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RESUMO

Viver com doenga cronica afeta a identidade pessoal. O objetivo deste artigo é rever os estudos empiricos e tedricos
sobre como a experiéncia de conviver com doenga cronica afeta a identidade pessoal. Nao se conhece nenhuma re-
visao da literatura sobre este assunto. Realizou-se uma revisdo integrativa da literatura, tendo-se procedido a analise
de 12 estudos. Os resultados mostram que as pessoas procuram naturalmente definir e expressar a sua identidade
pessoal. A andlise da amostra bibliografica permitiu identificar trés categorias: Elementos identitarios postos em cau-
sa na doenca cronica; Sentimento de si na doenca crénica; e Fases da (Re)construcao da Identidade Pessoal. Varios
elementos identitarios, como o grau de atividade, as capacidades fisicas ou o grau de dependéncia, ficam perturbados,
podendo conduzir a sentimentos de perda, estranheza, inseguranga ou isolamento. A pessoa percorre diferentes fases
até a reconstrucio da sua identidade. E necessaria mais investigagio para clarificar este processo.
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RESUMEN

“Reconstruccion de la identidad personal en la enfermedad
créonica: Una revision integradora”

Vivir con la enfermedad croénica afecta a la identidad per-
sonal. El propdsito de este articulo es revisar los estudios
empiricos y tedricos sobre como la experiencia de vivir con
una enfermedad croénica afecta a la identidad personal. No
se conoce ninguna revision de la literatura sobre este tema.
Hemos llevado a cabo una revision integradora de la litera-
tura y se procedio al andlisis de 12 estudios. Los resultados
muestran que las personas buscan naturalmente, definir y
expresar su identidad personal. El andlisis de la muestra de la
literatura identificé tres categorias: Elementos de identidad
cuestionados en la enfermedad crénica; Sintiéndose en la
enfermedad cronica; Etapas de (re)construccion de la iden-
tidad personal. Varios elementos de identidad, tales como el
grado de actividad, la capacidad fisica o el grado de depen-
dencia, son perturbados y pueden conducir a sentimientos
de pérdida, la torpeza, la inseguridad o el aislamiento. La
persona pasa por diferentes fases de la reconstruccion de
sua identidad. Se necesita mas investigacion para aclarar este
proceso.

DESCRIPTORES: Salud mental; Enfermedad crdnica; Enfer-
meria

ABSTRACT

“Personal identity rebuilding in chronic illness: An Integrative
Review”

Living with chronic illness affects one’s personal identity. The
purpose of this article is to review empirical and theoretical
studies about how the experience of living with chronic ill-
ness affects personal identity. There is no known literature
review on this subject. An integrative review of the literature
was carried out and 12 studies were analysed. The results
show that people naturally seek to define and express their
personal identity. The analysis of the bibliographic sample
allowed to identify three categories: Identity elements ques-
tioned chronic disease; Sense of self in chronic illness; And
Phases of (re)construction of personal identity. Identity ele-
ments, such as degree of activity, physical capacities or de-
gree of dependence, are disturbed and can lead to feelings
of loss, strangeness, insecurity or isolation. The person goes
through different phases until the reconstruction of a new
identity. More research is needed to clarify this process.
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INTRODUCAO

As pessoas com doenca crdnica - utilizadores frequen-
tes dos servicos de saude — tém muitas vezes associa-
dos problemas de saude mental (EUROPEAN UNION
[EU], 2016). As mais recentes orienta¢des recomendam
um reconhecimento precoce das desordens mentais
destas pessoas a fim de desenvolver agdes que possam
contribuir para melhorar a saude, a qualidade de vida
e resiliéncia, reduzindo a adesiao a comportamentos
aditivos, a inatividade fisica e a ma alimenta¢ao (EU,
2016). Para este reconhecimento é imperativo um aces-
so a percecdo que cada pessoa tem de si.

Identidade pessoal é a compreensdo que cada um faz
de si, incluindo as suas habilidades, valores, posi¢do
social, sentido de vida e impacto nos outros. A identi-
dade pessoal deve ser entendida como algo inacabado,
que se vai construindo ao longo da vida e na interagdo
com o outro. Representa aquilo que cada um atribui
para si mesmo como sendo aceitavel e congruente
com o seu passado e com o que espera ser o seu futuro
(Nordenfelt, 2009). E através da identidade que a pes-
soa se define e se distingue dos outros, o que se reflete
nas preferéncias, desejos, esperanga e planos para o fu-
turo. Representa, por isso, a fronteira entre o individuo
e a sociedade (Karnilowicz, 2011). Trata-se, portanto,
de um conceito ligado a autopercegdo de integralidade
que, quando perturbada, compromete a satude (Herd-
man & Kamitsuru, 2014), transformando-se em doenca
mental (Mathews, 2013).

O sentimento da identidade pessoal estd fortemente
dependente de sentimentos de autoconfianga, autor-
respeito, autoestima e autoimagem (Nordenfelt, 2009).
Esta ligado a conceitos como autonomia (Dale, Soder-
hamn, & Soderhamn, 2012), dignidade e respeito (Dale
etal., 2012).

Identidade pessoal é um conceito que tem merecido
uma atencdo crescente na area da saude nos ultimos
tempos. A revisdo da produgao cientifica no ambito dos
cuidados de enfermagem mostra que o conceito identi-
dade pessoal nem sempre é clarificado, surgindo muitas
vezes apenas nomeado com sentidos equivalentes ou
proximos do conceito de pessoa (Rafael, 2012). A iden-
tidade pessoal é um conceito multidimensional que, tal
como o conceito de pessoa, integra as dimensodes indi-
vidual, profissional, familiar, social e de lazer.

Para Meleis, Sawyer, Im, Messias, & Schumacher (2000)
a identidade pessoal sofre mudangas importantes nos
momentos de transi¢ao, tornando-se integra e fluida
quando ocorre uma transi¢do saudavel.
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No entanto, pouco se conhece acerca do processo de
redefinicao de uma identidade congruente com uma
transi¢do saudavel.

O objetivo deste artigo ¢, deste modo, rever os estudos
empiricos e tedricos sobre como a experiéncia de con-
viver com doenga crénica afeta a identidade pessoal.
Embora alguns investigadores apontem para a neces-
sidade de investigar a identidade pessoal na doenga
crénica (Henriques, 2015; Luyckx, et al., 2008), ndo é
conhecida nenhuma revisdo sistematica ou integrativa
sobre este assunto. Este fendmeno ganha um maior in-
teresse na disciplina de enfermagem quando percebe-
mos que varios referenciais tedricos salientem a necess-
idade de se reconhecer a experiéncia de satde subjetiva
e singular de cada pessoa para desenvolver cuidados de
enfermagem holisticos (Meleis et al., 2000) e, assim, re-
speitando a sua identidade pessoal.

METODOS

A revisdo integrativa da literatura ¢ considerada a mais
ampla abordagem metodoldgica referente as revisdes
da literatura. Permite, por isso, uma compreensiao
abrangente do fenémeno em estudo, recorrendo a es-
tudos experimentais e ndo experimentais e a dados da
literatura tedrica e empirica (Souza, Silva, & Carvalho,
2010). Com o proposito de identificar artigos empiri-
cos e tedricos publicados sobre a identidade pessoal em
relagdo com a experiéncia de convivéncia com a doen-
¢a cronica na pessoa adulta ou idosa, realizou-se uma
pesquisa online nas bases de dados Cumulative Index
to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL) e
Medical Literature Analysis and Retrieval System On-
line (MEDLINE).

Tal como Souza et al. (2010) defendem recorreu-se
também a utilizagdo de material nado-publicado para
garantir uma maior representatividade da amostra,
através do acesso ao Repositdrio Cientifico de Acesso
Aberto de Portugal (RCAAP).

As pesquisas foram realizadas com restricdes de data
nos ultimos 10 anos (2006-2016), utilizando como
palavras-chave identidade pessoal, personal identity,
self-identity, identity, doenga cronica, chronic illness,
chronic disease, Chronically 1], long-term disease.

Nas bases de dados CHINAL e MEDLINE pesquisou-
se individualmente em cada base de dados, utilizando
a seguinte estratégia: [TI(Personal identity OR self-
identity OR identity)] AND [AB OR SU(chronic illness
OR chronic disease OR Chronically Ill OR long-term
disease)].



Obteve-se 70 artigos nas duas bases de dados, sendo que
apenas 42 estavam disponiveis em texto completo. A
analise foi canalizada apenas para os artigos referentes a
pessoa adulta ou idosa e eliminaram-se 11 artigos. Dos
31 artigos restantes, foram eliminados os que estavam
repetidos, tendo ficado 23 artigos. Eliminaram-se 5 ar-
tigos com data inferior a 2006. A analise do texto inte-
gral permitiu eliminar 7 artigos por ndo se enquadra-
rem no estudo do fenémeno em andlise. Obteve-se 11
artigos. No RCAAP utilizdmos uma estratégia seme-
lhante: [Titulo (Identidade pessoal OR Personal iden-
tity OR self-identity OR identity)] AND [Descrigdo
(doenca cronica OR chronic illness OR chronic disease
OR Chronically Ill OR long-term disease)]. Identificou-
se apenas um documento, que integrou a amostra final.
Apds a extragdo dos dados dos artigos selecionados,
procedeu-se a analise categorial dos mesmos, ponde-
rando o rigor de cada estudo.

Uma das categorias - fases de reconstrucdo da identi-
dade pessoal - foi definida a priori e descrita com base
no Modelo Transteérico de Mudanga de Comporta-
mento (Prochaska, Redding, & Evers, 2008).

RESULTADOS E DISCUSSAO

A amostra bibliografica final foi constituida por 12 es-
tudos empiricos, envolvendo 538 pessoas com doenga
crénica. As investigagdes foram conduzidas em paises
como os EUA (n=5), o Reino Unido (n=5), a Bélgica
(n=1) e Portugal (n=1). Trés estudos tinham uma abor-
dagem quantitativa e os restantes 9 eram baseados
numa abordagem qualitativa, com participantes com
cancro coloretal, cancro da mama, cancro da prostata,
artrite reumatoide, diabetes tipo 1, HIV-positivo, doen-
¢a respiratdria cronica, cancro do estdomago e cancro do
pulmao, entre outras. Todos os estudos tém como foco
a identidade pessoal na experiéncia de conviver com

uma doenga crénica (Quadro 1).

Quadro 1 - Estudos que Integram a Revisdo Integrativa da Literatura

Estudo Pais Participantes Objetivo Tipo de Quadro concetual
estudo
Hubbard, G., Kidd, L., | Reino 18 pessoas com Explorar em que medida as pessoas experienciam o Estudo Teoria da disrupgao
& Kearney, N. (2010). Unido | cancro colo-retal cancro como disrup¢ao biografica no primeiro ano longitudinal | biografica
apos o diagnostico. qualitativo
Karnilowicz, W. (2011). | EUA 1 pessoa com Explorar a propriedade psicoldgica e identidade rela- Auto-etno- | Construtivismo
cancro da prostata | cionada com cancro da préstata e doenga cronica. grafia social.
e doenga cronica.
Luycksx, et al.. (2008). Bélgica | 194 Jovens-adultos | Examinar em que medida o desenvolvimento da iden- | Estudo Teoria do desen-
com diabetes tipo | tidade foi afetado por ter diabetes, comparando com o | quantitativo | volvimento psicos-
1 e 344 ndo diabé- | desenvolvimento numa amostra de nio-diabéticos; Corte trans- | social
ticos. Examinar como a identidade se relaciona com sintomas | versal
depressivos, coping com a diabetes, e problemas rela-
cionados com a diabetes na amostra de diabéticos;
Examinar em que medida os percursos do desenvolvi-
mento da identidade para problemas com diabetes e
sintomas depressivos sio mediados por estratégias de
coping na amostra de diabéticos.
Golub, S. A, Rendina, EUA 129 homens HIV- | Descrever o desenvolvimento e a pilotagem de um Estudo Evidéncia sobre
H.J., & Gamarel, K. E. positivo novo instrument, designado Impact on Self Concept quantitativo | crescimento pos-
(2013). Scale (ISCS). Corte trans- | traumatico
versal
Golub, S. A., Gamarel, EUA 60 pessoas HIV- Examinar a influéncia do autocrescimento na perce¢do | Estudo Evidéncia sobre
K. E., & Rendina, H. J. positivo de perda de saude fisica e mental entre as pessoas que | quantitativo | crescimento pds-
(2014). vivem com HIV. traumatico
Shepherd, M. (2010). Reino | 31 pessoas com Explorar as experiéncias de doentes identificados com | Estudo Teoria da disrupgao
Unido | diabetes monogé- | diabetes monogénica e o impacto da transferéncia de qualitativo | biografica
nica. insulina para sulfoniluréias longitudinal
Guise, J., McKinlay, Reino | 12 pessoas com Examinar o modo como os doentes falam sobre o AVC | Focus grupo | Construtivismo
A., & Widdicombe, S. Unido | doenca conica precoce e sobre os efeitos que esta doenga cronica teve social
(2010). 5 cuidadores na identidade.
Baumgartner, L. M. EUA 18 pessoas HIV- Examinar como as pessoas incorporam a identidade Estudo Evidéncia sobre o
(2007). positivo (10 ho- HIV nos seus selves em trés momentos. qualitativo efeito da doenca
mens e 8 mulheres) cronica na identi-
dade
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Lempp, H., Scott, D., & | Reino | 26 pessoas com Compreender a experiéncia pessoal de viver com Estudo Construtivismo
Kingsley, G. (2006). Unido | artrite reumatoide. | artrite reumatoide e o impacto da doenga na vida dos qualitativo | social
doentes.
Adams, W. E., Todor- EUA 30 pessoas com Compreender a forma como significados pessoais e Estudo Evidéncia sobre
ova, I. G., Guzzardo, doenca cronica. multiculturais sobre medicagio estdo relacionados e longitudinal | adesdo a medicagédo
M. T., & Falcén, L. M. integrados na identidade. qualitativo | e significados
(2015).
Reynolds, E, & Prior, S. | Reino | 2 mulheres com Compreender porqué que algumas pessoas com cancro | Estudo Evidéncia sobre o
(2006). Unido | cancro da mamae | assumem a arte como atividade de lazer e como a arte fenom- efeito da doenga
1 homem com can- | visual no dia-a-dia pode suportar a manutengao/recon- | enoldgico crénica na identi-
cro no estomago e | strugdo da identidade. dade e no self.
no pulmao
Henriques, H. (2015). Portu- | 16 pessoas com Compreender de que modo a pessoa idosa que vive Estudo Fenomenologia
gal DPOC com DPOC em sua casa é afetada pela experiénciade | fenom-
autocuidado na sua identidade pessoal enoldgico

Os participantes foram recrutados de varios locais, incluindo consultérios médicos, consultas hospitalares de espe-
cialidade, laboratérios, grupos de suporte, grupos de terapia ocupacional, registos nacionais de doentes, associagdes

de doentes e comunidade.

A anilise da amostra bibliografica permitiu identificar um conjunto de trés grandes categorias que integram o tema
‘Identidade pessoal na doenca crénica’: Elementos identitarios postos em causa na doenga crénica; Sentimento de si
na doenga crénica; e Fases de (re)construcgdo da identidade pessoal (Quadro 2).

Quadro 2 - Categorias e Subcategorias que Integram o Tema ‘Identidade Pessoal na Doenga Crénica’

CATEGORIA

Elementos identitarios postos
em causa na doenga crénica

Sentimento de si na doenga cronica

Fases de (re)construgio da iden-
tidade pessoal

SUB-CATEGORIA

Grau de Atividade
Capacidades fisicas
Grau de dependéncia
Disposi¢ao emocional
Autoestima
Autoimagem
Autoconceito

Papel Social

Sentimento de perda

Sentimento de estranheza: ‘o outro eu’
Sentimento de inseguranga
Sentimento de luta permanente pela
normalidade

Sentimento de isolamento

Identidade antiga

Ameaca a identidade

Negociagdo identitaria
(Des/re)construgido da identidade
Identidade reconstruida

Elementos Identitarios Postos em Causa na Doen¢a Crénica
A pessoa com doenga crdnica esta sujeita a uma experiéncia de mudanga que coloca em causa diferentes dimensoes da
identidade pessoal. Existe a necessidade de reconfiguragdes nos elementos identitarios grau de atividade, capacidades
fisicas, grau de dependéncia, disposicdo emocional, autoestima, autoimagem, autoconceito e papel social (Quadro 3).

Quadro 3 - CATEGORIA: Elementos Identitdrios Postos em Causa na Doenca Cronica

SUBCATEGORIA

Grau de Atividade

Hé uma transi¢éo for¢ada de uma vida ativa para uma vida passiva (Henriques, 2015; Lempp
et al., 2006);

Capacidades fisicas

Verifica-se uma progressiva perda de capacidades fisicas (Henriques, 2015; Hubbard et al.,
2010; Lempp et al., 2006);

Grau de dependéncia

Hé um aumento da dependéncia (Henriques, 2015; Hubbard et al., 2010; Lempp et al., 2006).

Disposigao emocional

Ha alteragdes na disposi¢do emocional (Hubbard et al., 2010; Lempp et al., 2006).

Autoestima Alteragdes na autoestima (Henriques, 2015).

Autoimagem Alteragbes na autoimagem (Henriques, 2015; Hubbard et al., 2010).

Autoconceito Alteragdes no autoconceito (Golub at al., 2014).

Papel Social Regista-se uma perda de atividades ligadas ao papel social que desempenhavam no passado

(trabalho, vida social, vida intima e familiar) (Henriques, 2015; Hubbard et al.,2010; Lempp
et al., 2006).
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Quando os elementos identitarios se encontram af-
etados, a percecdo de si pode surgir desintegrada e/ou
incompleta e a saude mental pode ser posta em causa,
existindo, por isso, ‘risco de perturbacio da identidade
pessoal, tal como é descrito NANDA - North Ameri-
can Nursing Diagnosis Association 2015-2017. Este
risco pode converter-se num problema real, quando a
referida perturbagdo ocorre de forma persistente, ou
seja, quando permanece uma “incapacidade em manter
uma percecdo do self integrada e completa” (Herdman
& Kamitsuru, 2014, p. 268) .

Sentimento de Si na Doenc¢a Cronica

A experiéncia de viver com doenca cronica afeta a iden-
tidade pessoal de uma forma disruptiva: Sentimento de
perda; Sentimento de estranheza: ‘o outro eu’; Senti-
mento de inseguranca; Sentimento de luta permanente
pela normalidade; Sentimento de isolamento.

Sentimento de perda.

Na percecao dos participantes, viver com doenga
crénica é uma experiéncia de permanente ameaca e
de perda do Self e da identidade passada (Golub et al.,
2013) e de perda de qualidade de vida (Adams et al.,
2015; Baumgartner, 2007; Golub et al., 2013). Perde-se
a motiva¢ao para as diferentes atividades (Guise et al.,
2010), a independéncia (Henriques, 2015; Hubbard et
al., 2010; Lempp et al., 2006), a autoestima (Reynolds &
Prior, 2006), a aparéncia e a autoimagem (Hubbard et
al., 2010; Lempp et al., 2006; Reynolds & Prior, 2006).
Perdem-se relagdes intimas e afeto, pela frequente
falta de energia, pelas limitagdes e pelas mudangas na
aparéncia. Perdem-se relacdes com a familia, no trab-
alho e com os grupos de recreagao, o que se traduz na
perda dos diferentes papéis sociais (Lempp et al., 2006).
A adesao ao regime terapéutico pode igualmente con-
duzir a um conjunto de perdas de habitos diarios (Ad-
ams et al., 2015; Shepherd, 2010).

Sentimento de estranheza: ‘o outro eu’.

Com a doenga cronica a experiéncia do corpo altera-
se, pois corpo e Self deixam de ser percecionados como
unidade.

O corpo, que esta permanentemente impedido de agir
de acordo com a identidade habitual, passa a ser perce-
cionado como desconhecido, o que leva a flutuag¢des no
sentimento de si, com momentos de desilusdo (Adams
et al., 2015; Henriques, 2015; Lempp et al., 2006; Shep-
herd, 2010).

Existe o sentimento de que se estd preso no corpo que
ndo se reconhece, nem se deseja, um ‘outro eu’ (Hen-
riques, 2015) que passa a estar sujeito a dependéncia,
a uma vida restritiva (Henriques, 2015; Hubbard at al.,
2010; Lempp et al., 2006), a um regime terapéutico im-
posto (Adams et al., 2015; Henriques, 2015; Shepherd,
2010) e a novas agdes de autocuidado nao-familiares e
frequentemente ineficazes (Henriques, 2015; Hubbard
at al., 2010; Lempp et al., 2006). Os sonhos, os planos,
os objetivos e até a longevidade estdo constantemente
sob ameaca (Henriques, 2015). Assiste-se a uma grande
dificuldade em manter as habituais atividades de vida
didria, pelas limitagdes que o corpo enfrenta e pela per-
da de funcionalidade (Guise et al., 2010; Hubbard et al.,
2010). O espago e o tempo em que ocorrem as atividades
didrias passam a ter significados diferentes (Henriques,
2015). Verifica-se a necessidade de construir um novo
ritmo, com necessidade de introduzir pausas regulares,
pela fadiga instalada (Henriques, 2015). A performance
ocupacional e laboral ficam afetadas (Baumgartner,
2007; Lempp et al., 2006), assim como o perfil emocio-
nal e de personalidade, que adquirem atributos com os
quais a pessoa nao se reconhece (Lempp et al., 2006).

Sentimento de inseguranga.

Verifica-se imprevisibilidade nos sintomas, o que faz
com que a pessoa perceba a morte mais proxima (Hen-
riques, 2015; Hubbard et al., 2010). As perdas sdo, por
isso, acompanhadas de preocupag¢des com o futuro
(Henriques, 2015; Lempp et al., 2006) e por sentimen-
tos de inseguranca (Henriques, 2015; Shepherd, 2010),
frustracdo (Guise et al., 2010), perda de espontaneidade
e controlo sobre a vida (Henriques, 2015).

Sentimento de luta permanente pela normali-
dade.
Na convivéncia com a doenga crénica self e identidade
pessoal sofrem um processo de mudanca (Baumgart-
ner, 2007; Guise et al., 2010; Reynolds & Prior, 2006).
Neste processo as varias dreas da vida carecem de ser
redefinidas, o que acontece com diferentes graus de rec-
onciliacdo com a identidade passada ou de resignagdo
passiva (Luyckx K. , et al., 2008).
E preciso integrar novas préticas no quotidiano, sejam
pelas limitagdes que afetam as diferentes atividades de
vida, sejam pelo novo regime terapéutico (Adams et al.,
2015; Shepherd, 2010). Assiste-se a uma reorganiza-
¢do da rotina e capacidades mobilizadas no quotidiano
(Adams at al., 2015).
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Neste processo de mudanga, a pessoa reavalia diferen-
tes areas da sua vida (Baumgartner, 2007; Henriques,
2015), desenvolvendo uma luta permanente para ser
normal (Adams et al., 2015; Baumgartner, 2007; Hub-
bard et al., 2010; Shepherd, 2010).

O contexto em que a pessoa esta inserida pode ser um
facilitador ou tornar-se um obstaculo neste processo
(Adams et al., 2015; Guise et al., 2010;). A (re)con-
strucdo da identidade esta muito dependente de pro-
cessos internos de descentralizacdo da doenga, em que
a pessoa, na procura de equilibrio e de novas formas de
autocuidado, aprende a entender-se como sendo mais
do que a proépria doenga (Baumgartner, 2007; Hen-
riques, 2015; Lempp et al., 2006). Na procura de mes-
tria e de competéncia no funcionamento quotidiano, a
pessoa passa a conseguir diferenciar a identidade antiga
da identidade que esta em (re)construgdo (Adams et al.,
2015; Henriques, 2015; Reynolds & Prior, 2006; Shep-
herd, 2010).

Sentimento de isolamento.

Viver com doenga crénica interfere na interacdo com os
outros e a autopercec¢do de desempenho eficaz do papel
social (Baumgartner, 2007; Golub et al., 2013; Guise et
al, 2010; Henriques, 2015; Lempp et al., 2006; Luyckx
K., et al,, 2008). Esta é uma dimensdo importantis-
sima, pois a reconstru¢do da identidade pessoal estd
muito dependente da visio dos outros. As diferentes
limitagbes trazem agregadas o sentimento de inutili-
dade (Hubbard et al., 2010). Quando se tenta preservar
a imagem de individuo socialmente ativo, coloca-se em
risco a saude fisica e mental (Baumgartner, 2007; Golub
et al., 2014; Lempp et al., 2006; Luyckx K. , et al., 2008).
Os doentes cronicos passam a ter receio da exposi¢do
publica (Henriques, 2015), pelo estigma e discrimina-
¢do a que sdo sujeitos (Baumgartner, 2007; Golub at
al., 2013; Guise et al., 2010; Lempp et al., 2006), o que
conduz a situagoes de reducao da participac¢ao social
(Lempp et al., 2006).

Fases da (Re)constru¢ao da Identidade Pessoal

Para que ocorra adaptacdo a doenga cronica, é ne-
cessario que a pessoa desenvolva mudancas de compor-
tamento e aprendizagem de novos habitos. Recorrendo
ao Modelo Transteérico de Mudanca de Comporta-
mento (Prochaska et al., 2008), identificou-se os atribu-
tos que permitem caracterizar cada fase da mudanga
comportamental até a (re)construgido da identidade
pessoal.
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Identidade antiga.

Nesta fase (de pré-contempla¢ao) a pessoa nio tem
consciéncia da sua doenga crdénica ou ndo conhece as
suas implicagdes, apesar de, por vezes, conseguir ante-
cipar o seu diagndstico (Baumgartner, 2007).

Nesta etapa, a doenca crdénica nao tem a importancia
suficiente para que seja iniciada uma tentativa de mu-
danga de comportamento, pelo que a pessoa enceta
diferentes tentativas para retomar as atividades que in-
tegram a identidade pessoal anterior (Henriques, 2015;
Lempp et all., 2006). As pessoas lutam para fazer parte
da sociedade, colocando até em risco a sua saude (Hen-
riques, 2015).

Ameaca a identidade.
Esta fase (de contemplag¢do) inicia-se com o momento
em que é atribuido um diagndstico médico (Adams
et al., 2015; Baumgartner, 2007; Hubbard et al., 2010;
Lempp et al., 2006; Shepherd, 2010).
Neste estagio a pessoa clarifica as suas suspeitas, recon-
hece o problema e inicia uma discussdo (interna e/ou
externa) acerca da necessidade de mudar comporta-
mentos.
Apesar de conhecer a diregdo que pretende tomar, de
identificar os prds e os contras em manter comporta-
mentos ligados a identidade atual, hd uma certa hesita-
¢do em enfrentar a mudan¢a. Um menor sentimento de
identidade implicara mais tempo nesta fase e um maior
sentimento de identidade conduzira, pelo contrario, a
uma mais rapida transicdo para as fases seguintes (Pro-
chaska et al., 2008).

Negociagao identitaria.

Esta fase (de prepara¢do) é um momento de descon-
strugdo cognitiva, afetiva e psicomotora da identidade
atual, para introduzir novos elementos identitarios
(Shepherd, 2010).

Nesta etapa existe uma clara consciéncia da necessi-
dade de mudanga e uma determina¢ao para iniciar esse
processo num futuro proximo. A doenga passa a ser in-
tegrada na defini¢ao de si, o que permite aos individu-
os construirem um conjunto de estratégias de coping
adaptativas para lidar com a cronicidade (Henriques,
2015; Luyckx K. , Seiftge-Krenke, Schwartz, Goossens,
Hendrieckx, & Groven, 2008). A doenga traz tempo de
reflexdo, o que leva a uma reavaliacdo dos habitos e lim-
ites (Henriques, 2015), a uma reinterpretacdo do sen-
tido da vida e a uma redefini¢do de objetivos (Hubbard
et al., 2010) e desejos (Adams et al., 2015



O desejo de ser independente e auténomo, nao se con-
stituindo uma sobrecarga para os outros, é o que mais
acompanha estas pessoas (Henriques, 2015; Hubbard et
al., 2010; Lempp et al., 2006). Passa a existir um pla-
neamento meticuloso para evitar a exposi¢ao publica
(Henriques, 2015).

(Des/re)construcao da identidade.

Nesta fase (de a¢ao) ddo-se inicio a um conjunto de
comportamentos observéaveis que evidenciam uma mu-
dang¢a comportamental e uma reorganizagdo do quo-
tidiano. A pessoa vai construindo os seus novos habi-
tos, adaptando os que faziam parte da identidade antiga
ou eliminando outros (Hubbard et al., 2010; Henriques,
2015). Esta (des/re)construcdo da identidade assenta
num trabalho biografico de ajuste da forma de se au-
tocuidar, tendo em conta o que faz sentido a cada um
(Henriques, 2015). A auséncia de sentido de um novo
habito pode motivar uma recaida no comportamento
antigo (Henriques, 2015), o que significa um retrocesso
para a fase de contemplagdo. Estas situagdes reduzem o
sentimento de identidade, dificultam o sentimento pos-
itivo do self e estdo associadas a sintomas depressivos
e a um pior controlo sintomatico (Golub et al., 2014;
Guise et al.,, 2010; Luyckx K. , et al., 2008). E nesta fase
que alguns doentes passam a integrar grupos de ajuda
ou associacdes de doentes (Baumgartner, 2007; Hen-
riques, 2015) e que se verificam comportamentos de
adesdo ao regime terapéutico proposto (Adams et al.,
2015; Baumgartner, 2007; Shepherd, 2010).

Identidade reconstruida.
Na ultima fase, (de manutengdo), a pessoa mantém
comportamentos procurando nao perder o que foi
conquistado na fase anterior. Mantém-se o desejo de
mudanga e o esfor¢o de prevenir recaidas que levem
ao comportamento indesejado. Nesta etapa as pessoas
compreendem melhor as suas prioridades, desenvolvem
novos talentos ou preservam os elementos identitarios
que tém maior significado para si (Henriques, 2015).
Demonstram grande capacidade de adaptagao interna e
externa as novas limitagdes que surgem. E uma fase que
se caracteriza pelo aumento da autoestima, pela integ-
ridade pessoal e por um incremento no conhecimento
(Prochaska et al., 2008). Ha a percecao de crescimento
pessoal e um sentimento de reconstrugdo pessoal (Gol-
ub et al., 2013; Golub et al., 2014). Existe um sentimento
de continuidade, de conexdo com o self prévio a doenca
(Henriques, 2015) e de normalidade (Shepherd, 2010).

CONCLUSOES E IMPLICACOES PARA A
PRATICA CLINICA

Esta é a primeira revisdo da literatura conhecida sobre
a identidade pessoal na experiéncia de conviver com
a doenga crdnica. A andlise da amostra bibliografica
permitiu identificar os elementos identitarios postos
em causa na doenca cronica, o sentimento de si na
doenga crénica, bem como as fases de reconstrugio
da identidade pessoal na doenga crénica. Cada uma
destas categorias foi descrita através de um conjunto
de subcategorias. As pessoas procuram naturalmente
definir e expressar a sua identidade pessoal. A procura
de unidade, coeréncia consigo propria e consisténcia,
pode estar perturbada pela convivéncia com a doenga
crénica. Varios elementos identitarios, como o grau de
atividade, a capacidade fisica ou o grau de dependéncia,
ficam perturbados, podendo conduzir a sentimentos de
perda, estranheza, inseguranc¢a ou isolamento. A pessoa
percorre diferentes estadios até reconstruir a sua iden-
tidade pessoal: identidade antiga, ameaca a identidade,
negociagdo identitaria, (des/re)construgdo da identi-
dade e identidade reconstruida.

Esta revisao integrativa permite ampliar a compreen-
sao do processo de reconstrugao da identidade pessoal
na doenga cronica, dando subsidios importantes para
uma enfermagem assente numa apreciagao holistica e
desafiando para uma pratica de cuidados onde a saude
mental ganha transversalidade. Esta orientacao para o
que constitui a identidade pessoal do cliente de cuida-
dos de enfermagem desafia os enfermeiros a assumirem
a responsabilidade de expressar autenticidade e ser par-
te do mundo-vivido do cliente, no sentido de perceber
que elementos identitarios sio importantes preservar
no processo de reconstrucdo identitaria.

Os resultados desta revisdo deixam também contribu-
tos para estruturar investigagdes futuras sobre a recon-
strucdo da identidade pessoal na doenga cronica, prin-
cipalmente ao nivel da clarificagdo das diferentes fases
deste processo, bem como na defini¢do de intervenc¢des
de enfermagem ajustadas as diferentes perdas. Abrem
igualmente a possibilidade de desenvolver instrumen-
tos de medida que permitam quantificar a perturbagéo
(ou risco de) da identidade pessoal na doenca crénica,
bem como a eficicia das intervengdes de enfermagem.
Esta revisao integrativa da literatura apresenta algumas
limitagcdes metodologicas, que devem ser consideradas.
A categorizagdo criada para apresentar os resultados
muda em fungdo da interpretagdo do investigador, o
que inviabiliza a replicagdo do estudo.
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Também o facto de a revisao ter sido realizada apenas
por um investigador pode ter tornado a andlise mais
pobre. Os resultados sdo, ainda, indicativos, mas nao
generalizaveis.
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