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Type 2 diabetes has a major impact on
patients’ lives and the healthcare
network. Given the growth in qualitative
information on diabetes, it becomes
important to systematize this knowledge.
A meta-study on diabetes was conducted
through analysis on 42 articles that were
made in journals at the periodicals portal
of the Coordination Office for
Advancement of Higher-level Personnel
(Capes). We found that the studies
reviewed had a good theoretical basis,
which included: care management,
health-disease concepts, professional-
patient relationships, professional
practices and treatment compliance. The
articles clearly described the
methodological procedures used. The use
of interviews and focal groups for data
gathering predominated, and it was
sought to explore different views of the
individuals investigated. It was reaffirmed
that it was important for health
professionals and managers to implement
healthcare policies, programs and models
that are appropriate for the specific
features of chronic illness, guided by
comprehensive care and co-responsibility.
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O diabetes tipo 2 produz um grande
impacto sobre a vida dos pacientes e a rede
assistencial. Diante do crescimento de
informacbes qualitativas sobre diabetes,
torna-se importante a sistematizacdo desse
conhecimento. Foi realizado um
metaestudo sobre diabetes, por meio da
analise de 42 artigos disponibilizados em
revistas do portal de periédicos da
Coordenagao de Aperfeicoamento de
Pessoal de Nivel Superior (Capes).
Identificamos bom grau de teorizacdo nos
estudos revisados, os quais abordaram:
gerenciamento do cuidado, concepcoes
salide-doenca, relacdo profissional-
paciente, praticas profissionais e adesdo ao
tratamento. Os artigos descreveram
claramente os procedimentos
metodolégicos adotados. Houve
predominio do uso de entrevistas e grupos
focais para a coleta de dados, buscando
explorar diferentes visdes dos sujeitos
investigados. Afirma-se a importancia dos
profissionais de satde e gestores
implementarem politicas, programas e
modelos de atencdo adequados as
especificidades do adoecimento crénico,
orientados pelo eixo da integralidade e
corresponsabilizacdo pelo cuidado.
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Introducao

O diabetes tipo 2 representa um importante problema de satide publica, com grande impacto sobre
a vida dos pacientes e sobre a rede assistencial (Sociedade Brasileira de Diabetes, 2005; Monteiro,
2004). A forte carga dessa doenca (Centers for Disease Control and Prevention, 2004; Schramm et al.,
2004; Leite et al., 2002), em termos de anos de vida perdidos e do 6nus econdmico, tem justificado a
formulagao de politicas publicas especificamente direcionadas ao seu controle (Brasil, 2005; 2001),
promovendo, inclusive, uma recente discussao sobre a adequacdo dos modelos de atencao as
especificidades dos pacientes cronicos, com especial referéncia aos diabéticos (Brasil, 2006;
Bodenheimer et al., 2002; Bodenheimer, Wagner, Grumbach, 2002).

Sao muitas as questdes relativas ao controle do diabetes, em termos individuais e populacionais.
Essas questdes tém sido exploradas em pesquisas quantitativas e qualitativas. De modo geral, no campo
da salde, ainda que o primeiro tipo de abordagem predomine sobre o segundo, observa-se um
crescimento na publicacdo de evidéncias produzidas por pesquisas qualitativas, assim como no interesse
e relevancia que essa producao tem apresentado aos formuladores de politicas publicas.

As pesquisas qualitativas sobre diabetes tém investigado, dentre outros temas, os significados da
experiéncia do adoecimento e da organizacao dos cuidados entre pacientes diabéticos, produzindo
conhecimentos relevantes para o campo cientifico, assistencial e das politicas publicas.

Assim, diante do crescimento de informagodes qualitativas sobre diabetes, torna-se importante a
sistematizacdo desse conhecimento para a comunidade cientifica. Diferentes metodologias tém sido
empregadas para realizar revisdes sistematicas da literatura com o objetivo de produzirem evidéncias
qualitativas — genericamente denominadas metassinteses (Bondas, Hall, 2007; Thorne et al., 2004;
Finfgeld, 2003). Dentre essas, o metaestudo (Thorne et al., 2002) se destaca como técnica privilegiada
para analisar um grande nimero de pesquisas.

Na literatura nacional, faltam metassinteses que sistematizem o conhecimento produzido sobre
diabetes/diabéticos em pesquisas qualitativas, ndo somente para avaliar a qualidade da informagao
produzida por pesquisas qualitativas, mas também para apontar lacunas de conhecimento e a possivel
necessidade de redirecionamento dos enfoques e perspectivas metodolégicas adotadas.

A caréncia desse tipo de estudo pode ser facilmente identificada ao se consultarem as bases
eletronicas de dados bibliogréficas brasileiras. Em uma busca recentemente realizada na Biblioteca
Virtual em Sadde (http://regional.bvsalud.org/php/index.php?lang=pt), com os termos “revisdo” e
“diabetes”, encontramos apenas um trabalho que pode ser considerado uma revisao de literatura focada
exclusivamente em pesquisa qualitativa sobre diabetes (Motta, 2009). Essa lacuna torna-se tanto mais
problematica quanto levamos em consideragao: a relevancia epidemiolégica do diabetes no Brasil e no
Mundo; aimportancia dos estudos qualitativos para a compreensao de aspectos fundamentais do
processo salide-doenca-cuidado; e a necessidade de revisdes sisteméticas para descrever e avaliar a
producdo cientifica sobre o tema.

Este artigo apresenta um metaestudo de pesquisas qualitativas realizadas sobre diabetes, publicadas
em periédicos indexados e disponiveis no portal de periddicos da Capes. A realizacdo de metassinteses
nesse universo torna-se uma ferramenta valiosa para orientar e estimular o uso da produgao cientifica
disponibilizada a comunidade cientifica brasileira.

Material e métodos
Os procedimentos metodoldgicos, descritos em seguida, foram discutidos e empreendidos por uma

equipe de pesquisa composta por cientistas sociais do Brasil, Inglaterra e Australia, além de uma médica
com atuagao especializada em diabetes.
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Fonte de dados

Circunscrevemos a busca em revistas disponibilizadas no portal de periédicos da Capes, sem
englobar outras fontes consagradas de dados bibliogréficos, pois esse portal disponibiliza, aos programas
de pds-graduacdo brasileiros, acesso integral e gratuito ao contetdo de importantes revistas de
circulagao nacional e internacional. Priorizamos, assim, a revisao sistematica de um universo bibliografico
acessivel a 268 instituicdes de ensino e pesquisa no Brasil, com "“acesso aos textos completos de artigos
selecionados de mais de 15.475 revistas internacionais, nacionais e estrangeiras, e 126 bases de dados
com resumos de documentos em todas as areas do conhecimento” (Capes, 2009).

artigos

Critérios de inclusao e de exclusao

Incluimos artigos originais de pesquisas qualitativas que produziram dados priméarios sobre diabetes,
publicados de 1997 a 2008, escritos em portugués, inglés ou espanhol. Excluimos artigos que nao
atenderam aqueles critérios. Os artigos que abordaram praticas alternativas, complementares e
integrativas de satide foram analisados em um metaestudo especifico, onde se procurou revisar artigos
que abordam essa questao em relacdo a um conjunto mais amplo de problemas de satide (Spadacio et
al., 2010).

Procedimentos de busca e selecao

Para definir as revistas do portal de periédicos da Capes, lancamos as palavras-chave “diabetes”,
“qualitative/qualitativa” e “social" em seu campo de busca, encontrando 43 periédicos cujas linhas
editoriais apontavam para, pelo menos, uma das seguintes diretrizes: estudos sobre diabetes, estudos
socioantropolégicos em salide, pesquisas qualitativas.

Para identificar artigos de interesse para nossa metassintesse, de maneira ampla, optamos por utilizar
as palavras de busca: “diabetes” e “qualitative”. Esses termos foram langados nos campos de busca das
homepages das revistas (ou de suas editoras), para palavras do titulo ou do resumo. Os resumos dos
artigos encontrados foram lidos, independentemente, por dois membros da equipe de pesquisa, para
aplicagao dos critérios de inclusdo. As discrepancias na selecdo foram discutidas e eliminadas a partir da
leitura dos artigos originais.

Tabulacao

Os artigos incluidos foram lidos na integra, fichados e classificados segundo sua tematica principal.
Essa classificacdo foi verificada e discutida pela equipe de pesquisadores, que utilizou o Excel 2003 para
quantificar as principais caracteristicas dos estudos revisados.

Analise

Os metaestudos caracterizam-se por analisar, separadamente, aspectos tedricos, metodolégicos e
dados produzidos no conjunto de pesquisas revisadas. Isso permite aprofundar a andlise sobre cada um
desses aspectos, assim como refletir sobre suas inter-relagdes e implicacdes para o campo da satde.
Assim, privilegiamos:

. na metateoria, a andlise dos problemas, conceitos e teorias que levaram os pesquisadores a
explorarem determinadas questoes;

. no metamétodo, a andlise da abordagem metodolégica adotada nos estudos e de suas
consequéncias para a perspectiva langada sobre os problemas investigados;

. na meta-analise de dados, confrontar e sintetizar as interpretacdes dos autores, destacando suas
implicagdes para o contexto cientifico, assistencial e das politicas publicas.
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Neste metaestudo, optamos por realizar uma sintese mais descritiva dos aspectos teéricos e
metodoldgicos dos artigos revisados, privilegiando a énfase em uma sintese analitica de seus resultados
- quando serd melhor explorado o carater meta-analitico do texto.

Mesmo assim, ainda em relacdo aos aspectos tedricos e metodolégicos, procuramos utilizar duas
categorias analiticas, no intuito de ndo restringirmos nossa avaliagdo a uma mera compilagdo de
caracteristicas autodeclaradas nos artigos.

Assim, primeiramente, procuramos classificar cada artigo em relacdo ao esforco de teorizacao
empreendido na problematizacdo e anélise dos objetos de pesquisa enfocados. Para tanto, o primeiro
autor procurou identificar se os problemas de pesquisa levantados se dirigiam a questdes teéricas
estruturadas a partir de outras investigacoes sobre a tematica enfrentada. Em seguida, esse mesmo autor
procurou identificar se a andlise dos resultados desenvolveu questdes tedricas levantadas na
problematizacdo do tema de pesquisa. A partir da avaliacdo da presenca desses elementos tedricos na
estruturacgdo da investigagdo, todos os artigos foram submetidos a uma classificagao dicotébmica
(presente/ausente) para avaliar se a enunciagdo e anélise dos problemas de pesquisa enfrentados
estiveram teoricamente fundamentadas no campo de investigacdes cientificas sobre o tema.

Posteriormente, procurou-se identificar se, ao longo dos artigos, as escolhas metodolégicas dos
autores foram por eles retomadas para refletir sobre a producao dos resultados da investigacao realizada.
Avaliou-se, assim, a presenca ou auséncia de reflexividade nos artigos. Considerou-se a presenca de
reflexividade nos artigos em que foram identificados comentarios acerca dos alcances e limites
metodolégicos das pesquisas empreendidas.

Ambas as classificagdes, ap0ds a primeira elaboracdo, foram verificadas por dois coautores, e as
poucas discrepancias existentes foram debatidas entre todos os autores, sendo eliminadas a partir de sua
discussao.

Resultados e discussao

Identificamos, aproximadamente, duzentos artigos nos periédicos por meio dos campos de busca.
Apbs a leitura de seus resumos, descartamos aqueles que nao atendiam aos critérios de incluséo,
obtendo, assim, uma selecdo final de 42 artigos.

Os artigos revisados foram publicados em seis diferentes periddicos: Social Science and Medicine,
Social Science Information, Qualitative Health Research, Diabetes Spectrum, Diabetes Educator,
Diabetes Care.

Houve concentragdo de artigos publicados em duas revistas, Social Science and Medicine e
Qualitative Health Research, onde foram encontrados trinta estudos. Dentre os trés periddicos
dedicados especificamente ao diabetes, encontramos 11 artigos, na sua maioria publicados no
Diabetes Educator.

Pesquisas realizadas em paises de lingua inglesa foram tema de 34 artigos, sendo 22 nos Estados
Unidos, quatro no Canada, trés na Inglaterra, trés na Escécia e dois na Austrdlia. Entre os oito restantes,
trés foram realizados no México, um na Dinamarca, um na Finlandia, um em Gana, um na Suécia e um
na Tailandia. Todos foram publicados em inglés. Nao foi identificado nenhum artigo nacional ou escrito
em lingua portuguesa na selecdo realizada.

Registrou-se tendéncia crescente do ndimero de publicagdes sobre o tema ao longo do periodo
analisado. Assim, entre 1997-2002, foram publicados 14 artigos, ao passo que entre 2003-2008
encontramos 28 publicagdes.

A seguir, sdo apresentados os resultados da anélise dos aspectos teérico, metodolégico, e dos
resultados das investigacoes revisadas.

Metateoria

Nesta parte, analisamos a forma como os temas de pesquisa sdo problematizados e os principais
conceitos adotados. Na sua maioria, independentemente do tema, os estudos revisados problematizam,
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teoricamente, seus objetos de investigacdo, a partir de diferentes perspectivas e preocupacdes das
ciéncias humanas e sociais em satide. No entanto, um terco dos artigosnédo insere as questdes de
pesquisa e/ou a anélise de dados em um contexto tedrico de discussao.

Conforme pode ser observado no Quadro 1, os artigos com auséncia de teorizacdo concentraram-se
em revistas especializadas em diabetes. Em contrapartida, os artigos que estruturaram teoricamente as
questdes enfrentadas se concentraram em revistas com enfoque em estudos qualitativos e/ou de
ciéncias sociais. Essa situacdo, provavelmente, reflete os parametros formais e interesses das linhas
editoriais que devem ser observados pelos autores para publicarem seus artigos nesses periddicos.
Assim, por exemplo, enquanto a Social Science and Medicine se dirige, especialmente, a pesquisadores
interessados em questdes tedrico-metodoldgicas levantadas no campo de investigacdo
socioantropolégica em salde, a Diabetes Care aborda questdes de pesquisa que respondem de modo
mais préximo ao ambito das praticas assistenciais.

Evidentemente, ndo assumimos, a partir dessa observacéo, a ideia de que as praticas assistenciais
ndo estejam orientadas pela dimensao tedrica, resumindo-se a sua dimensao técnica. Pelo contrario,
entendemos que tanto as préaticas cientificas de pesquisa quanto as praticas assistenciais se orientam por
parametros teéricos, técnicos, morfolégicos e epistemolégicos. Porém, a forma de abordagem desses
aspectos difere de acordo com interesse do publico leitor das revistas, refletindo na forma, contetido e
linguagem dos artigos.

Procuramos classificar os estudos, também, por grupos de problemas de pesquisa enfrentados
(Quadro 2). Para isso, procuramos identificar a questdo central do estudo e o tipo de problematizagao
dado pelos autores na sua exposicdo. Procedendo assim, identificamos cinco tematicas principais:
gerenciamento do cuidado, concepgbes de satde-doenca, relagdo profissional-paciente, préticas
profissionais e adesdo ao tratamento. Vale ressaltar que essa identificagdo, ainda que, por vezes, seja
autodeclarada pelos autores, nem sempre é assumida textualmente por eles. Assim, as tematicas
representam, antes de mais nada, o foco principal que ilumina e justifica o problema de pesquisa
formulado nos estudos revisados, segundo identificado por nossa equipe de pesquisa.

Apresentamos, em seguida, as caracteristicas dos estudos dedicados a cada uma daquelas tematicas.

artigos

Gerenciamento do cuidado

Foram identificados 14 estudos sobre o tema, sendo metade realizada nos Estados Unidos. Esses
estudos investigaram fatores socioculturais relacionados ao cuidado (género, raca, pobreza, religiao,
etnia, familia), problematizando temas, como: estresse, medicalizacdo, controle glicémico,
espiritualidade, organizacdo dos cuidados e, especialmente, processo de decisao. Diversos conceitos
orientaram a problematizagdo desses temas, destacando-se aqueles que analisaram:

. o compartilhamento de decisdes no processo de cuidado, tais como: atividades de gerenciamento
de caso, decisdes de autocuidado, cuidado colaborativo e concordéncia;

. 0s modelos explicativos e a experiéncia de adoecimento e de cuidado a partir das trajetérias
de vida e do itinerario terapéutico dos pacientes, tais como: modelos explicativos, trajetéria e curso
da vida.

Concepcoes de satde-doenca

Identificamos 13 estudos sobre essa tematica, sendo mais da metade realizados nos Estados Unidos.
Esses estudos procuraram identificar, sejam as percepgdes corporais e concepgoes etioldgicas de
diabéticos (relevantes para a pratica assistencial), seja a influéncia cultural dos recortes étnicos e/ou
raciais sobre as concepcdes de salide-doenca.

Relacao profissional-paciente

Os cinco estudos com esse enfoque procuraram analisar como a interagao profissional-paciente
influencia tanto estratégias de enfrentamento de situacdes vivenciadas no processo de adoecimento,
quanto o desencadeamento de mudancas no estilo de vida dos pacientes. Especial atencdo é dada as
relagoes de poder presentes nessa interacao, tendo em vista a construgdo de modelos de atencdo que
privilegiam o compartilhamento de decisdes entre pacientes e profissionais. O conceito de “negociagao
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daidentidade” assume importancia nesses estudos, pois analisa as repercussdes da identidade de
doente para o paciente e a complexidade de sua negociacdo nas interagdes profissional-paciente.

Praticas profissionais

Utilizando conceitos como narrativa e modelo explicativo, quatro estudos procuraram compreender
diversos aspectos da pratica profissional, a partir da andlise dos conceitos e perspectivas adotados pelos
proprios profissionais de salide, em contextos institucionais especificos.

Adesao ao tratamento

Publicados, especialmente, a partir de 2004, quatro estudos procuraram problematizar teoricamente
o tema, objetivando, assim, ampliar o espectro de questdes envolvidas na investigacdo cientifica e na
abordagem assistencial da adesdo ao tratamento. Seus autores tratam o tema para além da perspectiva
normativa da biomedicina — quando adesao é considerada como obediéncia do paciente as orientagdes
dos profissionais de satde.

Para romper com a visdo biomédica, os autores procuraram contextualizar a adesdo ao tratamento na
trajetéria de vida, cotidiano e itinerario terapéutico dos pacientes. Desse modo, evidenciaram que a
organizacdo do cuidado se elabora em movimentos de assimilacdo, resisténcia, modificacdo e
ressignificacdo do tratamento, presentes nos contextos familiares, étnicos, religiosos e socioculturais dos
pacientes. Desempenharam papel central nesses estudos conceitos como: concordancia, modelos
explicativos, 16cus de controle em satde, modelo de crencas em sadde, teoria do comportamento
planejado.

Outros

Dois artigos ndo se enquadraram em nenhumas das temdticas anteriores, pois investigaram o acesso
de diabéticos com problemas visuais a programas educativos e a experiéncia de pacientes com a terapia
medicamentosa.

Metamétodo

Nesta secdo, sdo analisados os aspectos técnicos e conceituais da abordagem metodolégica, com
destaque para a coleta e andlise de dados. No Quadro 2, sintetizamos os principais resultados,
discriminando-os por artigo revisado.

De modo geral, ndo foram identificadas tendéncias temporais entre técnica de coleta e andlise de
dados, tipos de sujeitos investigados e temas pesquisados.

Em geral, os artigos descreveram, claramente, os procedimentos de selecdo dos sujeitos e as
técnicas de coleta e andlise de dados — geralmente gravados e transcritos. Porém, 13 artigosndo
discriminaram o local de coleta de dados e nove nao declararam a adesdo a uma linha teérica de analise
de dados.

Dentre os estudos que adotaram linhas analiticas alternativas a anélise de contelido, destacou-se a
influéncia da fenomenologia, da etnografia, da etnometodologia, da perspectiva ecolégico-cultural e do
estudo de caso.

Em sua maioria, as pesquisas investigaram exclusivamente pacientes. Ainda assim, sete pesquisas
procuraram estudar pacientes e profissionais, cinco estudaram profissionais e cinco envolveram
individuos ndo-doentes selecionados em comunidades com caracteristicas étnicas ou socioecondmicas
especificas.

Foram realizadas entrevistas individuais em 21 pesquisas. No caso de investigacdes com pacientes, as
entrevistas foram realizadas, preferencialmente, na casa do entrevistado. Apenas dois estudos realizaram
entrevistas por telefone (Cabassa et al., 2008; Montez, Karner, 2005). Grupos focais foram utilizados em
nove estudos, realizados preferencialmente na instituicdo de sadide. Onze estudos adotaram técnicas
multiplas, geralmente, complementando entrevistas com observacao direta. Esta técnica seguiu os
parametros classicos da etnografia, relativos a observacao participante, ainda que um estudo tenha
analisado consultas gravadas em video (Karhila et al., 2003).
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Quadro 1. Artigos segundo autor, ano, local de publicagdo e rigor teérico
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1° autor Ano Revistas Teorizacao
Larme 2001 Diabetes Care Ausente
Mulvaney 2006 Diabetes Care Ausente
Samuel-Hodge 2000 Diabetes Care Ausente
Egede 2002 Diabetes Educator Ausente
Hayes 2006 Diabetes Educator Ausente
Liburd 1999 Diabetes Educator Ausente
Mayer 2006 Diabetes Educator Ausente
Sarkadi 2003 Diabetes Educator Ausente
Willams 2002 Diabetes Educator Ausente
Anderson-Loftin 2000 Diabetes Educator Presente
Brown 2004 Diabetes Spectrum Ausente
Karhila 2003 Qual Health Res Ausente
Chesla 2005 Qual Health Res Presente
Evans 2005 Qual Health Res Presente
Mercado-Martinez 2002 Qual Health Res Presente
Montez 2005 Qual Health Res Presente
Polzer 2007 Qual Health Res Presente
Rhodes 2006 Qual Health Res Presente
Robles-Silva 2008 Qual Health Res Presente
Shepherd 2000 Qual Health Res Presente
Struthers 2008 Qual Health Res Presente
Thorne 2003 Qual Health Res Presente
Weiss 2000 Qual Health Res Presente
Zoffmann 2005 Qual Health Res Presente
Loewe 1998 Soc Sci Med Presente
Savoca 2004 Soc Sci Med Presente
Arcury 2004 Soc Sci Med Presente
Bissell 2004 Soc Sci Med Presente
Broom 2004 Soc Sci Med Presente
Cabassa 2008 Soc Sci Med Presente
Ciechanowski 2006 Soc Sci Med Presente
Daaleman 2001 Soc Sci Med Presente
Entwistle 2008 Soc Sci Med Presente
Garcia 2007 Soc Sci Med Presente
Iwasaki 2005 Soc Sci Med Presente
Lawton 2008 Soc Sci Med Presente
Lawton 2005 Soc Sci Med Presente
Lutfey 2007 Soc Sci Med Presente
Naemiratch 2006 Soc Sci Med Presente
Schoenberg 1998 Soc Sci Med Presente
Thompson 2000 Soc Sci Med Presente
Aikins 2002 Social Science Information Ausente
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Dois estudos (Lawton, Peel, Parry, 2008; Lawton et al., 2005) realizaram seguimento longitudinal dos
sujeitos pesquisados, por meio da observagdo direta ou de entrevistas sucessivas, procurando
compreender como o itinerario terapéutico e as fases do adoecimento crénico influenciam a visao dos
pacientes a respeito do diabetes e do cuidado.

A grande maioria das pesquisas empregou analise tematica de contelido para interpretacdo dos
dados, ainda que uma pequena parte delas tenha adotado outras perspectivas.

Em 17 pesquisas foram utilizados softwares para analise de dados qualitativos, com destaque para o
Ethnograph (Arcury et al., 2004; Broom, Whittaker, 2004; Savoca, Miller, Quandt, 2004; Mercado-
Martinez, Ramos-Herrera, 2002; Liburd et al., 1999) e o NUD./IST (Lawton et al., 2005; Sarkadi,
Rosenqvist, 2003; Daaleman, Cobb, Frey, 2001; Samuel-Hodge et al., 2000; Loewe et al., 1998),
seguidos pelo Atlas.ti (Cabassa et al., 2008; Lutfey, Freese, 2007) e pelo NVivo (Polzer, Miles, 2007;
Lawton, Peel, Parry, 2008).

Em mais da metade dos estudos foram empregados protocolos de verificacdo/validacdo dos
procedimentos de coleta e andlise de dados. Geralmente, foi adotado um processo de validagao
“intraequipe” para os procedimentos realizados para o registro e/ou analise dos dados, os quais foram
checados por um ou mais pesquisadores. As discrepancias identificadas foram discutidas e eliminadas
pela equipe. Eventualmente, os pesquisadores solicitaram, aos entrevistados, a verificacdo das
transcri¢bes e/ou, a pesquisadores de fora da equipe, a validacdo das andlises realizadas.

Em cerca de um terco dos artigos, os autores ndo refletem sobre as implicagdes do desenho
metodolégico do estudo para os resultados encontrados. Porém, o restante apresenta reflexividade
metodolégica. Em cerca de um quarto dos artigos, os autores ndo mencionam a obtencdo de aprovacao
da investigacdo em comités de ética de pesquisa e a utilizacdo de termos de consentimento livre e
esclarecido durante a realizacdo do trabalho de campo. Em apenas um artigo, ha uma reflexao mais
detida sobre aspectos éticos da pesquisa no desenvolvimento da investigacao (Sheperd, Hattersley,
Sparkes, 2000).

Na andlise de métodos realizada, identificamos a tendéncia de ampliacdo dos estudos que utilizam
concomitantemente diversas técnicas de coleta de dados, com seguimento longitudinal dos sujeitos
pesquisados, adocdo de perspectivas tedricas alternativas a andlise de contetido e valorizacdo do rigor
metodolégico no processo de validacdo da andlise de dados.

Meta-analise de dados

Nesta secdo procuramos sintetizar as evidéncias produzidas pelos estudos analisados, refletindo sobre
suas implicacoes para os contextos cientifico, assistencial e das politicas publicas.

Em geral, as andlises sobre pacientes adotaram, pelo menos, um dos seguintes recortes:

a) étnico/racial (Cabassa et al., 2008; Struthers et al., 2008; Polzer, Miles, 2007; Naemiratch,
Manderson, 2006; Chesla, Chun, 2005; Lawton et al., 2005; Arcury, et al., 2004; Aikins, 2002; Egede,
2002; Daaleman, Cobb, Frey, 2001; Anderson-Loftin, Moneyham, 2000; Samuel-Hodge et al., 2000;
Thompson, Gifford, 2000; Liburd et al., 1999);

b) género (Mayer, Rosenfeld, 2006; Iwasaki, Bartlett, O'Neil, 2005; Sarkadi, Rosenqvist, 2003;
Mercado-Martinez, Ramos-Herrera, 2002; Liburd et al., 1999; Schoenberg, Amey, Coward, 1998);

¢) socioecondmico (Cabassa et al., 2008; Robles-Silva, 2008; Mercado-Martinez, Ramos-Herrera,
2002).

Alguns estudos sobre pacientes os selecionaram segundo caracteristicas clinicas, enfocando
pacientes nao insulino-dependentes (Schoenberg, Amey, Coward, 1998) ou com um determinado nivel
de controle glicémico (Garcia et al., 2007; Zoffmann, Kirkevold, 2005; Savoca, Miller, Quandt, 2004),
ou ainda segundo a sua vulnerabilidade (Ciechanowski, Katon, 2006; Williams, 2002). Dois estudos
privilegiaram o recorte etario (Mulvaney et al., 2006; Schoenberg, Amey, Coward, 1998) e um, o fato
de o paciente ser portador de necessidades especiais (Williams, 2002).
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1° autor Ano Tematica Sujeitos Técnica de coleta Anaélise Reflexividade
Bissell 2004 Ades Pac Entrevista Contetdo Nao
Lawton 2008 Ades Pac Entrevista Contelido Sim
Naemiratch 2006 Ades Pac Multi Contelido Nao
Schoenberg 1998 Ades Pac/prof Entrevista Outras Sim
Anderson-Loftin 2000 GC Pac Grupo focal Contetido Sim
Broom 2004 GC Pac Multi Contetido Nao
Entwistle 2008 GC Pac Entrevista ND Sim
Garcia 2007 GC Pac Entrevista Contetido Sim
Iwasaki 2005 GC Pac Grupo focal Contetido Sim
Polzer 2007 GC Pac Entrevista Contetido Sim
Samuel-Hodge 2000 GC Pac Grupo focal Contetido Nao
Savoca 2004 GC Pac Entrevista ND Sim
Thorne 2003 GC Pac Multi Outras Nao
Brown 2004 GC Pac/prof Entrevista ND Nao
Montez 2005 GC Pac/prof Entrevista ND Sim
Chesla 2005 GC Com Entrevista Contetido Sim
Mulvaney 2006 GC Com/pac Grupo focal Contetido Sim
Robles-Silva 2008 GC Prof Multi Contetido Sim
Shepherd 2000 Prof Com/prof Entrevista Outras Sim
Larme 2001 Prof Prof Entrevista ND Nao
Loewe 1998 Prof Prof Multi ND Nao
Lutfey 2007 Prof Prof Multi Contetdo Néao
Ciechanowski 2006 Rel Pac Entrevista ND Sim
Karhila 2003 Rel Pac/prof Observagao Outras Sim
Rhodes 2006 Rel Pac/prof Multi Contetdo Sim
Weiss 2000 Rel Pac/prof Entrevista Contetdo Sim
Zoffmann 2005 Rel Pac/prof Multi Contetdo Nao
Cabassa 2008 SD Pac Multi Contetdo Sim
Daaleman 2001 SD Pac Grupo focal ND Nao
Egede 2002 SD Pac Grupo focal Outras Sim
Evans 2005 SD Pac Entrevista Contetdo Nao
Lawton 2005 SD Pac Entrevista Contetdo Sim
Liburd 1999 SD Pac Grupo focal Contetdo Nao
Mayer 2006 SD Pac Entrevista Contetdo Sim
Mercado-Martinez | 2002 SD Pac Entrevista Contetdo Sim
Sarkadi 2003 SD Pac Multi Contetdo Sim
Thompson 2000 SD Pac Multi Contetido Sim
Arcury 2004 SD Com Entrevista Contetdo Sim
Struthers 2008 SD Com Entrevista Outras Sim
Aikins 2002 SD Prof Entrevista ND Sim
Hayes 2006 oT Pac Grupo focal Contetdo Nao
Willams 2002 oT Pac Grupo focal Outras Sim
Legenda:

Adeséo ao Tratamento (Ades); Gerenciamento do Cuidado (GC); Praticas profissionais (prof); Relagdo profissional-paciente (rel); Concepgoes

Saude e Doenca (SD); Outros (OT).
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Os estudos buscaram identificar diferentes visdes, valores e agbes dos sujeitos investigados, no
sentido de ampliar o leque de questdes e contextos que envolvem o processo salide-doenca-cuidado.
Ha um claro interesse sobre as representacdes sociais dos diversos sujeitos envolvidos nesse processo
(pacientes, familiares, profissionais de satde e outros). Porém, muitas vezes, privilegia-se a anélise dos
efeitos das interacdes sociais desses sujeitos sobre os problemas vivenciados pelo doente e suas
estratégias de enfrentamento. Nesse sentido, o conceito de trajetéria orientou algumas das reflexdes
particularmente interessadas na dimensao processual do adoecimento cronico e da organizagao do
cuidado.

Procuramos, a seguir, sintetizar as principais evidéncias produzidas pelos estudos e apontar suas
implicacoes para o campo da salide, no que se refere as praticas assistenciais, cientificas e as politicas
publicas.

Processo de adoecimento cronico vivenciado por diabéticos

Nessa parte tomamos a esséncia dos estudos qualitativos sobre a experiéncia dos pacientes com a
condigdo crénica instalada com o diabetes e o seu tratamento. Esse processo implica momentos de
desestabilizacdo no cotidiano dos diabéticos, de forma que os pacientes recém diagnosticados precisam
assimilar a doenca ndo s6 individualmente, mas também integra-la em suas atividades didrias e em suas
redes sociais. Assim, as percepgdes, concepgdes e desejos instaurados no contexto familiar e dos
servigos de salide, implicam negociacdes em torno da doenca, da organizacdo do cuidado e da
identidade do diabético. O processo de normalizagdo do cotidiano assume diferentes direcoes e
significados a partir dessas negociagoes, desdobrando-se em varias estratégias de cuidado.

Apesar disso, é possivel verificar algumas regularidades. Geralmente, o diagndstico é recebido de
forma negativa pelos pacientes, seja por ser um velho conhecido (relacionado ao medo e a perdas na
familia), seja porque surge como uma realidade inesperada, obrigando os portadores do diabetes a
lidarem, de forma repentina e intensa, com a medicalizagdo do cuidado (e de sua prépria vidal). Alguns
estudos mostram como o discurso dos profissionais de salde, geralmente, desqualifica o paciente como
um agente legitimo e competente para decidir sobre o cuidado e sobre a prépria vida (Montez, Karner,
2005; Broom, Whittaker, 2004). Ao sobrevalorizarem os parametros técnico-assistenciais, os
profissionais afastam os pacientes dos processos de decisdo relativos ao tratamento, reduzindo-os a
objetos manipuldveis e/ou a meros espectadores passivos de si mesmos. Essa situacao é,
especialmente, frustrante para os pacientes que desejam discutir o tratamento com os profissionais de
satde (Entwistle et al., 2008; Hayes et al., 2006), chegando a eliminar expectativas e desejos de
dialogar e compartilhar responsabilidades (Bissell, May, Noyce, 2004). Nesse sentido, o modelo
biomédico agrava, ainda mais, uma situacdo inquietante e indesejavel: a dificuldade demonstrada pela
maioria dos pacientes para controlar a situacdo de adoecimento crénico.

Quando radicalizado, esse efeito negativo do modelo biomédico pode, inclusive, propiciar uma
dissociacdo entre o “self” e o corpo do paciente. Quando isso ocorre, a pessoa doente ndo mais se
reconhece em um corpo que lhe parece estranho, inscrito no dominio da doenca, sob a jurisdicdo dos
profissionais de salde (Montez, Karner, 2005).

No contexto do modelo biomédico, a dificuldade encontrada pelos pacientes para mudarem seu
estilo de vida e para realizarem um bom controle glicémico, frequentemente, é compreendida pelos
profissionais de salilde como incompeténcia ou desobediéncia dos pacientes a ordem médica. Porém, os
estudos sobre adesdo ao tratamento, aqui revisados, mostram como essa dificuldade pode ser uma
forma de resisténcia ao préprio modelo biomédico. Nesse caso, ao ndo “obedecerem” a ordem médica,
os pacientes procuram assumir uma relacdo mais autonoma frente a doenca e ao cuidado, pois se
sentem “agindo” sobre a realidade, recusando o lugar de meros “espectadores” ou “sofredores” de
uma realidade que se impde em suas vidas.

Sao exploradas as relagdes entre as concepcoes etioldgicas dos pacientes e a maneira como
organizam e vivenciam o cuidado. Descobrimos que pacientes com diabetes que atribuem o surgimento
da doenca a um estilo de vida anteriormente mantido — a despeito dos avisos recebidos de familiares e
profissionais de satide (ou de um histérico familiar de diabetes) — sdo mais propicios a alterarem esse
estilo de vida, obtendo maior sucesso no controle glicémico. Ao contrario, aqueles que enfatizam os
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aspectos genéticos da etiologia da doenga mantém uma postura mais resignada e passiva sobre uma
situacao determinada de modo “externo” a sua vontade pessoal. Os estudos que apontam essas relagbes
trabalharam com conceitos psicossociais classicos, como a Teoria de Crencas em Salde e o Locus de
Controle da Saude, os quais propdem que a agdo sobre o problema esta diretamente associada ao tipo de
explicacdo dada a situacdo enfrentada e a identificacdo da capacidade de intervencédo sobre o problema.

Lawton, Peel e Parry (2008) criticam o carater preditivo dessa linha de andlise, lembrando que ndo
podemos automatizar as relagdes existentes entre concepgdes de salide-doenca e cuidado,
generalizando-as em diferentes contextos, sem considerar as experiéncias elaboradas ao longo do
processo de adoecimento e do itinerdrio terapéutico. Explorando o conceito de reconstrucao narrativa
(Williams, 2002) e o de trajetéria, alguns estudos (Lawton, Peel, Parry, 2008; Garcia et al., 2007;
Naemiratch, Manderson, 2006; Thorne, Paterson, Russell, 2003) mostram como o cuidado é
ressignificado ao longo do processo de adoecimento e do itinerario terapéutico, sem que se possam
identificar relagdes aprioristicamente determinadas entre concepgbes etiolégicas, reagdes ao diagndstico
e organizagao do cuidado. Ao colocar a experiéncia de adoecimento e de cuidado em uma perspectiva
temporal, esses estudos mostram a relevancia de se compreender a trajetéria de pessoas que convivem
come a partir do diabetes. Dessa forma, o conceito de narrativa torna-se importante para mostrar a
complexidade da experiéncia de adoecimento e de cuidado crénico ao enfocar leituras sobre o passado
e o futuro, reelaboradas a cada evento significativo vivenciado no presente.

Sem desconsiderar a critica de Lawton, Peel e Parry (2008), identificamos alguns estudos que
apresentam uma tipologia util dos pacientes com bom ou mau controle glicémico. Entre estes tltimos,
os autores identificaram uma posicdo passiva dos pacientes em relacdo a doenca e aos profissionais de
salide, pois esses sujeitos entendem que a doenca é uma fatalidade determinada de forma externa em
suas vidas, assumindo uma atitude ora de resignacao, ora de indignacdo. Assim, esses pacientes
procuram apagar as marcas que evidenciam a doenca em seu cotidiano (medicamentos, restri¢oes
alimentares etc.), para que nao se sintam responsaveis pelo cuidado, realizando-o apenas como reflexo
aos estimulos dos outros, ou seja, de forma reativa. Eles acreditam que o poder da biomedicina ou de
Deus pode resolver a situacdo, ainda que, como mostra Polzer e Miles (2007), a crenca em Deus nem
sempre esteja associada a essa posicdo passiva.

Os profissionais de satde, muitas vezes, acabam por enfatizar a sensacdo de fracasso desses
pacientes quando: adotam o nivel de glicemia como Unico pardmetro para avaliar o sucesso terapéutico;
enfatizam alertas tenebrosos sobre o prognéstico da doenca; desconhecem elementos da trajetéria de
vida dos pacientes possivelmente associados a falta de controle. Gera-se, assim, um “ciclo vicioso” em
que os pacientes com maior dificuldade sdo progressivamente desqualificados para tomarem decisoes,
perpetuando-se e aprofundando-se a falta de controle (Zoffmann, Kirkevold, 2005).

Em contrapartida, pacientes com um bom controle glicémico mantém uma posigao proativa em
relacdo ao tratamento. Ao identificarem responsabilidade pessoal no desencadeamento da doenca,
sofrem bastante com o diagndéstico, mas mantém uma reagdo automotivada em relacdo as perdas
geradas pela doenca, concentrando-se em diminuir os riscos de sequelas. Em geral, aceitam
imperfeicoes e ambiguidades na conducédo dos cuidados, ao mesmo tempo em que sao disciplinados e
perseverantes. Além disso, contam com apoio familiar, com estabilidade financeira e emocional e se
fiam em exemplos de outros pacientes bem-sucedidos.

Muito embora as fases de organizacdo do cuidado relativo aos doentes crénicos possam ser
enquadradas em etapas gerais, elas sdo vivenciadas diferentemente pelos individuos, variando em sua
duracdo e direcdo (Robles-Silva, 2008) e se desdobrando em diferentes estratégias de cuidado (Savoca,
Miller, Quandt, 2004). Além disso, alguns pacientes enfrentam, também, comorbidades que somam
problemas e desafios ao gerenciamento do diabetes. Assim, eles podem enfrentar problemas relativos a
vida intima e sexual (Sarkadi, Rosenqvist, 2003), a depressdo (Cabassa et al., 2008; Egede, 2002) e a
gravidez (Evans, O'Brien, 2005). Poucos estudos abordaram diretamente questdes éticas assistenciais
(Montez, Karner, 2005; Sheperd, Hattersley, Sparkes, 2000).

Finalmente, alguns estudos procuraram explorar as relacdes existentes entre a insercdo social do
doente e sua visdo de mundo, ndo raramente, analisando o tema da espiritualidade (Struthers et al.,
2008; Polzer, Miles, 2007; Iwasaki, Bartlett, O'Neil, 2005; Daaleman, Cobb, Frey, 2001).
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Quando a andlise dessa relagdo objetivou a compreensao das praticas de cuidado, identificou-se a
existéncia de diferencas, mas ndo de antagonismos absolutos, entre a biomedicina e a medicina
tradicional (Aikins, 2002). No seu conjunto, esses estudos procuraram mostrar a existéncia de multiplos
contextos socioculturais de cuidado em interacdo em sistemas de representacao holisticos sobre o
processo salide-doenca.

De maneira sintética, identificamos, nesta meta-andlise dos resultados dos artigos, um conjunto de
implicacdes para o campo da satde, pertinentes a profissionais, pesquisadores e gestores. Assim, os
profissionais de salide devem:

. evitar a excessiva burocratizacdo da assisténcia e do cuidado, concretizada em uma anamnese
centrada na patologia e na rotinizacdo do atendimento clinico;

. reconhecer os critérios adotados pelos pacientes para identificar alteragdes corporais que
monitorem suas condicdes de salde, para além do mero controle glicémico;

. abandonar uma atitude prescritiva desinteressada e diminuir o lugar da proibicdo nas orientagdes
dadas aos pacientes, procurando envolvé-los na formulagao dos problemas e das solugdes aos
desafios encontrados no gerenciamento do cuidado;

. apoiar a resolucdo de problemas que dificultam a organizacdo dos cuidados, mesmo que ndo
sejam de ordem assistencial;

. acolher de maneira mais atenta e cuidadosa aqueles pacientes com maior dificuldade para criar
vinculo e aderir ao tratamento, pois estes sdo os mais vulneraveis as incongruéncias assistenciais e
as dificuldades na obtencdo de apoio nas redes sociais;

. estimular os pacientes a realizarem o monitoramento cotidiano do seu nivel glicémico, com o
fim de gerar reflexdes sobre a efetividade das medidas de cuidado.

E os pesquisadores e gestores de salide devem:

. lembrar que os profissionais de satde sdo pessoas sujeitas as determinagdes dos contextos
institucionais e sociais, ainda que assumam perspectivas particulares sobre esses contextos;

. investigar a narrativa sobre o adoecimento elaborada pelos pacientes (e seus familiares), assim
como as produzidas pelos profissionais de salide, uma vez que estes ndo se reduzem a meros
reprodutores das diretrizes assistenciais;

. adequar os programas educacionais e os modelos de atencédo a satde as especificidades
socioculturais e fisicas dos pacientes (por exemplo, garantindo o acesso dos deficientes visuais a
material impresso e aos testes-diagnéstico autoaplicaveis).

Esses apontamentos devem ser levados em consideracdo na formulagao e implementacao das
politicas publicas voltadas as praticas assistenciais, pedagédgicas e cientificas que procuram atuar de
modo amplo no campo da salde e, especialmente, daquelas que procuram incidir sobre o controle do
diabetes. Assim, politicas voltadas a organizacdo assistencial e a formacédo de recursos humanos em
satde, de um lado, e politicas voltadas a deteccdo precoce e controle do diabetes devem realizar
investimentos no sentido de fortalecerem iniciativas e propiciarem condi¢bes para que as
recomendacdes acima expostas sejam efetivamente seguidas.

Consideracoes finais

Este artigo analisou pesquisas qualitativas sobre diabetes em revistas cientificas indexadas, de
circulagdo internacional e disponibilizadas no portal de periddicos da Capes. A utilizacdo exclusiva dessa
fonte de dados deve-se a garantia de acesso aos artigos na integra e limita a anélise a uma parcela da
totalidade de artigos publicados sobre o tema. Os critérios de selecdo dos periddicos indexados no
portal, com as palavras “diabetes”, “qualitative/qualitativa” e “social”, podem ter ignorado periédicos
com publicagbes de interesse para a revisdo aqui apresentada. Destaca-se o fato de ndo terem sido
identificadas publicacoes em periédicos brasileiros. No entanto, a andlise realizada tem grande
relevancia para a comunidade cientifica nacional, destacando implicagdes diversas para o campo da
salide, ao enfocar questdes pertinentes ao dimensionamento social do processo salide-doenca-cuidado,
conforme realizado nas pesquisas qualitativas sobre diabetes.
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Os estudos analisados investigaram a experiéncia de adoecimento e de cuidado focalizada,
especialmente, na perspectiva dos pacientes. Assim, em geral, os autores analisaram a visao desses
sujeitos a respeito do diabetes e das praticas de cuidado. Dentre os resultados, destaca-se que o
cuidado envolve mudancas pessoais, reestruturacdes das atividades cotidianas e arranjos organizacionais
modificados ao longo do tempo, cujos sentidos sdo negociados em diferentes contextos, aumentando o
interesse no seguimento longitudinal dos sujeitos. Tendo isso em vista, os significados do adoecer e do
cuidar podem ser mais bem compreendidos nas interacdes sociais travadas entre os pacientes e seus
cuidadores, tanto nas institui¢des de satide quanto no contexto familiar e/ou de suas redes sociais.

Esses processos de significacdo sofrem os efeitos do curso da doenca, da cultura assistencial
institucional e da trajetéria de vida dos individuos doentes, de maneira que se identifica a necessidade
de se explorarem, cada vez mais, as inter-relagdes entre essas dimensdes. Dai a importancia da
utilizacdo de mdaltiplas técnicas de coleta de dados, da realizacdo de um seguimento longitudinal dos
sujeitos, no sentido de aprofundar a compreensédo de seus pontos de vista, rompendo com estereétipos
e visdbes muito fragmentadas sobre as questdes investigadas.

Por fim, os profissionais devem contrapor as caracteristicas gerais do adoecimento crénico a
diversidade sociocultural e singularidade das trajetérias de vida dos pacientes, para compreenderem e
atuarem melhor sobre a experiéncia de adoecimento e sobre a organizacdo do cuidado. Assim como os
gestores devem implementar e fortalecer politicas, programas e modelos de aten¢do adequados as
especificidades do adoecimento cronico, orientados pelo eixo da integralidade e da corresponsabilizacdo
pelo cuidado.
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sobre diabetes tipo 2: revisién de literatura. Interface - Comunic., Saude, Educ., v.15,
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La diabetes tipo 2 produce un gran impacto sobre la vida de los pacientes y la red
asistencial. Ante el crecimiento de informaciones cualitativas sobre diabetes, llega a ser
importante la sistematizacion de este conocimiento. Se ha realizado un meta-estudio
sobre diabetes por medio del anélisis de 42 articulos disponibles en revistas del portal
de periédicos de la Coordinacién de Perfeccionamiento de Personal de Nivel Superior
(Capes). Identificamos un buen grado de teorizacién en los estudios revisados que
tratan de la direccién del cuidado, concepciones de salud-enfermedad, relacién
profesional-paciente, practicas profesionales y adhesion al tratamiento. Los articulos
describen claramente los procedimientos metodolégicos adoptados. Ha predominado
el uso de entrevistas y grupos focales para la colecta de datos buscando explorar
diferentes visiones de los sujetos investigados. Se afirma la importancia de los
profesionales de salud y gestores que implementan politicas, programas y modelos de
atencion adecuados a las especificidades del enfermo crénico orientados por el eje de la
integralidad y co-responsabilizacién por el cuidado.

Palabras clave: Diabetes Mellitus. Investigacion cualitativa. Enfermedad crénica.
Sociologia.
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