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Resumo

O objetivo do presente estudo foi desenvolver instrumentos de avaliagdo e ve-
rificar através deles se estratégias educacionais dirigidas a familiares de por-
tadores de diabetes sdo capazes de melhorar o nivel de informacgdo sobre a
doencga e seu tratamento, fortalecer os comportamentos de apoio ao tratamento
e promover o ajustamento emocional a doenca de pais de criancas e adoles-
centes portadores de diabetes. As estratégias educacionais ocorreram em sete
a oito encontros de grupo com uma hora e meia de duragdo, uma vez por se-
mana. No inicio do estudo foram aplicados trés questiondrios em 28 maes,
um pai e uma tia, que aceitaram o convite para participar do programa
educativo. Esses mesmos questionarios foram respondidos por apenas 24 maes
no final do estudo. Apenas 16 mades aderiram a intervengdo educativa. Seis
familiares ndo compareceram aos encontros nem retornaram os questionari-
os aplicados na segunda ocasiao de avaliagao. Oito mdes, embora nao tenha
aderido a intervengdo, responderam aos instrumentos nas duas ocasioes de
avaliagdo e, por esse motivo, serviram de grupo de comparacgdo para avaliar
os efeitos da intervencdo. Os resultados mostraram que a interveng¢do aumen-
tou o nivel de informagado sobre o diabetes, fortaleceu o apoio das mdes sobre
os comportamentos de autocuidado e contribuiu para melhorar a adapacgdo
emocional ao diabetes.
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Abstract

The objective of the present study was to develop instruments to assess an
educational program addressed to relatives of diabetic children and
adolescents. The goals of the educational program were to improve diabetes
knowledge, to stregthen support behaviors and to promote emotional
adjustment to diabetes. The program involved seven to eight group sessions
lasting one and a half hour, once a week. Three questionnaires were given to
28 mothers, one father and one aunt who agreed to joint the program; those
were answered by all the relatives at the beginning and by 24 at the end. Sixteen
mothers adhered to the intervention; eight did not, even though they answered
the questionnaires at the second occasion, in a way that they could serve as a
comparison group. The results showed that the program improved diabetes
knowledge, stregthened familiar support behaviors and contributed to promote
emotional adjustment to diabetes.

Key-words: education; emotional adjustment; diabetes; intervention.

Diabetes Mellitus é uma doenca cronica e seu tratamento requer um
controle dificil de ser atingido, havendo a necessidade de o portador parti-
cipar ativamente desse processo. Os processos metabdlicos que acontecem
automaticamente nas pessoas sem a doenca devem ser regulados pelos
pacientes através de seus comportamentos.

No tratamento do diabetes, a pessoa enfrenta varios desafios
comportamentais. O tratamento envolve numerosas tarefas diarias e mu-
dancas nos habitos de vida, tais como seguir uma dieta alimentar e reali-
zar exercicios por toda a vida.

A educacao de pacientes diabéticos, proposta como um instrumen-
to terapéutico desde a década de 1920, tem gerado muito entusiasmo com
a preocupacao crescente de melhorar a motivacao tanto de pacientes quanto
dos profissionais de satide que os acompanham. A educacido em diabetes
engloba ndo apenas o fornecimento de informacoes, mas também a insta-
lacdo de comportamentos que propiciarao resultados terapéuticos deseja-
veis. A educacao estruturada depende da defini¢ao precisa de objetivos bem
definidos. Os objetivos educacionais podem ser estabelecidos em diferen-
tes niveis: conhecimento da doenca, habilidades necesséarias para o trata-
mento, capacidade de integrar o tratamento na vida cotidiana, etc.

No tratamento do diabetes, a informacao sobre a doenca e seu trata-

mento é essencial, uma vez que este é realizado a maior parte do tempo
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pelo proprio paciente (Lacroix, Jacquemet e Assal, 1996). Entretanto, ja
estd demonstrado que apenas a informacao nao é suficiente para garantir
uma melhora no controle da doenca (Etzwiler e Robb, 1972; Clement, 1995).

Freqiientemente, o diagnoéstico de diabetes gera uma série de senti-
mentos, tanto no individuo que toma ciéncia de que portara uma doenca
para o resto de sua vida e para a qual ainda nao existe cura, quanto para
seus familiares. E comum a ocorréncia de medo, ansiedade, raiva e depres-
sao (Birk, 1987). Alguns autores comparam os sentimentos gerados pelo
diagnéstico de diabetes com o processo de luto (Brown, 1985; Rubin e
Peyrot, 1992).

Uma série de trabalhos tém mostrado que o diabetes pode interferir
na qualidade de vida dos pacientes (Snoeck, 2000; Testa, 2000; Polonsky,
2000; Delamater, 2000). Dados de pesquisa tém indicado que bons niveis
de qualidade de vida em jovens estao associados com um controle metabo-
lico adequado (Guttmann-Bauman, Flaherty , Strugger e McEvoy, 1998).

A forma como o paciente enfrenta as dificuldades relacionadas com
o diabetes também pode interferir nos comportamentos de autocuidado.
Por exemplo, se o paciente se sente constrangido por apresentar diabetes
e, por este motivo, procura esconder a sua situacdo das pessoas com quem
convive, dificilmente podera apresentar os comportamentos de autocuidado
em publico. Além disso, se ele ndo acreditar nos beneficios do tratamento
e na possibilidade de controlar o diabetes, ndo havera motivacao para os
seus comportamentos de autocuidado (Assal et alii, 1985).

Hé dados empiricos mostrando que o ajustamento inicial de criancas a
doenca e a forma como os pais a enfretam sao preditores importantes da adap-
tacao posterior dessas criancas ao diabetes (Cox e Gonder-Frederick, 1992).

O apoio da familia tem se mostrado uma variavel muito importante
na promocao de satde em geral (Campbell e Patterson, 1995; Malerbi,
2002) e no tratamento do diabetes em particular (Hanson et alii, 19809;
Hanson, De Guire, Schinkel e Kolterman, 1995; Tubiana-Rufi et alii, 1998;
Fechio e Malerbi, 2004). Comentérios criticos, hostilidade e envolvimento
emocional exagerado apresentados por maes de criancas e adolescentes
portadores de diabetes tém sido relacionados com um controle metabélico
pobre (Liakopoulou et alii, 2001).
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Familias que nao reforgam positivamente os comportamentos ade-
quados dos pacientes, criticam em excesso os “desvios”, apresentam uma
supervisao insuficiente dos comportamentos de criancas pequenas ou uma
supervisao exagerada dos comportamentos de adolescentes contribuem
para a ocorréncia de uma pobre adesdo (Delamater, 1993; Miller-Johnson
et alii, 1994; Wysocki et alii, 1992).

A falta de apoio fora da familia, a discriminacao do paciente com
diabetes, sua exclusao do ambiente social e a comiseragao sao outros fato-
res associados com a pobre adesio ao tratamento.

Muitas estratégias de intervencao tém sido desenvolvidas para aju-
dar o portador de diabetes a conviver melhor com sua doenca. A metaanalise
realizada por Roter et alii (1998) classificou essas estratégias em quatro
categorias, conforme focalizassem aspectos educacionais, comportamentais,
afetivos do paciente e seus familiares ou dos profissionais de satde. Os re-
sultados da metaanalise mostraram que os programas de intervencao que
utilizaram multiplas estratégias foram mais efetivos que aqueles que usa-
ram apenas uma estratégia. Quanto mais compreensivo o programa, me-
lhores os resultados.

Uma revisao da literatura focando especificamente intervencoes
dirigidas a criancas com diabetes e suas familias, com o objetivo de deter-
minar que intervencoes produzem quais resultados, mostrou que as inter-
vencdes educacionais sdo uteis para melhorar o conhecimento sobre dia-
betes, mas nao melhoraram consistentemente o controle metabolico; as
intervencoes que treinam habilidades de enfrentamento e fornecem apoio
de outros jovens melhoram o ajustamento de adolescentes e algumas de-
las melhoram o controle metabdlico e as intervencoes familiares podem ser
uteis na reducao de conflitos pais-crianca relacionados ao tratamento do
diabetes (Grey, 2000).

Os autores que estudam os aspectos psicossociais relacionados ao
diabetes desenvolveram uma série de instrumentos especificos de avalia-
cdo psicoldgica. Entre as variaveis avaliadas, encontramos o conhecimen-
to de diabetes (Garrard et alii, 1987; Fitzgerald et alii, Funnell et alii, 1998),
o ajustamento geral ao diabetes (Dunn, Smartt, Beeney e Turtle, 1986), os

fatores ambientais que interferem nos comportamentos de autocuidado
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(Irvine, Saunders, Blank e Carter,1990), o bem-estar e a satisfacio com o
tratamento (Bradley e Lewis, 1990; Rubin, Peyrot e Saudek, 1989), os com-
portamentos dos familiares do paciente portador de diabetes (Schafer,
McCaul e Glasgow, 1986; Glasgow e Toobert, 1988), a qualidade de vida
(DCCT- Grupo de Pesquisa, 1998; Bott, Miihlhauser, Overmann e Berger,
1998; Kostanos et alii, 1997), a adesdo ao tratamento (Johnson, Tomer,
Cunningham e Henretta, 1990; Garrison e Biggs, 1990), os problemas emo-
cionais (Polonsky et alii, 1995), as habilidades sociais de adolescentes com
diabetes (Méndez, e Beléndez, 1997) entre outras.

Deve-se ressaltar, entretanto, que, até o momento, poucos estudos no
nosso meio empregaram instrumentos de avaliacdo dos aspectos psicossociais
relacionados ao diabetes. Um estudo realizado por Cronfli (1997), que teve o
objetivo de avaliar o impacto de um curso multidisciplinar no controle me-
tabolico e na adesao ao tratamento de pacientes diabéticos, utilizou como
variavel dependente dados fisioldgicos (niveis de glicemia e dosagem de
hemoglobina glicosilada) e epidemiologicos (frequéncia de atendimentos no
pronto-socorro e de internacdes e a distribuicdo dos pacientes pelo tipo de
descompensacao apresentada). No entanto, nenhum instrumento foi empre-
gado para avaliar o impacto do curso em variaveis relacionadas a qualidade
de vida e ao impacto psicologico da doenca sobre o individuo.

Dois artigos publicados na Revista Latinoamericana de Enferma-
gem, um por Almeida et alii (1995) e outro por Pace, Ochoa-Vigo e Nunes
(2003), avaliaram respectivamente o conhecimento sobre diabetes de por-
tadores e de familiares. Dois trabalhos ndo publicados, um realizado por
Oliveira (1994) e outro por Lima (2002), avaliaram respectivamente a
capacitacao em autocuidado de jovens diabéticos em Joao Pessoa (Paraiba)
e a satisfacio de usuarios de Unidades Bésicas de Satide de uma cidade do
interior de Sao Paulo com a atencao recebida nessas unidades.

O objetivo do presente estudo foi desenvolver instrumentos de avalia-
co e verificar através deles se estratégias educacionais dirigidas a familia-
res de portadores de diabetes sdao capazes de melhorar o nivel de informacao
sobre a doenca e seu tratamento, fortalecer o apoio fornecido aos comporta-
mentos de autocuidado e promover o ajustamento emocional ao diabetes de

familiares de criancas e de adolescentes portadores de diabetes.
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METODO
Participantes

Trinta familiares (28 maes, trés das quais portadoras de diabetes,
um pai e uma tia) de portadores de diabetes entre 9 e 17 anos de idade
(média=12,0 anos; desvio-padrao=2,2 anos) foram entrevistados pela pes-
quisadora antes do inicio dos encontros educativos (pré-intervencao). Es-
sas pessoas estavam cadastradas numa associacao de portadores de diabe-
tes (Associacdo de Diabetes Juvenil de Sao Paulo — ADJ) e aceitaram o
convite para participar de grupos educativos.

As criangas (18 do sexo feminino e 12 do sexo masculino) apresenta-
vam diabetes com duracoes variadas desde um més até dez anos (média=2,2
anos; desvio-padrao=2,7 anos).

A idade média dos familiares era 38,8 anos (desvio-padrao=6,9
anos). Quanto ao estado civil, 70% dos familiares eram casados, 26,7% eram
separados/divorciados e a tia era solteira. Quanto ao nivel de instrucao,
20,0% haviam freqiientado o antigo primario, 26,7% o ginasio, 30% o co-
legial e 23,3% tinham instrucao superior. Do total de familiares, 53,3% tra-

balhavam regularmente.

Instrumentos

Questiondrio 1 — Conhecimento sobre o diabetes: continha 13 ques-
toes com o objetivo de avaliar o nivel de informacao do familiar a respeito
do diabetes e seu tratamento (ver Anexo 1).

Questiondrio 2 — Comportamento do familiar em relagao ao dia-
betes. Traduziu-se para o portugués e adaptou-se para a aplicacao em fa-
miliares o instrumento utilizado por Schafer et alii (1986) desenvolvido com
o objetivo de avaliar as intera¢Oes familiares especificas ao tratamento do
diabetes. O instrumento criado por Shafer et alii (ibid.) verifica a ocorrén-
cia de comportamentos de familiares que podem apoiar ou interferir nos
comportamentos de autocuidado relativos a quatro itens do tratamento:

injecOes de insulina, medida da glicemia, dieta alimentar e atividade
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fisicas. Como o instrumento original, no presente estudo, o questionario
continha 16 itens, nove dos quais se referiam a comportamentos positivos
e sete a comportamentos negativos (ver Anexo 2).

Questiondrio 4 - Ajustamento emocional ao diabetes. Traduziu-se
para o portugués e adaptou-se para a aplicacdo em familiares o instrumento
desenvolvido por Dunn et alii (1986) com o objetivo de medir o ajustamento
emocional de pacientes com diabetes. A partir das questdes sugeridas por
Anderson, Miller, Auslander e Santiago (1981) e da nossa experiéncia em
conduzir grupos com pais de criancas diabéticas, outros itens foram acres-
centados (Anexo 3).

Questiondrio 4 - Adesdo ao tratamento. Foi desenvolvido um ques-
tionério para ser respondido semanalmente pelos membros do grupo
educativo contendo questGes especificas sobre a auto-aplicacao de insuli-
na, dieta alimentar, pratica de atividades fisicas e monitorizacao dos ni-
veis glicémicos pelas criancas e adolescentes (ver Anexo 4). Todas as ques-
toes referiam-se a comportamentos de adesao ocorridos no dia anterior,
segundo a indicacao de Johnson et alii (1990). Essa metodologia de ava-
liacdo da adesao foi por noés testada em estudo anterior (Malerbi, Dell Agli,
e Alves, 2001).

Procedimento

A pesquisadora consultou as fichas de triagem de pessoas que ha-
viam procurado a ADJ entre novembro de 2002 e agosto de 2003 e sele-
cionou portadores de diabetes tipo 1 entre 9 e 19 anos de idade que viviam
na cidade de Sao Paulo. Telefonou para os pais desses jovens e convidou-os
a participar de um grupo educativo. Para aqueles que demonstraram inte-
resse, marcou uma entrevista individual na sede da ADJ.

Os familiares que compareceram a primeira entrevista foram infor-
mados a respeito dos objetivos da pesquisa e foram solicitados a assinar o
termo de consentimento informado. Em seguida, foram obtidos dados
demogréaficos e a pesquisadora aplicou os Questionarios 1-3.

Dezesseis maes participaram de 3-8 encontros (42,9-100,0%). Cin-

co familiares (quatro maes e uma tia) comecaram a freqiientar os grupos,
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mas os abandonaram apdés 1-3 encontros (12,5-42,9%). Nove familiares (oito
maes e um pai) nunca compareceram aos encontros, embora tenham con-
firmado na primeira entrevista seu interesse em participar dos grupos
educativos.

No final do processo, os participantes foram novamente submetidos
aos Questionarios 1-3, quer tivessem comparecido aos encontros do grupo
educativo ou nao, com o objetivo de verificar o efeito do grupo sobre as
variaveis medidas. Seis familiares nao retornaram os questionarios que lhes
haviam sido enviados pelo correio ap6s o término dos grupos educativos.

Intervencdao educacional. Conduzimos semanalmente grupos
educativos (77 a 8 encontros) compostos por 4-6 maes, com duracio de uma
hora e meia na sede da ADJ. Esses encontros tinham como objetivos:
1. promover a aceitacao dos limites impostos pelo diabetes; 2. estimular a
busca de informacoes sobre a doenca e seu tratamento; 3. encorajar
verbalizacoes a respeito das dificuldades relacionadas ao diabetes;
4. salientar a importancia do apoio familiar para a adesao ao tratamento;
5. incentivar o fortalecimento de comportamentos de autocuidado indepen-
dentes das criancas e dos adolescentes; 6. sugerir o emprego preferencial
de reforcos positivos e 7. estimular uma vida normal.

Nesses encontros incentivamos a troca de experiéncias dos proble-
mas cotidianos relacionados ao diabetes e das possiveis solucoes para es-
ses problemas. Os encontros comecaram por informacoes a respeito do
diabetes e seu tratamento. Depois, foram enfocadas as emocoes relaciona-
das a doenca e as dificuldades de integracao do paciente diabético na sua
familia e no grupo de amigos.

As atividades foram sempre grupais, sendo empregados recursos
didaticos (orais, visuais e audiovisuais), estratégias comportamentais
(modelacao e reforcamento social) e estratégias afetivas (apoio e
aconselhamento).

Cada grupo era conduzido por uma dupla de coordenadores (a auto-
ra e um estagiario de Psicologia ou dois estagiarios de Psicologia supervi-
sionados pela autora).

As atividades envolveram basicamente a discussao de temas rela-

cionados ao diabetes, o emprego de jogos e dramatizacoes de situagoes.
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RESULTADOS

A primeira entrevista permitiu verificar que maioria das criancas
(66,7%) tomava duas injecoes de insulina por dia. O restante variava des-
de uma tnica injecao (23,33%) até quatro injecoes por dia (3,3%). A maio-
ria das criangas (63,3%) carregava sempre consigo um cartao de identifi-
cacao da sua condicao de portador de diabetes e mais da metade das
criancas (53,3%) preocupava-se em tratar a hipoglicemia, levando consigo
algo doce.

Oitenta por cento dos familiares afirmaram supervisionar o cumpri-
mento das recomendacoes médicas e, na avaliacao de 21 familiares (70,0%),
as criancas e os adolescentes apresentavam uma boa adesao ao tratamento
do diabetes. Cinco maes avaliaram a adesao de seus filhos como parcial e
quatro como pobre, tendo o item alimentacao sido considerado o mais di-
ficil de seguir (43,3% dos participantes). Metade dos participantes citou a
ocorréncia de atritos, principalmente por causa da dieta alimentar (23,3%).

Pouco mais da metade dos familiares (56,7%) consideraram que 0s
portadores de diabetes seguiam corretamente a dieta alimentar. Os demais
mencionaram alguma dificuldade em aderir a esse item do tratamento, ou
por deixar de seguir a dieta ou por ndo conseguir fazer lanches entre as
principais refeicoes.

Em relacgao a atividade fisica, 20 familiares (66,7%) declararam que
os portadores a praticavam regularmente e oito, apenas nas aulas de Edu-
cacao Fisica na escola. Somente duas maes (P2 e P15) declararam que seus
filhos nunca praticavam atividade fisica.

Vinte e cinco familiares (83,3%) disseram que as criancas apresen-
tavam o comportamento de medir a glicemia capilar com freqiiéncias va-
riadas (menos de 1vez/dia a mais de 4 vezes/dia); dois relataram a
mensuracao de glicosuria e trés, nenhum tipo de mensuracao da glicose.

Para se avaliar o conhecimento dos participantes sobre diabetes e
seu tratamento, atribuiu-se uma nota que podia variar de zero (nenhum
conhecimento) a 17 (conhecimento méaximo) conforme as respostas dadas
ao Questionario 1. Na primeira entrevista, as notas dos participantes va-

riaram de 2 a 15 (média 10,1 e desvio-padrao 4,1).
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A Tabela 1 apresenta as alteracdes nessas notas nas duas avaliacoes
(pré-intervencao e pos-intervencao) pelas maes que participaram dos en-
contros educativos (grupo participativo).

Tabela 1 - Notas individuais e notas médias de conhecimento
obtidas nas avaliagdes pré-intervencdo e pos-intervencao
no grupo participativo (N=16)

Participantes Pré-intervencdo | Pos-intervencdo Porcentagem
de melhora
P2 15 17 13,3%
P3 2 5 150,0%
P4 12 17 41,67%
P5 15 17 13,3%
P7 6 7 16,7%
P8 10 14 40,0%
P10 13 16 23,1%
P13 13 17 30,8%
P16 11 11 0,0%
P18 l 11 57,1%
P20 15 15 0,0%
P21 12 13 8,3%
P22 14 17 21,4%
P24 11 13 18,20
P25 2 7 250,0%
P27 14 16 14,3%
Média 10,7 13,3 p=0,000

Houve uma grande variabilidade entre as maes, tanto no que se re-
fere ao repertorio inicial de conhecimento (notas variaram entre 2 e 17)
quanto a melhora observada ap6s a participacao nos grupos educativos.
Enquanto duas maes (P16 e P20) ndo apresentaram nenhuma melhora no
seu conhecimento, a participante P25 chegou a aumentar sua nota em
250,0%. A anélise estatistica apontou um aumento significativo no nivel

de conhecimento ap6s o comparecimento aos encontros do grupo educativo.
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A Tabela 2 apresenta as altera¢oes nas notas de conhecimento obti-
das nas duas avaliacOes (pré-intervencao e pos-intervencao) pelos familia-
res que comecaram a participar dos grupos, mas desistiram (grupo
desistente = 4 participantes) e para aqueles que nunca compareceram (gru-

po ausente = 4 participantes).

Tabela 2 - Notas individuais e notas médias de conhecimento
obtidas nas avaliagdes pré-intervencdo e pos-intervencao
nos grupos desistente e ausente

Participantes Pré-intervencdo | Pds-intervencéo Porc;rgzgf;n de
Grupo desistente
P9 14 15 7.1%
P11 15 17 13,3%
P12 8 14 75,0%
P17 8 1 37,5%
Média 11,2 14,2 p=0,07
Grupo ausente
P1 15 15 0,0%
P6 9 10 11,1%
P14 11 13 18,2%
P19 4 5 25,0%
Média 9,7 10,7 p=0,09

Para os familiares que nao participaram dos encontros educativos,
as melhoras foram proporcionalmente menores. Embora todos os grupos,
em média, tenham melhorado as suas notas na segunda avaliacao, apenas
o grupo participativo apresentou um aumento estatisticamente significati-
vo (t para amostras emparelhadas). Dessa forma, pode-se concluir que o
Questionario 1, que avaliava o nivel de informacao sobre o diabetes e seu
tratamento, foi capaz de diferenciar o grupo que compareceu aos encon-

tros educativos dos demais.
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Em relagio ao apoio dos familiares ao tratamento do diabetes ava-
liado pelo Questionario 2, verificou-se que, na primeira entrevista, a pro-
porcao de comportamentos positivos variou desde 0,2 até 1,0 (média o,7;
desvio-padrao 0,2) e a propor¢ao de comportamentos negativos foi signi-
ficativamente menor (média = 0,3; desvio-padrao = 0,2).

A duragao do diagnoéstico de diabetes nao se mostrou correlacionada
nem com a proporcao de comportamentos positivos dos familiares
(r=0,037; p=0,845), nem com a propor¢io de comportamentos negativos
(r=0,051 ; p=0,790) antes da intervencao.

Numa tentativa de verificar se os encontros do grupo educativo ti-
veram alguma influéncia sobre os comportamentos positivos e negativos
dos familiares, comparou-se a proporcao de comportamentos positivos e
negativos de cada familiar antes e depois da intervenc¢ao. A Tabela 3 apre-
senta esses dados.

Todos os grupos aumentaram significativamente a proporcao de
comportamentos positivos na segunda avaliacdo, embora esse aumento

tenha sido maior para o grupo que compareceu aos encontros educativos.

Tabela 3 - Proporcdo de comportamentos positivos
e negativos nas avaliacdes pré-intervencéo e
pos-intervencdo para os grupos que participaram e para
aqueles que ndo participaram dos encontros educativos

No|o e _ Pés=  Gignificancia
intervencao intervencao

Comportamentos positivos

Grupo participativo 16 0,66 0,81 p=0,003
Grupo desistente + ausente 8 0,72 0,86 p=0,036
Comportamentos negativos

Grupo participativo 16 0,31 0,33 p=0,54
Grupo desistente + ausente 8 0,30 0,46 p=0,17

Ja a proporcao de comportamentos negativos manteve-se em pata-
mares baixos para todos os grupos, nao ocorrendo nenhuma alteracao sig-

nificativa de uma avaliagdo para a outra.
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Em relacdo a adaptacio emocional ao diabetes, analisamos as res-
postas a cada item do Questionario 4 agrupadas segundo temas em comum.
Foram criadas as seguintes categorias de respostas: aceitacao do diabetes,
interferéncia na rotina da crianca, interferéncia no comportamento da
crianca e na sua educacao, interferéncia na rotina da familia, diabetes: uma
fatalidade ou uma desordem controlavel, avaliacio realizada pelos pais
quanto ao enfrentamento apresentado pela crianca, problemas em relacao

ao tratamento, como as outras pessoas encaram o diabetes.

Aceitacdo do diabetes

Dezenove pais (63,3%) declararam na entrevista inicial que nao es-
tavam conformados com o diabetes da crianca e 18 (60%), que ficavam se
perguntando porque isso havia acontecido. Entre os pais nao conformados
com o diabetes da crianca, aqueles que mudaram as suas respostas na se-
gunda ocasido de avaliagdo participaram dos grupos educativos.

Na primeira entrevista, 12 pais (40%) disseram nao considerar justo
seu filho ter diabetes. Na segunda entrevista, seis deles mudaram a sua
resposta a esse item do questionario, trés dos quais participaram dos en-
contros educativos.

Na primeira entrevista, sete pais (23,3%) confessaram que nao gos-
tavam que seu filho fosse chamado de diabético. Na segunda avaliacdo, dois
deles alteraram suas respostas, sendo um do grupo participativo.

Na primeira entrevista, 14 pais (46,7%) afirmaram que o diabetes
foi a pior coisa que aconteceu para a crianca. Na segunda entrevista, seis

desses pais mudaram sua resposta, cinco dos quais do grupo participativo.

Interferéncia na rotina da crianca

Na primeira entrevista, a quase totalidade dos pais (29 pais; 96,7%)
declarou que acreditava ser possivel levar uma vida normal quando se é
portador de diabetes, mas com dificuldade (12 pais), uma vez que esse con-
trole envolve muito sacrificio (15 pais). Todos os pais que responderam aos
Questionarios 1-3 pela segunda vez declararam ser possivel levar uma vida

normal quando se é portador de diabetes.
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Na primeira entrevista, 15 pais (50%) disseram que o diabetes atra-
palhava as atividades do(a) seu(sua) filho(a) e 10 pais (33,3%) que o dia-
betes teve um efeito negativo no desempenho escolar. Na segunda avalia-
¢do, apenas pais que haviam participado dos grupos educativos alteraram
sua visao a esse respeito.

Na primeira entrevista, apenas quatro pais (13,3%) consideraram que
o diabetes limitava as amizades do(a) seu(sua) filho(a). Na segunda avalia-

¢ao, esses pais mantiveram sua visao.

Interferéncia no comportamento da crianca
e na sua educacao

Na primeira entrevista, 17 pais (56,7%) manifestaram a crenca de
que ter diabetes por um longo periodo muda o comportamento da pessoa.
Na segunda avaliacdo, seis deles mudaram sua opiniao a esse respeito, sendo
cinco do grupo participativo.

Na primeira entrevista, 24 pais (80%) revelaram que o diabetes
modificou a vida de seus filhos, alguns para pior, outros para melhor. De-
zoito pais (60%) disseram, na primeira entrevista, que observaram mudan-
cas negativas no seu filho desde o diagnoéstico de diabetes. Na segunda en-
trevista, seis deles alteraram suas respostas, dos quais cinco pertencentes
ao grupo participativo.

Na primeira entrevista, 10 pais (33,3%) disseram que se o filho nao
tivesse diabetes seria uma pessoa diferente. Na segunda entrevista, trés
desses pais alteraram sua visao a esse respeito e eles participaram dos en-
contros educativos.

Oito pais (26,7%) referiram, na primeira entrevista, que a dieta ali-
mentar do(a) filho(a) atrapalhava a sua vida. Na segunda entrevista, ape-
nas dois pais mantiveram essa opiniao, sendo um do grupo participativo.

Na primeira entrevista, 14 pais (46,6%) revelaram que tratavam seu
filho portador de diabetes diferentemente dos pais dos seus colegas. Na
segunda entrevista, cinco pais alteraram sua resposta, trés dos quais parti-

ciparam dos encontros educativos.
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Na primeira entrevista, apenas nove pais (30%) mencionaram que a
fonte de conflito mais comum com seu filho estava relacionada ao trata-
mento do diabetes. Na segunda, dois deles mudaram a sua opiniao, sendo
um do grupo participativo.

Na primeira entrevista, 13 pais (43,3%) declararam que seu filho
usava o diabetes como uma desculpa para as acoes. Na segunda, dois deles
mudaram a sua resposta, ambos do grupo participativo.

Treze pais (43,3%) disseram, na primeira entrevista, que seu filho
ficava constrangido por apresentar diabetes. Na segunda, dois deles mu-
daram a sua resposta, sendo um do grupo participativo.

Oito pais (26,7%) mencionaram, na primeira entrevista, que seu fi-
lho escondia sua condicao de portador de diabetes. Apenas um deles (gru-

po participativo) mudou a sua declaracao na segunda entrevista.

Interferéncia na rotina da familia

Na primeira e na segunda entrevistas, 23 pais (76,7%) afirmaram
acreditar que todas as pessoas seriam mais saudaveis se seguissem a dieta
adequada para o portador de diabetes.

Apenas cinco pais (16,7%) declararam, na primeira entrevista, que
acreditavam que o diabetes havia interferido negativamente nos habitos
alimentares da familia. Na segunda, dois deles mudaram a sua opiniao,
sendo um do grupo participativo.

Vinte e cinco pais (83,3%) apregoaram na primeira entrevista que a
familia deve ser envolvida no cuidado do diabetes e 22 (73,3%), que nao

conseguiam esquecer que seu filho tinha diabetes.

Diabetes: uma fatalidade ou uma desordem controlavel?

Na primeira entrevista, quando perguntados se o filho deveria con-
trolar o diabetes, ao invés de ser controlado pela doenca, todos os pais res-
ponderam positivamente. No entanto, nessa mesma entrevista, trés pais
(10%) declararam nao acreditar que o diabetes pudesse ser controlado. Na
segunda entrevista, apenas uma mae (grupo participativo) persistiu em

dizer que o diabetes ndo podia ser controlado.
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Na primeira entrevista, 28 pais (93,3%) confessaram que se preocu-
pavam com o futuro de seu filho portador de diabetes, embora 27 pais (90%)
tenham declarado sua esperanca na descoberta de cura para o diabetes num
futuro préximo.

Na primeira entrevista, a quase totalidade dos pais (29) disse que
seu(sua) filho(a) gostava de ser elogiado por ter controlado bem o diabetes.

Na primeira entrevista, 11 pais (36,7%) revelaram que ter diabetes é
semelhante a receber uma sentenca para o resto da vida. Na segunda ava-
liacdo, dois deles mudaram sua resposta, nenhum do grupo participativo.

Na primeira entrevista, 20 pais (66,7%) mencionaram que
hipoglicemia lhes era muito assustadora, dos quais 15 mantiveram sua res-

posta na segunda avaliacao.

Avaliacdo dos pais quanto ao enfrentamento
apresentado pela crianca

Na primeira entrevista, 23 participantes (76,7%) disseram acreditar
que o(a) filho(a) era capaz de cuidar do seu diabetes, 28 (93,3%) declara-
ram que sentiam orgulho dele(a) por enfrentar bem o diabetes e 20 (66,7%)
que o(a) mesmo(a) tinha a informacao que precisava sobre o diabetes.

Quando perguntados se avaliavam que a crianca portadora de dia-
betes havia se ajustado a doenca, 19 familiares (63,3%) responderam po-

sitivamente contra 11 (36,7%), que responderam negativamente.

Problemas em relacdo ao tratamento

Quanto a responsabilidade pelo tratamento do diabetes, todos os pais
que responderam a essa questao (27) na primeira entrevista apontaram que
o portador de diabetes deve aceitar a responsabilidade pelo seu proprio
tratamento e 28 pais (93,3%) disseram que o(a) filho(a) se dava muito bem
com o médico que o(a) acompanhava.

Vinte e um pais (70%) disseram, nessa ocasiao, que comida era muito
importante para a crianca ou para o adolescente. Dois desses pais, que par-
ticiparam dos grupos educativos, alteraram suas respostas a essa questao

na segunda avaliacao.

Psic. Rev. Sao Paulo, n. 14(1): 75-108, maio 2005



Ajustamento emocional a doenga por pais de criancas e adolescentes 91

Dezoito pais (60%) disseram na primeira entrevista que o(a) filho(a)
se incomodava por ter que tomar injecbes como parte do tratamento do
diabetes. Ao longo do estudo, quatro desses pais mudaram a sua declara-
¢do, dois do grupo participativo.

Na primeira entrevista, 16 pais (53,3%) manifestaram que achavam
dificil saber se o(a) filho(a) estava bem ou nao. Na segunda avaliacao, nove
deles mudaram sua declaracao, seis dos quais pertenciam ao grupo
participativo.

Dezoito pais (60%) expuseram na primeira entrevista que o(a)
filho(a) gostava de ser alertado quando o controle do diabetes nao estava

bom.

Como as outras pessoas encaram o diabetes

Na primeira entrevista, para 24 pais (80%), a maioria das pessoas
nao entende os problemas dos portadores de diabetes e, para sete pais
(23,3%), nem todos os médicos entendem o que € ter diabetes. Vinte e um
pais (70%) também disseram acreditar, nessa ocasiao, que a maioria das
pessoas teria dificuldade em se ajustar ao diabetes.

A seguir serao apresentados os dados de adesdo obtidos através do
Questionario 4. E importante lembrar que o Questionario 4 era aplicado se-
manalmente, no inicio dos encontros educativos. Portanto, apenas as maes
que participaram dos grupos educativos puderam fornecer esses dados.

Construiu-se uma medida de adesdao que correspondia a soma das
notas de adesao a dieta alimentar (0 = nenhuma adesdo a 2 = adesao to-
tal), de adesdo a automensuracao de glicose (nimero de vezes em que o
portador havia feito os testes de medida de glicose no dia anterior) e de
adesdo a pratica de atividade fisica (0 = nao praticou a 1= praticou). A Ta-
bela 4 apresenta os dados de adesao dos filhos de cada participante que
compareceram aos encontros dos grupos educativos.

Houve uma grande variabilidade na adesao apresentada pelas dife-
rentes criangas e para uma mesma crianca entre os diferentes itens de

tratamento.
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Tabela 4 - Adesdo ao tratamento dos filhos dos participantes
que compareceram aos encontros dos grupos educativos (N=16)

Dieta alimentar Automensuragdo | Atividade fisica
Participantes | (O=nenhuma adeséio a da glicose (0=néo praticou | Adesio total
2= adesio total) (n® testes/dia) 1= praticou)
P2 0,67 0,40 0,00 1,07
P3 1,20 0,00 1,00 2,20
P4 0,86 3,00 0,43 4,29
P5 1.71 2,86 0,14 4,71
P7 1,43 0,00 0,86 2,29
P8 1,86 1,43 1,00 4,29
P10 1,67 2,17 1,00 4,84
P13 1,50 117 0,33 3,00
P16 1,50 1,00 0,75 3,25
P18 1,17 2,50 0,67 4,34
P20 0,25 0,00 0,75 1,00
P21 1,40 0,80 0,40 2,60
P22 1,83 3,00 0,67 5,50
P24 2,00 3,00 0,25 5,25
P25 1,71 1,00 1,00 3.71
P27 1.17 2,33 1,00 4,50
Média (DP) 1,37 (0,47) 1,54 (1,15) 0,64 (0,34) 3,55 (1,41)

Chama a atencao o fato de que esse indice de adesao nao se relacio-
na com a avaliacdo das maes na primeira entrevista. Naquela ocasido, as
maes tenderam a superestimar a adesao dos seus filhos.

O indice de adesao total nao se correlacionou com a duracao do dia-
betes (r=-0,37), com o nivel de informacao dos pais sobre diabetes, com a
proporc¢ao de comportamentos positivos dos pais em relacdo ao tratamen-
to de diabetes, mas apresentou uma correlagdo inversa e significativa
(p<0,5) com a proporc¢ao de comportamentos negativos dos pais em rela-
¢do ao tratamento de diabetes na primeira entrevista (-0,59), isto é, quan-
to menor a freqiiéncia de comportamentos negativos apresentados pelos
pais em relacdo ao tratamento do diabetes, maior a adesao ao tratamento
apresentada pelos filhos.
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DISCUSSAO

No presente estudo, 30 familiares foram submetidos a entrevista
inicial, na qual aplicamos trés questionarios. Esses familiares aceitaram o
convite para participar dos encontros educativos e responder novamente
aos mesmos instrumentos ap6s a intervencao. No entanto, apenas 16 maes
efetivamente aderiram a intervencao educativa, comparecendo aos encon-
tros de grupo com freqiiéncias variadas.

Perdemos seis participantes, os quais ndo compareceram aos encon-
tros, nem retornaram os questionarios aplicados na segunda ocasiao de
avaliacdo. Os demais familiares, embora nao tenham aderido a interven-
¢do, responderam aos instrumentos nas duas ocasioes de avaliacao. Por este
motivo, suas respostas foram comparadas com aquelas das maes que par-
ticiparam dos encontros educativos. Deve-se salientar, no entanto, que o
fato de esses familiares nunca terem comparecido ou terem abandonado o
grupo educativo sem que saibamos por que isso aconteceu pode conferir a
esse “grupo de controle” um viés.

Os participantes do presente estudo apresentavam um nivel de co-
nhecimento sobre o diabetes e seu tratamento muito variavel antes da in-
tervencao. Aqueles que aderiram aos encontros educativos aumentaram
significativamente seu conhecimento sobre a doenga apo6s a intervencao,
enquanto para os demais as melhoras foram proporcionalmente menores.
Dessa forma, pode-se concluir nao apenas que o procedimento de inter-
vengao foi eficaz no sentido de aumentar o nivel de informaco sobre o
diabetes, como também que o Questionario 1 foi capaz de diferenciar o gru-
po participativo dos demais.

Em relacdo ao apoio dos familiares ao tratamento do diabetes, veri-
ficou-se que, antes da intervencao, a proporcao de comportamentos posi-
tivos era bastante variada entre os participantes, e maior que a proporc¢ao
de comportamentos negativos e esses comportamentos dos familiares nao
estavam associados a duracao do diabetes. Os dados obtidos com os fami-
liares no presente estudo replicam os resultados apresentados por Shafer

et alii (1986) e por Pereira (2002), obtidos com os proprios pacientes.
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No presente estudo, verificou-se que, tanto as pessoas que partici-
param dos encontros educativos, quanto aquelas que nao participaram
aumentaram significativamente a proporc¢ao de comportamentos positivos
na segunda avaliacdo, embora esse aumento tenha sido maior para os pri-
meiros. Isso nos permite dizer que a simples avaliacao dos comportamen-
tos positivos em duas ocasioes foi suficiente para fortalecer os comporta-
mentos positivos dos familiares, mas a intervencao educacional produziu
um aumento ainda maior.

Vérios estudos examinaram a eficicia de intervencoes psicossociais
com jovens portadores de diabetes. Muitos deles incluiram a familia como
parte integrante do tratamento. Dados de pesquisa tém mostrado que in-
tervencoes psicoeducacionais dirigidas as familias que aumentam o apoio
dos pais logo no inicio da doenca tém melhorado o controle glicémico das
criancas a longo prazo (Delamater et alii, 1990). Se a nossa intervencao foi
capaz de fortalecer o apoio familiar aos comportamentos de autocuidado
dos portadores de diabetes, entao, podemos afirmar que a intervencao foi
bem-sucedida.

J4& a proporcdo de comportamentos negativos manteve-se em pata-
mares baixos, tanto para as pessoas que participaram dos encontros
educativos quanto para aquelas que nao participaram, nao ocorrendo ne-
nhuma alteracao significativa de uma avaliagdo para a outra. Podemos es-
pecular que se a freqiiéncia de comportamentos negativos tivesse sido
maior, poderiam ter sofrido alguma influéncia da nossa intervencao.

Em relacio ao ajustamento emocional ao diabetes pelos pais, cha-
mou-nos a atencao o fato de mais da metade dos participantes ter declara-
do na entrevista inicial que nao estavam conformados com o diabetes da
crianga, perguntavam-se por que o(a) filho(a) havia adquirido diabetes e
acreditavam que ter diabetes por um longo periodo mudava o comporta-
mento da pessoa. Ainda na primeira entrevista, muitos pais afirmaram que
o diabetes tinha sido a pior coisa que acontecera para a crianca, dizendo
que a doenca atrapalhava as atividades do(a) filho(a), com um efeito nega-
tivo no desempenho escolar. Quase um terco dos pais afirmou que ter dia-

betes é semelhante a receber uma sentenca para o resto da vida.
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Em relacdo a crenga de uma possivel interferéncia do diabetes na
vida do(a) filho(a), quase metade dos pais declarou, antes da intervencao,
que seu(sua) filho(a) usava o diabetes como uma desculpa para as acoes,
que o(a) filho(a) ficava constrangido(a) por apresentar diabetes e quase
um terco declarou que o mesmo(a) escondia sua condicao de portador de
diabetes.

Apesar dessas declaracoes, a grande maioria dos pais afirmou, des-
de o inicio do estudo, que acreditava ser possivel levar uma vida normal
quando se é portador de diabetes, que o(a) filho(a) era capaz de cuidar
do seu diabetes e que sentia orgulho do(a) mesmo(a) por enfrentar bem
a doenca.

Antes da intervencao, metade dos participantes nao referiu nenhum
sentimento de vergonha ou embaraco de seus filhos em relacao ao diabe-
tes. A proporcao de respostas positivas ao tratamento de diabetes e a espe-
ranca de cura apresentadas na primeira entrevista foi relativamente alta.

Analisando-se o efeito da nossa intervencido sobre essas respostas,
verificamos que, de uma forma geral, o ajustamento emocional dos pais ao
diabetes de seus filhos tendeu a melhorar na segunda avaliagdo para a
maioria dos participantes e de uma forma mais intensa para aqueles que
compareceram aos encontros educativos. Esses resultados sao muito se-
melhantes aqueles observados no estudo de Akimoto et alii (2001), que in-
vestigou as mudancas nas emocoes e nas atitudes de pacientes diabéticos
ap6s um trabalho de grupo educativo. Usando a analise de contetdo de
transcricoes das sessoes 1 e 3 daquele estudo, os autores mostraram que,
enquanto na primeira sessdo havia emocoes e atitudes negativas tais como
ansiedade, remorso, auto-acusacao e falta de um entendimento do que é
diabetes, na sessdo 3 passaram a ocorrer emocoes e atitudes mais positi-
vas, tais como satisfaco, alivio ou esperanca. Esses dados sugerem que
pacientes e familiares que participam de grupos educativos adaptam-se
mais facilmente ao diabetes e essa adaptacao pode ser detectada pelo seu
relato verbal.

Para aqueles pais que compareceram aos encontros educativos e que
responderam ao Questionario 4, foi possivel analisar também os dados re-

ferentes a adesao ao tratamento pelos seus filhos.
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Verificou-se a ocorréncia de uma grande variabilidade na adesao
apresentada por pessoas diferentes e para uma mesma pessoa entre os di-
ferentes itens de tratamento, a semelhanca do que ja haviamos observado
em estudo anterior (Malerbi et alii, 2001).

Quando se enfoca uma doenca que requer um tratamento comple-
x0, como o Diabetes Mellitus, fica evidente que a adesdo nao se refere a
um unico construto, mas engloba comportamentos muito diferentes, nem
sempre relacionados entre si. A revisao realizada por McNabb (1997) mos-
trou que diferentes pesquisas sobre adesao ao tratamento de diabetes ob-
tiveram diferentes taxas de ades?o e essa variabilidade pareceu estar rela-
cionada com a variabilidade dos comportamentos estudados.

O indice de adesao total dos participantes do presente estudo nao se
correlacionou com a duracao do diabetes, com o nivel de informacgio dos
pais sobre diabetes, com a proporcao de comportamentos positivos dos pais
em relacdo ao tratamento, mas apresentou uma correlagio inversa e signi-
ficativa com a propor¢ao de comportamentos negativos dos pais em rela-
¢do ao tratamento na primeira entrevista, isto é, quanto menor a freqiién-
cia de comportamentos negativos apresentados pelos pais, maior a adesao
apresentada pelos filhos.

E interessante notar que o indice de adesdo que desenvolvemos com
base na apresentaciao dos comportamentos de autocuidado nao se relacio-
nou com o julgamento apresentado pelas maes na primeira entrevista.
Naquela ocasido, as maes tenderam a superestimar a adesao ao tratamen-
to dos seus filhos, talvez por uma desejabilidade social.

Varios estudos publicados ja documentaram que procedimentos
comportamentais dirigidos para a familia melhoraram a adesao ao trata-
mento e o controle glicémico dos jovens portadores de diabetes (Anderson,
Brackett, Ho e Laffel, 1999; Satin, La Greca, Zigo e Skyler, 1989).

Esses dados em conjunto indicam que procedimentos
psicoeducacinais sao capazes de melhorar o conhecimento sobre diabetes,
os comportamentos de apoio de familiares e o ajustamento emocional a
doenca de familiares de portadores de diabetes e os ganhos obtidos podem
ser identificados por instrumentos de avaliagio. Pesquisas futuras deveriam

testar outros instrumentos dirigidos a pacientes de véarias faixas etarias.
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o

ANEXO 1
Questionario 1 — Conhecimento sobre o diabetes

O que é diabetes?

Quais sao as complicacoes do diabetes?

O que pode produzir hipoglicemia?

Descreva pelo menos dois sintomas de hipoglicemia e os passos para o
seu tratamento

O que pode produzir hiperglicemia?

Descreva pelo menos dois sintomas de hiperglicemia.

7. Em que horérios seu(sua) filho(a) toma insulina? Por que seu(sua)

0.

filho(a) precisa tomar insulina nesses horarios?

. Sabe que seu(sua) filho(a) precisa fazer rodizio de local de aplicagio?

Faz?

Por que é importante fazer exercicios?

10.Quando é prejudicial fazer exercicios?

11. Que informacoes sao fornecidas pelo exame hemoglobina glicosilada?

12. O que é glucagon? Para que serve?

13. Quais sao os sintomas de cetoacidose?
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10.

11.

12.
13.
14.
15.

16.

ANEXO 2

Questionario 2 - Comportamentos do familiar

em relacdo ao diabetes

Tipo de item
Costuma elogiar seu filho(a) por ter seguido a dieta alimentar
Costuma pressiona-lo(a) para fazer o teste da ponta de dedo
Costuma apresentar sugestoes que podem ajuda-lo(a)
a tomar insulina na hora certa
Costuma critica-lo(a) por nao se exercitar
Ajuda o(a) seu(sua) filho(a) a decidir as mudancas que devem
ser feitas no seu tratamento com base nos testes de glicemia
Costuma pressionar o(a) seu(sua) filho(a) para seguir
a dieta alimentar
Costuma brigar com ele(a) por causa do tratamento do diabetes
Encoraja-o(a) a participar de atividades esportivas
Costuma planejar as atividades familiares de forma
que se adaptem a rotina de cuidados com o diabetes
Costuma parabeniza-lo(a) por seguir o tratamento do diabetes
Critica o(a) seu(sua) filho(a) por nao registrar os resultados
dos testes de glicemia
Faz as refeigOes junto com seu(sua) filho(a)

Exercita-se junto com ele(a)

Positivo D

Negativo G

Positivo I

Negativo E

Positivo G

Negativo D
Negativo G

Positivo E

Positivo G

Positivo G

Negativo G
Positivo D

Positivo E

Deixa-o(a) dormir até tarde em vez de acorda-lo(a) para tomar a insulina  Negativo I

Compra-lhe produtos contendo acticar para que
carregue consigo no caso de um episddio de hipoglicemia

Come comidas que ele(a) ndo pode comer por causa do diabetes

Positivo 1

Negativo D

Abreviacoes: D=dieta, A=automonitoriza¢ao, I=insulina, E=exercicio, G=geral
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L

N oo h®

®

10.

11.

12.

13.
14.

15.

16.

17.

18.

ANEXO 3
Questionario 3 — Ajustamento emocional ao diabetes

Esta conformado(a) com o diabetes?

Fica sempre se perguntando por que isto foi acontecer com seu(sua)
filho(a)?

O diabetes atrapalha as atividades do(a) seu(sua) filho(a)?

O diabetes tem efeito negativo no desempenho escolar?

O diabetes limita as amizades do(a) seu(sua) filho(a)?

Se o seu(sua) filho(a) nao tivesse diabetes, seria uma pessoa diferente?
Trata o(a) seu(sua) filho(a) como os pais dos seus amigos tratam seus
filhos?

O diabetes pode ser controlado?

Preocupa-se com o que acontecera no futuro do(a) seu(sua) filho(a) por
causa do diabetes?

Sente orgulho do(a) seu(sua) filho(a) por enfrentar muito bem o dia-
betes?

Acredita que se o(a) seu(sua) filho(a) seguir as recomendacoes médi-
cas tomando insulina corretamente, fazendo dieta e exercicios, podera
ter uma vida completamente normal?

Observou mudancas negativas no(a) seu(sua) filho(a) desde o diagnos-
tico?

E dificil levar uma vida normal quando se tem diabetes?

O diabetes interferiu de maneira negativa nos hébitos alimentares da
familia?

A fonte de conflito mais comum no seu relacionamento com seu(sua)
filho(a) esta relacionada com algum item do tratamento do diabetes? Qual?
O(a) Sr(a). acha que o seu(sua) filho(a) deveria controlar a doenca ao
invés de ser controlado(a) por ela?

Tem esperanca de que a cura para o diabetes sera descoberta num fu-
turo préximo?

Todas as pessoas seriam mais saudaveis se seguissem a dieta adequa-

da para o paciente diabético?

Psic. Rev. Sao Paulo, n. 14(1): 75-108, maio 2005



106

Fani Eta Korn Malerbi

19.

20.

21.

22,
23.
24.
25.
26.

27.

28.

30.

31.

32.

33.
34.

35-

36.

37

38.

39.
40.

41.

42.
43.
44.
45.

O portador de diabetes deveria aprender a conviver com o seu diabe-
tes, sem envolver outros membros da familia?

As vezes seu(sua) filho(a) usa o diabetes como uma desculpa para as
suas acoes?

O diabetes modificou a vida do(a) seu(sua) filho(a)?

Incomoda-se quando seu(sua) filho(a) é chamado (a) de “diabético(a)”?
O diabetes foi a pior coisa que aconteceu a ele(a)?

Ele(a) é capaz de cuidar do seu diabetes?

Ele(a) tem as informac0Oes que precisa sobre diabetes?

A maioria das pessoas teria dificuldades em ajustar-se ao diabetes?
As vezes ele(a) fica constrangido(a) por apresentar diabetes?

O(a) Sr(a). acha que nao ha muito o que ele(a) possa fazer para contro-
lar o seu diabetes?

Ele (a) gosta de ser elogiado(a) por ter controlado bem o seu diabetes?
O controle do diabetes envolve muito sacrificio?

O portador de diabetes deve aceitar a responsabilidade pelo seu pro-
prio tratamento?

Ele(a) se incomoda de ter que aplicar inje¢oes?

Comida é muito importante na vida do(a) seu(sua) filho(a)?

Ele(a) tenta esconder das pessoas que tem diabetes?

Saber que se tem diabetes é como receber uma sentenca para o resto
da vida?

Hipoglicemia é muito assustadora?

A maioria das pessoas nao entende os problemas dos portadores de
diabetes?

A dieta alimentar do(a) seu(sua) filho(a) atrapalha a sua vida?

Os médicos precisariam ser bem mais compreensivos quando lidam
com pessoas com diabetes?

Ter diabetes por um longo periodo muda o comportamento da pessoa?
O(a) Sr(a). acha dificil saber se ele(a) estd bem ou nao?

A maioria dos médicos ndo entende o que é ter diabetes?

O(a) Sr(a). esquece que ele(a) tem diabetes?

Seu(sua) filho(a) se d4 bem com o seu médico?
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46. O(a) seu(sua) filho(a) gosta de ser alertado(a) quando o controle do seu
diabetes nao esta bom?

47. Acredita que ele(a) ajustou-se bem ao diabetes?

48. O(a) Sr(a). as vezes pensa que nao € justo o(a) seu (sua) filho(a) ter

diabetes enquanto outras pessoas sao tao saudaveis?
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ANEXO 4

Questionario 4 - Adesao ao tratamento

1. Assinale quantas refeicoes seu (sua) filho(a) comeu ontem?.................
2. Pulou alguma refeiCA0? .....covvriererieiereetetestete ettt

QUAL? .ot be e e b e e e be e e traeeba e e taeeeareeeanes
3. Em alguma refeicdo, comeu mais do que costuma nesse horario? ........
4. Em quantas iSSO aCONTECEU? ......ccceervieriiersierriiirteeieeie ettt eae e eane
5. Mediu a glicemia? ......ccoeoieeieiciieeeceeet et

QUANTAS VEZES? ....eiiiiiiieiieeeteeetee ettt e et e et e et e st e et e s e st e et e e e neeeeaee
6. Quais foram 08 resultados?. .......ccccceevieeiieiieeiecieece e
7. Praticou atividade fISICA? .....cecvuveeeirieeirieecieeceecere et et

QUAL? ettt ettt ettt e e et ae e e tesae e e enaanseentans
8. Durante qUanto tEMPO? .......cooeuiiiiriiiiiieieeeeteeeee e
9. APlicou-s€e INSULNA? .....cccuieiiieeieeieeieeeeeeeee et

QUANLAS VEZES? ..vveeeeeerieeeeeiieeeeeiteeeesiteeeeseteeeeeeseeesssssseessssssseessssssesssssees

ODSEIVACOES: .eevveeuriereeitieeteesiesteesteesteesteesstestesaeesaesseesseesssesseasssessessseesseenses
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