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RESUMO

Diabetes mellitus tipo 1 (DM1) ¢ uma doenca cronica cujo tratamento requer, além
da medicagdo, educacdo sobre a doenga e seu adequado manejo. E também necessita de
uma estreita colaboragdo entre paciente, familiares e equipe de satde. Objetivo: Avaliar
um programa educativo sobre adesdo ao tratamento do diabetes mellitus tipo 1 em criangas,
adolescentes e seus responsaveis. Casuistica e Método: Apos aprovagao do projeto pelo
Comité de Ftica em Pesquisa, foram recrutados para participar do estudo criangas e
adolescentes (6 a 18 anos) de ambos os sexos diagnosticados com DM1 e atendidos no
Ambulatorio de Endocrinologia Pediatrica do Hospital de Base (SUS) da cidade de Sao
José do Rio Preto, SP, que concordaram, juntamente com seus pais ou responsaveis, em
participar da pesquisa. Pacientes que atenderam aos critérios de inclusdo receberam
programa educativo estruturado realizado em cinco sessdes associado ao tratamento
habitual oferecido pela institui¢do (grupo intervencdo - GI) ou tratamento habitual
fornecido pela instituicdo (grupo controle - GC). Foram utilizados os seguintes
instrumentos: Ficha de Identificagdo e avaliagdo clinica da doenga; Inventario de Depressao
Infantil (CDI); Parental Bonding Instrument (PBI); Impacto do diabetes na familia; Medida
do ajuste emocional de pacientes com diabetes; Inventario de Sintomas de Stress para
Adultos de LIPP (ISSL); Inventario de Depressdao de Beck - (BDI-II); The Zarit Burden
Interview; Levantamento de habilidades independentes em relacdo ao diabetes (formulério
para os pais); Inventdrio de comportamentos para criangas e adolescentes (CBCL6/18);
Inventario de Comportamentos para Criancas e Adolescentes entre 6 e 18 anos —
Formulario para Professores (TRF). Resultados: Apos a intervengdo, o GI apresentou
melhora significante no valor da hemoglobina glicada comparado com GC e GI-pré. As
criangas e adolescentes, apos intervengdo tiveram melhora na avaliagao do estilo parental,
impacto do diabetes e na medida do ajuste emocional. Houve auséncia dos sinais e
sintomas depressivos mesmo antes da participagdo no GI. Os cuidadores, apos a
intervencao, tiveram melhora dos sintomas depressivos, do estresse, do impacto da doenga
e na avaliagdo do levantamento das habilidades dos filhos independentes em relagdo ao
diabetes, assim como na sobrecarga da doenca. Houve melhora nas competéncias das
criangas com relagdo a seus comportamentos na avaliagdo realizada por professor.
Conclusao: O programa educativo mostrou-se efetivo na adesdo ao tratamento do Diabetes
mellitus Tipo 1 em criangas, adolescentes e seus responsaveis. Os resultados apontam a
necessidade de incluir grupos educativos para pacientes e seus responsaveis em busca do
melhor manejo do DM1 e adesdo ao tratamento.

Palavras — chave: Diabetes mellitus tipo 1; Programa Educativo; Adesdo ao Tratamento.



Xviii

ABSTRACT

Diabetes mellitus type 1 (DM1) is a chronic disease that requires medication, education
about the disease and its management. It also requires a close relationship between patients,
family and health care team. Objective: To evaluate an educational program on the
treatment compliance of diabetes mellitus type 1 by children, adolescents and their
caregivers. Patients and Method: After the Research Ethics Committee approved the
project, children and adolescents (aged 6 to 18, both genders) diagnosed with DM1 and
treated at the Pediatric Endocrinology outpatient clinics, Hospital de Base, a public hospital
in Sao José do Rio Preto, SP. All of them agreed with their parents or responsible to
participate in the study. Patients, who met the criteria according to the study, received a
structured educational program (5 sessions) and the regular treatment offered by the
medical institution (intervention group/IG) or received only the regular treatment offered
by the medical institution (controlled group/CG). The following procedures and forms were
used: Identification form and medical evaluation of the disease; Child Depression Inventory
(CDI); Parental Bonding Instrument (PBI);Diabetes impact on the family; Measurement of
emotional adjustment on patients with diabetes; Inventory of Stress Symptoms on Adults of
LIPP (ISSL); Inventory of Beck Depression — (BDI-II); The Zarit Burden Interview;
Survey of abilities not related to diabetes (parents” form); Inventory of behavior to children
and teenagers (CBCL6/18); Inventory of behavior to children and teenagers between 6 to
18 years old — Teacher’s form (TRF). Results: After the participation in the program, the
IG presented an improvement on glycated hemoglobin as compared to CG and IG before
intervention. The children and the adolescents, after intervention had some improvement on
parental style evaluation, the diabetes impact and on the measurement of emotional
adjustment. There were no depression symptoms even before they took part in the IG. The
caregivers after GI, had better results on the symptoms of depression; stress; disease
impact; on the evaluation of their children's skills not-related to diabetes as well as on the
burden of the disease. Some improvement on children's behavior as well as on the results of
teachers” evaluation could be observed. Conclusion: The educational program was
associated with treatment compliance of Diabetes mellitus type 1 in children, adolescents
and their legal responsible. The results pointed out the need of educational groups to cope
with patients and their caregivers for a better way to deal with DM1 and the compliance to
the treatment.

Key Words: Diabetes mellitus type 1; Educational Program; Treatment Compliance.



1.Introducao

Diabetes mellitus (DM) é um grupo de doencas metabdlicas caracterizadas pela
deficiéncia total ou parcial do hormonio insulina, resultante de problemas na sua agao,
secrecao, ou em ambas. No DM, a glicose, que deveria estar dentro das células para
producdo de energia, permanece no sangue, resultando em hiperglicemia'? .

Considerado um problema de satude publica mundial o DM ¢ um grupo de disturbios
metabolicos com proporgdes epidémicas. A Federagdo Internacional de Diabetes® relata
que o numero de pessoas com diabetes em todo o mundo foi em 2000 de 177 milhdes e que
471 milhdes estardo com a doenga em 2035.

No mundo, o problema afeta 1 em cada 11 adultos, o que estima-se que sejam 415
milhdes de pessoas portadoras de DM e 1 a cada 2 adultos que possuem DM desconhecem
o diagnostico da doenca. Cerca de 382 milhdes de pessoas t€ém a doenca e mais de 12
milhdes estdo no Brasil. Nosso pais ocupa com 6.2% da populagdo, o quarto lugar do
ranking mundial, daqueles com maior nimero de pessoas com a doenga® Em 2012, 10,3%
apresentaram DM e as estimativas para o pais até 2015 sera de 11 milhdes de pessoas que
estardo com a doenca. ®? No Brasil, em 2014, existiam 11,9 milhdes de pessoas com
diabetes, na faixa etaria de 20 a 79 anos. Essa estimativa pode chegar a 19,2 milhdes em
20350,

Pesquisas estimam que, entre 2000 e 2030, o nimero de casos na América Latina e

no Caribe passe de 13,3 para 33 milhdes™®. Esses estudos sdo decorrentes de variaveis
como envelhecimento da populagdo, crescimento urbano, aumento na prevaléncia da

obesidade e do sedentarismo, altera¢do no estilo de vida e do padrdo alimentar. Nos paises



em desenvolvimento, o aumento na incidéncia do DM ocorre na faixa etdria mais jovem,
entre criangas menores de cinco anos®®. Contudo, pode ter seu inicio clinico em todas as
idades” .

O DM assumiu propor¢des epidémicas nos ultimos anos em todo o mundo, como
um grave problema de satide publica, com elevados custos pessoais, familiares e sociais. As
complicagdes do DM podem aumentar ao longo dos anos, com hospitalizagdes de alto
custo, invalidez precoce, incapacidade para o trabalho e pode comprometer a qualidade de
vida dos pacientes® 1%,

Complicacdes da doenca podem ocorrer como hipoglicemia, diminuicao da glicose
no sangue, estado hiperglicémico com aumento da glicose no sangue e cetoacidose
diabética, complicacdo aguda do DM, caracterizada por hiperglicemia, acidose metabolica,
desidratagdo com deficiéncia profunda de insulina. Também podem incluir aumento da
vulnerabilidade para problemas cardiovasculares e para outras complica¢des, como
neuropatia, retinopatia, faléncia renal, entre outras('>19),

No Brasil, custos diretos com a DM jé atingiam, no inicio da década de 2000, cerca
de 3,9 milhdes de dodlares. Assim, a prevencdo e o manejo adequado da doenga sdo
importantes alvos para o sistema de satide. Em 2002, foi criado o programa Nacional de
Hipertensdo e Diabetes mellitus para disponibilizar de forma continua medicamentos e
monitorar condi¢des clinicas dos pacientes no sistema de satde!”.

Estudos que avaliam a influéncia do comportamento do médico sobre o tratamento

da DM indicam que apenas 2% do valor da hemoglobina glicada se deve a variavel

conduta médica, enquanto que 98% relacionam-se a0 comportamento do paciente'®.



Pesquisas apontam a relevancia de propor e avaliar programas que auxiliam
pacientes a adquirirem habilidades e competéncias para aderir ao tratamento do DM. O
processo educativo relacionado a doencga pode ser visto como area de interagdo entre a
pratica clinica e pesquisa!®. Estudos sobre programas educativos, portanto, sdo

fundamentais para subsidiar e aprimorar os cuidados fornecidos a estes pacientes.

1.1 Diabetes mellitus Tipo I aspectos clinicos

A atual classificagdio do DM se encontra na sua etiologia € ndo no tipo de
tratamento. Inclui Diabetes mellitus do tipo 1 (DM1), Diabetes mellitus do tipo 2 (DM2),
outros tipos especificos de DM e DM gestacional(!:1%16:20),

O Diabetes mellitus Tipo 1 caracteriza-se por uma doenca cronica, com carater
multifatorial, como susceptibilidade genética, autoimunidade e fatores ambientais. No
DMTI, as células betas das ilhotas de Langherans pancreaticas que produzem insulina,
sofrem uma reducdo, incapacidade progressiva de produzir insulina e altera, como
consequéncia, as fungdes metabdlicas do organismo.?” O tratamento disponivel para
milhdes de portadores no mundo estd associado a administragdo exogena da insulina,
cuidados médicos, alimentar, atividade fisica regular ¢ educagdo em saude no cuidado da
doencal¥.

DMTI ¢ uma das doencas cronicas mais frequentes na infancia e adolescéncia em

uma etapa mais precoce do ciclo vital!”). Sua incidéncia tem aumentado na populagio

infantil mundial com aumento do nimero de criangas menores de cinco anos de idade. No



Brasil, as pesquisas apontam criangas e adolescentes com diagnostico de DMTT1 cada vez
mais em idade precoce e que pode ser observada com menos frequéncia em adultos!-??),

Em criangas e adolescentes com idade inferior a 15 anos, as taxas do DM1 variam
em diferentes regides, com crescimento de cerca de 2 a 5% nos ultimos anos. Nessa faixa
etaria, as pesquisas demonstram uma acentuada variacdo geografica com taxas, por volta de
8 em cada 100 mil individuos, de 38,4 na Finlandia; 7,6 no Brasil ¢ 0,5 na Coreia®® 2+ 6,
Nos Estados Unidos, mais de 151.000 portadores abaixo dos 20 anos tém DMI1 e sua
prevaléncia é de 1,7 casos por 1000 individuos!!*°),

Os sinais e sintomas que acompanham o quadro clinico do DM1 podem iniciar de
maneira intermitente € comecar a se manifestar de forma mais frequente com politria
(vontade de urinar muito ou muitas vezes por dia), polidipsia (sentir muita sede), polifagia
(aumento da fome) e perda de peso®”. No momento em que ha manifestagdo dos sintomas,
pode ocorrer no paciente o emagrecimento rapido e niveis elevados de hiperglicemia ou

glicosria em exames de sangue de rotina®2%27),

As pesquisas demonstram que as
primeiras manifestacdes da doenca se baseiam no fato do pancreas da crianga e/ou
adolescente que tem DMT1 ndo estar mais produzindo insulina naquele momento, ou
apresentar uma diminuicao da acdo insulinica. Assim, a glicose ndo pode entrar na célula
para gerar energia ao organismo. Seu acumulo no sangue aumenta o indice de glicose
sanguinea (hiperglicemia) acima dos niveis de normalidade (70 a 110 mg/dl). Devido a
hiperglicemia, ha perda de agua pela urina (Poliuria), o que colabora para maior ingestdao de
liquido pelo paciente (polidipsia). A glicemia no sangue pode aumentar cada vez mais € o

paciente pode comecar a emagrecer (por queima dos depositos de lipidios dos adipdcitos) e

sentir fraqueza (por falta de energia). Esses fendmenos levam as criancas e adolescentes a



sentirem fome intensa (polifagia), o que aumenta ainda mais os niveis de hiperglicemia. A
triade poliaria, polidipsia e perda de peso podem ndo ser percebidas pela familia em
criangas pequenas, por serem mascaradas pelo uso da fralda e a sede ser manifestada pelo
choro ou irritabilidade®®2?.

Ha cerca de 30 anos muitas pesquisas estdo em busca de estratégias para melhorar o
controle glicémico dos pacientes, e impedir ocorréncias de complicacdes cronicas do
diabetes e internacdes**". O tratamento da DM1 deve ser realizado em nivel ambulatorial,
por equipe interdisciplinar, pois o paciente e sua familia necessitam, para manter os niveis
glicémicos dentro de uma amplitude normal, aprender a manejar estratégia de
enfrentamento de muitos desafios da doen¢a®>!3¥. O tratamento requer aprendizado de
monitorar as multiplas flutuagdes glicémicas, mudanga de habitos de vida com execugdo de
tarefas especificas, como aplicagdao de varias inje¢des didrias de insulina ou administragao
de uma bomba de infusdo da mesma, controle alimentar e pratica de atividades fisicas
regulares©?.

Pesquisadores relatam que ¢ importante os pacientes manterem o controle glicémico
em valores considerados normais, a fim de prevenir complicagdes como a retinopatia,
nefropatia, neuropatia diabética e hipertensdo arterial sistémica, causados pelo
metabolismo. O tratamento do DM1 pode ser realizado em ambulatorios dos servigos de
satide com equipe interdisciplinar®>23-33,

Dificuldades para aderir ao tratamento, portanto, constituem importante problema

(34,35,13)

no manejo adequado da DM O tratamento necessita de trés pilares para seu

adequado controle que seria manter a auséncia de sintomas, prevenir o aparecimento das



complicagdes a longo prazo e evitar descompensacdes agudas como hiperglicemia e
cetoacidose®®).

No caso do DM1, com maior prevaléncia em criancas e adolescentes, ¢ fundamental
que pacientes e familiares participem ativamente da implementacdo, monitorizacdo e
regulacdo do tratamento, que ¢ altamente complexo®*#%19). Assim, a partir do diagnéstico,
ha uma necessidade na reorganizagdo familiar e mudangas de habitos alimentares e

comportamentais pela crianca e sua familia®”.

1.2 Diabetes mellitus Tipo I - Tratamento e impacto da doenga

Segundo a Sociedade Brasileira de Diabetes (SBD)(", o DM1 ¢ caracterizado pela
caréncia de insulina e o tratamento medicamentoso depende da reposi¢do desse hormdnio,
com esquemas e preparagdes variadas, estabelecendo-se ‘alvos glicémicos’ pré e pos-
prandiais a serem administrados.

A administragdo da insulina pode ser realizada pela injecdo subcutdnea na
crianga/adolescente ou pela bomba de infusdo de insulina. O uso do sistema da bomba de
infusdo pode auxiliar nas restricdes dietéticas, melhorar controle glicémico, diminuir riscos
de hipoglicemia e melhorar a qualidade de vida do paciente. A meta terapéutica com bomba
de infusdo ¢ manter a liberacdao da insulina durante 24 horas para niveis normais de glicose
entre as refei¢des e nos horarios da alimentacdo. Segundo pesquisas, a eficacia e seguranca
do uso da bomba de infusdo de insulina depende da selecdo adequada do paciente, seu nivel
de educagdao em diabetes, da sua adesdo as recomendagdes terapéuticas do nivel técnico e

da competéncia da equipe responsavel pelo seu atendimento®”#?),



Goes et al. “? apontam que apesar da bomba trazer beneficios, nio ¢ uma
necessidade para todos os pacientes pois, com tratamentos intensivos, os resultados sdao
muito parecidos, em termos de hemoglobina glicada e controle de complicagdes a médio e
longo prazo.

Os métodos de tratamento como injecdo subcutanea de insulina ou bomba de
infusdo dependem da monitorizagao regular dos niveis de glicose no sangue para auxiliar a
quantidade correta de insulina a ser administrada®. Assim, familias, pacientes e equipe
devem decidir pelo tratamento de melhor escolha para obter controle glicémico adequado.

As criangas e adolescentes com DMTI, além da aplica¢do da insulina, necessitam
da mensuragdo da glicemia no sangue. A automonitorizagdo auxilia no controle mais
adequado da doenga como, por exemplo, a picada do dedo para coleta do sangue que
precisa ser colocado em um aparelho especifico (glicosimetro) para informar aos pacientes,
familia e equipe de cuidados sobre a glicemia em poucos segundos. Essa pratica de cuidado
com DM1 pode evitar a hiperglicemia e oscilagdes bruscas dos niveis de glicose no sangue,
desde que o paciente e responsavel corrijam, se necessario, as oscilagdes glicémicas ().

De acordo com Associacio Americana de Diabetes!!”, as criancas/adolescentes
devem fazer o exame da hemoglobina glicada (HbAlc) de seis em seis meses durante o
tratamento. Esse exame ¢ um parametro clinico para avaliar se a doenca estd ou nao, com
controle adequado. O termo hemoglobina glicada denomina um conjunto de substancias
formadas pela unido da hemoglobina e alguns agucares do sangue que, pelo exame de
laboratorio, € possivel avaliar a média das glicemias ocorridas nos ultimos 90 dias A Tabela
1 apresenta os valores de referéncia para glicemia e hemoglobina glicada, de acordo com as

Sociedades Brasileira (SBD)” e Americana de Diabetes (ADA)??.



Tabela 1. Valores de referéncia para glicemia e hemoglobina glicada de acordo com as

Sociedades Brasileira (SBD) e Americana de Diabetes (ADA).

Idade Jejum ao deitar/ AIC* AIC*
durante noite ADA SBD

0-6 anos 110-120 < 8,5% 7,5-8,5%

6-12 anos 90-180 100-180 < 8,0% < 80%

13-19

anos 90-130 90-150 <75% < 7,5%

*Parametros da hemoglobina glicada
Fonte:SBD () e ADA®??

Pesquisas relatam que o tratamento do DM1 ¢ complexo, pois necessita de um
conjunto de variaveis fundamentais para seu controle adequado, além da medicagao (varias
injecOes diarias de insulina, canetas de aplicagdo ou bombas de infusdo insulina) e
mensuragdo da glicemia capilar. H4 necessidade da alimentagdo adequada, pratica regular
de atividade fisica e uma importante colaboracdo entre paciente, familiares e equipe de

e(17,14,1,45)

saud . Os cuidados necessarios baseiam-se no tripé: alimentagdo balanceada,

exercicios fisicos e insulinoterapia’ #4647:48),

A pratica regular de atividade fisica deve fazer parte do tratamento do DMI nas
criangas e adolescentes. Pesquisas relatam que essa pratica possui influéncia no melhor
controle metabdlico, com diminui¢io dos niveis de hemoglobina glicada®->%),

E importante salientar que muitas criangas/adolescentes e seus cuidadores tém
dificuldades na realizacdo dos exercicios regulares, pelo receio dos sintomas de
hipoglicemia. Estudos apontam que com regime adequado de insulina e um plano alimentar
adequados, os pacientes podem se beneficiar dos muitos resultados positivos, promovidos,

também, pela pratica da atividade fisica®”. A equipe de cuidado do DM1 deve reforcar a

importancia ao paciente e responsaveis pela adesdo ao tratamento e controle metabolico,



como o exercicio fisico que melhora o aproveitamento da glicose pelos musculos, e auxilia
na prevencao dos problemas associados ao diabetes, como alteragdes na retina, vasos
sanguineos, nervos, rins e coragio®!=%,

Associada a pratica da atividade fisica, a alimentacdo saudavel também faz parte do
tratamento. As pesquisas comprovam que a alimenta¢do das criangas/adolescentes com
DMI1 deve ser adequada as necessidades individuais, em busca do seu crescimento e
desenvolvimento. E preconizado no tratamento que haja as refei¢des divididas em seis
momentos do dia, como desjejum, lanche, almoco, lanche, jantar e ceia, em busca de evitar
periodos de jejum prolongado. Os cuidadores dos pacientes com DMI1, a partir do
diagnostico, devem ser orientados as praticas de habitos saudaveis que poderdo ser
mantidos ao longo do seu desenvolvimento®43),

A educacdo em saude se mostra eficiente em varios recursos utilizados na
orientacdo da doenca e seu tratamento como, dindmicas em grupo, aulas expositivas com
recursos audiovisuais, elaboracdo de teatros com as criangas/adolescentes e seus
responsaveis, entre outros. O Mapa de Conversagdo em Diabetes também ¢ uma estratégia
educativa criada pela Federagdo Internacional de Diabetes (IDF) que visa a educagdo em
saude, a partir de ilustracdes ludicas e interativas, contendo metaforas sobre as condi¢des
cronicas e cotidianas do diabetes. Desenvolvido para criangas e adolescentes com DMI,
possui ilustragdes, figuras e cartdes sobre questdes e situagdes da vida de pacientes com a
doenga. O Mapa de Conversagdo também ¢ de importancia estratégica para orientacdo dos
pacientes e responsaveis na melhora das condi¢des clinicas e prevengdo das complicagdes

da doenga®®¥),
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A partir do diagndstico do DM, criangas, adolescentes e responsaveis precisam
mudar seus habitos de vida, pois a doenga precisa ser compreendida e seu tratamento
manejado para um melhor controle metabodlico. H4 necessidade do envolvimento, nao
apenas dos pacientes, mas também daqueles que fornecem apoio social. Os fatores que
contribuem para melhor adesdo ao tratamento ndo estdo apenas relacionados aos valores da
glicemia em parametros normais, mas também aos comportamentos da familia, amigos,
escola, que auxiliam na manutengio do controle da doenca.C%!'® Estudiosos ressaltam que
o tratamento do DM1 requer importantes mudangas comportamentais, tanto por parte do
paciente como da familia,®® no auxilio da prevencdo e correcdo dos niveis altos
(hiperglicemia) ou baixos (hipoglicemia) de glicose no sangue'®.

Estudos que avaliam a influéncia do comportamento do médico sobre o tratamento
da DM1 indicam que apenas 2% da variagcdo da hemoglobina glicada se deve ao ‘fator

médico’, enquanto 98% dependem do proprio paciente(®?).

Propor e avaliar programas que
auxiliam pacientes a adquirirem habilidades e competéncias para aderir ao tratamento do
DM sao altamente relevantes.

O manejo adequado do tratamento da DM visa a evitar a descompensacao da
doenca, uma vez que entre 30 e 50% dos pacientes com DMI1 apresentam quadro de
cetoacidose diabética (CD), uma condi¢do grave que requer internacdo hospitalar®®. Além
disso, o tratamento tem como objetivo proporcionar, apesar da doenga cronica, uma vida o
mais proxima possivel da normalidade, prevenindo ou retardando complicacdes futuras e
aprimorando a qualidade de vida®?.

Educacdo a respeito da doenca ¢ considerada fundamental para seu manejo

adequado. Pode ser definida como processo de fornecer conhecimentos e habilidades
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necessarios, no autocuidado da doenga, com modifica¢des no estilo de vida para aquisicao
de habilidades no cuidado do DM1(!62),

O diagnoéstico de uma doenca cronica estd associado a necessidade de importantes
mudangas no estilo de vida, que levem em considera¢ao ndo apenas individuos e as familias
de maneira isolada, porém, que também levem em consideragdo seus aspectos sociais,
econdmicos e culturais®®,

A Educacao em saude ¢ reconhecida como uma estratégia efetiva e necessaria para
auxiliar na competéncia de pacientes na realizacdo do autocuidado. Implementar algumas
adaptacoes e alteracdes na rotina de vida das criancas e adolescentes com DMT1 se faz
necessario(¢4-69),

DMI1 pode ser considerada uma das mais exigentes doengas cronicas, devido ao seu
tratamento, tanto no nivel fisico quanto psicologico®”**+%8-73) No periodo da adolescéncia, a
doenca pode tornar-se ainda mais desafiadora, uma vez que o paciente pode ter dificuldades
em manejd-la e enfrentar limitacdes nos relacionamentos grupais, fundamentais a
continuidade do desenvolvimento psicologico saudavel nessa faixa etaria’>73).

E relevante a equipe de cuidados avaliar os aspectos psicoldgicos nos pacientes, tais
como ansiedade, depressao e estresse, que podem exercer um efeito potencializador sobre a
evolucdo da enfermidade, dificultar a adesdo ao tratamento e contribuir para prejudicar a
qualidade de vida de criangas, jovens e familiares’*.

Pesquisa realizada no ambulatério de Endocrinologia Pediatrica avaliou e comparou

30 criangas obesas em tratamento ambulatorial e 30 criancas ndo obesas, por meio de um

inventario de avaliagdo de sinais e sintomas depressivos em criancas. Os resultados
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apontaram uma maior propor¢do de sintomas depressivos em criangas obesas, quando
comparadas com as de peso normal’>).

De acordo com Luiz et al.7® a depressdo pode ser sintoma de doencas organicas,
como os distarbios endocrinoldgicos e neurologicos. Pode ainda ser mais frequente em
alguns grupos de criangas, como as portadoras de problemas cronicos de satde e
dificuldades académicas.

Nos EUA, de forma inicial, foi desenvolvido o Inventario de Depressao Infantil
(CDI) elaborado por Kovaks’” com o objetivo de mensurar sintomas depressivos em
criangas e jovens por meio de autoaplicacdo. Na versdo original, o instrumento consta de 27
itens distribuidos entre sintomas afetivos, cognitivos, somaticos ¢ de conduta. No estudo de
Gouveia et al. 7™ o CDI foi adaptado e normatizado para ser aplicado na cidade de Jdao
Pessoa (PB), em uma amostra de 305 escolares de 8 a 5 anos, de ambos os sexos, de escolas
publicas e privadas. Os resultados do estudo comprovaram que o CDI tem parametros
psicométricos uteis para identificar criancas e adolescentes com sinais e sintomas
depressivos!’®).

Diversos estudos tém enfatizado o impacto psicossocial da doenca cronica na
infancia e adolescéncia. Os resultados indicam que aspectos psicossociais podem afetar o
funcionamento global do paciente, restringir suas atividades habituais, interferir na sua
socializagdo, com prejuizos na autoimagem e autoestima, assim como precisa ser avaliado
nos pacientes com doenga cronica, qualidade do desempenho escolar, impacto do
diagnoéstico na sua visao e a vulnerabilidade para diversos transtornos mentais. Todos estes
problemas implicam possiveis alteracdes no ajustamento futuro destas criangas e

adolescentes com relagdo ao tratamento da doenca cronica®®’®).
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Salomido et al.7” ressaltaram que embora alguns estudos ndo tenham identificado
diferencas comportamentais entre jovens com DM e a populagdo geral, quando se trata de
criangas mais novas, o estresse associado ao diagndstico e ao manejo de uma doenca
cronica podem aumentar a vulnerabilidade para problemas psicoldgicos, tanto para a
crianga/adolescente, como para seus pais ou cuidadores. Problemas psicoldgicos na crianga
e/ou no funcionamento familiar, por sua vez, podem afetar negativamente o curso da
doenga.

Estudos das variaveis clinicas e psicossociais associados ao alcance das metas do
tratamento e melhoria na qualidade de vida de adolescentes com DMI1 sdo relevantes.
Pesquisas apontam para diminuicdo do nivel de hemoglobina glicada, associada a
participacdo dos jovens em um treino de habilidades de manejo da doenca e a uma maior
colaboragdao dos pais nos cuidados. Reducdo nos sintomas de depressdo foi também
observada, contribuindo significativamente para aprimorar a qualidade de vida desses
jovens®”.

Intimeros estudos indicam que o ajustamento dos pais ou cuidadores esta associado,
de forma consistente, ao ajustamento da crianga que tem uma doenga cronica. As variaveis
mais abordadas em relacdo ao ajustamento parental incluem, por exemplo, superprote¢ao,
percepgdo da crianga como sendo vulneravel e estresse®).

Scamardi et al.®* apontam que além do possivel impacto negativo da DM e dos
beneficios de programas de intervencao, a percep¢do do paciente e de seus familiares a
respeito da doenca também tem importantes implicagdes. Identificar conhecimentos e
percepgoes incorretas ou inadequadas acerca do problema ¢ fundamental para auxiliar no

delineamento de programas de intervengio®!-3),
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1.3 Programas educativos para pacientes com DM1 e responsaveis

Educagdo em relagdo a doenca e seu manejo sdo fundamentais para resultados
positivos do tratamento da DM1. Segundo Swift!!”), a educacdo em diabetes é um processo
que visa a facilitar o conhecimento e desenvolvimento de habilidades necessarias ao
autocuidado e gerenciamento da doenga. A equipe interdisciplinar, nesse processo, deve
prestar ateng@o as necessidades dos pacientes e responsaveis, seus objetivos, experiéncias
de vida associados as evidéncias cientificas®” .

Existem evidéncias que indicam que os programas educativos t€ém efeitos positivos
sobre o controle glicémico e maior impacto sobre o funcionamento psicossocial dos
pacientes. Seus efeitos parecem mais evidentes em criancas e adolescentes e sdo maiores
quando os programas sdo integrados aos cuidados de rotina e contam com a participagao
dos pais ou cuidadores!!*-89.

Habitualmente, estes programas incluem os seguintes componentes primarios:
conhecimentos sobre a doenga (ex.: diagnostico, causa, uso de insulina, glicemia e niveis
normais de glicemia); habilidades praticas (ex.: aplicagao de insulina, teste do sangue);
orientacoes acerca da dieta; explicacdes bdsicas sobre hipoglicemia; prevencdo de
cetoacidose; manejo do diabetes em casa, na escola e pratica de atividades fisicas;
equipamentos pessoais de identificagdo; participagcdo em grupos ou associacdes de diabetes;
adaptacdo psicologica a doenga; manejo de situagdes de emergéncia. Proporcionar
educacdo continuada sobre a doenga ¢ altamente relevante e inclui contetidos mais

especificos e avangados!!?:1-90-86),
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Um importante aspecto destes programas ¢ considerar caracteristicas da populacao
alvo, como faixa etaria e estagio de desenvolvimento. Répidas mudancas fisicas e sexuais
durante a puberdade, por exemplo, requerem ampla gama de ajustes psicossociais. Estudo
com adolescentes do sexo feminino, com e sem DM, investigou diferencas na puberdade
entre elas. Os resultados indicaram a necessidade de uma interven¢ao multidisciplinar para
avaliar e intervir no ajustamento psicossocial do grupo com DM, bem como a relagdo da
doenga com transtornos internalizantes. Parece haver um aumento da vulnerabilidade destes
adolescentes para transtornos mentais, alimentares e abuso de substancias, associados a nao
adesao ao tratamento e deterioragdo do controle do diabetes. O risco parece ser maior para
adolescentes do sexo feminino, com problemas familiares e outros transtornos
comérbidos®”) .

Para Malerbi®?, taxas de ndo adesdo ao tratamento variam entre 40 ¢ 90% em
estudos que avaliam essa variavel. Parecem contribuir para a baixa adesdo caracteristicas
pessoais do paciente, do tratamento e¢ sua eficacia, aspectos da doenga e experiéncias
anteriores com relacdo a mesma, relacionamento entre profissionais, paciente-familiares e
contexto clinico, dificuldades financeiras para o prosseguimento do tratamento,
expectativas negativas com relagdo aos seus efeitos, desejo de manter o controle da propria
vida e impaciéncia com o nivel do progresso do tratamento®). A participagdo da escola
parece também contribuir com o melhor manejo da doenga, reduzindo o nimero de
hospitaliza¢des e consultas em servigos de emergéncia®”. Todos estes aspectos, portanto,
devem ser considerados nos processos de intervencao com estes pacientes.

No caso do DM, os pais tém grande responsabilidade pelo manejo da doenga. Esta

inclui monitorar a glicose no sangue, administrar insulina e cuidar da alimentacdo. Além
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disso, ha necessidade de desenvolver estratégias comportamentais de cuidados na propria
crianga, para que esta adquira autonomia gradualmente. E importante relatar que niveis
mais elevados de glicemia podem estar relacionados com maiores problemas de
comportamento®?,

Leite et al. ®? realizaram revisdo da literatura sobre educacio em DM1 em criancas,
adolescentes, adultos e usuarios de bomba de infusdo continua de insulina e concluiram
que, tanto o paciente como sua familia, devem receber um treinamento sobre as decisoes
efetivas de autocuidado na rotina didria, uma vez que decisdes adequadas podem aproximar
o valor da hemoglobina glicada aos niveis esperados para a faixa etaria. Tanto a educagao
individual, como em grupo, apresentam equivaléncia na melhora do controle metabolico,
existindo uma correlagdo positiva entre o tempo de educacao e o controle da glicemia.

E importante ressaltar que educacio em diabetes visa, além de fornecer
informagdes, a desenvolver comportamentos adequados para o melhor manejo da doenga, a
adaptagdio emocional e a interagdo familiar(®?).

Gusman & Amaral® avaliaram comportamento de cuidadores relacionados as
criangas/adolescentes com DM1 e concluiram que o grupo com bom controle da doenga
relatou maior participagdo dos pais. Este apoio pode justificar o melhor resultado da
hemoglobina glicada observada nestes pacientes, uma vez que existem outros achados que

demonstram a existéncia da rela¢do entre apoio familiar e melhor controle glicémico. Com

base nestas consideragdes, foi elaborado o objetivo do presente estudo.
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1.4 Objetivo geral

Avaliar um programa educativo sobre adesdo ao tratamento do Diabetes mellitus

Tipo 1 em criangas, adolescentes e seus responsaveis.

1.5 Objetivos especificos

Avaliar criangas/adolescentes que participaram do programa educativo e compara-
las com um grupo controle em relagdo a:

a) niveis de hemoglobina glicada;

b) uso de bomba de insulina e tempo de diagnostico da doenga;

¢) sintomas de depressao;

d) estilo parental;

e) impacto do diabetes e medida do ajuste emocional.

Avaliar responsaveis por criangas/adolescentes que participaram do programa
educativo e compara-los com um grupo controle em relagao a:

sintomas de estresse;

sintomas de depressao;

impacto do diabetes sobre a familia;

sobrecarga;

levantamento de habilidades independentes em relagao ao diabetes;

Avaliar problemas de comportamentos das criangas/adolescentes a partir da

perspectiva dos responsaveis e dos professores.
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2. Casuistica e Método

Participaram do estudo criancas/adolescentes diagnosticados com DM1, de ambos
0s sexos e seus responsaveis, atendidos no Ambulatoério de Endocrinologia Pediatrica do

Hospital de Base (HB) da cidade de Sao José do Rio Preto (S.P.).

Foram critérios de inclusdao no estudo: (a) idade de 6 a 18 anos; (b) diagnostico de
diabetes mellitus tipo 1; (c) receber atendimento no Ambulatério de Endocrinologia
Pediatrica do Hospital de Base (SUS) da cidade de Sao José do Rio Preto; (d) aceitar
participar da pesquisa junto aos responsaveis; (e) assinar o Termo de Consentimento

Livre e Esclarecido. (Apéndice A)

Foram critérios de exclusdo: comprometimento neuroldgico e/ou psiquiatrico ou
outros fatores que pudessem comprometer a compreensdo e o preenchimento do

protocolo de avaliagdo.

Os seguintes instrumentos foram utilizados para avaliar os pacientes e seus

responsaveis:

Ficha de Identificacio e avaliacio clinica da doenga - elaborada pela pesquisadora,
para obtengdo dos seguintes dados: idade, sexo, procedéncia, escolaridade, uso de
bomba de infusdo de insulina, tempo do diagnostico, controle glicémico pelo exame da
hemoglobina glicada e descompensacdes do diabetes. Os dados foram extraidos do
prontuario do paciente e da entrevista com os mesmos. (Apéndice B)

Inventdrio de Depressio Infantil (CDI) — O CDI (Children’s Depression Inventory)

foi elaborado por Kovacs®?, traduzido e adaptado no Brasil por Gouveia et. al”® e seu
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objetivo ¢ detectar a presenga e a severidade de sintomas de depressdo em criangas e
adolescentes. E um instrumento adaptado do Beck Depression Inventory (BDI)®® para
adultos. E utilizado com criancas e adolescentes situados na faixa etaria dos sete aos 18
anos, contém 27 itens e pode ser aplicado de forma individual ou coletiva. Cada um dos
seus itens contém trés opgdes de respostas e o paciente deve assinalar a que melhor
descreve sua situagdo nas ultimas semanas. Para avaliacdo do CDI ¢ sugerido que as
questdes sejam divididas em cinco grupos ou dimensdes®>*’® a) humor negativo:
tristeza, pessimismo preocupante, culpa, choro, inabilidade para tomar decisdes
(questoes 1, 6, 8, 10, 11, 13); b) problemas interpessoais: ndo gostar de estar com as
pessoas, desobedecer, colocar-se em brigas, perceber-se como uma crianga ou
adolescente ruim (questdes 5, 12, 26, 27); c) ineficiéncia: precisar de grande esforgo
para fazer tarefas, sensacdo de fazer as coisas erradas (questdoes 3, 15, 23, 24); d)
anedonia: perda da capacidade de sentir prazer em atividades que antes eram
prazerosas, ndo conseguir divertir-se, cansago facil, sentimento de solidao, preocupacao
com dores (questoes 4, 16, 17, 18, 19, 20, 21, 22); e) autoestima negativa: pessimismo,
odio em relagdo a si proprio, ideagdo suicida, imagem corporal negativa e sentimentos
de desamor (questdes 2, 7, 9, 14, 25)"®. (Anexo 1)

Parental Bonding Instrument/PBI ¢ um instrumento de avaliacdo das relagdes
familiares. Essa versdo foi utilizada em muitos estudos nacionais e foi adaptada para a
populagdo do Brasil em 2006°+°>. O PBI mede quatro dimensdes do suporte familiar
com caracteristicas relacionadas a: Dependéncia (controle, infantiliza¢do, contato
excessivo e prevengdo de comportamentos de independéncia); Autonomia (permissao

de independéncia e de autonomia); Atengdo (afeicdo, empatia e proximidade) e



20

Rejeicao e Negligéncia. O instrumento foi desenvolvido para avaliar carinho e protegao
dos pais, sem restringir a autonomia da crianga/adolescente®®. E avaliado de acordo
com as seguintes categorias de estilo: Autoritativo (alto escore de carinho e baixo de
superprotecdo); Negligente (baixo escore de carinho e de superprotecdo), Indulgente
(alto escore de carinho e de superprotecao) e Autoritario (baixo escore de carinho e alto
de superprote¢ao). (Anexo 2)

Impacto do diabetes na familia: roteiro de entrevista composto por seis questdes
abertas para criangas/adolescentes e sete questdes para os responsaveis®”. Visa avaliar
quanto a doenca interfere como funcionamento global da crianga/adolescente (ex.:
atividades escolares, conflito, dieta) e contém uma versdo para a o/a paciente € uma
versao para o responsavel. (Anexo 3)

Medida do ajuste emocional de pacientes com diabetes: questionario composto por 39
questdes que abordam aspectos relacionados a adaptacdo (ou ndo) do paciente a
doenca®®. (Anexo 4)

Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de LIPP (ISSL) — Fornece uma medida
objetiva da sintomatologia do estresse em jovens acima de 15 anos e adultos. Sua
aplicacdo pode ser realizada individualmente ou em grupos e o instrumento ¢ formado
composto por trés quadros referentes as fases do estresse. O primeiro quadro (15 itens)
aborda os sintomas fisicos ou psicologicos experimentados nas ultimas 24 horas. O
segundo (10 itens) inclui sintomas fisicos e psicoldgicos experimentados na ultima
semana. E o terceiro quadro (12 itens) foca sintomas fisicos e psicoldgicos

experimentados no ultimo més. Alguns dos sintomas que aparecem no quadro 1 voltam
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a aparecer no quadro 3, mas com intensidade diferente. No total, o ISSL apresenta 37
itens de natureza somatica e 19 psicologicas, sendo os sintomas muitas vezes repetidos,
diferindo somente em sua intensidade e gravidade. A fase 3 (quase-exaustdo) ¢
diagnosticada na base da frequéncia dos itens assinalados na fase de resisténcia!%?,
(Reprodugao proibida).

Inventario de Depressio de Beck - (BDI-II): instrumento de autoaplicagdo composto
por 21 itens, que tem por objetivo medir a intensidade dos sintomas de depressdo em
adultos e adolescentes a partir dos 13 anos de idade®. A versio BDI — II foi
desenvolvida para avaliar os sintomas correspondentes aos critérios diagndsticos dos
transtornos depressivos descritos no Manual Diagndstico e Estatistico dos Transtornos
Mentais 1%V, (Reproducio proibida)

The Zarit Burden Interview - instrumento composto por 22 questdes que permitem
avaliar a sobrecarga objetiva e subjetiva do cuidador ou responsavel pelo

paciente(19%103),

Para isso, inclui informagdes sobre satude, vida social, vida pessoal,
situagdo financeira, situagdo emocional e tipo de relacionamento, para verificar o
quanto as atividades do cuidado tém impacto sobre a vida do cuidador. A pontuacdo da
escala varia de 0 a 88, sendo o escore total obtido a partir da soma da pontuagdo das 22
questdes. Quanto maior o escore, maior a sobrecarga'!®® . Este instrumento foi adaptado

e validado para o Brasil e possui boas caracteristicas psicométricas para avaliar a

sobrecarga associada ao processo de cuidar Y. (Anexo 5)
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o Levantamento de habilidades independentes em relacdo ao diabetes (forma para os
pais). Trata-se de um questionario com 38 questdes (respostas: sim ou nao) relativas a
habilidades independentes de manejo do DM®?. (Anexo 6)

o Inventirio de comportamentos para criancas e adolescentes (CBCL/6-18).
Questionario a ser respondido pelos pais ou responsaveis sobre as competéncias das
criangas em varios dominios, como “descricado de doengas e deficiéncias, o que mais
preocupa os pais sobre a crianca e as qualidades e pontos mais positivos dela”. Sao
solicitadas, também, informagdes sobre presenca ou auséncia de problemas em
diferentes areas do funcionamento da crianga ou adolescente. A avaliacdo do CBCL ¢
realizada por programa especifico de computador!®>. (Reprodugao proibida).

o Formulario para Professores (TRF). Com muitos itens semelhantes aos do CBCL/6-
18, agora avaliados dentro do contexto escolar sob a perspectiva do professor. Além
disso, sao solicitadas informacdes sobre o desempenho académico da crianga ou
adolescente. Sua avaliagdo ¢ também realizada por programa especifico de

computador'!®®. (Reproducio proibida).

Aspectos Eticos

O projeto de pesquisa (025803012.0.0000.5415) foi aprovado pelo Comité de Etica

em Pesquisa da Faculdade de Medicina de Sao José¢ do Rio Preto (FAMERP) (Anexo 7).

2.2 Procedimento

Pacientes com diabetes mellitus tipo 1 que compareceram para consulta no

Ambulatério de Endocrinologia Pediatrica do Hospital de Base no periodo entre 2013 e
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2017 foram avaliados quanto a sua elegibilidade (critérios de inclusdo e exclusdo) e
convidados a participar da pesquisa. Aqueles que concordaram em participar do Grupo

Educativo compuseram o Grupo Intervencao (GI) e os demais o Grupo Controle (GC)

(Figura 1).
Pacientes compareciam a Avaliados quanto 2 elegibilidade |
consulta no Ambulatorio de ‘ para participar do estudo i
Endocrinologia Pedidtrica (critérios de inclusio/exclusio)
do Hospital de Base

4

Pacientes que atendiam os
critérios de incluséo
eram convidados a
participar do estudo

Pacientes podiam comparecer Pacientes ndo podiam comparecer
ao Grupo Educativo ao Grupo Educativo

v 1

Grupo Intervencio
Gl |

Grupo Controle
GC

Figura 1. Fluxograma de inclusdo de pacientes com diabetes mellitus tipo 1 no estudo.

Apos serem incluidos no estudo, assinando termo de consentimento, foram colhidos
os dados do GC e do GI. Os dados do GI foram novamente colhidos no primeiro (F1), no
segundo (F2), no terceiro (F3), no quarto (F4), no quinto (F5) e no sexto més apds a

intervengao (Tabela 2).
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Tabela 2 — Coleta de dados: instrumentos € momentos em que foram utilizados.

Instrumento de coleta de dados Momentos de coleta de dados

Gl-pré e GI- F1 F2 F3 F4 F5 Fé6

GC pos

Ficha de identificag¢ao *
Ficha de avaliagao clinica * * ¥k ok ox xR Ok
CDI * * ® % % % % %
Impacto do diabetes * * Kook xR kK
criangas/adolescentes
Medida de ajuste * * Kook xR kR
Impacto do diabetes para a familia * * oK R xR ow Ok
Burden k * * * k k k k
Levantamento de habilidades * * *oooR Rk ow %
independentes
TRF *

CDI: Inventario de depressao infantil; PBI: Inventario de estilo parental; ISSL: Inventario
de Sintomas de Stress de Lipp; Burden: sobrecarga do cuidador; BDI: Inventario de
Depressao de Beck; CBCL: Inventario de comportamentos para criancas e adolescentes;
TRF: Formulario para professores.

O Grupo Intervencao (GI) constou de cinco sessdes (uma sessdo por més) de
aproximadamente 90 minutos. As criancas foram avaliadas durante o grupo de intervengao
e os instrumentos dos pais foram respondidos em casa e trazidos na proxima sessdo. A
Tabela 3 contém os componentes da intervencao, que foi realizada sempre com a presenga
da psicologa e contou com a participagao de outro profissional da equipe em cada uma das
sessOes (uma sessao com a participagdo do médico, uma com a participacao da enfermeira,
uma com a nutricionista € uma com o professor de educacao fisica).

Nos encontros de follow-up (F1, F2, F3, F4 e F5) foram refor¢adas as orientagdes

aos pacientes e responsaveis pela equipe de apoio.
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Quadro 1 - Descri¢ao do Programa educativo realizado pela Equipe interdisciplinar no GI.

Sessao Objetivo Profissionais Contetdo Estratégias

1 Orientar sobre Médico O que ¢ o Diabetes mellitus Recursos
aspectos clinicos | Psicéloga tipo 1: definicdo, sinais e audiovisuais em
da doenga; sintomas; hipoglicemia; forma de aula
melhorar adesdo hiperglicemia; pesquisas e expositiva
ao tratamento e novidades; Histdrico evolucdo | dialogada;
controle da doenga; Importancia e dindmicas de
glicémico. adesdo ao tratamento; grupo.

administragdo e dose da
insulina; Bomba de insulina;
complicagdes cronicas da
doenga; situacoes de
emergéncia; pesquisas €
novidades

2 Desenvolver Psicologa Aspectos emocionais € Recursos
repertorios para comportamentais na doenca; audiovisuais em
manejo do impacto do diabetes; festas forma de aula
tratamento; de aniversario; habilidades expositiva;
enfrentamento da para autocuidado; praticas documentario
doenca; parentais; importancia do sobre diabetes;

suporte familiar; aquisi¢do dindmicas de
de repertdrio para manejo grupo.
do tratamento e cuidados.

3 Orientar sobre Nutricionista Orientacdes sobre os Mapa de
alimentagao Psicologa alimentos; alimentacao conversagao
saudavel. saudavel; grupos de alimentos; | (Lilly) e dindmica

piramide alimentar; de grupo.
Importancia do preparo dos

alimentos; leitura dos rotulos;

Diet e light; receitas saudaveis.

4 Auxiliar no Profissional de | Importancia da atividade fisica | Recursos
controle da Educagao e do exercicio fisico; audiovisuais em
glicemia e Fisica Importancia do controle forma de aula
melhorar Psicologa glicémico; Tipos de expositiva;
condi¢bes de atividades; Atividade fisica dinamicas de
saude. dentro e fora da escola; Cartdao | grupo.

de identificag@o do paciente.

5 Orientar sobre o | Enfermeira Aplicagdo de insulina; seu Recursos
manejo do Psicologa armazenamento; audiovisuais em
tratamento locais de aplicagio; forma de aula

mensuragdo da glicemia
capilar; administragao bomba
de infusdo da insulina;
transporte da insulina;
manejo dos cuidados.

expositiva;
dindmicas de
grupo.
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3. Resultados e Discussao

A Figura 2 apresenta o numero de pacientes incluidos no estudo (n = 98), no grupo
controle (n = 64), no grupo intervencao (n = 34) e o numero de pacientes que permaneceu
até o follow-up de seis meses (n = 9). Apds o término de toda intervencdo, em cada
encontro do follow-up, os pacientes e cuidadores foram reavaliados: F1 (ap6s 1 més), F2
(apos 2 meéses), F3 (apos 3 méses), F4 (apos 4 méses), F5 (apos 5 méses) e F6 (apds 6

meéses).

Pacientes avaliados quanto a
elegibilidade para participar do
estudo N =100

Excluidos por ndo atenderem |
| | critérios de inclusio N=2 |

Grupo Intervengdo (GI) Grupo Controle (GC)

N=34 N=64 ;
,,,,,,,,,,,,, I S E—
[_éx_‘_ziliar;ﬁo [Avalia(;ﬁo Pré |

Figura 2. Fluxograma do estudo de intervengdo educativa em pacientes com diabetes
mellitus tipo 1, responsaveis e grupo controle.
3.1 Caracteristicas demogrdficas e clinicas da amostra

A Tabela 3 apresenta as caracteristicas da amostra de criangas/adolescentes com

diabetes mellitus tipo 1 incluidas no estudo.
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Tabela 3 — Caracteristicas da amostra de criancas/adolescentes com diabetes mellitus
tipo 1 incluidas no estudo quanto ao sexo, idade, escolaridade e proveniéncia.

Grupo intervengio

Grupo Controle

(GI Pré) (GC) Grupo Total
Sexo n=34 % n=64 % n=98 %
Masculino 15 44,10% 32 50% 47 48%
Feminino 19 55,90% 32 50% 51 52%
* Qui-quadrado de Pearson, p=0,790
Idade n=34 n=64 n=98
Média 12,7 14,9 13,8
SD 2,8 3,1 3,7

** Test T de Student, p=0,0009

Grupo Intervencio

Grupo Controle Grupo Total

(GI) (GO)
Escolaridade n=34 % n=64 % n=98 %
Ensino Fundamental 15 44,10% 20 31% 35 35,70%
Ensino Médio 19 55,90% 44 69% 63% 64,20%
*Qui-quadrado de Pearson, p=0,037
Proveniéncia
S. J. Rio Preto 15 44,1% 20 31% 35 35,7%
Regido 19 55,9% 44 69% 63 64,2%
* Qui-quadrado de Pearson, p=0,914
Responsaveis Grupo I(Igg vengao Grup?GC ((:))n trole Grupo Total
Maes/avos (n=33) Maes/avos (n=63) Maes/avos (n =96)
Pai (n=1) Pai(n=1) Pais (n =2)

Pode-se observar na Tabela 3 que o sexo feminino foi mais frequente no GI

(55,90%) e no GC houve a mesma frequéncia, tanto do sexo masculino quanto do feminino

n=50%). Pesquisas indicam que o DM1 ¢ um problema de satide com predominio na
q

infancia e adolescéncia, com menor ocorréncia na fase adulta. Pode ser encontrado em

ambos 0s sexos, porém, nos paises com alta prevaléncia da doenga, a incidéncia ¢ maior em

homens, com diagnostico apds os 20 anos de idade!!”®. Outros estudos também estio em



28

busca de varidveis associadas ao DM1, como a prevaléncia da obesidade e sua distribuicao
por sexo e idade em criangas/adolescentes. Liberatore et al.!”) avaliaram ganho excessivo
de peso em alguns pacientes em tratamento intensivo com insulina. Também foram notados
niveis mais elevados de colesterol total, LDL-colesterol e triglicerideos, ¢ de valores
menores de HDL-colesterol, apesar de um adequado controle glicémico.

Existe relevante associagdo de variaveis com o DM1, como grupo racial, alteragdes
em mecanismos importantes para a secre¢ao de insulina e sobrevida das células-beta, o
comprometimento da parte exdcrina pancredtica, a auséncia dos marcadores imunologicos
da doenga, o modo de inicio do DM1, entre outras. Muitas pesquisas estdo em andamento,
como as que buscam elucidar a existéncia ou ndo de associagdo com o sexo em alguns
paises. De acordo com estudos atuais, 0 DM1 pode ocorrer em qualquer faixa etaria, com a
mesma incidéncia em ambos os sexos (117109,

E importante ressaltar que, independentemente do sexo da crianga/adolescente, o
empenho dos cuidadores junto a equipe de saude ¢ essencial para o tratamento. O controle
da doenca reduz o risco de complicagdes cronicas e esta associado a melhor qualidade de
vida. O controle isolado, entretanto, ndo garante que metas da glicemia sanguinea sejam
alcangadas. Porém, a equipe interdisciplinar pode auxiliar pacientes e familiares a
alcancarem o tratamento adequado®?.

O aprendizado das praticas de cuidado faz-se necessario para assegurar aos
pacientes o melhor tratamento e ensino para lidar com a doenca!?%1%42_ O DM1 ¢ uma das
formas de diabetes que atinge criangas e adolescentes em todo o mundo. Pesquisas alertam
para o aumento da incidéncia do DM1 na populagdo infantil com menos de cinco anos de

idade®,
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No mundo todo, o DM1 tem crescido 3% ao ano, elevando-se a 5% entre criangas
em fase pré-escolar. No Brasil, em estudo realizado em Londrina, Parand, a incidéncia foi
de 12,7/ 100.000 e, no Rio Grande do Sul, estima-se que existam 8 mil criancas e
adolescentes com DM1 e a incidéncia de 312 novos casos diagnosticados por ano!'?,
Diante do aumento do DM entre criancas e adolescentes no mundo e no Brasil, pesquisas
apontam a importancia do seu adequado manejo para melhor controle metabolico e sucesso
do tratamento!!'V. O impacto do diagndstico e o seguimento do tratamento exige de
criangas e adolescentes implementacdo de novos hébitos e aprendizado do manejo da
doenca junto com seus responsaveis. Nao se deve esquecer que muitas mudangas ocorrem
na fase da adolescéncia, como as hormonais que podem dificultar a estabilizacdo da
glicemia e as bioldgicas, que podem trazem impacto no desenvolvimento fisico, cognitivo e
emocional. A equipe interdisciplinar em grupos de orientagdes se faz necessaria no auxilio
aos pacientes a fim de desenvolverem estratégias para melhor adesdo ao tratamento'!!2-119),

Em relagdo a escolaridade (Tabela 3), houve maior frequéncia de pacientes no
ensino médio. A Federacdo internacional de Diabetes (2015) ressalta que DM1 ¢ uma das
doengas crénicas com maior prevaléncia em idade escolar com aumento de 3% a cada
ano.®

A incidéncia de DM 1 mostra acentuada variacdo geografica, apresentando taxas por
100 mil individuos com menos de 15 anos de idade: 38,4 na Finlandia, 7,6 no Brasil e 0,5
na Coreia. Em Portugal, a incidéncia de criangas/adolescentes entre 0-19 anos com DM1
em 2014 foi de 3 365 (0,16% da populacdo), foram 35 novos casos de DM1 por cada

200.000 em criangas com idades compreendidas entre os 0-14 anos'!:!15-116),
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Em 2013, foram detectados 18,2 novos casos de DMT1 por cada 100 mil jovens
com idades compreendidas entre os 0 e os 14 anos. Tendo em conta a faixa etéria entre os 0
e os 19 anos, atingiu 3262 individuos, com uma prevaléncia de 0,16%'7. E importante
destacar que a crianga/adolescente no ambiente escolar vivencia um periodo significativo
da sua vida e suas necessidades com relacdo a doenca devem ser asseguradas. A Dire¢ao
Geral de Saude por proposta do Programa Nacional de Satude Escolar e do Programa
Nacional para Diabetes elaboraram diretrizes para promog¢dao a saude, prevengdao de
intercorréncias para minimizar o impacto da doenca no desempenho escolar dos alunos no
Brasil. Além das recomendacdes especificas de orientacdes, o Plano de Satide Individual e
um Plano de Formagdo visaram a estratégias de cuidado ao aluno dentro da unidade
escolar. Assistir e incluir as criangas ¢ jovens com DM no contexto escolar ¢ fundamental.
Pesquisas comprovam que no ambiente escolar os alunos com a doenga também necessitam
continuar seu tratamento para otimizaco do controle glicémico!!3-119),

Com relagdo a proveniéncia dos pacientes (Tabela 3), a maioria reside fora de Sao
José do Rio Preto. Esse fato estd relacionado a institui¢do onde o estudo foi realizado, que
atende principalmente pacientes da regido. Estd também associado a dificuldade desses
pacientes e responsaveis comparecerem com frequéncia a instituicdo, em fungdo de
dificuldades com transporte e com o fato de os responsaveis precisarem faltar ao trabalho
para acompanhar os pacientes.

O DMT]I, entre todos os tipos de DM, ¢ o que mais tem crescido na populagdo
infantil, mesmo tendo possibilidades de incidéncia em qualquer idade. A partir do
diagnoéstico, paciente e suas familias precisam buscar os centros de atendimento

especializados em busca de orientagdes no controle do diabetes!!>?. Como toda doenga
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cronica, o DMTI1 necessita de tratamento para toda a vida e o responsavel pela
crianga/adolescente pode precisar enfrentar muitos desafios em busca de um bom controle
da doenca. O tratamento do DM1 requer muitos cuidados para o controle glicémico como
rotina diaria de insulina sua administragdo, afericdo da glicemia capilar, reeducacao
alimentar e atividades fisicas regulares!?). No aprendizado em grupos de orientacdes e
consultas clinicas para o controle da doenga, os cuidadores, ao morarem distantes dos
centros de atendimento especializados, dependem de transporte publico e, na maioria das
vezes, retornam aos seus lares apenas no final do dia. Variaveis muitas vezes limitam a
vinda desses pacientes aos grupos de orientagio®.

Programa de Assisténcia as criancas portadoras de diabetes foi realizado no
ambulatorio do Instituto da Crianga com Diabetes (ICD), no Rio Grande do Sul. A amostra
foi composta por 25 criangas portadoras de Diabetes Mellitus tipo I com idade escolar entre
6 e 12 anos atendidas no servico referido por, ao menos, seis meses. O periodo de estudo
compreendeu dois meses no ano de 2008. O objetivo foi avaliar a adesdao ao tratamento em
criangas em idade escolar portadoras de Diabetes Mellitus tipo 1. As varidveis que nao
contribuiram a continuidade do tratamento no programa foram dificuldade de acesso ao
centro ICD, relatado por 72% dos pais, e ao fato de residirem fora de Porto Alegre. Dos
responsaveis, 68% também apontaram como problema o alto custo do tratamento. As
dificuldades que influenciaram o indice de adesdao foram o deslocamento até a instituicao e
o alto custo do tratamento®?),

Como em outros estudos sobre responsaveis por cuidar de criangcas com doengas
cronicas, os cuidadores foram quase que em sua totalidade maes ou avos exercendo o papel

de maes (Tabela 3).
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A Tabela 4 apresenta as caracteristicas clinicas da amostra.

Tabela 4 — Dados da amostra em relagdao ao uso (ou nao) de bomba de insulina e tempo de

diagnostico.
Grupo Intervencio Grupo Controle Grupo Total
(GD
Usa bomba n=34 % n=64 % n=98 %
nao 32 94,10% 49 77% 81 82,65%
sim 2 5,90% 15 23% 17% 17,35%
* Qui-quadrado de Pearson, p=0,595
Tempo de Grupo Intervencio Grupo Controle
diagnéstico (GI) n=34 (GC) n=64
Variagao 1 a 6 anos lall anos
Média 5,176471 7,30159
DP 3,477 3,31

**Teste T de Student, p=0,0009

Muitos s3o os meios para 0 manejo intensivo dos pacientes com diabetes, como as
multiplas doses de insulina ou a bomba de infusdo de insulina. A bomba de insulina
comegou a ser utilizada a partir da década de 1970 e seu uso vem aumentando, com
probabilidade de mais de 400 mil pessoas a manusearem atualmente!??. O tratamento do
DMTI requer véarias aferigdes da glicemia capilar, injecdes diarias de insulina ou a
administragdo de uma bomba de insulina. Pesquisas avaliam a bomba de infusdo de
insulina como parte integrante do tratamento para obtencdo do controle mais preciso dos
niveis glicémicos, com diminui¢do do medo da hipoglicemia ¢ melhora no controle da
doenca®®V.

O tratamento com a bomba de infusdo de insulina tem como objetivo manter a

liberacao da insulina durante 24 horas para tentar conseguir niveis normais de glicose entre
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as refeicdes e liberar insulina nos horarios da alimentacdo. A bomba ¢ um dispositivo
mecanico com comando eletronico e ¢ adaptada na parte externa do corpo. Pode ser presa
na cintura, pendurada por dentro da roupa ou no pescogo da crianga o do adolescente. A
liberacdo da insulina ¢ automatica, pois deve ser feita uma programacao anterior de doses
pequenas, nenhuma dose por algumas horas, pois ela se adapta as diferentes condigdes da
doenga. Os pacientes que utilizam a bomba precisam ser treinados, pois necessitam inserir e
conectar a canula, detectar, prevenir e tratar a hipoglicemia. E importante, também, saber
manejar a contagem de carboidratos da dieta de forma correta, calcular a relagdo
insulina/carboidrato e as doses de bolus para correcdo. Com bases ambulatoriais, essas
estratégias de tratamento sdo realizadas com treinamento da equipe de satide. A sele¢do dos
pacientes para essa terapéutica ¢ fundamental, pois algumas pesquisas apontam variaveis de
abandono do seu uso, como inabilidade para usa-la, falta de apoio familiar, distor¢des da
imagem corporal 123129,

Pesquisas, entretanto, refor¢am a necessidade do treino da sua utilizagao e avaliam
que a bomba de infusdo de insulina contribui com menores variagdes glicémicas ao longo
do dia e diminuicdo na dose total de insulina diaria!?®. Outros estudos também reforcam
que o uso da bomba poderia ser um conforto ao paciente, que ndo precisaria ficar tao
restrito a hordrios rigidos de refeicdo e teria uma vida com melhor qualidade. Porém, os
pacientes necessitam adaptar-se a aparelhos conectados ao corpo ¢ a ter uma rotina de
monitorizagao glicémica rigorosa.

E importante ressaltar que o uso da bomba de infusio de insulina em pacientes com
DMI nao ¢ uma necessidade para todos os pacientes, pois, com tratamentos adequados com

aplicagdo de insulina ¢ possivel resultados muito parecidos, em termos de hemoglobina



34

glicada e de controle de complicagdes a médio e longo prazo!!>49). Liberatore &
Damiani'?® realizaram com objetivo de comparar o sistema de infusdo continua de insulina
com terapia com multiplas doses. Participaram do estudo 40 pacientes com sete anos de
diabetes, criangas e jovens com idades entre 10 e 20 anos (média=14,2). Foram utilizadas
multiplas doses de insulina durante pelo menos seis meses e, depois disso, sistema de
infusdo continua de insulina também por pelo menos seis meses. Os autores concluiram que
eventos hipoglicémicos foram menos frequentes com o uso de sistema de infusdo continua
de insulina do que com multiplas doses de insulina. Entretanto, mesmo que os niveis, em
média, de HbAlc tenham sido menores com o uso de sistema de infusdo continua de
insulina, ndo houve diferenca significativa dos niveis de HbA Ic nas duas terapias!?%!27,

A partir do diagnostico de DM, pacientes e responsaveis necessitam desenvolver
novos habitos, fundamentais para o manejo da doenga, como multiplas aplicacdes de
insulina, automonitorizagdo, plano alimentar adequado, pratica regular e planejada de
atividades fisicas. Durante a fase inicial do diagndstico ¢ importante compreender e aderir
ao tratamento para atingir melhor controle metabolico e evitar complicagdes decorrentes da
doenca?®. Com o tempo do diagnostico, criangas/adolescentes e seus cuidadores podem
ou ndo desenvolver habilidades para cuidarem da doenca!?®. Na fase da adolescéncia, com
as mudangas hormonais, bioldgicas e emocionais, pode haver maior dificuldades no
controle metabolico!?®12%). O tempo do diagnostico ndo impede que novos aprendizados
sejam adquiridos pelos pacientes e familiares em busca de uma melhor adesdo ao
tratamento e qualidade de vida®*!30),

O tempo do diagnostico dos pacientes deste estudo (Tabela 4) indica maior do

convivio com a doenga. O tempo do diagnoéstico ¢ um marcador de quanto tempo o
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paciente convive com a doenga. Pesquisas relatam uma tendéncia no aumento da incidéncia
de DM1 e, de forma significativa, nas idades mais jovens, com um pico entre quatro e seis
anos de idade e outro, mais elevado, durante a puberdade, de dez a quatorze anos!'®,
Malerbi®” ressalta que, apesar da intervengdo terapéutica moderna oferecer varias
estratégias de cuidado do diabetes, hd baixas taxas de adesdo ao tratamento e indices de
controle glicémico insuficiente t€ém ocorrido.

A dificuldade de adesdo ao tratamento nao depende do tempo do diagndstico, mas
de muitas varidveis que estdo associadas a adesdo, como a caracteristica do tratamento,
comportamento dos pacientes e fatores sociais!'>. A forma como enfrenta as dificuldades
do tratamento, a comunicagdo entre o profissional da saude e o paciente, o apoio dentro e
fora da familia s3o também algumas variaveis que podem influenciar na adesdo. Agdes
educativas podem favorecer melhor compreensdo e participagdo da familia do paciente ao
plano terapéutico, aumentando a adesdo ao tratamento e a qualidade de vida!3!-13?),

Pesquisadores avaliaram as expectativas das criancas e dos seus cuidadores
relacionadas a independéncia em tarefas de autocuidado do diabetes. Foram participantes
criangas com idade superior a 10 anos e que estavam no tratamento com injecoes diarias
multiplas de insulina ou bomba de infusdo de insulina. Avaliaram que quanto mais jovens
as criangas tinham recebido o diagnoéstico, era esperado por seus cuidadores que elas
estivessem independentes no manejo da doenca. A pesquisa apontou que as criangas que
tiveram responsabilidades no cuidado da doenga, sem o auxilio dos seus pais, apresentaram
pior controle metabolico!*%.

Estudiosos no mundo todo ressaltam a importancia do paciente e da sua familia

seguirem ¢ confiarem nos beneficios do tratamento e na possibilidade do controle do
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DMTI1. Apesar de o diabetes ser uma doenga cronica e seu controle precisar de muitas
variaveis de manejo, uma participagdo ativa em programas educativos pode aumentar as
chances da aquisi¢do de novas habilidades no manejo adequado do DMT1, adesdo ao

tratamento e melhora na qualidade de vida dos pacientes e seus responsaveis©,

3.2 Comparacgdo dos niveis de hemoglobina glicada entre os grupos intervenc¢io (GI) e
controle (GC)
A Tabela 5 apresenta a comparagao nos niveis de hemoglobina glicada entre os

pacientes do GI pré e pos intervencdo e do GI em relacdo ao GC.

Tabela 5 — Comparacao dos niveis de hemoglobina glicada entre os grupos intervencao GI-

pré e GC, Gl-pré com GI-pds e GC com GI-pds.

Gl-pré x GC GI-Pré x GI-Pos GC x GI-Pos
p=0,7602* p <0,001** p <0,001*
*Teste T de Student, p < 0,05

** Teste T Pareado, p < 0,05

O termo hemoglobina glicada define um grupo de substancias formadas a partir da
reacdo entre a hemoglobina (HbA) e um agticar. O exame clinico da hbAlc revela a
glicemia média pregressa dos ultimos 3 meses e auxilia na avaliag@o clinica para o controle
da doenca®".

Os dados indicam que ndo houve diferenga significante entre os grupos intervengao
(GI) e controle (GC) antes do grupo educativo. Entretanto, apds participar do grupo
educativo sobre DM1, houve melhora significante nos niveis de hemoglobina glicada para

o GI, tanto em rela¢do ao GC quanto em relagdo aos niveis pré-intevencao (Tabela 5).
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Esse dado ¢ relevante, pois o resultado da hemoglobina glicada ¢ indicado para
detectar o controle da doenga. Assim, no presente estudo, apds os pacientes participarem de
uma interven¢ao educativa em grupo, houve, pelos dados da hemoglobina glicada, melhora
no controle do DM1 comparado com os valores do Grupo Controle e GI- pré.

A Figura 3 apresenta média e desvio padrao a hemoglobina glicada para os grupos
interven¢ao (GI) e controle (GC).

Hemoglobina glicada
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Figura 3 - Média e desvio padrao dos niveis de hemoglobina glicada nos grupos
intervencao (GI) e controle (GC) nos anos de 2014 a 2017.

Ha mais de 30 anos, pesquisas no mundo todo avaliam a necessidade do controle
dos niveis glicémicos para impedir episddios agudos de complicagdes relacionadas ao
DMI1. Amplas evidéncias corroboram, ha mais de duas décadas, a relagdo da manutencao
dos niveis glicémicos dentro dos parametros clinicos adequados e o impedimento da
ocorréncia de complicagdes da doenca. O auxilio para a manutengdo dessa relagdo no

DMTI1 depende da mudanga de habitos do paciente e do seu cuidador relacionado ao
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gerenciamento da doenga, execugdo das tarefas diarias como tomar insulina, aferir o agucar
no sangue, controlar a alimentacao, praticar atividade fisica regular, monitorar as oscilagdes
glicémicas. Assim, o €xito do tratamento nao se restringe aos valores glicémicos, mas aos
novos repertorios comportamentais adquiridos e manejados junto com a familia, amigos,
escola, pessoas que lhe fornecem apoio social®?.

Pesquisadores relatam que embora muitos avangos tenham ocorrido no tratamento
do DMTI1 com vérias possibilidades de estratégias para seu controle, dificuldades em
manter niveis de controle glicémicos adequados tém feito parte da vida de muitas
criangas/adolescentes. Essas dificuldades podem ser minimizadas pela capacidade do
individuo aprender a identificar os sintomas das variacdes da glicose no sangue em vez de
s6 depender de resultados de glicemia no autocuidado®®!3%),

O programa educativo do presente estudo realizou interveng¢do com pacientes e seus
responsaveis com equipe interdisciplinar nos anos de 2014 a 2017. A Figura 3 ilustra a
melhora da hemoglobina glicada em média e desvio padrao conforme o programa educativo
foi sendo realizado. Muitas variaveis estiveram envolvidas nesse resultado, pois o grupo
pode ter sido um auxilio aos participantes na possibilidade de aprenderem ou reforcarem o
aprendizado do manejo da doenca com orientacdes dos profissionais, troca de informacdes
no proprio grupo, possibilidade de tirarem duvidas durante a intervencdo da equipe e
também na fase de seguimento do programa. Criancas/adolescentes tiveram oportunidade
de desenvolverem participagdo ativa no grupo, como realizagdo do teatro que ilustrou sua
compreensao sobre a doenca, jogos e muitas formas ludicas de aprendizado, associado a

observacao e participa¢cdo dos cuidadores.
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E preciso considerar, entretanto, que os participantes do grupo intervengdo se
dispuseram a participar, demonstrando, portanto, motivagdo para mudancas de
comportamento. A propria motivagdo para mudar ¢ um fator a ser considerado na melhora
obtida. Assim, delinear estratégias para motivar aqueles que nao se dispuseram a participar
do grupo ¢ um importante desafio.

Na China (Shantou), também foi avaliado o impacto do programa de manejo do
DM1 com relagdo ao controle glicémico. Uma amostra de 240 participantes foi
acompanhada por trés anos com programa de educacao em relagdo ao DM1 relacionado ao
autocuidado, plano de terapia individualizado, rastreamento de complicacdes de diabetes e
periddico de exames de laboratério, de acordo com as diretrizes de pratica clinica. Do total
dos participantes, 201 completaram o seguimento. Houve uma diminui¢ao significativa nos
niveis de HbAlc apods a intervengdo implementada, resultado compativel com o obtido
neste estudo. Os niveis médios (= DP) pré e pos-intervencdo HbAlc foram 10,26% =+
3,30% e 8,57% + 1,57%, respectivamente, com um valor de P <0,001. A analise do estudo
demonstrou que as mudangas no controle glicémico foram associadas ao regime de
tratamento com insulina, frequéncia de automonitoramento da glicemia sanguinea,
aderéncia a dieta e pratica de atividade fisica. O programa de manejo ao DM1 auxiliou na
melhora do controle glicémico e deve ser implementado de forma geral no pais!!*.

3.3 Sintomas de depressdo nos grupos intervengdo (GI) e controle (GC)

Doencas cronicas, como o DMT1, estdo frequentemente relacionadas a problemas

emocionais das criancas e seus responsaveis. Assim, uma analise do comportamento dos

participantes deste estudo (pacientes e responsaveis) foi também realizada.
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A Tabela 6 apresenta dados sobre sintomas de depressdo nas criangas e adolescentes
dos grupos intervencao (pré) e controle, que indicam que nao houve diferenca significante
entre os grupos em relacdo a presenca de sintomas de depressao. Foi realizada também uma
analise dos sintomas de depressdo para o GI-pds e durante o follow-up, que também nao
evidenciou diferencas significantes.

Tabela 6 — Sintomas de depressdao entre o Gl-pré e GC e comparagdo dos sintomas de

depressao para o GI-pds e follow-up.

Grupo Intervencao Grupo Controle
(GI) Pré (GC) Total
CDI n=34 % n=64 % n=98 %
Auséncia 30 88,23% 40 62,5% 70 71,43%
Presenca 4 11,77% 24 37,5% 28 28.,57%
*Qui-quadrado de Pearson, p =0,803
cDI Grupo Intervencéao Grupo Controle
(Gl)n=34 (GC) n=64
Gl pos p=0,803
Gl F1 - -
Gl F2 - p=0,797
Gl F3 - -
Gl F4 p=0,442 p=0,881
Gl F5 - -
Gl F6 p=0,739 p=0,979

*Qui-quadrado de Pearson, p<0,05

Pesquisadores descrevem o uso do Inventario de Depressio Infantil (CDI)"®), assim
como Critérios Diagnosticos do DSM - V,(1%D para investigar transtornos psiquiatricos em
criangas e adolescentes com DMI1. Em seus resultados, apontam que sinais e sintomas
depressivos poderiam influenciar de forma negativa a adesdo ao tratamento, prejudicar o

controle metabolico, assim como aumentar os riscos de complicagdes no DM1. O
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Transtorno Depressivo apresenta alteragdes neuroquimicas € hormonais que podem trazer
efeitos hiperglicemiantes, o que acarretaria alteracdes no metabolismo glicémico3®,

O Transtorno Depressivo associado ao DM, além de poder acarretar prejuizos no
controle metabolico, pode influenciar aspectos adaptativos, educacionais, socioeconomicos
e psicossociais, além de diminuicdo no comportamento de autocuidado. O tratamento da
depressao em criangas/adolescentes pode trazer beneficios na adesdo ao tratamento da
doenca, no comportamento de autocuidado e melhora do controle glicémico!*”. Embora a
analise dos sintomas de depressdao ndo tenha identificado diferencas significantes entre os
grupos, tanto criangas do GI (n =4) e do GC (n = 24) apresentaram sintomas de depressao.
Quando isso ocorre, ¢ necessario investigar a gravidade desses sintomas e a possibilidade
de um quadro depressivo, que pode ter impacto importante sobre o tratamento.

Neste estudo, um dos pacientes do GI foi encaminhado para avalia¢do psiquiatrica e
reumatologica, com hipotese diagnostica de fibromialgia. Seu diagnostico, entretanto, foi
depressdo. Recebeu tratamento medicamentoso associado a psicoterapia, com melhora das
queixas somaticas e da depressao. Entre os pacientes do grupo controle, aqueles
identificados com presenc¢a de sintomas de depressdo foram encaminhados para avaliagdo e
possivel atendimento em seus municipios de origem.

A utilizagdo de programas psicoeducacionais para pacientes com DM1, associado
ou ndo a outras formas de tratamento, também pode levar a uma melhora da sintomatologia
depressiva. Estudo transversal com 207 criancas, de 8 a 18 anos, diagnosticadas com DM 1
avaliou sua qualidade de vida e presenca de transtornos psiquidtricos. Dos pacientes
avaliados, 26,6% (n = 55) preencheram critérios de transtornos psiquiatricos no momento

da avalia¢do. Os diagndsticos mais comuns foram transtornos de ansiedade (n = 32;15,5%)
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e transtornos de humor (n = 8; 3,9%). Um terco dos pacientes (n = 66, 31,9%) preencheram
critérios para pelo menos um diagndstico psiquidtrico. Houve relagdo entre transtornos
psiquiatricos com valor elevado de hemoglobina e redu¢do da qualidade de vida em geral.
As criancas com transtornos psiquiatricos apresentaram mais sintomas da doenga ¢ menor

adesdo ao tratamento do que as criancas sem transtornos psiquiatricos!38-14D,

3.4 Estilo parental nos grupos intervenc¢do (Gl) e controle (GC)

Diante do diagnostico de uma doenca crdnica, criangas e adolescentes precisam
enfrentar novas praticas de cuidado para aderirem ao tratamento G142, Pesquisas apontam
que, se os pacientes apresentam dificuldades relacionadas ao diagndstico, podem ter maior
risco de desenvolver transtornos emocionais"*®. Outros pesquisadores, descrevem que,
apesar de muitos autores concordarem com problemas emocionais relacionados a doenca
crOnica, na sua pesquisa ndo foram encontradas dificuldades emocionais em jovens com
diabetes. A pesquisa salienta que se o paciente apresentar sinais de ansiedade, perdas
precoces, conflitos com os cuidadores, dificuldades em lidar com o estresse, e for
diagnosticado com doenga cronica, pode ter aumentado o risco de desenvolver Transtorno
Depressivo. Os sintomas podem se tornar graves, caso o DM1 for avaliado como um
dificultador!*¥.

A equipe de saude deve estar, portanto, atenta as associagdes entre sintomas
depressivos, alteracdo no método de administragdo de insulina e efeito no controle
glicémico'4).

O envolvimento da familia no cuidado do diabetes € necessario para o bom controle

da doenca. Qualquer que seja a idade do paciente, a familia precisa compreender seu
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importante papel no tratamento. Muitos autores acreditam que as relagdes familiares sdo
imprescindiveis na manutengdo da adesdo ao tratamento e na aquisicdo das novas
habilidades para enfrentarem a doenca e tornar-se modelo de aprendizagem aos filhos. O
apoio dos familiares no tratamento do DM esta relacionado com uma melhor adesdo da
doenca, do controle metabdlico e auxilio no autocuidado durante o tratamento!*>.
Estudiosos apontam que as maes de criangas com doengas cronicas, t€m maior dificuldade
em deixar seus filhos, temendo que, na auséncia delas aconteca algo ruim com eles. O
relacionamento de dependéncia com o filho pode ser estabelecido na doenga cronica e suas
praticas parentais podem ser governadas por excesso de afeto sem regras!!49).

A Tabela 7 apresenta os dados sobre o estilo parental para o GI pré e o GC. No GI-
pré houve uma frequéncia maior do estilo indulgente (alto escore de carinho e
superprotecdo) e no Grupo Controle (GC) do estilo negligente (baixo escore de carinho e
superprotecao). Nao houve, entretanto, diferencas significantes entre os grupos. No GI,

entretanto, houve diferenga significante no estilo parental apos a intervengao e no follow-up

de um més apds a intervencao. A Figura 4 apresenta essa alteracdo no estilo parental do GI.



Tabela 7 — Estilo parental para o GI pré e GC e para o GI pré e pos intervencgao.

Grupo
InterveIl)lg:io Grup OGC CO ntrole Grupo Total

(GI) pré
Estilo n=34 % n=64 % n=98 %
parental
autoritativo 4 11,80% 13 20,30% 17 17,35%
autoritario 9 26,50% 3 4,7 12 12,25%
negligente 4 11,80% 27 42.,20% 31 31,63%
indulgente 17 50% 21 32,8 38 38,77%

* Qui-quadrado de Pearson, p =0,874

PBI: Inventario de Estilo Parental

Grupo Intervencio Pré

Grupo Intervencio Pés

Gl-pré GI-pos
PBI n=34 n=64
GI Pos p=0,027*
GIF1 p=0,547 p=0,006*
GI F2 - -
GIF3 - -
GI F4 - -
GIF5 - -
GI F6 - -

*Qui-quadrado de Pearson, p<0,05

Muitos estudos também apontam que a relagdo dos pais com seus filhos nas
varidveis relacionadas a doenga cronica pode se desenvolver com comentarios criticos,
hostilidade, ou envolvimento emocional exagerado. As praticas parentais t€ém influéncia no
desenvolvimento de repertdrios comportamentais de criangas e adolescentes em diferentes
estudos com doencas cronicas e podem estar relacionadas com um pior controle metabolico
nas crianc¢as/adolescentes com DMT

Entretanto, as praticas participativas dos pais com limites e afeto adequados podem

muito auxiliar no desenvolvimento de competéncias e habilidades na crianca/adolescente

(147-148)

1(61.96)
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Os estilos parentais sao dimensdes comportamentais como a atengao, indiferenca,
dependéncia, autonomia, carinho e superprotecdo. No momento em que o0s pais
discriminam o comportamento dos seus filhos, o vinculo entre eles pode ser estabelecido,
assim como o aumento da capacidade de enfrentar situacdes adversas. Entretanto, a ndo
discriminagio desse comportamento pode, como consequéncia, gerar indiferenga*®!149, A
dependéncia pode ser desenvolvida nas situagdes em que a crianga/adolescente ndo recebe
estimulos dos cuidadores para aquisicdo de novos comportamentos e seus desejos sdo
satisfeitos na maioria das vezes. A superprote¢do, por sua vez, desenvolve o
comportamento de dependéncia com restri¢do de falta de incentivo para aquisicdo de novos
repertorios de comportamentos!!4).,

Os estilos parentais nesse estudo foram divididos em quatro categorias e avaliados
pelo Inventario de Estilo Parental que analisa a compreensdo da crianga sobre o
comportamento do cuidador. O estilo autoritativo se refere a pais com comportamentos de
alta frequéncia de carinho e baixa de comportamentos superprotetores; os autoritarios se
referem aqueles com comportamentos de baixa frequéncia de carinho e alta de
superprotecdo. Ja os negligentes, sdo os cuidadores que apresentam comportamentos com
déficits de carinho e superprote¢do. E os indulgentes apresentam comportamentos de
excesso de carinho e superprotecio!!*?,

As pesquisas demonstram que o estilo autoritativo, ou também chamado de
participativo, tem sido o mais adequado para o desenvolvimento de competéncias sociais,
habilidade no desempenho escolar, atencdo emocional, aquisicdo de comportamentos
adequados com regras e limites associados a muito afeto no repertério dos cuidadores. No

estilo autoritario, o repertorio parental esta relacionado a excesso de regras e uso até mesmo
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da agressividade para estabelecer limites. Nesse estilo, hd pouco envolvimento afetivo e as
criangas/adolescentes podem apresentar sintomas de ansiedade, depressdo, baixa
autoestima, baixo desempenho escolar, hostilidade, agressividade com figuras de
autoridade, déficit em habilidades sociais!>%!°D.

Ja o estilo negligente tem como caracteristicas cuidadores com falta de regras e
limites, que apresentam baixo limiar de tolerdncia aos comportamentos dos filhos,
dificuldades de monitoramento as atividades da crianga/adolescente. As criangas podem
desenvolver problemas emocionais e comportamentais, baixa autoestima, maior
possibilidade de desenvolverem sinais e sintomas depressivos, estresse, déficits em

habilidades sociais e baixo desempenho académico(!!15%,

Essa pratica parental pode
resultar em muitas dificuldades no gerenciamento e cuidado do Diabetes, uma vez que a
doenca cronica necessita dos cuidadores como participantes ativos no tratamento. Pesquisas
apontam que pais que nao elogiam o esfor¢o de seus filhos, mas criticam em excesso seus
comportamentos, ou apresentam uma supervisdo ineficaz das tarefas a serem realizadas,
podem contribuir para uma baixa adesdo ao tratamento e um controle metabdlico pobre ¢,

O comportamento dos cuidadores permissivos caracteriza o estilo parental
indulgente. Esses pais apresentam como caracteristica mais responsividade do que
exigéncia aos cumprimentos de regras pelos filhos e seguimento de orientagdes!!34159),

A Figura 4 retrata a analise comparativa dos grupos com valor de significancia e
aponta que houve, melhora do estilo autoritativo e diminuicdo do estilo autoritario,
negligente e indulgente.

Os Programas Educativos desenvolvidos com as criangas/adolescentes e seus

familiares devem fortalecer orientacdes relacionadas as praticas parentais adequadas, a
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importancia dos cuidadores estabelecerem limites e afeto adequados no manejo da doenga.
A intervengdo em grupo também pode auxiliar no aumento do repertério de habilidades
sociais, ensino de estratégias de enfrentamento na administragdo de situacdes associadas ao
cuidado da doenga® .
PBI
Gl-pré x GI- pos e GI- pos x F1
35 32

30

25
20
20 17

15
10

9 8
4 4 5
i : : []
C m - E.
Autoritativo Autoritario Negligente Indulgente

mPré mPos mF1

Figura 4 - Analise comparativa do estilo parental no GI-pré x GI-pos e GI-pos x F1.

Estilos parentais podem ser obstaculos a uma boa adaptagao dos jovens com doenca
cronica no manejo do tratamento, ou serem facilitadores na adaptacdo a doenca. Muitas
pesquisas ressaltam que os Estilos parentais indulgente ou, em contraste,
autoritarios/punitivos, ndo sao os mais adequados na relagdo com as criangas/adolescentes.

A auséncia do apoio familiar associada ao estilo parental ndo adequado pode
aumentar a vulnerabilidade dos filhos com doenca cronica serem mais vulneraveis a

comportamentos de risco 13159 A familia tem um papel importante no auxilio das
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criangas/adolescentes no tratamento e na aquisi¢ao de habilidades para o manejo adequado
da doenga>%1%%),

Os cuidadores devem aprender praticas de cuidado, como se comunicar com seus
filhos, com a equipe de satde ajudando-os a adquirir de forma gradual, competéncias de
autonomia e monitorizacdo face a doenca cronica'*”). Pesquisas descrevem ser essencial o
empenho dos pais no tratamento do DM 1(138:15%8),

Muitas pesquisas afirmam que as praticas parentais estdo também associadas ao
estresse parental'®”. Nivel de estresse aumentado estio relacionados com praticas
educativas inadequadas como excesso de punigdes e disciplinas mais autoritarias e
negligentes!®V,

No presente estudo, o Grupo Controle teve maior frequéncia de resposta das
criancas/adolescentes no estilo negligente dos cuidadores. Seria importante que todos os
pacientes tivessem acesso aos grupos educativos para desenvolverem habilidades no
enfrentamento da doenca, pois os niveis mais baixos de estresse parental estdo relacionados
com praticas parentais relacionadas a apoio emocional, estilos parentais autoritativo com
regras e afeto de forma adequada no manejo da doenca. Praticas educativas aos cuidadores
podem auxiliar na aquisi¢do novos comportamentos e interagdes familiares relacionadas a
doenca e ao nivel de estresse!!62-16%).

Ha muitas possibilidades de interven¢do com cuidadores e pacientes em busca de
melhorar a adesdo ao tratamento, como terapias individuais e familiares, acampamento de

férias e grupos psicoeducativos!!66:167.163 165)
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Pesquisadores descrevem que as agdes educativas exercidas pela equipe de cuidado
podem auxiliar nas estratégias de apoio, aprendizado, independéncia e motivagdo para

autogerenciamento do cuidado!¢%173),

3.5 Impacto do Diabetes (ID)

O diagnostico de diabetes em uma crianga pode ser motivo de muita preocupagao
nos cuidadores por se tratar de uma doenca cronica que necessita da adesdo ao tratamento
para impedir complicagdes e alteragdes metabolicas!'®®. Pesquisas colaboram na
compreensdo de que os responsdveis muitas vezes esperam que seus filhos desenvolvam o
cuidado da doenca de forma satisfatéria. E esse processo de enfrentamento da doenga
envolve tanto transformagdes dos pacientes, quanto de seus familiares. E importante
pontuar que ao cuidador cabe a tarefa de compreender o manejo da doenga e ensinar ao
filho o desejo de cuidar de si mesmo''¢”!%®) De acordo com a fase do desenvolvimento e
tempo do diagndstico, € esperado que haja momentos em que o paciente ndo exerga os
cuidados necessarios ¢ haja desequilibrio metabolico. Porém, as criangas/adolescentes, no
exercicio da compreensao do tratamento, com auxilio da equipe de satide e familia, podem
desenvolver habilidades e aprimorar cuidados no tratamento do DM1(16% 170,

A Tabela 8 apresenta as respostas das criangas/adolescentes em relagdo ao impacto

da doenga para os grupos intervencao (GI) e controle (GC).
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Tabela 8 - Impacto do Diabetes (ID) das criangas/adolescentes do o GI-pré e GC.

Grupo Intervencao pré Grupo Controle
Questoes Gl-pré (GC)

ID n=34 % n=64 %
Q1 nao 24 70,59% 47 73,44%
sim 10 29,41% 17 26,56%
0 nao 22 64,70% 37 57,81%
sim 12 35,30% 27 42,19%
Q3 nao 21 61,76% 43 67,19%
sim 13 38,24% 21 32,81%
04 nao 15 44,12% 20 31,25%
sim 19 55,88% 44 68,75%
05 nao 24 70,59% 43 67,19%
sim 10 29,41% 21 32,81%
Q6 nao 20 58,82% 41 64,06%
sim 14 41,18% 23 35,94%

*Qui-quadrado de Pearson, p=0,538
Q1. E tratado diferentemente dos seus irm3os?

Q2. Alguém importunou-o por causa do diabetes?

Q3. H4 algum membro da familia que se sente limitado pela dieta?

Q4. H& algum membro da familia que critica a crianga/adolescente por ndo cumprir as recomendacdes
médicas?

Q5. Ha algum membro da familia que ndo confia que a crianga/adolescente siga o tratamento?

Q6. H4 algum membro da familia que age como se a crianca se a crianga/adolescente ndo fosse diabética?

Os dois grupos apresentaram dificuldades no impacto relacionado a doenga cronica
em relacdo a ser criticado por algum membro da sua familia, por ndo cumprir as
recomendagdes médicas.

Diferencas significantes em relacdo ao impacto do diabetes foram identificadas nas
fases pré e pos—intervengao (p=0,005) e pré intervencao e F1 (p = 0,033) (Figura 5). Houve

diferenca significante nos GI-pré com GI-p6s e GI-pré com o follow-up F1.
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Impacto do diabetes nas criangas/adolescentes
Gl-pré x GI- pos
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Figura 5 - Andlise comparativa Gl-pré x GI-pds das criangas/adolescentes com

relagdo ao Impacto do Diabetes (ID).

Q1. E tratado diferentemente dos seus irmaos?

Q2. Alguém importunou-o por causa do diabetes?

Q3. Ha algum membro da familia que se sente limitado pela dieta?

Q4. Ha algum membro da familia que critica a crianga/adolescente por ndo cumprir as recomendagdes
médicas?

Q5. H4 algum membro da familia que ndo confia que a crianga/adolescente siga o tratamento?

Q6. Ha algum membro da familia que age como se a crianga se a crianga/adolescente ndo fosse diabética?

A equipe interdisciplinar realizou, durante o grupo de intervencdo com cuidadores e
pacientes, orientacdes relacionadas as mudangas sociais, fisicas e psicologicas com relagao
ao impacto da doenga em suas vidas. Destacou a importancia dos cuidadores e criancas de
exercerem comunicagao sobre os cuidados com a doenga e afeto para juntos desenvolverem
estratégias para enfrentar o tratamento. A equipe interdisciplinar refor¢cou a importancia da
adesdao ao grupo de orientagdes para que todos os participantes retirassem suas duvidas

sobre a doenca e o tratamento. Houve melhora na reflexdo das criangas/adolescentes do
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GPI relacionada ao fato de algum membro da familia criticd-los por ndo seguirem as
recomendagdes médicas (Q4).

Estudos corroboram a importancia da equipe de saude em busca de minimizar o
impacto da doencga, promover a melhor adesao ao tratamento e as atividades de autocuidado

na qualidade de vida de seus responsaveis e pacientes! "),

Impacto do diabetes
Gl-pré x F1
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Figura 6 - Andlise comparativa GI-pré x F1 das criangas/adolescentes com relacdao

ao Impacto do Diabetes (ID).

Q1. E tratado diferentemente dos seus irm3os?

Q2. Alguém importunou-o por causa do diabetes?

Q3. Ha algum membro da familia que se sente limitado pela dieta?

Q4. Ha algum membro da familia que critica a crianga/adolescente por ndo cumprir as recomendagdes
médicas?

Q5. H& algum membro da familia que ndo confia que a crianca/adolescente siga o tratamento?

Q6. Ha algum membro da familia que age como se a crianca se a crianga/adolescente no fosse diabética?

Andlise comparativa do impacto do diabetes no GI comparado com o

acompanhamento F1, um més apds o termino da intervenc¢do, demonstrou melhora da
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percepgao das criancas/adolescentes com relagdo aos familiares e a seus proprios
comportamentos. A maioria das criangas manteve seus comportamentos de ndo se ver
diferentes do seu irmao; de ninguém importund-las por causa da doeng¢a; ndo perceberem
nenhum membro das familias limitado pela sua dieta; ninguém desconfiar do seu
comportamento de ndo seguirem o tratamento e também perceberam que ninguém agia
como se ndo tivessem diabetes. E importante observar na questio relacionada se havia
algum membro da familia que criticava a crianga/adolescente por ndo cumprir as
recomendagdes médicas, que houve, no acompanhamento F1, melhora da percepcao da
crianga comparada com a frequéncia das respostas do GI.

Gusman & Amaral®® avaliaram contingéncias a que pais e criancas/adolescentes
com Diabetes mellitus tipo 1 estavam submetidos em relagdo as diferentes condigdes
impostas pela doenga. O grupo com melhor hemoglobina glicada e controle da doenga
fornecia regras e elogios a seus filhos no ensino dos cuidados. Por outro lado, no grupo
com pior controle glicémico havia maior estabelecimento de regras e puni¢des € menor
apoio aos cuidados com a doenga.

Assim, o éxito do tratamento ndo deve ser apenas medido pelos valores da
hemoglobina glicada dentro dos valores normais, mas também pelos comportamentos na
familia, escola e amigos®". Os Grupos de orientagdes exercem, portanto, papel importante
na valorizagdo do papel da familia e do desenvolvimento de habilidades para melhor

lidarem com o DM1.
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3.6 Medidas de Ajuste Emocional

Muitos estudos confirmam a importancia da percepcdao da crianga/adolescente na
busca do ajustamento positivo com relacdo a doenca, pois, ao sentir seguran¢a no manejo
de cuidados, podem tomar melhores decisdes sobre sua doenga e melhorar seu controle
glicémico!7% 173,

O processo de desenvolvimento da crianga/adolescente, capacidade fisica,
emocional e cognitiva pode auxiliar nesse cuidado de ajuste relacionado ao tratamento.
Fatores como suporte familiar, competéncias de cada responsavel, ensino de estratégias
positivas de cuidado, podem contribuir e influenciar na adaptagdo do paciente para o
melhor controle metabdlico e garantir padrdes no futuro de qualidade de vida aos

S(l74’175).

paciente A Tabela 9 apresenta dados da medida de ajuste emocional do GI-pré e

GC.



Tabela 9 - Medida de Ajuste Emocional das criangas/adolescentes do GI-pré e GC.

Grupo Intervencao pré

Grupo Controle

(GI - pré) (GCO)
Fator escores n=34 % n=64 %
+ 18 52,9% 9 14,10%
F1-estresse +
relacionado a doenca ) ) ) ) A
- 16 47,1 55 85,90%
+ 30 88.,24% 18 28,10%
F2-adaptacdo a doenca +/- - - - -
- 4 11,76% 46 71,90%
F3-sentimento de + 15 44.12% 51 79,70%
vergonha, embarago, +/- 7 20,59% 5 7,80%
isolamento e perda de
controle - 12 35,30% 8 12,5
F4-sentimento de + 18 52,94% 15 23,40%
responsabilidade sobre +/- 3 8,82% - -
o cuidado do diabetes - 13 38,24% 49 76,56%
.. + 3 8,82% 15 23.,44%
F5-fator de convicgdo v 12 353 0(;) 1 1 60%0
da doenga - 19 55,89% 48 75 %
+ 13 38,24% 6 9,40%
F6-miscelanea +/- 10 29.41% 8 12,50%
- 11 32,35% 50 78,10%

* Qui-quadrado de Pearson,p=0,549

A Tabela 9 apresenta a andlise comparativa do Gl-pré com o GC. O Gl-pré
apresentou uma frequéncia maior dos fatores positivos na medida de ajuste relacionada a
doenca, enquanto que o GC apresentou na maioria dos fatores escore negativo. O GI-pré
apresentou no Fator 5, maior escore negativo relacionado a convicgao da doenga, enquanto

o GC apresentou no Fator 3, maior escore positivo, relacionado a auséncia de sentimento de

culpa pela doenga.

55
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Esses dados indicam que o GI, antes mesmo que a intervengdo fosse iniciada, ja
apresentava melhor ajustamento emocional em varios fatores, quando comparado ao GC.
Isso vem reforcar que aqueles que se dispuseram a participar da intervengdo eram
aparentemente melhores adaptados a doenga e possuiam maior motivacao para mudar seus
comportamentos. Mesmo assim, diferencas significantes em relacdo a medida de ajuste
foram identificadas para o GI entre as fases pré intervengdo e F3 (p=0,024) e pos
intervencao e F1 (p=0,000) (Figura 7).

O Quadro 2 esclarece cada um dos fatores avaliados, para uma melhor compreensao
dos dados apresentados na Tabela 9.

Quadro 2 - Analise qualitativa dos fatores avaliados na Medida de ajuste emocional e seus

€8COores COI'I'GSpOl’ldCl’ltGS.

Analise Fatorial

Escore positivo

Escore negativo

Fator 1 - estresse relacionado ao
diabetes

assimilagdo saudavel, sem estresse
do diabetes

sentir-se diferente; diabetes ¢ uma
fonte de embarago

Fator 2 - adaptag@o a doenga

alto nivel de enfrentamento com
sentimentos de controle,
competéncia e adaptagdo positiva

adaptagdo pobre, sentimentos de
incompeténcia ou incapacidade para
controlar o diabetes e um bom
relacionamento com profissionais
da satide

Fator 3 - sentimentos de vergonha,
embarago, isolamento e perda de
controle

auséncia de sentimento de culpa
relacionado ao diabetes

sentimento de culpa relacionado ao
diabetes

Fator 4 - sentimentos de
responsabilidade sobre o cuidado
do diabetes

cooperagdo amigavel e complacente
num contexto de um status
dependente do médico

sentimentos de falta de afei¢do por
parte dos profissionais de satide
junto com uma atitude “separatista”
de responsabilidade pessoal pelo
tratamento do diabetes

Fator 5 - fator de convicgdo da
doenca

auséncia de problemas de controle
de peso, tolerancia em relagdo a
ideia de auto aplicac@o de injecdo,
uma visdo de que a dieta ¢é diferente
e falta de expectativa quanto a cura
para o diabetes num futuro razoavel

convic¢ao de que o individuo é
saudavel, embora o controle de
peso seja um problema, a ideia de
que inje¢do seja assustadora e
diabetes seja um distarbio
metabdlico corrigivel

Fator 6 - miscelanea

estratégia de enfrentamentos
racionais/intelectuais com
ansiedade realista e dependéncia

mistura de confianga arrogante e
desespero com sentimentos de
negacao




57

Medida de Ajuste
Gl-pré x F3

20 32 33 32 32 34 31

18
10

|
-, oW
I

= NN W
owrounouno
-

Negativo g ro =2

-
—
—
—-
= N

N
=
[0y
e
—
A
oW
= W
—
[
)
-
-
- W
——

Neg. Posit.
Negativo ™=

Neg. Posit.
Postivo
Negativo ™_*#
Neg. Posit.
Postivo
Negativo
Positivo
Negativo
Neg. Posit.
Positivo
Negativo
Neg. Posit.
Posdtivo
Neg. Posit.
Positivo

FATOR 1 FATOR 2 FATOR 3 FATOR 4 FATOR 5 FATOR 6

mPré mF3

Figura 7 — Medida de Ajuste emocional do GI-pré e F3.

A Figura 7 representa a andlise comparativa das criangas/adolescentes do GI-pré e
F3, apds trés meses apos a intervengao em grupo, em relacdo a Medida de ajuste emocional.
O Fator 5, relacionado a convicgdo da doenga, teve aumento do fator positivo no
acompanhamento do grupo F3.

Muitos programas educativos tém sido realizados e indicam que as familias e
pacientes que recebem intervencao passam a aceitar melhor a doenca, hd um aumento na
adesdo ao tratamento e melhora na qualidade de vida®". A associacdo de Diabetes Juvenil
de Sao Paulo também realiza estratégias psicoeducacionais com jovens e familiares em sete
encontros, com duragdo de uma hora e meia, com trocas de experiéncias dos problemas do
cotidiano para treino em resolugdo de problema e aquisicdo de estratégias de melhor
manejo da doenca. Foi realizada uma avaliacdo pré e poés-intervencdo com trés

instrumentos dirigidos a 30 familiares. Os resultados demonstraram que o grupo de
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intervencao com relacdo ao grupo controle teve melhora do nivel de informagdo sobre o
diabetes e no fortalecimento do apoio dos pais sobre o comportamento de autocuidado de
seus filhos®.

Pesquisa realizada na Escocia também concluiu que existe estreita relagdo entre o
cuidado familiar e o controle glicémico no desenvolvimento infantil. Varidveis
psicossociais e educacionais exercem papel fundamental na adesdo ao tratamento do DM1
em criangas. Na fase da adolescéncia, a familia também desempenha papel fundamental na
aquisicao de repertdrios para enfrentar o tratamento, uma vez que nessa fase os jovens
também enfrentam as mudancas fisicas rapidas da puberdade, as quais podem desencadear
relativa resisténcia aos efeitos da insulina, além de mudangas comportamentais!7®).

Avaliar o conhecimento sobre diabetes em criancas/adolescentes e as dificuldades
acerca da doenga tem sido objetivo de varios estudos. Foram avaliados 40 pacientes de 6 a
17 anos de idade, com idade média de 11,6 anos e predominio do sexo feminino (57,5%). A
maioria dos participantes cursavam Ensino Fundamental (80%) e os pais foram apontados
como principais cuidadores (72,5%). O estudo avaliou a relagdo do autocuidado e
conhecimento da doenga. Apresentou como resultado dificuldades no conhecimento do
DMT]1, controle alimentar e aplicagdo da insulina com maior dificuldade no controle da
doenca. 'V Muitas pesquisas corroboram com a necessidade do manejo de cuidados a
esses pacientes com equipe especializada no auxilio de desenvolver nos pacientes e

cuidadores melhor enfrentamento da doenca e adesdo ao tratamento77!7%).

Serdo apresentadas as diferengas significantes GI - pds e F1 de forma qualitativa na

Figura 8.
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Figura 8 — Analise comparativa do valor de significancia do GI-pés X F1, das

criangas/adolescentes com relacdo a Medida de Ajuste.

A Figura 8 apresenta a avaliacdo e comparagdo do GI-pdés e o acompanhamento
apos um més ou F1. Houve uma frequéncia maior de fatores positivos em relacdo ao ajuste
emocional relacionado a doenga em ambos os grupos. E o Fator 5 obteve, também,
frequéncia maior de escore positivo no F1.

A equipe interdisciplinar de orientacdes aos pacientes e familiares das
criancas/adolescentes tem papel importante para capacitar seus participantes no
enfrentamento da doenca com técnicas a serem ensinadas de manejo a doenga. No grupo, as
criangas/adolescentes aprendem sobre a importancia da autonomia, dos cuidados, assim
como recebem apoio necessario para esclarecimentos de dvidas!””.

Pesquisas reforcam a necessidade do apoio aos familiares para que eles

compreendam a importancia da natureza de qualquer alteragdo de satde e as implicacdes
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sobre a saude de seus filhos. Se as criangas/adolescentes precisam adquirir novos
conhecimentos ou novas habilidades para manter o controle metabdlico, ¢ fundamental que
o responsavel participe, pois ajudara a assumir os cuidados com o paciente quando esse

adoecer ou ficar incapacitado!!73-182),

3.7 Inventdrio de Sintomas de Stress para Adulto de LIPP (ISSL)

Muitos estudos podem auxiliar nas intervengdes com os cuidadores de
criangas/adolescentes com doenga cronica, em busca de minimizar o estresse parental,
potencializar o uso de praticas parentais positivas e promover um melhor controle
glicémico. As pesquisas reforcam niveis mais elevados de estresse no cuidador de crianca
com doenga cronica, quando comparados aqueles que ndo apresentam tais condigdes!! 189,

O estresse parental ¢ apontado nas pesquisas com doengas cronicas como uma
variavel relacionada as demandas percebidas e exigidas da paternidade e os seus recursos
proprios para lidar com elas. No DM, as praticas de cuidado estdo relacionadas ao manejo
de um tratamento complexo, com relacdo ao monitoramento da glicemia sanguinea,
aplicacdo da insulina, praticas de exercicios fisicos regulares e controle alimentar, que sao
vivenciados pelos responsaveis no cuidado da doenga. Pesquisas apontam a necessidade
dos cuidadores lidarem com seus proprios sentimentos relacionados com o DMI para
exercerem seu importante papel de auxilio no cuidado da doenga!!6318523),

A Tabela 10 apresenta dados sobre sintomas de estresse nos cuidadores dos grupos
intervencao (pré) e controle, que indicam que houve em sua maioria auséncia de sintomas

de estresse. Porém, os cuidadores que apresentaram sintomas de estresses, tiveram maior

frequéncia na fase de alerta com sintomas fisicos. Foi realizada também uma analise dos
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sintomas de estresse para o Gl-pré e Gl-pos, Gl-pré e durante follow-up F1, GI-pés e
durante follow-up F1 que evidenciou diferencas significantes. Apesar do reduzido niamero
dos responsaveis com sintomas de estresse, houve reducao significante dos sintomas ap6s a
intervencao (Tabela 10).

Tabela 10 - Sintomas de estresse dos cuidadores do GI-pré e GC e do GI pré e pds

intervencao.
Grupo Intervencio Grupo Controle
(GI) pré (GO)
ISSL n=34 % n=64 %
Com sintomas 9 26,50% 5 7,82%
Auséncia sintomas 25 73,50% 59 92,18%
Fase de alerta 8 23,53% 4 6,25%
Fase de resisténcia 1 2.94% 1 2,94%
Fase de Quase exaustao 0 0% 0 0%
Sintomas fisicos 8 23,53% 0 0%
Sintomas emocionais 1 2,94% 5 7,81%
*Qui-quadrado de Pearson, p=0,006
Grupo Intervencao Pré Grupo Intervencao Poés
Gl - pré GPI - pos
Pré Pos
ISSL
n=34 n=34
GI-pos p=0,006*
GIFl p=0,000* p=0,034*
GIF2 p=0,446 p=0,707
GIF3 p=0,469 -
GIF4 p=0,151 -
GIF5 p=0,350 -

GI Fo6 - -
* *Qui-quadrado de Pearson, p<0,05

Sweenie et al. 139 ressaltam que o estresse parental pode prejudicar o controle do

diabetes. Muitos estudiosos apontam para a importancia da avaliacdo do estresse nos
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cuidadores, assim como intervengdes com praticas educativas e encaminhamentos a equipe
de satde, caso necessario. Pesquisas descrevem que os pais, ao se depararem com o
diagnostico da doenga cronica no filho e seu tratamento, podem adoecer!3¢187),

Neste estudo, os pacientes do GC e GI - pré que apresentaram sintomas de estresse

na fase de resisténcia foram encaminhados para avaliagdo e possivel psicoterapia em seus

municipios de origem.

A Figura 9 retrata a analise comparativa dos grupos com valor de significancia
(valor de significancia na Tabela 10) e aponta que houve melhora dos sintomas do estresse

dos responsaveis, no GI-pré e GI-p6s.

ISSL
Gl-pré x GI- pos
35
. 29
25
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20
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10 °
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: ]
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Ndo estresse estresse
HPré mPos

Figura 9 - Anadlise comparativa GI- pré X Gl-pés dos responsaveis das

criangas/adolescentes.
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No presente estudo houve, apdés o grupo de intervengdo com a equipe
interdisciplinar, melhora do nivel de estresse, assim como anteriormente analisado, melhora
da hemoglobina glicada.

A Figura 10 retrata a analise comparativa dos grupos (valor de significancia na
Tabela 10) e aponta que houve melhora no GI-pré comparado ao GI-pds em relagdo ao
estresse. No processo do desenvolvimento do estresse ¢ importante considerar que o quadro
sintomatologico do estresse vai depender da fase em que se encontra na avaliacdo. Houve
no GIl-pdés diminuicdo da fase de alerta e aumento da frequéncia dos participantes sem
estresse. Segundo Lipp 190, a fase de alerta ¢ importante ao ser humano para sua
sobrevivéncia ser preservada, enquanto que a fase de resisténcia, denominada de segunda
fase do estresse, ¢ uma tentativa do individuo lidar com seus estressores de forma a manter
sua homeostase interna. Caso os fatores estressores aumentem em frequéncia ou
intensidade pode ocorrer uma quebra na sua resisténcia e passar para a terceira fase,
chamada de quase exaustdo e o adoecimento pode se iniciar. A fase de exaustdo, assim,

seria a fase final do estresse quando doengas graves podem ocorrer.
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FiguralO - Analise comparativa GI-pré X GI-po6s Fase dos responsaveis.

A Figura 11 retrata a andlise comparativa dos grupos (valor de significancia na
Tabela 10) e aponta que houve, no Gl-pré e GI-pds, reducao dos sintomas de estresse dos
responsaveis das criangas/adolescentes. Houve, no GI-p6s, diminui¢ao dos sintomas fisicos
e manutencdo dos sintomas emocionais comparados com Gl-pré. O Inventario de sintomas
de Stress para adulto de LIPP (ISSL) utilizado em muitas pesquisas no pais esclarece que,
na fase de alerta, o organismo se prepara para reacdao de luta ou fuga e os sintomas
presentes se relacionam com o preparo do corpo para preservacao da propria vida. Na
fase de resisténcia, as reacdes sdo opostas aquelas que surgem na primeira fase e os
sintomas iniciais podem aparecer como sensacdo de desgaste e cansago!!°?). Para tanto, o
grau de empenho dos pais/maes torna-se essencial para o tratamento da doenga, curso

positivo do desenvolvimento da crianca e sua qualidade de vida 47119,
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Figura 11 - Andlise comparativa GI-pré X GI-p6s dos sintomas dos responsaveis.

A Figura 12 retrata a analise comparativa dos grupos (valor de significancia na
Tabela 10) e aponta que houve melhora no Gl-pré e F1, ap6s 1 més de reavaliagao do
programa educativo. Segundo estudos, a equipe de satude, ao realizar o grupo de orientagdo
deve realizar intervencdes para possibilitar mudangas no repertorio dos responsaveis diante

da doenca!®®).
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Figura 12 - Andlise comparativa GI-pré X F1 dos responsaveis.

A Figura 13 retrata a analise comparativa dos grupos com valor de significancia
(valor de significancia na Tabela 10) e aponta que houve, mudanca do Gl-pré comparado
ao F1 (acompanhamento de 1 més), relacionado a fase do estresse dos cuidadores das
criancas/adolescentes com DM1. Houve, como resultado, diminuicdo da fase de alerta ¢
manutencao da fase resisténcia no F1, comparado com Gl-pré. Esse resultado demonstra a
importancia do seguimento do grupo de orientagdo com equipe interdisciplinar com
paciente com DMI.

Os dados de pesquisa apontam que pais de criancas com doengas cronicas podem
apresentar estresse parental mais elevado do que aqueles que tém criangas sem as
respectivas doengas!!83),

Foi possivel, no F1, reforcar a compreensdo da doenga, do seu tratamento com

estratégias possiveis de serem manejadas, como a realizagdo do destro para saber verificar
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os niveis de actcar antes da festa de aniversario, entender que a aplicacdo da insulina ¢
necessaria para o tratamento do DMI, elogiar quando a crianga conseguiu seguir as

recomendagdes médicas, entre outros comportamentos.
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Figura 13 - Andlise comparativa GI-pré X F1 Fase dos cuidadores de

criangas/adolescentes em relagdao ao Inventario de Sintomas de Stress para Adulto de LIPP

(ISSL).

A Figura 14 retrata analise comparativa dos grupos (valor de significancia na Tabela
10) e aponta que houve, no Gl-pré e no follow-up F1, diminuicdo dos sintomas fisicos e
manuten¢do dos sintomas emocionais no F1. Jaser, Linsky, Grey®® descrevem que o
estresse pode afetar os pais e prejudicar suas capacidades de aprender e gerenciar a doenga.
E importante realizar programa de orientagdo aos cuidadores, pois pode auxiliar no
gerenciamento da doenca aos cuidadores, como também na diminui¢do dos sintomas de

estresse.
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Figura 14 - Anélise comparativa GI-pré X F1 Sintomas dos cuidadores das criancas/
adolescentes do Grupo Intervencdo em relagdo ao Inventario de Sintomas de Stress para

Adulto de LIPP (ISSL)

Houve diminuicao dos sintomas de estresse apdés um més do grupo de orientagao
(Figura 15). Apesar de pouca frequéncia da diminuicdo, ¢ importante observar que ela
ocorreu em um més de intervalo da ultima orientacao. Também deve ser avaliada a fase em

relacdo ao estresse no mesmo intervalo de tempo.
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Figura 15 - Andlise comparativa GI-pés X FI1 dos responsaveis das

criangas/adolescentes com relagao ao Inventario de Sintomas de Stress para Adulto de LIPP

(ISSL).

A Figura 16 retrata a analise comparativa dos grupos (valor de significancia na
Tabela 10) e aponta que houve, no GI-pés e F1, melhora da fase de estresse da ultima
avaliacdo apds o programa de intervengdo comparado com a reavaliagdo ap6s um més (F1).
Apesar da pouca diminui¢ao no F1 da fase de alerta e do aumento da auséncia do estresse, ¢

importante verificar a manutengao da fase de resisténcia.
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Figura 16 - Andlise comparativa GI-pés X F1 Fase dos cuidadores de
criangas/adolescentes com relagdo ao Inventario de Sintomas de Stress para Adulto de LIPP

(ISSL).

A Figura 17 retrata a andlise comparativa dos grupos (valor de significancia na
Tabela 10) e aponta que houve, no Gl-p6és e F1 diminui¢do dos sintomas fisicos e
manutencao dos sintomas emocionais.

O ISSL tem sido utilizado em muitas pesquisas e trabalhos clinicos na area do
estresse. Realiza diagnostico em busca de determinar em fase, sintomatologia na area fisica

ou psicolégica, o que auxilia na atencdo preventival®?,
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Figura 17 - Analise comparativa GI-p6s X F1 sintomas dos cuidadores das
criangas/adolescentes com relagdo ao Inventario de Sintomas de Stress para Adulto de LIPP

(ISSL).

3.8 Sintomas de depressao avaliados pelo Inventdrio de Depressao de Beck (BDI)

Quando se trata de doengas cronicas na infancia e adolescéncia ¢ relevante investigar
presenca de depressdo nos cuidadores, pois a depressao no responsavel pela crianga pode
ter impacto negativo sobre o curso da doenga. Os dois grupos pesquisados neste estudo (GI
e GC) tiveram sintomas depressivos. No DMI1, a depressio dos responsaveis pela
crianga/adolescentes pode prejudicar o controle metabolico, reduzir seu envolvimento com
os cuidados e acarretar o monitoramento deficiente da doenga!¥%-1%0),

A Tabela 11 apresenta dados sobre sintomas de depressdao nos cuidadores dos

grupos intervencao (pré) e controle. Os dados indicam que houve diferenga significante

entre os grupos Gl-pré e GC, GI- pré e GI-pos, GI- pré e F1, Gl-pré e F3 e GI-pos e F1.



72

Tabela 11 — Sintomas de depressiao nos responsaveis avaliados pelo Inventario de

Depressao de Beck (BDI) para GI-pré e GC e GI-pré e GI-pos.

Grupo Intervencio

Grupo Controle

GI - pré GC
BDI n=34 % n=64 %
Com sintomas 23 67,65% 62 96,88%
Sem Sintomas 11 32,35% 2 3,12%

* Qui-quadrado de Pearson, p=0,02

Grupo Intervencao Pré

Grupo Intervencio Poés

GI - pré Gl - pos
Pré Pos
BDI
n=34 n=64

Pos p=0,02* -
GIF1 p=0,012* p=0,000%*
GIF2 p=0,180 p=0,201
GIF3 p=0,036* p=0,287
GIF4 - -
GIF5 - -
GI Fo6 - -

* Qui-quadrado de Pearson, p<0,05

E fundamental avaliar os sintomas depressivos durante todo o processo de

tratamento do DM1. O grupo de orientacdo da equipe interdisciplinar realizou sua

intervencao com dinamicas de grupo com pacientes e cuidadores em busca de oferecer

apoio de cuidado e melhora do ajuste relacionado ao DM1. Houve, apds a intervengao,

melhora nos sintomas de depressao dos responsaveis.

Os sintomas depressivos podem ser fatores de risco no tratamento da doenca

cronica, pois podem gerar impacto negativo sobre o manejo da doenga. Encaminhar para

avaliacdo e intervencao de profissionais de saude habilitados a tratar o Transtorno permite
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que medidas efetivas sejam tomadas em busca de melhores resultados no tratamento e
consequente aumento na qualidade de vida desses pacientes’*19?),

A Figura 18 relata a analise comparativa dos grupos com valor de significancia
(valor de significancia na Tabela 10) e aponta que houve, nos Gl-pré com GI-pés, GI-pré
com F1, GI-pré com F3, assim como GI-p6s com F1, aumento da frequéncia de auséncia de

sintomas depressivos em todas as fases avaliadas.

BDI
Gl-pré xGl-pos, GI- pré x F1,GI-pré x F3,
Gl-pos F1
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Figura 18 - Anélise comparativa GI-pré X GI-p6s, GI-pré X F1, GI-pré X F3, GI-
p6s X F1 dos cuidadores das criangas/adolescentes com relacao ao Inventario de Depressao

(BDI).
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3.9 Impacto do Diabetes na familia

Estudos apontam que programas de educagdo em diabetes desenvolvem temas
importantes para melhorar estratégias de enfrentamento diante do impacto da doenga sobre
familiares e pacientes. Cada profissional realiza sua interven¢do de forma separada e outras
vezes em conjunto com seus cuidadores!!®®. Neste estudo foram realizadas trocas de
experiéncias como, por exemplo, as criancas e adolescentes desenvolveram uma
apresentacdo aos pais na forma de teatro para explicar o que ¢ o Diabetes e suas
complicagdes.

Pesquisas em vdarios paises apontam que muitas varidveis estdo envolvidas na
adesdao ao tratamento e, por isso, ¢ fundamental avaliar quais comportamentos de
autocuidado ocorrem ou ndo no contexto da doenca pelos pacientes e seus responsaveis. A
alimentagao e atividade fisica t€ém sido apontadas como variaveis onde existe pouca adesao,
assim como a falta de apoio familiar, discriminagdo sobre a doenga e exclusao do ambiente
social podem trazer prejuizos no impacto da familia sobre a doenca®?.

Mesmo que ainda o GI-pré ndo tenha realizado intervengdo com equipe
interdisciplinar,  apresentou uma frequéncia  significante = (Qui-quadrado de
Pearson,p=0,006) de respostas adequadas com relacdo a varios aspectos relacionados a
doenga, comportamentos adequados na variavel impacto da doencga nos filhos.

Porém, na questdo 4, referente as praticas de cuidados com relagdo ao filho,
comparando com a dos outros cuidadores dos amigos dos filhos, houve a mesma frequéncia
de resposta para um impacto positivo e negativo. J& o GC em todas as questdes nao

apresentou uma frequéncia positiva em relagdo ao impacto da doenca.
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A Tabela 12 apresenta o impacto da doenga para os cuidadores das
criangas/adolescentes com DMI1 para os grupos intervencdo (GI) e controle (GC).
Tabela 12 - Analise comparativa dos cuidadores do GI-pré e GC em relacio ao

Impacto do Diabetes na familia.

Grupo Intervenciao Grupo Controle
(GI) - pré (GO)
(lli':lf’;i"(;‘l‘)’) n=34 % n=64 %

nao 19 55,90% 18 28,12%

Ql sim 15 44,10% 46 71,88%
) nao 27 79,40% 25 39,06%
Q sim 7 20,60% 39 60,94%
Q3 nao 23 67,65% 27 42,18%
sim 11 32,35% 37 57,82%

04 nao 17 50,00% 2 31,25%
sim 17 50,00% 62 68,75%

Qs nao 27 79,40% 20 31,25%
sim 7 20,60% 44 68,75%

Q6 nao 23 67,65% 20 31,25%
sim 11 32,35% 44 68,75%

nao 21 61,80% 12 18,75%

Q7 sim 13 38,20% 52 81,25%

* Qui-quadrado de Pearson,p=0,006

Q1- O diabetes interfere nas atividades das criangas/adolescentes?

Q2 — O diabetes tem efeito negativo na escola?

Q3 -0 diabetes limita as amizades?

Q4 — Os pais tratam a crianga/adolescente como os pais dos seus amiguinhos?
Q5 -Houve mudancas negativas na crianga/adolescente desde o diagndstico?
Q6- Houve influéncia negativa nos habitos alimentares da familia?

Q7 — A fonte do conflito mais comum na relagdo pais-crianga/adolescente esta relacionada a dieta?

Diferencas significantes em relagdo ao impacto do diabetes na familia foram
identificadas nas fases pré e pos — intervengdo (p=0,006). A Figura 19 retrata a analise

comparativa dos grupos com valor de significancia e aponta que houve, no Gl-pré e GI-pds
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melhora do impacto da doenga pela familia em todas as questdes, inclusive na questao 4,
relacionada as praticas de cuidados, comparada com os cuidadores dos amigos, houve
melhor enfrentamento.

Pesquisadores realizaram estudo no Brasil e orientam para atencdo as
criancas/adolescentes e seus cuidadores. Ha necessidade de organizacdo de servigcos
especializados para orientacdo as familias dos pacientes. Afirmam que os responsaveis
necessitam apoio social durante todo o tratamento e maior participagdo em grupos de
orientagio!*¥.

O Mapa de Conversacdao ¢ um dos instrumentos que auxilia o profissional de satde
a realizar orientagdes, promover autocuidado em busca de garantir melhor controle da
doenca e auxiliar na prevencdo de complicagdes da doenga. Por ser um instrumento
validado pela Federagdo Internacional de Diabetes, desenvolve estratégias de melhora do
impacto da doenga no grupo!**!*_ No programa educativo, o Mapa de conversagdo foi
utilizado nos encontros e favoreceu a discussdo em grupo sobre a importancia da
alimentagdo saudavel e atividade fisica, como viver uma vida saudavel com DM]1, entre
outros. As criancas/adolescentes em grupo e, também em alguns momentos junto com seus
cuidadores, puderam esclarecer suas duvidas, compartilhar experiéncias e desenvolver

melhores habilidades para o manejo da doenga.
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Impacto do diabetes na familia
GI-preé x Gl-pos
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Figura 19 - Andlise comparativa Gl-pré X GI-pés dos cuidadores de

criangas/adolescentes com relagdo ao Impacto do Diabetes na Familia (ID).

3.10 Sobrecarga dos responsdveis avaliada pelo The Zarit Burden Interview

Muitos cuidadores, durante o tratamento de seus filhos, identificam que as praticas
de cuidado com a doenga precisam ser gerenciadas por eles em busca de alcangar um
melhor controle e tratamento do DM1. E importante avaliar na doenga cronica a influéncia
de sobrecarga nos cuidadores pelos desafios que necessitam enfrentar no manejo do DM1.
O paciente com diabetes e sua familia podem sentir maior seguranga e confianga em
continuar o tratamento se amparados pela equipe de saude!!?%196:187),

Abordagens educacionais s3ao fundamentais em busca do melhor controle
metabodlico. Um acampamento de férias em Minas Gerais com duragdo de uma semana foi
realizado com 98 criancas ¢ adolescentes de ambos os sexos, 35,2% do sexo masculino e

64,8% do feminino, com idades entre 9 e 18 anos. Foram realizadas 98 entrevistas

semidirigidas com criancas e adolescentes. Os resultados apontaram que o diagnostico €
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sempre uma variavel de dificil aceitacdo pelo jovem e seus familiares. E consideraram o

ambiente do Acampamento de Férias propicio para aprender sobre a doenga, promover sua

independéncia afetiva e na automonitoracao?.

A Tabela 13 apresenta dados sobre sintomas de sobrecarga nos cuidadores dos

grupos intervengdo (pré) e controle. Foi também realizada uma analise das diferencas

significantes nos grupos e ressalta uma diferenca significante entre o GI-pds com follow-up

F1, F2 e F3. A analise da sobrecarga da doenca pelos responsaveis sera apresentada na

Figura 20.

Tabela 13 - Andlise comparativa da sobrecarga dos cuidadores nos Gl-pré e GC e no GI-

pré e Gl-pos.

Grupo Intervencio

Grupo Controle

(GI) pré (GO)
Sobrecarga n=34 % n=64 %
auséncia 19 55,90% 62 96,90%
as vezes 13 38,20% 1 1,60%
presenga 2 5,90% 1 1,60%

* Qui-quadrado de Pearson,p=0,898

Grupo Intervenc¢ao Pré

Grupo Intervencio Pos

GI-pré GI-pés
Burdem
n=34 n=64
Pos p=0,898
GIF1 p=0,666 p=0,000*
GIF2 p=0,624 p=0,005%*
GIF3 p=0,741 p=0,000*
GI F4 - -
GIF5 - -
GIF6 - -

* *Qui-quadrado de Pearson, p<0,05
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Pesquisadores reforgam a atengao as reagdes dos responsaveis diante do diagnostico
do DMI1, e da sobrecarga em fase de mobilizagdo para compreender o significado da
doenca, seu curso de tratamento, enquanto as criancas/adolescentes podem ainda encontrar
dificuldades na compreensao e minimizar a gravidade da doenga quando os cuidadores a
auxiliam>1%%),

Estimular a adesdo ao tratamento com menor sobrecarga do cuidador ¢ de extrema
importancia. O programa educativo aos pacientes e responsdveis pode desenvolver
aprendizado no manejo da doenca, em busca da melhor adesdo dos pacientes e ao esquema
de tratamento. A educagdo em satde tem sido considerada parte integrante do tratamento
das doencas cronicas!!*%2%),

A Figura 20 retrata a analise comparativa dos grupos com valor de significancia
(valor de significancia na Tabela 13) e aponta que houve, no Gl-pos e F1, GI-pds e F2 e

GI- p6s x F3, melhora comparado a sobrecarga no GI-pos.
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Burden
GI-po6s x F1, GI-pos x F2 e Gl-pos x F3
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Figura 20 - Anélise comparativa GIl-pos x F1, GI-poés x F2 e Gl-pos x F3, dos
cuidadores das criancas/adolescentes do Grupo Intervencao e Grupo Controle com relagao

ao The Zarit Burden Interview.

3.11 Levantamento de habilidades independentes em relagdo ao Diabetes (forma para os
pais)

Estudiosos relatam que a adaptacdo a doenga e adesdo ao tratamento da
crianca/adolescente e familia requer, de cada um, demandas internas e externas. O
autocuidado impde mudangas que influenciam a qualidade de vida dos pacientes.

Sparapani & Nascimento®” descrevem que alguns comportamentos de autocuidado
fundamentais na adesao ao tratamento podem causar na crianca/adolescente dificuldades na
sua realizagdo. Variaveis como sentimentos de vergonha e embarago, por exemplo, podem
dificultar a adesdo. As criangas e os adolescentes podem ndo saber como explicar aos
amigos sobre a doenca, a necessidade de aplicar insulina diante deles em uma festa, ou

recusar uma bala dos colegas. O constrangimento social pode aparecer com maior
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frequéncia na fase da adolescéncia, o que pode resultar em sentimentos de estresse,
inseguranca, desdnimo, entre outros. E importante haver, tanto avaliagio quanto
intervencao psicoldgica na rotina dos atendimentos a esses pacientes, em busca de
minimizar problemas relacionados a qualidade de vida dos pacientes e ao controle
metabolico.

As pesquisas cada vez mais indicam que a adesdo ao tratamento e autocuidado no
periodo da adolescéncia necessitam do auxilio dos responsaveis no controle da doenga. Os
cuidadores podem, com seus filhos, realizar a monitorizagdo da glicemia, aplicacdo da
insulina, acompanhamento nas consultas e melhor adesdo aos grupos de orientagdes para
esse treinamento. A qualidade na comunicacdo entre pais e filhos e divisdes de papéis sdo
ferramentas que podem colaborar na qualidade da relacdo pais e filhos, no controle
metabolico e na realizagdo do tratamento de forma adequada‘'’V.

A Tabela 14 apresenta os dados sobre o levantamento de habilidades da
crianga/adolescentes independente dos responsaveis sob a percep¢ao dos responsaveis. Os
cuidadores do Gl-pré avaliaram que seus filhos sabiam reconhecer os sintomas de
hipoglicemia, hiperglicemia, agdes para melhorar o controle metabdlico e que carregam
consigo alguma forma de identificacdo de paciente com diabetes. Porém, o GC apenas

identificou que seus filhos sabiam reconhecer os sintomas de hipoglicemia.
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Tabela 14 - Andlise comparativa dos cuidadores no GIl-pré e GC com relacdo ao

Levantamento de habilidades independentes em relagdao ao Diabetes (forma para os pais).

Grupo Intervenc¢io Grupo Controle
(GI) pré GC
Levantamento _ o _ o
de Habilidade n=34 % n=64 %

nao 5 14,70% 7 10,94%
Q1

Sim 29 85,30% 57 89,06%
0 nao 2 5,9 34 53,13%

Sim 32 94,10% 30 46,87%
3 nao 11 32,40% 46 71,88%

Sim 23 67,60% 18 28,12%

nao 5 14,70% 38 59,38%
Q4

Sim 29 85,30% 26 40,62%

nao 1 2,90% 51 79,69%
Q5

Sim 33 97,10% 13 20,31%

nao 10 29,40% 39 60,90%
Q6

Sim 24 70,60% 25 39,10%

nao 10 29,40% 43 67,18%
Q7

Sim 24 70,60% 21 38,81%

* Qui-quadrado de Pearson, p=0,538

Q1. Reconhece sintomas de hipoglicemia e conta para alguém.

Q2. Trata a hipoglicemia comendo algo doce.

Q3. Sabe se ocorrera Hipoglicemia e faz alguma coisa para evitar.

Q4. Sabe os sintomas de hiperglicemia.

Q5. Conhece algumas ag¢des para diminuir a hiperglicemia.

Q6. Sabe que ocorrera a hiperglicemia e faz alguma coisa para evitar.

Q7. Sabe que ¢ importante carregar consigo alguma forma de identificagdo de paciente diabético.

A autonomia e o autocuidado relacionados a doenga podem auxiliar na adesdao do
tratamento do DM 1. Pennafort et al. (1’% ressaltam que os pais sdo responsaveis em manejar
com os filhos os cuidados que devem ser exercidos na doenga cronica, como desenvolver o
desejo do cuidado de uma forma positiva para que o jovem compreenda a importancia de

cuidar de si mesmo.
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O autocuidado ¢ relevante no tratamento, porém, estudiosos relatam que durante a
adolescéncia, a equipe de saude precisa realizar orientagdes, tanto para
criangas/adolescentes, quanto aos cuidadores, em busca de ajustarem modificacdes
inclusive dos cuidadores°V,

A Tabela 15 apresenta os dados sobre o levantamento de habilidades da
crianga/adolescentes independentes dos responsaveis percebido pelos cuidadores para o GI-
pré e o GC. Os cuidadores do GI-pré relataram que os filhos ndo sabem completar um teste
de cetona na urina, teste usando inspe¢do visual (comparagao com a tabela de cores) e teste
usando um reflectometro. Esse relato dos cuidadores aponta para comportamentos que nao
foram ensinados pela equipe, pois no tratamento do diabetes outras praticas de manejo sao
ensinadas ¢ realizadas. J& no GC os responsaveis, além desses comportamentos,
observaram que seus filhos apresentam dificuldades em furar o dedo para realizar o teste de
glicemia, ndo registram seus resultados de testes num diario e acreditam que seus filhos nao

sabem que tipo ¢ dose de insulina usam.
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Tabela 15 - Andlise comparativa dos cuidadores no GI-pré e GC com relacdo ao

Levantamento de habilidades independentes em relagdao ao Diabetes (forma para os pais).

Grupo Intervencio Grupo Controle
(GI) pré GC
Levantamento _ % _ °
de Habilidade n=34 ’ n=64 o
2 0, 0,
Q8 ngo 34 100% 64 100%
Sim
Q9 nao 6 17,65% 39 60,94%
Sim 28 82,35% 25 39,06%
2 0, 0,
Q10 n?o 34 100% 64 100%
Sim
3 0, (o)
Q11 ngo 34 100% 64 100%
Sim
Q12 nao 9 26,47% 41 64,06%
Sim 25 73,53% 23 35,94%
Q13 néao 2 5,88% 50 78,12%
Sim 32 94,12% 14 21,88%
Q14 néo 3 8,82% 35 54,69%
Sim 31 91,18% 29 45,31%

* Qui-quadrado de Pearson, p=0,538

Q8. Completa um teste de cetona na urina.

Q9. Fura o dedo para realizar o teste de glicemia.

Q10. Completa o teste usando inspe¢ao visual (comparagdo com a tabela de cores).
Q11. Completa o teste usando um reflectometro.

Q12. Registra seus resultados de testes num didrio.

Q13. Sabe que tipo de insulina usa.

Q14. Sabe que dose de insulina usa.

As criangas e os adolescentes necessitam de forma gradual desenvolver habilidades para
aumentarem o conhecimento sobre a importancia dos cuidados e como manejar sua doenga.

Nessa fase de descobertas, tentativas e dificuldades sdo naturais, como as alteragoes
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metabolicas®®?. A equipe de satde precisa ficar atenta a essas oscilagdes e nas consultas e
no grupo de orientagdo realizar intervengdes com os pacientes e familiares. A equipe pode
reforcar a importancia da hora do dia em que devem tomar insulina e se sabem preparar
uma inje¢cdo com um unico tipo de insulina ou com a mistura de dois tipos, se aplicam em
si mesmos a inje¢ado e realizam rodizio no local de aplicacdo.

Outras orientagdes também devem ser passadas, como a importancia do registro do
tipo e a dose de insulina no diario para trazer nas consultas médicas e aprender sobre o pico
de agdo para cada tipo de insulina utilizada, sob a forma de dinamicas de grupos com
brincadeira de competi¢des, perguntas e respostas, mapa de conversagao.

A Tabela 16 apresenta os dados sobre o levantamento de habilidades da
crianga/adolescentes independentes dos responsaveis percebido pelos cuidadores para o GI-
pré e o GC. Os responsaveis do GI-pré percebem que seus filhos sabem em que hora do dia
devem tomar insulina, sabem preparar uma injecdo com um unico tipo de insulina, fazem
rodizio do local de aplicacdo e sabem quando ¢ o pico de agdo para cada tipo de insulina.
Os cuidadores do GC ndo percebem esses comportamentos em seus filhos. Ambos os
grupos relataram que seus filhos apresentam dificuldades em saber preparar uma inje¢ao
com uma mistura de dois tipos de insulina, aplicar em si mesmo a inje¢ao e registrar o tipo

e a dose de insulina no diario.
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Tabela 16 - Andlise comparativa dos cuidadores no GIl-pré e GC com relacdo ao

Levantamento de habilidades independentes em relagao ao Diabetes (forma para os pais).

Grupo Intervenc¢iao Grupo Controle
(GI) pré GC
Levantamento _ o _ o
de Habilidade n=34 o n=64 7o
nao 1 2,94% 35 54,68%
QI3 sim 33 97,06% 29 45,32%
nao 11 32,35% 37 57,81%
Qlo sim 23 67,65% 27 42,19%
nao 18 52,94% 49 76,56%
Qt7 sim 16 47,05% 15 23,44%
Q18 nao 20 58,82% 41 64,06%
sim 14 41,18% 23 35,94%
nao 6 17,65% 39 60,94%
Q19 sim 28 82,35% 25 39,00%
nao 22 64,70% 47 73,53%
Q20 sim 12 35,30% 17 26,57%
Q21 nao 15 44,12% 48 75%
sim 19 55,88% 16 25%

* Qui-quadrado de Pearson, p=0,538

QI15. Sabe que hora do dia deve tomar insulina.

Q16. Sabe preparar uma inje¢do com um unico tipo de insulina.

Q17. Sabe preparar uma inje¢cdo com uma mistura de dois tipos de insulina.
Q18. Aplica em si mesmo a injegao.

Q19. Faz rodizio de local de aplicagdo.

Q20. Registra o tipo e a dose de insulina no diario.

Q21. Sabe quando ¢ o pico de acdo para cada tipo de insulina que toma.

As praticas fundamentais de cuidados com o DMI1 precisam ser identificadas e
compreendidas pelos responsaveis na garantia de um melhor tratamento para seus filhos. E
fundamental que o cuidador queira ensinar seus filhos a lidar com o DMI1 de forma

positiva. Os estudos demonstram algumas dessas praticas como identificar e lidar com
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sintomas (hiperglicemia e hipoglicemia) do(a) filho(a), administrar a medicacao (insulina)
diariamente, monitorar o nivel de aglicar no sangue, fornecer alimentacao balanceada e ir
frequentemente ao médico. Para isso, os pais necessitam identificar seus sentimentos e
buscar ajuda nos grupos de orientagdes para acessar seus pensamentos, crengas e melhorar
sentimentos relacionados ao tratamento(!66-203-186),

A Tabela 17 apresenta os dados sobre o levantamento de habilidades da
crianca/adolescentes independentes dos responsaveis percebido pelos cuidadores para o GI-
pré e o GC. Os responsaveis do GI-pré percebem que seus filhos sabem a duragdo da acao
para cada tipo de insulina utilizado, conseguem ajustar a dose de insulina necessaria
dependendo de sua glicemia, sabem as razdes que estdo por tras da necessidade de mudanga
de dose, sabem como guardar a insulina e reconhecem quando a insulina ndo deve ser usada
e a joga fora. O GC ndo reconhece esses sintomas em seus filhos e junto com o Gl-pré, nao
reconhecem em seus filhos comportamentos de classificar os alimentos em grupos e usar

um plano de refeicdes.
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Tabela 17 - Analise comparativa dos cuidadores no Gl-pré e Grupo Controle com relagao

ao Levantamento de habilidades independentes em relacdo ao Diabetes (forma para os

pais).
Grupo Intervenc¢io Grupo Controle
(GI) pré GC
de Habildade M % e %
022 nao 15 44,12% 45 70,32%
Sim 19 55,88% 19 29,68%
023 nao 11 32,35% 41 64,06%
Sim 23 67,65% 23 35,94%
024 nao 11 32,35% 42 65,63%
Sim 23 67,65% 22 34,37%
Q25 nao 4 11,76% 37 57,81%
Sim 30 88,24% 27 42,19%
026 nao 12 35,29% 40 62,51%
Sim 22 64,71% 24 37,50%
027 nao 23 67,65% 53 82,82%
Sim 11 32,35% 11 17,18%
Q28 nao 22 64,71% 51 79,69%
Sim 12 35,29% 13 20,31%

* Qui-quadrado de Pearson, p=0,538

Q22. Sabe a duracdo da agao para cada tipo de insulina que toma.

Q23. Consegue ajustar a dose de insulina necessaria dependendo de sua glicemia.
Q24. Sabe as razdes que estdo por tras da necessidade de mudanca de dose.

Q25. Sabe como guardar a insulina.

Q26. Reconhece quando a insulina ndo deve ser usada ¢ a joga fora.

Q27. Classifica as comidas em grupos.

Q28. Usa um plano de refeigdes.

As atividades de automanejo incluem autocuidado como administragao de insulina,
monitorizacdo da glicose sanguinea, plano alimentar e a pratica de atividade fisica. O

Programa de orientagdo aos pacientes envolveu varios niveis de atuacdo, como a
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insulinoterapia, a orientagdo alimentar, a aquisicdo de conhecimentos sobre a doenga, a
habilidade de autoaplicagdo da insulina e o autocontrole da glicemia, a manutencao da
atividade fisica regular e o apoio psicossocial?°>209),

Segundo pesquisas, autodisciplina é essencial a sobrevida dos pacientes com DM1.
A familia e os amigos podem auxiliar no controle da doenca e na adesdo ao tratamento, na
dieta e na participagcdo em um programa regular de exercicios. Muitas pesquisas descrevem
a dieta como uma variavel de dificuldade de adesdo ao tratamento. Porém, as familias e
pacientes precisam compreender que o tratamento do DMI1 ndo requer alimento ou
suplemento especial, mas sim nutrientes adequados para equilibrar o consumo diério de
energia e atender as necessidades para seu desenvolvimento. A falta de apoio e de
envolvimento dos familiares exercem influéncia negativamente na educacdo e no
desenvolvimento do autocuidado**2%,

Adesao ao tratamento € o objetivo da equipe interdisciplinar no cuidado do diabetes.
A melhora do controle metabdlico com terapéutica alimentar, monitoramento da glicemia
capilar e exercicios regulares fazem parte do tratamento adequado. Segundo a Sociedade
Brasileira de Diabetes'”, as atividades fisicas podem ser iniciadas em qualquer idade, desde
que sejam adequadas ao paciente. O exercicio fisico pode trazer beneficios para prevengao
de doencas como as cardiovasculares, no futuro, aumento da for¢a muscular, flexibilidade e
resisténcia, aperfeicoamento da coordenagcdo motora, entre outras importantes variaveis
relacionadas a saude.

Os dados de pesquisa realizada no Instituto da Crianga com Diabetes em Porto

Alegre (RS) com 25 criancas de 6 a 12 anos, demonstraram que 12% realizavam de uma a

duas vezes por semana alguma atividade fisica, 56% faziam atividades mais de duas vezes
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por semana e 32% praticavam apenas na escola. O futebol foi atividade preferida dos
participantes, porém, como preferéncia, a atividade mais realizada foi a corrida (96%).
Outro estudo avaliou 66 criancas com diabetes mellitus tipo 1 que realizavam atividades
fisicas. Observou-se que 53,5% exercitavam-se regularmente, ¢ a atividade fisica mais
frequente foi a pratica de futebol em 39,4%?%7-208),

A pesquisa avaliou ainda a adesdo a atividade fisica em criancas e adolescentes com
diabetes tipo 1, com os niveis de hemoglobina nos pacientes que praticam atividade fisica
de forma regular. As criangas que praticaram os exercicios com regularidade apresentaram
melhor controle glicémico do que as criangas que exerceram esporadicamente exercicios na
escola ou no tempo livre. Monitorar a glicemia ¢ essencial para um bom controle do
diabetes e ainda mais importante quando se participa de esportes. Embora tenha havido
esfor¢o dos profissionais de saude, apenas metade dos pacientes referiram monitorar os
niveis de glicose no sangue antes ou apds ou exercicio. Apenas um ter¢o dos pacientes
regularmente ajustou a dose de insulina para a propria resposta a atividade fisica. Dois
tercos dos pacientes referidos consumiram carboidratos adicionados para evitar
hipoglicemia®%-219),

A Tabela 18 apresenta os dados sobre o levantamento de habilidades da
crianca/adolescentes independentes dos responsaveis percebido pelos cuidadores para o GI-
pré e o GC. Os responsaveis do Gl-pré percebem que seus filhos conseguem ajustar a
quantidade de alimentos dependendo de sua glicemia, sabem as razdes que estao por tras da
necessidade de mudanga da dieta prescrita, conhecem o papel da dieta no tratamento do

diabetes, sabem que atividades como correr, nadar, andar de bicicleta e jogos com raquete

sao os melhores tipos de exercicios para individuos diabéticos. Ficaram em duvida se os
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filhos planejam exercicios didrios de acordo com os alimentos ingeridos e as injegdes
tomadas. Ja os cuidadores do GC ndo percebem nenhum desses comportamentos em seus
filhos e, juntos com os do Gl-pré, ndo reconhecem que seus filhos usam um plano de
refeicdes em restaurantes ou lanchonetes e ndo conseguem ajustar a quantidade de
exercicios dependendo de sua glicemia. O diagnostico de uma crianga pequena com DM
geralmente estimula a familia a modificar a alimentagdo da casa (evitando o excesso de
acucar refinado, salgadinhos, refrigerantes, fast-foods, entre outros), fazendo com que o
paciente adote habitos sauddveis que poderdo ser mantidos ao longo da infancia e da
adolescéncia.

Parece promissor que esse comportamento direcionado e a intervengdo nutricional
podem melhorar o controle € o comportamento glicémico para criangas pequenas com

diabetes mellitus tipo 1209
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Tabela 18 - Andlise comparativa dos cuidadores no GIl-pré e GC com relacdo ao

Levantamento de habilidades independentes em relagdo ao Diabetes (forma para os pais).

Grupo Intervenc¢io Grupo Controle
(GD pré GC
de Habildade % e %

029 nao 19 55,88% 53 82,81%
Sim 15 44,12% 11 17,18%
Q30 nao 15 44,12% 46 71,87%
Sim 19 55,88% 18 28,12%
Q31 nao 7 20,59% 43 67,18%
Sim 27 79,41% 21 32,81%
Q32 nao 7 20,59% 37 57,81%
Sim 27 79,41% 27 42,18%
033 nao 7 20,59% 37 57,81%
Sim 27 79,41% 27 42,19%
Q34 nao 17 50,00% 51 79,69%
Sim 17 50,00% 13 20,31%

nao 18 52,94% 48 75,%

Q35 Sim 16 47,10% 16 25,%

* Qui-quadrado de Pearson, p=0,538

Q29. Usa um plano de refeicdes em restaurantes ou lanchonetes.

Q30. Consegue ajustar a quantidade de comida dependendo de sua glicemia.

Q31. Sabe as razdes que estdo por tras da necessidade de mudanca da dieta prescrita.

Q32. Conhece o papel da dieta no tratamento do diabetes.

Q33. Sabe que atividades como correr, nadar, andar de bicicleta e jogos com raquete sdo os melhores tipos de
exercicios para individuos diabéticos.

Q34. Planeja exercicios diarios de acordo com os alimentos ingeridos e as inje¢des tomadas.

Q35. Consegue ajustar a quantidade de exercicios dependendo de sua glicemia.

Estudos buscam identificar a associacdo de condi¢des socioecondomicas,

demograficas, nutricionais e de atividade fisica sobre o controle glicémico de adolescentes
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portadores de DM1. Foi realizada uma pesquisa com 84 adolescentes, atendidos nos
ambulatorios de endocrinologia do Hospital das Clinicas (HC) da Universidade Federal de
Goias (UFG) e do Hospital Geral de Goiania (HGG), em Goiania, Goids, durante o periodo
de abril de 2008 a julho de 2009. Foram aplicados instrumentos nos adolescentes com
diagnéstico clinico de DM1 e quatros recordatorios de 24 horas de consumo alimentar e de
atividade fisica. Obtiveram como resultado hemoglobina glicada inadequada para a maioria
dos adolescentes. O consumo de carboidratos e fibras foi significativamente maior entre os
adolescentes com controle glicémico adequado e a maioria dos pacientes era sedentéria. Ao
se avaliar o consumo energético, observou-se que esse foi menor, no grupo de controle
glicémico insatisfatorio. O estudo concluiu que fatores relacionados a educagao, a insulina
e a alimentagdo influenciaram no controle glicémico??21042),

A pesquisa teve como objetivo identificar o nivel de atividade fisica praticado por
adolescentes com DM1 em busca de avaliar a relagdo do nivel atividade fisica praticado
com o controle glicémico. Foi realizado levantamento dos resultados de exames através de
consulta aos prontudrios. A realizagdo de um programa de exercicio orientada por um
profissional da area da educacdo fisica, associado ao tratamento medicamentoso e
nutricional, pode muito auxiliar no controle metabolico®!'V.

Estudos comprovam que dieta balanceada, atividades fisicas e educa¢do em diabetes
melhoraram o controle glicémico do paciente DM 1?2, Fatores relacionados a educagdo, a
insulina e & alimentagdo influenciaram no controle glicémico.®%¥ A analise da qualidade de
vida de criangas com DMTI em acompanhamento ambulatorial foi realizada com 22
criancas de idade entre 8 e¢ 12 anos, atendidas com seus cuidadores no Ambulatorio de

Endocrinologia Pediatrica do Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Tridngulo
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Mineiro. As principais varidveis que influenciaram a qualidade de vida foram
acompanhamento nutricional e atividade fisica®!**1>).

A formagdo de grupos de apoio, por equipes multidisciplinares, ¢ fundamental no
auxilio a esses pacientes. As atividades educativas podem ser uma alternativa para que
visualizem um futuro melhor e mais duradouro'®.

Malerbi®® relata que os principais obstaculos para uma boa adesio ao tratamento do
Diabetes podem ser classificados em trés conjuntos principais como as caracteristicas do
tratamento, comportamentos do pacientes e fatores sociais. Aponta como fatores de pobre
adesao relacionados aos comportamentos do paciente, a auséncia de habilidades necessarias
para o autocuidado, pobre motivagdo para o tratamento, crengas erroneas a respeito da
doenca e do tratamento e dificuldades de adaptagdo emocional como nega¢ao, medo, culpa,
tristeza e vergonha.

A Tabela 19 apresenta dados sobre habilidades independentes das
criangas/adolescentes sob a percepcao dos responsaveis do Gl-pré e GC. Os responsaveis
de ambos os grupos nao reconhecem que seus filhos evitam exercicios se estiverem doentes
ou tiverem cetonas na urina, ndo conseguem perceber em seus filhos duas precaugdes em
relacdo a exercicios para pessoas com diabetes e que eles ndo conseguem mencionar alguns

alimentos que devem ser comidos antes dos exercicios.
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Tabela 19 - Andlise comparativa dos cuidadores no GI-pré e GC com relacdo ao

Levantamento de habilidades independentes em relagdo ao Diabetes (forma para os pais).

Grupo Intervenc¢io

Grupo Controle

(GI) pré GC
Levantamento _ o _ o
de Habilidade n=34 % n=64 %
Q36 nao 21 61,76% 44 68,75%
Sim 13 38,24% 20 31,25%
Q37 nao 19 55,88% 48 75%
Sim 15 44, 11% 16 25%
038 nao 19 55,88% 48 75%
Sim 15 44,11% 16 25%

* Qui-quadrado de Pearson, p=0,538

Q36. Sabe que deve evitar exercicios se estiver doente ou tiver cetonas na sua urina.

Q37. Consegue dizer duas precaugdes em relagdo a exercicios para pessoas com diabetes.

Q38. Consegue mencionar alguns alimentos que devem ser comidos antes dos Exercicios.

A Tabela 20 retrata a analise comparativa dos grupos com valor de significancia e

aponta que houve, no GI-pré e GI-p6s melhora de habilidades independentes em relagdo ao

diabetes.
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Tabela 20 - Anélise comparativa do GI-pré X GI-pos das criangas/adolescentes com relagao

ao Levantamento de habilidades independentes em relacdo ao Diabetes (forma para os

pais).
GI pré GI pos
nao sim nao Sim P* K**

Q1XQl 5 29 3 31 0 1

Q3XQ3 11 23 5 29 0 0,53

Q6XQ6 10 24 5 29 0 0,585

Q7XQ7 10 24 6 28 0 0,679
Q17XQ17 18 16 14 20 0 0,767
Q18XQ18 20 14 12 22 0 0,553
Q19XQ19 6 28 3 31 0,02 0,37
Q20XQ20 22 12 13 21 0,008 0,395
Q21XQ21 15 19 6 28 0,002 0,427
Q24XQ24 11 23 7 27 0,001 0,555
Q26XQ26 12 22 8 26 0 0,582
Q29X0Q29 19 15 11 23 0,035 0,322
Q30XQ30 15 19 7 27 0,013 0,368
Q31XQ31 7 27 6 28 0,05 0,335
Q32XQ32 7 27 4 30 0 0,679
Q34XQ34 17 17 10 24 0,003 0,471
Q35XQ35 18 16 11 23 0,002 0,481
Q36XQ36 21 13 10 24 0,029 0,303
Q37XQ37 19 15 10 24 0,01 0,383

*Qui-quadrado de Pearson ** Teste de Kappa

Os cuidadores do Gl-pds relataram maior frequencia de respostas de adesdo nas
questdes relacionadas aos cuidados necessarios com o tratamento do DM1 que o GI-pré.
Programas educativos em busca do manejo adequado do DM1 sdo fundamentais e

requerem equipe interdisciplinar e seguimento continuo. Incentivar a participagdo dos
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pacientes e familiares nos grupos ¢ relevante para compreenderem aspectos essenciais do
tratamento, controlarem melhor a doenca, compartilharem responsabilidades com equipe de
satde, crianca e familia em busca de melhor qualidade de vida dos pacientes®!7-?!®),

As Figuras 21, 22 e 23 apresentam a analise comparativa dos grupos em relagao a
atividades independentes (valore de significancia na Tabela 20). Os dados apontam que

houve entre o GI-pré e o GI-pés, melhora das habilidades independentes em relagdao ao

diabetes.
Levantamento de habilidades independente em
relacdo ao diabetes
Gl-pré e Gl-pos
35 31
29 29 29
> 24 24 .
23
25 20 20 22
20 1816
14 1412
= 11 10 10
5
o | o [ . ]
QixQl Q3xQ3 Q6xQ6 Q7xQ7 Q17xQ17  Q18xQ18

W Pré ndo mPrésim mPdsndo Pds sim

Figura 21 - Analise comparativa Gl-pré¢ X GI-pés dos cuidadores das
criancas/adolescentes com relagdo ao Levantamento de habilidades independentes em

relacdo ao Diabetes (forma para os pais).
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Levantamento de habilidades independente em
relacdo ao diabetes
Gl-pré x Gl-pos
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Figura 22 - Andlise comparativa Gl-pré¢ X Gl-pés dos cuidadores das
criancas/adolescentes com relagdo ao Levantamento de habilidades independentes em

relacdo ao Diabetes (forma para os pais).

Levantamento de habilidades mdependente em
relacdo ao diabetes
Gl-pré x GI-pos
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30 27 28
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20 1717
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Q30xQ30 Q31x031 Q32xQ32 0O34x034 (Q35x035 Q36x036 Q37xQ37
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Figura 23 - Analise comparativa Gl-pré X GI-pés dos cuidadores das
criancas/adolescentes com relagdo ao Levantamento de habilidades independentes em

relacdo ao Diabetes (forma para os pais).
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Estudo foi realizado com 15 adolescentes com DM1, de ambos os sexos, na faixa
etaria de 10 a 19 anos, que participaram de um grupo multidisciplinar em um ambulatorio
de um municipio do interior do Estado de Sao Paulo. Tinham idades de 13,93 + 2.4 anos,
diagnosticados com DM1, em média ha 4,5 anos. O objetivo do estudo foi identificar as
dificuldades que adolescentes enfrentavam no tratamento, relacionadas com mensuragao da
glicemia, utilizagdo do plano alimentar e aplicacdo de insulina. Foi realizada coleta dos
dados antes da consulta médica com o endocrinologista. Como resultado, foram
identificadas dificuldades com descontrole glicémico, rodizio de insulina de forma
incompleta e diversas dificuldades diarias para realizar o tratamento adequado.?!”

A Tabela 21 apresenta a analise comparativa dos grupos e aponta que houve, no GI-

p6s e F1 melhora significante de habilidades independentes em relacdo ao diabetes.
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Tabela 21 - Analise comparativa GI-p6s X F1 dos cuidadores das criangas/adolescentes do
Grupo Intervengdo com relagdo ao Levantamento de habilidades independentes em relagao

ao Diabetes (forma para os pais).

GI - pos F1
nao sim nao Sim P K
Q4X0Q4 5 29 3 31 0 0,719
Q6XQ6 5 29 4 30 0 0,617
Q7XQ7 6 28 5 29 0,007 0,459
Q9XQ9 6 28 1 33 0,0028 0,248
Q12 XQ12 5 29 4 30 0,034 0,361
Q13XQ13 2 32 1 33 0 0,653
Q16 XQ16 14 20 4 30 0,011 0,32
Q17XQ17 14 20 7 27 0,007 0,409
Q20XQ20 13 21 7 27 0,004 0,454
Q22 XQ22 9 25 4 30 0 0,541
Q23X Q23 7 27 4 30 0 0,679
Q24XQ24 7 27 6 28 0,002 0,185
Q26XQ26 8 26 3 31 0,001 0,479
Q28 XQ28 13 21 11 23 0,035 0,358
Q31XQ31 6 28 3 31 0,02 0,37
Q36 X Q36 10 24 8 26 0,001 0,549
Q37 XQ37 10 24 9 25 0,004 0,489

*Qui-quadrado de Pearson ** Teste de Kappa

Q4. Sabe os sintomas de hiperglicemia.

Q6. Sabe que ocorrera a hiperglicemia e faz alguma coisa para evitar.

Q7. Sabe que ¢ importante carregar consigo alguma forma de identifica¢do de paciente diabético.
Q9. Fura o dedo para realizar o teste de glicemia.

Q12. Registra seus resultados de testes num diario.

Q13. Sabe que tipo de insulina usa.

Q16. Sabe preparar uma inje¢do com um Unico tipo de insulina.

Q17. Sabe preparar uma injecdo com uma mistura de dois tipos de insulina.

Q20. Registra o tipo e a dose de insulina no didrio.

Q22. Sabe a duragdo da agao para cada tipo de insulina que toma.

Q23. Consegue ajustar a dose de insulina necessaria dependendo de sua glicemia.
Q24. Sabe as razdes que estdo por tras da necessidade de mudanca de dose.

Q26. Reconhece quando a insulina ndo deve ser usada e a joga fora.
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Q28. Usa um plano de refeigdes.

Q30. Consegue ajustar a quantidade de comida dependendo de sua glicemia.

Q31. Sabe as razdes que estdo por tras da necessidade de mudanca da dieta prescrita.
Q32. Conhece o papel da dieta no tratamento do diabetes.

Q36. Sabe que deve evitar exercicios se estiver doente ou tiver cetonas na sua urina.
Q37. Consegue dizer duas precaucdes em relagdo a exercicios para pessoas com diabetes.

Q38. Consegue mencionar alguns alimentos que devem ser comidos antes dos Exercicios.

Os estudos que mostraram os melhores resultados do processo educacional no
controle glicémico combinaram intervengdo educacional e comportamental. O grupo deve
ser adaptado ao contexto sociocultural do paciente e fornecer suporte para controle
glicémico. Programas de educagdo em diabetes sdo importantes ferramentas para melhorar
a qualidade de vida, para o ajuste dos pacientes ao tratamento e para estreitar a relacio
entre paciente e equipe multiprofissional ®??.

Apds um meés de realizagdo do GI-pds, os cuidadores preencheram novamente o
inventario de levantamento de habilidades independentes em relacdo ao Diabetes (forma
para os pais) e houve melhora de comportamento dos filhos, observado pelos cuidadores no
follow-up FI1.

O grupo de cuidados do estudo desenvolveu no programa educativo abordagens aos
temas pertinentes a um adequado controle da doenga como: monitorizacdo e aplicacao,
conservacao e cuidados com a insulina; natureza de qualquer alteracdo de saude e as
implicagdes sobre os seus membros; hipoglicemia — sinais, sintomas, causas, riscos, formas
de identificacdo e tratamento; nutricdo balanceada, adequada as necessidades de
crescimento e desenvolvimento; ajuste de dose de insulina durante infecgdes, muito

comuns nesta faixa etdria; integracdo social em locais de convivio com outras criangas;

manejo de situacdes, nas quais a crianga rejeita o tratamento, como aplicagdes de insulina
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ou glicemia capilar; alerta em relagdo a atencdo aos irmaos nao diabéticos, entre outros
temas.

Pesquisadores realizaram estudo transversal no ambulatorio do Instituto da Crianga
com Diabetes, situado no Grupo Hospitalar Concei¢ao de Porto Alegre, Rio Grande do Sul,
onde ¢ desenvolvido o Programa de Assisténcia as criangas portadoras de diabetes. A
amostra foi composta por 25 criangas portadoras de Diabetes Mellitus tipo I com idade
escolar entre 6 e 12 anos atendidas no servico referido por, ao menos, seis meses. O periodo
de estudo da amostra compreendeu dois meses e foi apontado que a educagdo em saude
pode evitar complicacdes da doenga e riscos de vida. O grupo de orientagdo, ao envolver a
familia no aprendizado do cuidado ao DMI1, pode auxiliar na melhora da adesdo ao
tratamento®”). Malerbi ©® também corrobora com grupos educativos para
criangas/adolescentes com DM1 e seus responsaveis no melhor controle da doenga e
prevencao de futuras complicacdes.

Nos follow-up F2 e F3 houve uma diminui¢do dos pacientes em responderem ao
inventario de levantamento de habilidades independentes em relagdo ao Diabetes (forma
para os pais). E a partir de F4 ndo foi possivel realizar andlise estatistica, pois houve
diminuicao dos participantes no grupo. Muitas varidveis estdo associadas a essa diminui¢ao
como o grupo ndo estar associado a consulta médica, participantes residirem fora da cidade
da realizagdo do grupo, dificuldade de transporte, dificuldade em faltar do trabalho todo o
més da escola, entre outras. Embora o follow-up seja relevante para a manutengdo e, muitas
vezes, para o aumento dos ganhos obtidos na intervencao, diversas barreiras impediram a
adesdo dos pacientes. Esse ¢ um importante desafio a ser abordado em estudos na area:

como melhorar a adesdo ao tratamento em médio e longo prazo.
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Estudo multicéntrico realizado no pais avaliou 20 cidades de quatro regides
brasileiras. Como resultado, a maioria dos cuidadores (78,5%) tiveram queixas relacionadas
aos sinais e sintomas depressivos e mudancas no funcionamento familiar apds o
diagnostico. Os cuidadores afirmaram que ndo trataram seus filhos de forma diferente dos
demais (76,3%), e ndo estabeleceram proibigdes a eles por causa da doenga (69,1%). As
complicagdes do diabetes foram a preocupacdo da maioria (96,4%) e os cuidados com a
doenga acarretaram sobrecarga aos responsaveis (62,8%). Houve também avaliacdo dos
cuidados parentais, com a maioria dos responsaveis confirmando dificuldades em
estabelecer limites para seus filhos®?Y,

Assim, o tratamento do DM1 é complexo, e sua manuten¢do para o bom controle
metabolico, ¢ a possibilidade de estratégia efetiva de preservagdo das células beta ainda
funcionantes. O tempo de duracdo da doenca e hiperglicemia sdo varidveis de risco para
complicagdes vasculares cronicas, que podem influenciar de forma negativa a qualidade de
vida dos pacientes. E fundamental que as equipes de saude estejam preparadas para
fornecer adequada orientacdo as criangas/adolescentes e seus responsaveis com programas
de educagdo continuada, com objetivo de capacitar os participantes para o autocuidado??.

Nao apenas o grupo de orientacdo, mas também seu seguimento colaborou na
modelacdo de comportamentos e aumentaram o aprendizado relacionado aos cuidados de
saude neste estudo. A equipe interdisciplinar orientou seus pacientes ¢ cuidadores sobre
esses temas apresentados nas questdes do inventario em busca do aumento da adesdo ao
tratamento.

O Grupo de orientagdes compreendeu a importincia de treinar familiares e

pacientes, pois se 0s pacientes necessitam adquirir novos conhecimentos ou novas
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habilidades para manter a saude, ¢ importante que a familia participe. O papel do cuidador
¢ ajudar seus filhos e assumir os cuidados relacionados a doenca.

As Figuras 24, 25 e 26 retratam a analise comparativa dos grupos (valore de
significancia na Tabela 21) e apontam que houve, no GI-pds e F1, melhora das habilidades

independentes em relagdo ao diabetes.

Levantamento de habilidades independente em
relacdo ao diabetes
Gl-pos x F1
33 33
35 32
29 30 29 29 30
30 28
25
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mPosndo mMPossim mFlndo F1sim

Figura 24 - Andlise comparativa GI-p6s X F1 das criangas/adolescentes com relagao

ao Levantamento de habilidades independentes em relacdo ao Diabetes (forma para os

pais).
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Levantamento de habilidades independente em
relacao ao diabetes
GI-pos x F1
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Figura 25 - Andlise comparativa GI-pos X F1 das criancas/adolescentes com relag@o

ao Levantamento de habilidades independentes em relacdo ao Diabetes (forma para os

pais).
Levantamento de habilidades independente em
relacdo ao diabetes
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Figura 26 - Analise comparativa GI-p6s X F1 das criangas/adolescentes com relacao

ao Levantamento de habilidades independentes em relagdo ao Diabetes (forma para os

pais).
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3.12 Avaliagdo do comportamento das criancas/adolescentes sob a perspectiva dos pais e
dos professores: Inventario de Comportamento para Criangas e Adolescentes entre 6 e 18
anos (CBCL/6-18) e Formulario para Professores (TRF)

O CBCL ¢ um questionario considerado “padrao-ouro”, baseado nos critérios do
DSM, para avaliar funcionamento psicossocial, grau de competéncia social e presenca e
intensidade de problemas comportamentais em criangas e adolescente®226),

Instrumento de avaliacdo infantil e juvenil mais citado na literatura, foi traduzido e
utilizado em muitos paises®*®. O CBCL6/18 divide os problemas de comportamento em
externalizantes e internalizantes. Os internalizantes englobam ansiedade, depressao,
retraimento, queixas esquizoides e somaticas e sdo caracterizados como “de natureza
interna”. Ja os externalizantes, “de natureza manifesta ou externa”, englobam
comportamentos delinquentes, cruéis ou agressivos. O TRF também faz parte da bateria de
avaliacoes (ASEBA/ Achenbach System of Empirically Based Assessment) que inclui o
CBCL, porém é respondido pelos professores®?”). Os inventarios CBCL e TRF 6/18 anos
descrevem, portanto, os problemas de comportamento de criangas/adolescentes a partir do
ponto de vista dos pais ou responsdveis e professores?2-22),

Os escores obtidos indicam o perfil social e comportamental da crianga e escores de
corte determinam sua inclusdo nas categorias ndo clinica (inferiores a 60), limitrofe (60 a
63) e clinica (superiores a 63). A inclusdo da categoria limitrofe na categoria clinica reduz a
avaliacio para apenas duas: ndo clinica e clinica, como foi adotado neste estudo?2%22D,
Essa variavel ndo representa um diagnostico da crianga/adolescente, mas sim a categoria na
qual ¢ melhor classificada, de acordo com o instrumento e a partir da percepgao dos

cuidadores e professores?2%-23D),
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A validagao inicial da versao brasileira do CBCL foi composta por 49 criangas de
ambos os sexos, com idades entre quatro e 12 anos. Foi utilizada uma avaliagdo psiquiatrica
para determinar a validade do instrumento. Os resultados indicaram que a versao brasileira
alcangou boa sensibilidade (87%) e apontou 75% dos casos leves, 95% dos moderados e
100% dos casos graves. Importante destacar que o instrumento ¢ de multiplos informantes
(ASEBA), com aumento da sua sensibilidade ?2%.

Bordin et al. ®? no Brasil, traduziram e adaptaram o CBCL/618 e novas pesquisas
comparativas sao realizadas. Silvares estd desenvolvendo grupos de pesquisas para
normatizagio da bateria ASEBA mais estudos de validagio@®30-232),

A Figura 27 apresenta analise de toda evolugao do Programa Educativo com relagio
aos comportamentos de criancas/adolescentes com DM1 observados pelos cuidadores. Os
problemas internalizantes do GC do CBCL podem ser considerados clinicos se comparados
com a avaliagdo das outras etapas do programa no GI. Apesar de ndo haver nessa avaliagao
problemas internalizantes, os resultados apontam que as criangas/adolescentes, segundo
percepgao dos cuidadores, tiveram melhoras nos comportamentos internalizantes durante
toda intervengdo do Grupo de Orientagdo interdisciplinar no Programa educativo em casa e
na escola.

Os Transtornos internalizantes muitas vezes ndo sao observados pelos familiares ou
professores, por ndo causarem incomodos iniciais no ambiente. Entretanto, podem chamar
atencdo em um estagio mais avancado dos sinais e sintomas e percebidos pelos
responsaveis quando a crianga/adolescente ja demostra preocupacdo em excesso,
retraimento, tristeza, timidez, inseguran¢a e medos, com sinais e sintomas de depressao,

isolamento social e ansiedade®3323%),



108

Pesquisadores descrevem que as meninas podem apresentar queixas maiores
relacionadas aos problemas de comportamentos internalizantes do que os meninos e as
diferencas entre os géneros devem ser levadas em conta quando se trata de problemas
comportamentais®*3237) As pesquisas ndo apresentam um consenso de prevaléncia de
problemas internalizantes e externalizantes com relacdo ao sexo dos pacientes. Alguns
estudos descrevem que problemas internalizantes sdo os mais frequentes em meninas®*%-

240 Outros reforcam a ideia de serem os comportamentos externalizantes os mais

prevalentes nos meninos®*>241),

O estudo de Borsa & Nunes ?*? foi realizado com 366 criangas gatchas residentes
na cidade de Porto Alegre e encontrou predominancia de problemas internalizantes (39,6%
da amostra total, sendo 46,9% de meninos e 53,1% de meninas).

Nesse estudo, no programa educativo houve escore clinico apenas no GC e
diminuicdo das médias nos Gl-pré. Apesar do Gl-pré ndo ter como objetivo questdes

relacionadas a aprendizagem formal, houve melhora no periodo do estudo, dos

comportamentos de adesdo ao tratamento do DM 1 na escola.
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CBCL e TRF
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Figura 27 - Andlise comparativa do CBCL e TRF na Escala de Internalizagdo das

criangas/adolescentes no programa educativo, faixas limitrofes e clinicas.

O CBCL!"% tem sido utilizado nas pesquisas como um instrumento relevante para
uma ampla caracterizacdo dos problemas infantis. Importante conhecer as caracteristicas
dos participantes nos grupos de saude e educacionais, para que se possa melhorar a
qualidade das modalidades de servico oferecido. ?3323%)

Nesse estudo, para obter avaliagdo sobre os comportamentos das
criancas/adolescentes a partir do relato dos pais foi aplicado o CBCL e TRF 6/18 anos. Os

escores T médios e os respectivos desvios-padrdo das criancas/adolescentes da amostra

para a Escala de Internalizacdo estdo apresentados na Tabela 22.
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Tabelas 22 - Médias dos escores T obtidos pelas criangas nas escalas dos Transtornos

Internalizantes do CBCL e TRF.

Programa Média DP
CBCL controle 62,25% 10,8436
CBCL Gl-pr¢ 59,404 15,7694
CBCL Gl-pos 57,25 13,7447
CBCLF1 57,333 12,8944
CBCL F2 56,5 14,3028
CBCL F3 54,1 22,0023
CBCL F4 53,2 11,9666
CBCL F5 51,12 24,582
CBCL F6 47 24,5466
TRF Controle 58,22 8,25
TRF Gl-pré 57,56 7,18
TRF Gl-pés 54 22,36

*Escore clinico > 60

Pesquisas com cuidadores de criangas com cancer em tratamento oncoldgico no
Servigo de Hematologia e Oncopediatria de um Hospital Escola, do interior de Sao Paulo,
identificou a presenca de transtornos de comportamento Global, Internalizante e

Externalizante®3%-24D,

Frequentes internacdes, limitagdes da doenga vivenciadas pela
crianga, comportamentos de inseguranga, preocupagao excessiva dos cuidadores podem ser
variaveis presentes durante o tratamento, assim como mudangas na aparéncia, vomitos,
mal-estar, diminuicdo da imunidade e outras®+?-249,

Nesse estudo, os comportamentos observados pelos cuidadores e professores em
relacdo aos comportamentos externalizantes nao indicaram presenca de escores clinicos no
GC, GI-pré e follow-up. Apesar do grupo educativo ndo ter como objetivo questdes

relacionadas a aprendizagem formal, houve melhora do comportamento na escola, segundo

avaliacdo realizada pelo professor.
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A figura 28 apresenta andlise dos escores do CBCL e TRF com relacdo aos
problemas externalizantes de comportamentos das criangas/adolescentes com DM1 a partir
da observacdao de pais/responsaveis e professores. Os problemas externalizantes, embora
ndo clinicos para nenhum dos grupos (GI e GC), diminuiram conforme intervengdo do GI-
pré e no follow-up. Segundo percepcao dos cuidadores, seus filhos tiveram melhoras nos
comportamentos externalizantes durante toda a intervengdo do programa educativo. Nesse
estudo, foram trabalhados nos grupos educativos comportamentos relacionados a
importancia de conversar com amigos e educadores para orientacdes sobre a doenga,
importancia de medir a glicose no sangue, aprender a manejar alimentacdo saudavel e
equilibrada para auxiliar no controle glicémico, assim como compartilhar atividade fisica
com 0S amigos.
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Figura 28 - Analise comparativa do CBCL e TRF na Escala de Externaliza¢do das

criangas/adolescentes no programa educativo, faixas limitrofes e clinicas.
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Estudo na Australia teve objetivo de avaliar o desempenho escolar de criangas DM 1
em comparagao com seus colegas sem a doenga e analisar o impacto das varidveis clinicas
no desempenho escolar. Participaram de um estudo 666 criangas diagnosticadas com DM,
3260 escolas e outros alunos que nao apresentavam a doenga. Como resultado, ndo houve
diferenca significativa entre as criangas com DMI1 e as que ndo tinham a doenca. Nao
houve declinio ao longo do tempo, e ndo houve declinio apds o diagndstico e nenhuma
associagdo foi observada com histéria de hipoglicemia grave, cetoacidose diabética ou
idade de inicio da doenga com os resultados dos exames escolares. Essa pesquisa sugere
que o DM1 nio estd associado ao déficit no desempenho escolar®*).

Nesse estudo, para obter avaliagdo sobre os comportamentos das
criangas/adolescentes a partir do relato dos pais foi aplicado o CBCL ¢ TRF 6/18 anos e
avaliado seus escores T médios e os respectivos desvios-padrdao das criancas/adolescentes
da amostra para a Escala de Externalizagao,

Tabelas 23 - M¢édias dos escores T obtidos pelas criangas nas escalas dos Transtornos

Externalizantes do CBCL e¢ TRF

Programa Média DP
CBCL controle 55,4 14,7404
CBCL Gl-pré 46 21,5561
CBCL Gi-pés 42,31 22,5794
CBCL F1 473 18,3488
CBCL F2 49,38 9,7678
CBCL F3 54,67 9,0259
CBCL F4 53,8 1,4832
CBCL F5 54,5 2,3805
CBCL F6 54,25 8,5
TRF Controle 53,33 21,720
TRF Gl-pré 52,667 8,2614
TRF GI-Pos 48,375 6,7219

*Escore clinico > 60
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Uma pesquisa utilizou o CBCL para avaliar competéncia social e transtornos
comportamentais em 62 criangas (sete a 16 anos) com asma moderada e grave e grupo
controle. Houve associacdo entre transtornos comportamentais € asma, principalmente
transtornos internalizantes, como ansiedade e depressdo, que ndo se mostraram associados
ao género, idade e tipo de asma. Concluiu-se que criangas com asma apresentaram mais
alteragdes na competéncia social global e competéncias sociais relacionadas as atividades e
escola, quando comparadas ao grupo controle. Apresentaram, ainda, mais transtornos
globais e internalizantes, que podem prejudicar seu desenvolvimento, qualidade de vida e o
manejo adequado da doenga®**"),

Estudos mostram existir uma maior vulnerabilidade para problemas
comportamentais em criangas portadoras de doengas cronicas, além da presenca de déficits
de competéncia®®, Em criangas com cancer foi identificada a presencga de transtornos de
comportamento Global, Internalizante e Externalizante®2®,

Em um estudo recente investigaram a prevaléncia de problemas de comportamento,
medidos pelo CBCL, em uma amostra de criangas escolares residentes em Porto Alegre,
regido metropolitana e interior do Rio Grande do Sul, Brasil. A amostra do estudo contou
com 140 informantes (pais, mdes e outros cuidadores) de criancas matriculadas entre o
terceiro e o quinto ano do ensino fundamental, de escolas publicas e privadas. Os resultados
apontaram que meninos € meninas apresentaram alta prevaléncia de problemas de
comportamentos  agressivos  (externalizantes), seguidos por problemas de
ansiedade/depressao e isolamento/depressdao (internalizantes). Os problemas de
comportamento internalizantes predominaram sobre os externalizantes € ndo houve

diferenca estatisticamente significativa entre meninos e meninas para os diferentes tipos de



114

" o<

problemas de comportamento. As variaveis “baixo nivel socioeconomico", “escola publica"
e “ocorréncia de separacdo dos pais" apresentaram associagdo com problemas de
comportamento, conforme escores obtidos pela escala total de problemas de
comportamento do CBCL(230:245.246)

Escala Total de Problemas de Comportamento ¢ constituida pelas escalas
"Internalizante” e "Externalizante” e também ¢ composta pelas escalas "Problemas
Sociais”, "Problemas de Pensamento” e "Problemas de Atengdo”. A "Escala Total de
Problemas de Comportamento” também ¢ composta por uma categoria denominada
"Outros Problemas”, referente a um conjunto de itens ndo englobados nas escalas
anteriores. No entanto, todos os itens de "Outros Problemas', somados aos demais itens das
demais escalas, sdo utilizados para calcular o escore dos problemas totais de
comportamento, fornecendo, assim, a "Escala Total de Problemas de Comportamento™ 39,

Na analise comparativa da escala total de problemas emocionais ndo houve escores

clinicos nos resultados (Tabela 24).
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Figura 29 - Anélise comparativa do CBCL e TRF na Escala Total de Problemas
Emocionais das criangas/adolescentes dos grupos controle (GC) e Interveng¢ao (GI), faixas

limitrofes e clinicas.

E importante salientar que esses resultados sdo baseados nas respostas fornecidas
por responsaveis (ex. maes) ao CBCL e que toda resposta a um instrumento possui vieses
oriundos da percepcao daquele que fornece a informacdo. Entende-se que uma avaliagdao
efetiva da crianga ¢ obtida através da percep¢ao de multiplos informantes (pais, maes,
professores, entre outros). Por isso a necessidade do estudo avaliar muitos aspectos
relacionados a doenga, comportamentos e participantes que responderam aos instrumentos.
Os escores T médios e os respectivos desvios-padrao das criangas/adolescentes da amostra

para a Escala Total estdo apresentados na Tabela 24.
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Tabela 24 - Médias dos escores T obtidos pelas criancas na Escala Total de Problemas

Emocionais do CBCL e TRF.

Programa Média DP
CBCL controle 58,5 9,8489
CBCL Gl-pr¢ 56,167 12,2706
CBCL GlI-pos 55,25 12,9196
CBCL F1 53 5,099
CBCL F2 51,75 13,8641
CBCL F3 50,3 20,4725
CBCL F4 48,44 22,9856
CBCL F5 44 22,9986
CBCL F6 9 15,3553
TRF Controle 55,667 4,9497
TRF Gl-pré 52,56 21,173
TRF GI-pods 51,750 7,0285

*Escore clinico > 60

A associacdo entre problemas de comportamento e as varidveis como presenca de
doencas cronicas, separagao dos pais, tipo de escola de origem (publica e privada) e nivel
de escolaridade dos pais aponta para a necessidade de novas investigagdes sobre o tema,
realizadas através de outros delineamentos, quais sejam os estudos longitudinais e os
estudos multicéntricos. Também sdo importantes estudos que permitam testar modelos
teoricos explicativos para os problemas de comportamento e sua relacdo com variaveis
individuais (fatores bioldgicos, aspectos da personalidade,) e varidveis externas (aspectos
ambientais, culturais e socioecondmicos, caracteristicas familiares).

Entende-se que a crianga ¢ um produto de diferentes fatores, nos quais estdo
incluidos aspectos individuais, contextuais e sociais. Neste sentido, as variaveis
relacionadas a0 ambiente em que a crianga esta inserida parecem exercer forte influéncia na

manifestacao de problemas de comportamento.
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Pesquisas com a preocupagdo de estimular novas investigagdes com relagdo ao
DMTI sao relevantes, pois a presenga de problemas de comportamento ¢ determinada por
multiplos fatores como individuais, familiares, sociais, entre outros. Novos estudos sdao
importantes para integrar abordagens tedricas em busca de investigar associagdo entre as
varidveis e ocorréncias de problemas comportamentais de criangas e adolescentes®4724%),

Estudos no mundo todo avaliaram o controle glicémico em criangas/adolescentes e
seus responsaveis em programas educativos. O Instituto Nacional de Saude Infantil, em
Karachi, avaliou sessenta criangas com a doenca e seus cuidadores. O programa de
educacao realizou de duas sessdes de orientagdes aos participantes com temas relacionados
a doencas e seu tratamento como insulina, hipoglicemia, hiperglicemia, atividade fisica,
viagens e manejo nutricional. A equipe multidisciplinar todo més reforcava o aprendizado
com os participantes. Os valores da HbA1c foram medidos na linha de base e apds 3 meses
comparados. De um total de sessenta pacientes, cinquenta aderiram ao programa
educacional. Houve diminuicdo significativa dos niveis da HbAlc apos o programa. O
estudo demonstrou niveis médios de pré e poés-intervengao de HbAlc de 9,67 e 8,49, com
valor de p < 0,001%%.

Muitas pesquisas avaliam crianga/adolescente em busca de compreenderem
evidéncias relevantes que possam facilitar o adequado manejo do DM1. Uma revisdo nas
bases de dados PubMed, CINAHL, LILACS, CUIDEN e PsycINFO, com as palavras-
chave diabetes mellitus tipo 1, crianga, prevengdo e controle, fatores desencadeantes,
emergéncias, autocuidado, aprendizagem e educagdo em saude, foi realizada no periodo de
1998 a 2008. Dos artigos levantados, selecionaram-se 19, e sua andlise possibilitou

identificar categorias: vivendo com o diabetes; autocuidado e perfil glicémico; atua¢do da
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familia, amigos e profissionais de satde, e escola. O estudo possibilitou apontar que os
pacientes reconhecem a necessidade do apoio recebido por seus familiares como variavel
importante para o autocuidado, assim como a rede de apoio social ¢ citada como influéncia
positiva no tratamento, a escola e educa¢io em satde!”).

Existe uma correlagdo positiva entre o tempo de educacdo e o controle da glicemia.
Pesquisa comprova que auséncia de complicagdes cronicas e percepgoes de boa satide estao
relacionadas. E necessario, portanto, intervengdes precoces da equipe de satide em busca de
programas educativos as criangas/adolescentes e seus responsaveis com énfase em
educacdo em satde®**?. No tratamento do DMTI associada a consulta médica, a
colaboracdo da equipe interdisciplinar pode auxiliar no controle metabolico e melhorar a
qualidade de vida dos pacientes.®>"

O Programa Nacional de Diabetes Sueco, que realiza intervencao de orientacdo aos
adolescentes de 12 a 18 anos em grupo, analisou a equipe multidisciplinar que atendeu
pacientes com DMT1 e apontou que a equipe deve desenvolver vinculo com pacientes e
construir relacionamento de longo prazo para auxiliar na aquisi¢do da aprendizagem. Cada
profissional deve saber seu papel e ser treinado para desenvolver ensino de estratégias
adequadas aos participantes®>?.

Pesquisas demonstram que a interveng¢do em programas educativos em grupo com
pacientes com DMT 1 e seus familiares aumenta a informagao sobre a doenga, realiza apoio
aos cuidadores, auxilio no autocuidado dos pacientes e contribui para uma melhor
adaptacdo emocional a doenga. Os resultados mostraram que a intervengdo aumentou o
nivel de informagdo sobre o diabetes, fortaleceu o apoio das maes sobre os comportamentos

de autocuidado e contribuiu para melhorar a adaptacio emocional ao diabetes®*?.
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Os pacientes e seus familiares, quando recebem o diagnodstico de DMT]1, iniciam
mudangas no estilo de vida. Diante do tratamento, muitas vezes complexo, o apoio familiar
deve ser sempre avaliado, pois ¢ uma variavel fundamental na garantia do gerenciamento
bem sucedido do tratamento. Programa educacional pode ser benéfico na equipe de
cuidados em busca da melhora dos valores da HbAlc, do manejo ao tratamento com ensino

de estratégias de enfrentamento, aos pacientes e responsaveis>3329,
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4., CONCLUSOES

A maioria dos pacientes era de fora de Sao José do Rio Preto.

Entre as criangas/adolescentes no GI houve prevaléncia do sexo feminino e no GC
de ambos os sexos.

A média de idade para o GI foi 12,7 ( 2,8) e para o GC 14,9 (£ 3,7).

Em relagdo a escolaridade, houve maior prevaléncia do Ensino Médio.

A maioria dos responsaveis pelos pacientes eram suas maes.

minoria dos pacientes utilizava Bomba de Infusdo de Insulina e, em relagdo ao
tempo de diagnostico, para o GI a média foi 5,1 (£3,4) e para o GC a média foi 7,3
(+3,31).

Houve melhora significante dos niveis de hemoglobina glicada para o GI-pos,
quando comparado ao GC. Houve também melhora nos niveis de hemoglobina
glicada quando comparadas as avaliagoes do GI-pré e GI-po6s.

A maioria das criangas/adolescentes dos GI e GC ndo apresentaram sintomas de
depressao.

Quanto ao estilo parental, no GI-pré houve maior prevaléncia do estilo indulgente e
no GC do estilo negligente. Houve mudanga significante no estilo parental apds a
interven¢do ¢ no FI, com aumento do estilo autoritativo e reducdo dos estilos
negligente, indulgente e autoritario.

O impacto da doenga sobre criangas/adolescentes foi maior para o GC quando
comparado ao GI-pré. Houve melhora em relagdo ao impacto da doenga para o GI-

pré para GI-pds e GI-pré para F1.



121

A medida do ajuste emocional foi melhor para o GI-pré quando comparado ao GC.
Houve melhora significante de ajuste emocional do GI-pré para F3 e GI-pds para o
FI1.

A avaliagdo de sintomas de estresse entre os responsaveis indicou que a maioria do
Gl-pré e GC apresentaram auséncia de sintomas de estresse. Houve reducdo
significante dos sintomas de estresse entre o GI-pré e o Gl-pds, Gl-pré e F1 e GI-
pos e F1.

Em relacdo aos sintomas de depressdo entre os responsaveis, houve presenca de
sintomas tanto para o GC como para o Gl-pré. Houve redugdo dos sintomas
depressivos do GI-pré para o GI-p6s, Gl-pré e F1, Gl-pré e F3 e GI-pos e F1.

A avaliagdo do impacto do diabetes sobre a familia indicou que, para o GC, o
impacto mostrou-se presente em todas as varidveis avaliadas. Houve melhora
significante do impacto para o GI-pré e GI-pds em todas as variaveis avaliadas.
Com relagdo a sobrecarga, houve auséncia dos sintomas para a maioria dos
responsaveis no GC e Gl-pré. Apds o programa educativo, houve redugdo da
sobrecarga no Gl-pos, F1, F2 e F3.

A avaliagdo das habilidades com relagdo ao diabetes por parte das
criangas/adolescentes indicou que GC apresentou maior dificuldade em todas as
variaveis analisadas. Houve melhora das habilidades entre GI-pré e GI-pds e entre
Gl-pos e F1.

Os comportamentos dos filhos foram analisados pelos pais e professores. Nos

aspectos internalizantes (CBCL e TRF) houve apenas no GC escore clinico e
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melhora nos aspectos clinicos, a partir do GI. Na avaliacdo dos comportamentos
externalizantes (CBCL e TRF), houve prevaléncia em todos os grupos de nao
clinicos, porém houve melhora dos comportamentos com a participacao aos grupos.
Quando a avaliagdo do comportamento das criangas/adolescentes pelos
responsaveis, na escala internalizante, apenas o grupo controle apresentou
participantes com escores considerados clinicos. Nao houve criancas/adolescentes
classificados como clinicos em relagdo a escala externalizante para nenhum dos
grupos, nem tampouco para a escala total.

Quando a avaliacdo do comportamento das criangas/adolescentes pelos professores,
ndo houve criangas/adolescentes classificados como clinicos em nenhuma das

escalas avaliadas.
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5. CONSIDERACOES FINAIS

Embora pesquisas clinicas sejam de dificil realizagdo, sdo importantes, pois avaliam
intervengdes em situagdes reais, no caso deste estudo um ambulatorio de Endocrinologia
Pediatrica no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS). As principais dificuldades
enfrentadas durante o estudo foram recrutamento dos pacientes para o GI e sua manuteng¢ao
no acompanhamento (follow-up).

Os resultados indicaram beneficios de um programa educativo em variaveis como
melhora nos niveis de hemoglobina glicada, mudangas no estilo parental, no impacto da
doenca nas criangas/adolescentes e responsaveis ¢ na medida de ajuste emocional. Houve
reducdo do estresse e dos sintomas de depressao nos responsaveis. Houve ainda diminui¢ao
da sobrecarga nos responsaveis e melhora nas habilidades para o manejo da doenga.
Embora a intervengdo nao tenha sido voltada especificamente para comportamentos em
outros contextos, houve melhora do comportamento no ambiente escolar, de acordo com
avaliacdo de professores.

Uma das limitacdes deste estudo ¢ que nao houve randomizagdo para a inclusao dos
pacientes em grupo interven¢do e grupo controle. Assim, as melhoras identificadas no
grupo intervencao podem ser também atribuidas a uma maior disponibilidade de mudancas
por parte dos pacientes e responsaveis. O uso de estratégias motivacionais, em estudos
futuros, pode contribuir para que a distribui¢do dos pacientes seja randomizada.

Novas pesquisas sdo relevantes com nimero maior de pacientes e cuidadores em

busca de melhores estratégias e qualidade de vida.
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7. Apéndices

Apéndice A. Modelo do Termo de Consentimento utilizado.

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E POS-ESCLARECIDO
(Obrigatorio para Pesquisas Cientificas em Seres Humanos — Resolucao n.° 196/96 — CNS)

I - Dados de Identificacao do Paciente:

S (S5 205 T SRS
Nome do responsavel legal:

Natureza:

Data de nascimento:

ENARIECO: ittt e e e aaeerae e

TLETOMNIE: ..o e e e e e e

IT - Dados sobre a Pesquisa Cientifica
Titulo do Projeto: Avaliacdo de um Programa Educativo sobre adesao ao
tratamento do Diabetes mellitus Tipo 1 em criancas, adolescentes e seus

responsaveis
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Pesquisador: Profa. Daniela Penachi Parolo Gusman

CRP: 06/68481

Rua Calixto Estevéo Barbosa, 379 Quinta do Golfe

CEP 15093-312 FONE (0XX17) 32162871

Instituicdo: FAMERP/FUNFARME

Endereco: Avenida Faria Lima, 5416 Bairro: Sdo Pedro CEP: 15090 — 000

Fone: (17) 210-5704  Fone: 232-5962 (residencial)

Comité de Etica em Pesquisa da FAMERP: Avenida Faria Lima, 5416 Bairro: Sio Pedro

CEP: 15090.

Aprovacao do protocolo de pesquisa pela comissao de €tica para analise de projetos de Parecer

n° 18813 / (protocolo n® 02583012.0.0000.5415).

DECLARO que recebi todas as informagdes sobre o presente estudo, que tem por objetivo
avaliar um Programa Educativo sobre adesao ao tratamento do Diabetes mellitus Tipo 1.

Apo6s compreensdao da pesquisa responderdo (cuidadores e crianca/adolescente) ao
protocolo de avaliacdo e reavaliacdo durante toda a pesquisa. As informagdes obtidas
poderao beneficiar o atendimento e acompanhamento dos pacientes ¢ seus cuidadores em
seus atendimentos. Fui informado que tenho toda liberdade para recusar a participar ou
retirar meu consentimento a qualquer momento, sem que isto me traga prejuizo ou
impossibilite de receber a intervengao de rotina ou o programa que esta sendo oferecido.

Minha identidade sera preservada.
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Declaro, portanto, que desejo de livre e espontanea vontade, participar do presente estudo.
Caso eu tenha duvidas sobre o estudo, fui informada sobre o telefone do COMITE

DE ETICA E PESQUISA-CEP (FAMERP) Fone 017-32105700 ramal 5813.

Assinatura do (a) paciente Assinatura do(a) pesquisador(a)



Apéndice B - Ficha de identificacio e avaliacio clinica da doenca

1. Dados de identificagdao da crianga:

[N\ T6] 1 4 1= TR

ldade: ....cooveenen. Data NasCIimento: ....c.oveieieee e,

Inicio do tratamento: .......coeevveeienenn.n.
Tempo de diagnodstico ..........ccccueeeees

Dados prontuario — Hemoglobina Glicada

2. Dados de identificagao do responsavel:

[N\Te] 1 0 1= ST PR

ldade: ....ccovvveeen. Data NasCimento: .....o.oveveee e
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8. ANEXOS

Anexo 1

Inventirio de Depressio Infantil (CDI)

Itens

Eu fico triste de vez em quando
1 Eu fico triste muitas vezes
Eu estou sempre triste

Para mim, tudo se resolvera bem

2 Eu n#o tenho certeza se as coisas dardo
certo para mim
Nada vai dar certo para mim

Eu fago bem a maioria das coisas
3 Eu fago errado a maioria das coisas
Eu fago tudo errado

Eu me divirto com muitas coisas
4 Eu me divirto com algumas coisas
Nada ¢é divertido para mim

Eu sou mau (mé) de vez em quando
5 Eu sou mau (mé) com frequéncia
Eu sou sempre mau (mé)

De vez em quando, eu penso que coisas
ruins vdo me acontecer

6 Eu temo que coisas ruins acontegam
Eu tenho certeza de que coisas terriveis
me acontecerdo

Eu gosto de mim mesmo
7 Eu nfo gosto de mim
Eu me odeio

Normalmente, eu ndo me sinto culpado
pelas coisas ruins que acontecem

8 Muitas coisas ruins que acontecem s&o
minha culpa
Tudo de mau que acontece é por minha
culpa

Eu néo penso em me matar
9 Eu penso em me matar, mas néo faria
Eu quero me matar

Eu sinto vontade de chorar de vez em
quando

10 Eu sinto vontade de chorar
frequentemente
Eu sinto vontade de chorar diariamente

12

13

14

17

18

20

Eu me sinto preocupado de vez em
quando

Eu me sinto preocupado
frequentemente

Eu me sinto sempre preocupado

Eu gosto de estar com pessoas
Frequentemente, eu ndo gosto de estar
com pessoas

Eu ndo gosto de estar com pessoas

Eu tenho boa aparéncia

Minha aparéncia tem alguns aspectos
negativos

Eu sou feio

Eu durmo bem a noite

Eu tenho dificuldades para dormir
algumas noites

Eu tenho sempre dificuldades para
dormir a noite

Eu me canso de vez em quando
Eu me canso frequentemente
Eu estou sempre cansado

Eu ndo me sinto sozinho
Eu me sinto sozinho muitas vezes
Eu sempre me sinto sozinho

Eu me divirto na escola frequentemente
Eu me divirto na escola de vez em
quando

Eu nunca me divirto na escola

Sou tdo bom quanto outras criangas

Se eu quiser, posso ser tdo bom quanto
outras criangas

Nio posso ser tdo bom quanto outras
criangas

Eu tenho certeza de que sou amado por
alguém

Eu ndo tenho certeza se alguém me
ama

Ninguém gosta de mim realmente

Eu sempre fago o que me mandam
Eu ndo fago o que me mandam com
frequéncia

Eu nunca fago o que me mandam



Anexo 2
Parental Bonding Instrument (PBI)

Este questionario lista varias atitudes e comportamentos dos pais.

Conforme vocé se lembra da sua Mae/Pai até os seus 16 anos, faga uma marca

no paréntese mais apropriado ao lado de cada alternativa.

Muito
parec
ido

Moderada
mente
parecido

Moderada
mente
diferente

Muito
difere
nte

Falava comigo com uma voz meiga e amigavel

()

()

()

()

N&o me ajudava tanto quanto eu necessitava

()

()

()

()

Deixava-me fazer as coisas que eu gostava de
fazer

()

()

()

()

Parecia emocionalmente frio (a) comigo

Parecia compreender meus problemas e
preocupacdes

Era carinhoso (a) comigo

Gostava que eu tomasse minhas proéprias
decisbes

N&o queria que eu crescesse

Tentava controlar todas as coisas que eu fazia

Invadia minha privacidade

Gostava de conversar sobre as coisas comigo

Frequentemente sorria para mim

Tendia a me tratar como bebé

Parecia nao entender o que eu necessitava ou
queria

el e e e B B
D I L N I B

| e~ e~ | | e~ e~
P B B B B

_ | e~ e~ | S| e~ o~
| e | et | v | v | S |

_ | e~ e~ | | e~ o~
P e T B = B I

Deixava que eu decidisse coisas por mim
mesmo

Fazia com que eu sentisse que nao era querido

(@)

Podia me fazer sentir melhor quando eu estava
chateado

N&o conversava muito comigo

Tentava me fazer dependente dele(a)

Ele(a) sentia que eu nao poderia cuidar de mim
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mesmo, a menos que ele(a) estivesse por perto

Dava-me tanta liberdade quanto eu queria

—_| e~
| N
—_| e~
N | N
_| e~
N~ |
—_| e~
N~ |

Deixava-me sair tdo frequentemente quanto eu
queria

Era superprotetor(a) comigo

(
Nao me elogiava (
(

D )
—_ | e~ e~
N | N |
—_| e~ e~
| |
—_| e~ e~
| |

Deixava-me vestir de qualquer jeito que eu
desejasse
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Anexo 3

Impacto do diabetes na familia

Questoes da entrevista com os pais:

NOOA LN

. O diabetes interfere nas atividades da crianca/adolescente?

O diabetes tem efeito negativo na escola?

O diabetes limita as amizades?

Os pais tratam a crianga/adolescente como os pais dos seus amiguinhos?
Houve mudancas negativas na crianga/adolescente desde o diagnéstico?
Houve influéncia negativa nos habitos alimentares da familia?

A fonte de conflito mais comum na relagcdo pais-crianca/adolescente esta
relacionada a dieta?

Questoes da entrevista com o adolescente/crianga:

O~

o

E tratado diferentemente dos seus irm&os?

Alguém importunou-o por causa do diabetes?

Ha algum membro da familia que se sente limitado pela dieta?

Ha algum membro da familia que critica a crianga/adolescente por ndo cumprir
as recomendacdes médica?

Ha algum membro da familia que n&o confia que a crianga/adolescente siga o
tratamento?

Ha algum membro da familia que age como se a crianga/adolescente nao
fosse diabética?
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Anexo 4
Medida do ajuste emocional de pacientes com diabetes

Se eu nao tivesse diabetes, acho que eu seria uma pessoa muito diferente (R)

Diabetes n&do modificou a minha vida

N&o gosto de ser chamado de “diabético” (R)

Diabetes € a pior coisa que me aconteceu (R)

Sinto-me capaz de cuidar do meu diabetes com um minimo de ajuda de fora

Eu tenho informacgéo sobre diabetes tanto quanto preciso (R)

Acredito que os pesquisadores descobrirdo a cura para diabetes num futuro

préximo (R)

8. A maioria das pessoas acharia dificil ajustar-se ao diabetes (R)

9. Frequentemente sinto-me embaragado por ter diabetes (R)

10. As pessoas seriam muito mais saudaveis se seguissem a dieta adequada para
o paciente diabético

11. Falar com o meu médico sobre o meu diabetes geralmente faz-me sentir
melhor

12. Nao ha muito o que eu possa fazer para controlar o meu diabetes (R)

13. Gosto que me digam quando o meu diabetes tem sido bem controlado

14. Ha pouca esperancga de se levar uma vida normal quando se tem diabetes (R)

15. O controle do diabetes envolve muito sacrificio i inconveniéncias (R)

16. Ter diabetes significa aceitar a responsabilidade pelo seu proprio tratamento

17. A idéia de me auto-aplicar uma injecédo nédo me preocupa

18. Comida é muito importante na minha vida

19. Tento esconder das pessoas que tenho diabetes (R)

20. Saber que se tem diabetes € como receber uma sentenca de doenga para o
resto da vida (R)

21. Hipoglicemia nado é tao assustadora quanto se imagina

22. A maioria das pessoas nédo entendem os problemas associados aos diabetes
(R)

23. Minha dieta para o diabetes nao atrapalha a minha vida social

24. Controle de peso ndo é um problema para mim

25. Em geral, os médicos precisariam ser bem mais complacentes quando lidam
com pessoas com diabetes (R)

26. Ter diabetes por um longo periodo muda a personalidade (R)

27. A pessoa deveria aprender a viver com o seu diabetes, sem envolver outros
membros da familia (R)

28. Frequentemente acho dificil saber se estou bem ou ndo (R)

29. A maioria dos meédicos n&do entende o que é ter diabetes (R)

30. Frequentemente esqueco que tenho diabetes

31. Diabetes ndao é um problema porque pode ser controlado

32. As vezes uso o diabetes como uma desculpa para as minhas agdes (R)

33. Nao gosto que me digam o que comer, quando comer e quanto comer (R)

Nooakowb =
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34. Acho que tenho um bom relacionamento com o meu médico

35. Realmente ndo ha muito o que se fazer quando se tem diabetes (R)

36. Gostaria que me alertassem se o controle do meu diabetes n&o estivesse bom

37. Nao ha ninguém com quem eu possa falar honestamente sobre o meu
diabetes (R)

38. Acredito que tenho me ajustado bem ao diabetes

39. Frequentemente considero nao ser justo ter diabetes enquanto outras pessoas
sao tao saudaveis (R)

(R) indica que o item é avaliado inversamente

Analise Fatorial do ATT39

Fator 1 — estresse relacionado ao diabetes

Questdes: 1, 2, 20, 4, 8, 15, 28, 26, 9, 14 e 39

Escores negativos— sentir-se diferente; diabetes € uma fonte de embarago,
inconveniéncia e estresse

Escores positivos— assimilagado saudavel, sem estresse, do diabetes

Fator 2 — adaptacgao a doenga
Questodes: 14, 31, 38, 36, 11, 34, 32, 13 e 10
Escores negativos— adapatagao pobre, sentimentos de incompeténcia ou
incapacidade para controlar o diabetes e um bom
relacionamento com os profissionais de saude
Escores positivos— alto nivel de enfrentamento com sentimentos de controle,
competéncia e adaptagao positiva

Fator 3 — sentimentos de vergonha, embaraco, isolamento e perda de controle
Questdes: 9, 19, 3,37, 12e 25

Escores negativos— sentimentos de culpa relacionado ao diabetes

Escores positivos— auséncia de sentimentos de culpa relacionado ao diabetes

Fator 4 — sentimentos de responsabilidade sobre o cuidado do diabetes
Questdes: 26, 10, 25,29 e 16
Escores negativos— sentimentos de falta de afei¢cdo por parte dos profissionais
de saude junto com uma atitude “separatista” de
responsabilidade pessoal pelo tratamento do diabetes Escores positivos—
cooperagao amigavel e complacente num contexto de um
status dependente do médico

Fator 5 — Fator de convicgao da doenca

Questodes: 10, 16,24, 17,7 e 13

Escores negativos— conviccao de que o individuo é saudavel, embora o controle
de peso seja um problema, a idéia de injegbes seja
assustadora e diabetes seja um disturbio metabdlico
corrigivel

Escores positivos— auséncia de problemas de controle de peso, tolerancia em
relagdo a idéia de auto-aplicagdo de injegao, uma visao de
que a dieta é diferente e falta de expectativa quanto a cura
para o diabetes num futuro razoavel

Fator 6 — Miscelania

Questdes: 6, 5, 35 e 21
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Escores negativos— mistura de confianga arrogante e desespero com
sentimentos de negacao
Escores positivos— estratégias de enfrentamento racionais/intelectuais com
ansiedade realista e dependéncia
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A seguir encontra-se uma lista de afirmativas que reflete como as pessoas
algumas vezes sentem-se quando cuidam de outra pessoa. Depois de cada
afirmativa, indique com que frequéncia o Sr/Sra se sente daquela maneira
(nunca=0, raramente=1, algumas vezes=2, frequentemente=3, ou sempre=4). Nao
existem respostas certas ou erradas.

Nunca

©)

Raramente

(1)

Algumas
vezes (2)

Frequentemente

()

Sempre

(4)

1. O Sr/Sra sente que S* pede
mais ajuda do que ele (ela)
necessita?

2. O Sr/Sra sente que por causa
do tempo que o Sr/Sra gasta
com S, o Sr/Sra ndo tem tempo
suficiente para si mesmo (a)?

3. O Sr/Sra se sente estressado
(a) entre cuidar de S e suas
outras responsabilidades com a
familia e o trabalho?

4. O Sr/Sra se sente
envergonhado (a) com o
comportamento de S?

5.0 Sr/Sra se sente irritado (a)
quando S esta por perto?

6.0 Sr/Sra sente que S afeta
negativamente seus
relacionamentos com outros
membros da familia ou amigos?

7.0 Sr/Sra sente receio pelo
futuro de S?

8. O Sr/Sra sente que S
depende do Sr/Sra?

9.0 Sr/Sra se sente tenso (a)
quando S esta por perto?

10. O Sr/Sra sente que a sua
saude foi afetada por causa do
seu envolvimento com S?

11. O Sr/Sra sente que o Sr/Sra
nao tem tanta privacidade como
gostaria, por causa de S?

12. O Sr/Sra sente que a sua
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vida social tem sido prejudicada
porque o Sr/Sra esta cuidando
de S?

14. O Sr/Sra sente que S
espera que o Sr/Sra cuide
dele/dela, como se o Sr/Sra
fosse a Unica pessoa de quem
ele/ela pode depender?

15. O Sr/Sra sente que nao
tem dinheiro suficiente para
cuidar de S, somando-se as
suas outras despesas?

16. O Sr/Sra sente que sera
incapaz de cuidar de S por
muito mais tempo?

17. O Sr/Sra sente que
perdeu o controle da sua
vida desde a doencga de S?

18. O Sr/Sra gostaria de
simplesmente deixar que
outra pessoa cuidasse de S?

19. O Sr/Sra se sente em
duvida sobre o que fazer por
S?

20. O Sr/Sra sente que
deveria estar fazendo mais
por S?

21. O Sr/Sra sente que
poderia cuidar melhor de S?

22. De uma maneira geral,
quanto o Sr/Sra se sente
sobrecarregado (a) por
cuidar de S**?

*No texto S refere-se a quem é cuidado pelo entrevistado. Durante a entrevista, o entrevistador usa

0 nome desta pessoa.

** Neste item as respostas sdo; nem um pouco=0, um pouco=0, um pouco=1, moderadamente=2,

muito=3, extremamente=4.
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Anexo 6

Levantamento de habilidades independentes em relagao o Diabetes (forma para

0s pais)

Instru¢des: Responda sim ou n&o se seu filho domina as seguintes habilidades.
Dominar uma habilidade significa que seu filho pode realiza-la corretamente sem

qu

A WN =

3 O

alquer ajuda de outra pessoa

. Reconhece sintomas de hipoglicemia e conta para alguém

. Trata a hipoglicemia, comendo algo doce nao dietético

. Sabe que ocorrera hipoglicemia e faz alguma coisa para evitar

. Sabe que sintomas de hiperglicemia podem incluir sede extrema, muita vontade

de urinar, nausea, vémito e fadiga

. Conhece algumas ag¢des para diminuir a hiperglicemia
. Sabe que ocorrera hiperglicemia e faz alguma coisa para evitar
. Sabe que é importante carregar consigo alguma forma de identificacéo de

paciente diabético

. Completa um teste de cetona na urina

. Fura o dedo para realizar o teste de glicemia
10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.
21.
22.
23.
24,
25.

Completa o teste usando inspegao visual (comparagdo com a tabela de cores)
Completa o teste usando um reflectémetro

Registra seus resultados de testes num diario

Sabe que tipo de insulina usa

Sabe que dose de insulina usa

Sabe que hora do dia deve tomar insulina

Sabe preparar uma injecao com um unico tipo de insulina

Sabe preparar uma injecado com uma mistura de dois tipos de insulina

Aplica em si mesmo a injecao

Faz rodizio de local de aplicagéo

Registra o tipo e a dose de insulina no diario

Sabe quando é o pico de agao para cada tipo de insulina que toma

Sabe a duracgao da acgéo para cada tipo de insulina que toma

Consegue ajustar a dose de insulina necessaria dependendo de sua glicemia
Sabe as razdes que estao por tras da necessidade de mudancga de dose
Sabe como guardar a insulina
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26. Reconhece quando a insulina ndo deve ser usada e a joga fora

27. Classifica as comidas em grupos

28. Usa um plano de refeicdes

29. Usa um plano de refeicdes em restaurantes ou lanchonetes

30. Consegue ajustar a quantidade de comida dependendo de sua glicemia

31. Sabe as razdes que estéo por tras da necessidade de mudanca da dieta
prescrita

32. Conhece o papel da dieta no tratamento do diabetes

33. Sabe que atividades como correr, nadar, andar de bicicleta e jogos com
raquete sdo os melhores tipos de exercicios para individuos diabéticos

34. Planeja exercicios diarios de acordo com os alimentos ingeridos e as inje¢des

tomadas

35. Consegue ajustar a quantidade de exercicios dependendo de sua glicemia

36. Sabe que deve evitar exercicios se estiver doente ou tiver cetonas na sua
urina

37. Consegue dizer duas precaucgdes em relacdo a exercicios para pessoas com

diabetes

38. Consegue mencionar alguns alimentos que devem ser comidos antes dos
Exercicios



Anexo 7

Comité de Etica em

Pesquisa em Seres Humanos

‘x:.\

17 3201 5813

cepfamerp@famerp.br

CEP/FAMERP

Parecér n® 18813
E COMITE DE ETICA EM PESQUISA

O projeto de pesquisa CAAE n® 02583012.0.0000.5415, sob
a responsabilidade de Maria Cristina de Oliveira Santos Miyazaki, com o
titulo "Diabetes Mellifus tipo 1. Avaliagdo de programa comportamental
educativo sobre adesdo ao tratamento e funcionamento global de criangas e
adolescentes" estd de acordo com a resolugdio do CNS196/96 e foi aprovado
por esse CEP.

Lembramos ao senhor(a) pesquisador(a) que, no cumprimento da
Resolugdo 251/97, o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (CEP)
deverd receber relatérios semestrais sobre o andamento do Estudo, bem
como a qualquer tempo e a critério do pesquisador nos casos de relevéncia,
além do envio dos relatos de eventos adversos, com certeza para
conhecimento deste Comité. Salientamos ainda, a necessidad ‘
e de relatério completo ao final do Estudo.

Sdo José do Rio Preto, 08 de maio de 2012.

Av. Brigadeiro Faria Lima 5416 | Vila Sao Pedro
15090-000 | Sac José do Rio Preto SP
www.famerp.br/cep
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