadas com a monitorizacdo da terapéutica
identificaram-se diferengas nos trés momentos de escrita [X;7(2)=9.50; p<0.009; N=56], sendo a
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diferenca maior do primeiro para o terceiro momento e aproximando-se de ser significativo
(p<0.606).

No que se refere as experiéncias traumaticas relacionadas com a preocupacdo com o
desenvolvimento da doenga também se verificaram diferencas significativas ao longo dos trés
momentos [X;7(2)=9.39; p<0.009; N=56], havendo um decréscimo acentuado do primeiro para o
segundo momento (p<0.007) que depois se mantém.

Relativamente as experiéncias traumaticas ndo relacionadas com a doenga, nao foram
encontradas diferengas significativas ao longo dos trés momentos.

Discussio

Tarefa de escrita expressiva enquanto método de andlise de experiéncias traumdticas

A construcao de uma grade de tipos de experiéncias traumaticas de adolescentes com doenca
cronica é o primeiro resultado do estudo, apresentando-se como uma grelha de leitura das
experiéncias traumaticas na vivéncia da doencga cronica. A tipologia criada pressupde a existéncia
de um conjunto de experiéncias traumaticas comuns a vivéncia da diabetes e da escoliose,
compativel com uma perspetiva ndo categorial da doenga cronica (Pless & Pinkerton, 1975;
Wallander & Varni, 1998). Seria interessante, em estudos posteriores, aplicar esta grade a outras
populagdes de adolescentes com doenca cronica por forma a averiguar a sua transversalidade e
especificidades.

A analise das varias categorias mostrou que os adolescentes dos diferentes grupos referiram
sobretudo experiéncias traumaticas relacionadas com a doenca (65.18%), sugerindo que a mesma
podera constituir-se como um fator de risco na adolescéncia e que a doenga expde o adolescente
a uma quantidade e variedade de experiéncias traumaticas que deve ser cuidadosamente
monitorizada e considerada nos cuidados a oferecer a esta populagdo. Contudo, deve notar-se que
emergiram também relatos de experiéncias traumaticas nao relacionadas com a doenca (34.82%).
Estes resultados poderdo ser indicadores de adaptac@o, ao evidenciar um conjunto de preocupagdes
nao focadas na doenga, de carater normativo.

Também se pode considerar que nao existe um determinismo entre a vivéncia da doenga e a
existéncia de experiéncias potencialmente traumaticas, dado que em 74 narrativas ndo foram
identificadas experiéncias traumaticas. Note-se que este resultado revela uma marcada
variabilidade, desde narrativas que nao descreveram experiéncias traumaticas até narrativas que
relataram 7 experiéncias traumaticas. Esta abordagem, qualitativa e em profundidade, evidenciou
uma grande variabilidade inter-individual, habitualmente esbatida nas abordagens quantitativas.
Os resultados podem ser interpretados como uma grande diversidade de respostas as situagdes de
adversidade que reforgam o ndo determinismo das experiéncias traumaticas e contribuem para a
construcdo de narrativas adaptativas, ja encontrada em estudos com outro tipo de populagdes com
potenciais experiéncias traumaticas na area do acolhimento residencial (Teixeira, Silva, &
Henriques, 2018).

De um modo global, o estudo identificou como principais experiéncias traumaticas relacionadas
com a doenga as exigéncias da monitorizagdo terapéutica, as queixas fisicas, as relagdes
interpessoais e as preocupagdes com o desenvolvimento da doenga.

Analisando mais especificamente o comportamento de cada um dos grupos, verificou-se que
os adolescentes com escoliose referiram sobretudo experiéncias traumaticas relacionadas com a
monitorizacdo da terapéutica, com o desenvolvimento da doenga e com as relagdes interpessoais.
Para melhor compreender estes resultados, deve considerar-se que neste grupo incluem-se
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adolescentes que tém uma angulacdo de Cobb reduzida e aqueles que, por terem uma evolugio
rapida ou uma angulacdo de Cobb elevada estdo propostos para cirurgia. As preocupagdes face a
progressao da doenca, ao seu futuro e face a terapéutica poderdo ser especialmente fortes nestes
altimos. Os individuos com uma maior deformidade parecem ter um desafio acrescido no seu
processo de adaptacdo a doenga, no da sua familia e na sua relagdo com os pares (Carrasco &
Ruiz, 2016; Reichel & Schanz, 2003), embora estudos mais recentes apontem no sentido de o
estilo de personalidade mais introvertido, tipico dos adolescentes com escoliose, ndo estar
diretamente relacionado com a magnitude da deformidade e o tipo de tratamento (D’Agata et al.,
2017). Seria, por isso, interessante fazer um estudo mais aprofundado sobre o impacto da
magnitude da deformidade na vivéncia psicossocial da adolescéncia, na populagdo portuguesa.

Os adolescentes com escoliose que usavam colete descreveram principalmente experiéncias
traumaticas relacionadas com a monitorizagdo da terapéutica, queixas fisicas e relacdes
interpessoais. A monitorizacdo da terapéutica foi o principal desafio do adolescente com escoliose
que usava colete e os resultados vém confirmar, por meio de autorrelatos espontaneos, a validade
desta perspetiva. A literatura nesta area, apesar de ndo ser consensual, tem sugerido que o uso do
colete tem um grande impacto na rotina diaria do adolescente com escoliose, dificultando a
mobilidade, impondo limitagdes posturais, causando incomodo fisico (tal como o calor e no
dormir), dificuldades na adesdo a terapéutica bem como dificuldades acrescidas na vivéncia das
relacdes interpessoais da adolescéncia e na autonomia relativamente as figuras parentais (Reichel
& Schanz, 2003; Sapountzi-Krepia, 2006).

Os adolescentes com diabetes identificaram como principais queixas as dificuldades relacionais
e as exigéncias da monitorizagdo da terap€utica. As exigéncias da terap€utica tém sido um desafio
acrescido a vivéncia da diabetes na fase da adolescéncia, pelas necessidades das dietas alimentares,
do controlo dos indices de glicemia e da injecdo de insulina (Greening et al., 2007; Luyckx et al.,
2010). Também a relacéio entre a exigéncia da terapéutica e as dificuldades relacionais tém sido
objeto de estudo ao nivel das relagdes familiares e com os pares.

Ao nivel das relagdes familiares, parecem observar-se frequentemente problemas de negligéncia/
/omissdo de autocuidados que refletem a necessidade de individuagdo do adolescente em relagdo a
familia, numa afirmacdo de independéncia das figuras de autoridade. Contudo, estes adolescentes
também percebem os pais como fonte de suporte nas tarefas quotidianas e nos tratamentos e de apoio
emocional. Esta ambivaléncia pode acentuar um conflito do tipo aproximagdo-rejeigdo que parece
estar expresso no nosso estudo através da frequéncia de experiéncias traumaticas relacionadas com
a doengca relatadas pelos adolescentes com diabetes na area das relagdes familiares (King et al.,
2014).

Nas relagdes com os pares, o cumprimento do regime terapéutico exige um conjunto de praticas
que ndo fazem parte do quotidiano dos pares, constituindo-se um elemento de diferenciacdo do
adolescente com diabetes relativamente a eles e a necessidade de um maior esforgo para alcangar
a aceitacdo do grupo, alterando as suas escolhas e comportamentos que nem sempre se coadunam
com um estilo de vida saudavel (Palladino & Helgeson, 2012).

A analise comparativa quantitativa entre os trés grupos de adolescentes mostrou que existiam
diferengas significativas no numero de experi€ncias traumaticas relacionadas com a doenga e mais
especificamente com a monitorizagdo da terapéutica, com as queixas fisicas, com as relagdes com
pares, com a estigmatizac@o, com as preocupacdes com o desenvolvimento da doenga e, ainda, com
as experiéncias traumaticas nao relacionadas com a doenga. A excecdo das variaveis preocupacdes
com o desenvolvimento da doenga (e experiéncias traumaticas ndo relacionadas com a doenca),
foram os adolescentes que usavam colete os que relataram um ntimero de experiéncias traumaticas
significativamente superior ao dos restantes grupos. Desta forma, conclui-se que existe um forte
impacto negativo do uso do colete refor¢ando e especificando resultados de outros estudos empiricos
que t€ém chamado a atengdo para o uso do colete agravar significativamente a vivéncia psicossocial
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da adolescéncia com escoliose (Reichel & Schanz, 2003; Sapountzi-Krepia et al., 2006).

Desta forma, o tipo de doencga cronica (escoliose vs. diabetes) e as diferengas de visibilidade
social a elas associadas parecem menos diferenciadoras que o tipo tratamento para a mesma
doenca, apoiando a tese de Pless e Pinkerton (1975) que defende que a analise destes efeitos
beneficia de uma abordagem nao categorial.

Em suma, existe uma grande variabilidade inter-individual na forma como os adolescentes com
escoliose e diabetes descreveram as suas experiéncias traumaticas sendo as dificuldades ao nivel
da monitorizagdo da terap€utica, as queixas fisicas, as dificuldades nas relagdes interpessoais e as
preocupacdes com o desenvolvimento da doenga as mais referidas. Os resultados fazem também
emergir que o elemento mais diferenciador da vivéncia da experiéncia traumatica ¢ o tratamento
associado a doenga — uso do colete.

Tarefa de escrita expressiva como instrumento de recolha das experiéncias traumdticas

A técnica de escrita expressiva foi usada neste estudo por apresentar, entre outras vantagens, o
facto de ndo conter eventuais efeitos iatrogénicos da investigagao de experiéncias traumaticas ou
mesmo produzir efeitos benéficos relativamente ao processamento dessas experiéncias. No plano
do acesso a dados relevantes sobre as vivéncias da doencga cronica, este método permitiu ainda
obter relatos em varios momentos distintos, alargando o leque de experiéncias reportadas e uma
recolha mais compreensiva e completa das vivéncias tipicas do sujeito. Por outro lado, permitiu
também a obtengdo de relatos sem a interferéncia do investigador.

Tarefa de escrita expressiva como ferramenta de intervengdo

Os resultados do presente estudo sugerem efeitos positivos da escrita apoiando-se na evidéncia
da diminui¢do do numero total de experiéncias traumaticas, na diminuicdo das experiéncias
traumaticas relacionadas com a doenca, mais especificamente na area da relagdo com pares,
diagnostico e preocupacdes com o desenvolvimento da doenca. Nestas areas, o impacto positivo
foi marcado do primeiro para o segundo momento e menos significativo do segundo para o terceiro
momento, mas mantendo-se em niveis mais baixos que no primeiro momento. O impacto
verificado parece apoiar outros estudos que revelaram que a escrita expressiva tem um efeito
positivo, ao aumentar a capacidade de exploracdo e integracdo da experiéncia, recomendando-se
como um tratamento complementar com beneficios na diminuigdo do stress psicoldgico (Baikie
& Wilhelm, 2005). Seria, por isso, interessante realizar estudos visando compreender
detalhadamente a eficacia desta técnica neste tipo de populacdes, usando medidas de satude fisica
e psicossocial e analisando a sua eficacia a curto e médio-prazo.

O estudo possui algumas limitagdes que devem ser consideradas na generalizagdo e implicagdes
dos resultados encontrados. Primeiro, o tamanho da amostra ¢ o facto de ser uma amostra de
conveniéncia pode ter retido os adolescentes mais dispostos a falar da sua vivéncia e mais dispostos
a tarefa de escrita narrativa. Por outro lado, a auséncia de um calculo de fiabilidade inter-avaliador
traduziu-se noutra limitag¢ao do estudo.

Tendo em vista aprofundar o estudo das experiéncias traumaticas relacionadas com a escoliose
e a diabetes, seria interessante em estudos futuros considerar o papel de variaveis com potencial
efeito sobre as vivéncias traumaticas, tais como a idade, o sexo ¢ a duragdo da doenga, bem como
incluir a medir os indicadores clinicos como forma de analisar os efeitos positivos associados a
tarefa de escrita narrativa.
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Conclusao

O estudo enfatiza o interesse de uma abordagem qualitativa, compreensiva e abrangente das
experiéncias traumaticas dos adolescentes com doenga cronica. A técnica de escrita expressiva
permitiu obter relatos espontdneos, sem interferéncia do entrevistador e uma visdo mais
experiencial e compreensiva, util para a intervencao psicoterapéutica.

A construcdo de uma grade de experiéncias traumaticas referidas espontaneamente pelos
adolescentes ¢ o primeiro resultado do estudo. Apesar das singularidades biomédicas de cada doenga
emergiu neste estudo a identificagdo de um conjunto de implica¢des psicossociais compartilhadas
entre os grupos. Estas implicagdes comuns da doenga cronica na adolescéncia devem ser
consideradas na abordagem aos efeitos da doencga cronica no processo de adaptacao do adolescente
e respetiva familia.

Os resultados evidenciaram um forte impacto psicossocial de cada uma das doengas cronicas,
destacando-se como experiéncias potencialmente traumaticas a monitorizagao da terapéutica, as
queixas fisicas, as relagdes interpessoais (familiares e com pares) e a preocupacdo com o
desenvolvimento da doenga. A dor e intrusividade do uso do colete surgiram como os principais
condicionantes na vivéncia psicossocial do adolescente com escoliose.

Finalmente, é interessante notar, que as experiéncias traumaticas dos adolescentes com doenca
crénica ndo estavam unicamente organizadas em torno da doenca e admitiam uma grande
variabilidade inter-individual. O relato de experiéncias traumaticas nao relacionadas com a doenga
nestes adolescentes sugeriu o interesse em analisa-las como um possivel indicador de adaptagao
em estudos futuros.
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Traumatic experiences in chronic illness: Reports of adolescents with scoliosis and diabetes

The experience of chronic illness is a stressful life event that can lead to a set of traumatic experiences
with intense and long-lasting psychosocial effects still poorly understood. Expressive writing is
particularly powerful in disclosing the in-depth meaning of human experiences, also creating
opportunities for insight and reorganization of traumatic experiences. The present study analyzed the
traumatic experiences reported by 36 adolescents with scoliosis (19 using the brace) and 20 with
diabetes, using expressive writing paradigm. The results identified the monitoring of therapy, physical
complaints, relationships and concerns about the development of chronic illness as the most frequent
traumatic experiences. The comparison of the narratives of the three groups of adolescents showed
that more than the type of chronic illness the use of the brace was significantly implicated in the
traumatic experiences of these adolescents. Over time expressive writing showed positive effects,
reinforcing its relevance as a tool for clinical use.

Key words: Adolescence, Diabetes, Scoliosis, Traumatic experience, Expressive writing.
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