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RESUMO



O presente estudo consiste na andlise de um processo educativo paciente-centrado que

buscou ampliar a autonomia e o autocuidado de portadores de diabetes melito tipo 2.

A alta prevaléncia do diabetes, aliada a possibilidade de complica¢des tardias muitas vezes
incapacitantes e ao fato de se constituir em doenga cronica que exige dos pacientes grande
parcela de cuidados tornam necessdria uma abordagem educativa que facilite o lidar

cotidiano com a doenca.

A vivéncia profissional com pacientes diabéticos acompanhados no ambulatério de um
hospital-escola evidenciou uma baixa autonomia da maioria dos portadores de diabetes tipo
2, muitas vezes associada a escassez de conhecimentos sobre a doenca e seus cuidados,
motivando a proposi¢do de um trabalho educativo que privilegiasse a escuta e o vinculo

profissional de saide—paciente.

O estudo foi realizado junto a usudrios do Ambulatério de Diabetes tipo 2 da disciplina de
Endocrinologia do Hospital das Clinicas da Unicamp, no periodo de maio de 2001 a
dezembro de 2002. Envolveu catorze pacientes de 48 a 63 anos, sendo onze mulheres, com

aproximadamente 4 anos de escolaridade e com mais de 10 anos de doenga diagnosticada.

Os participantes foram entrevistados no inicio e ao término do processo educativo. Esse
orientou-se pelas necessidades expressas pelos pacientes por ocasido da primeira entrevista
e ao longo do trabalho, apoiado na intera¢do dialdgica entre profissional/educador e os
sujeitos do processo. Privilegiou-se a abordagem individual, a que se associaram atividades

em grupo sob a forma de oficinas de nutrigao.

Na andlise do processo educativo utilizou-se duas categorias, a relacdo dos pacientes com a
doenga e os cuidados que ela exige, e a autonomia/autocuidado, privilegiando a
apropriacdo de conhecimentos sobre o cuidado alimentar, a insulinoterapia e a

monitorizacao glicémica, assim como sua utilizacao no cotidiano.

O processo educativo propiciou um repensar na relagdo dos pacientes com a doenca e nas
concepgoes relativas ao seu cuidado, em especial quanto a alimentagdo e a monitoriza¢ao
da glicemia capilar. A apropriacdo de conhecimentos sobre o diabetes, como aprendizado
significativo para os pacientes, e sua repercussdo no autocuidado foram observadas, ainda
que de forma ndo homogénea entre os participantes. Secundariamente, observou-se melhora

do controle metabdlico dos pacientes do estudo.
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O estudo espera contribuir para a discussdo a respeito da importincia da abordagem
educativa no cuidado das doengas cronicas, em particular do diabetes, e, dentre as
diferentes possibilidades de realiza-la, valorizando a questdo do vinculo e da escuta, de
forma a propiciar uma melhor relacdo dos pacientes com a doenga e uma ampliacdo do

autocuidado.
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ABSTRACT



This paper consists of the analysis of a patient centered educational process that seeks to

increase the autonomy and self-care of Type 2 diabetes mellitus patients.

An educational approach to enable an easier daily management of the disease is needed,
due to the high prevalence of diabetes, the possibility of late and sometimes incapacitating
complications and the fact of it being a chronic disease that demands a lot of care from the

patient.

The close professional contact with diabetic patients in the outpatient program of a school
hospital, showed the low dimension of autonomy of the majority of Type 2 diabetes
patients, many times associated to the lack of knowledge of the disease and its care. This
motivated the elaboration of an educational paper that prioritized listening and the

connection of healthcare professional-patient.

The study was performed between May 2001 and December 2001, with patients from the
Type 2 diabetes outpatient department of the endocrinology discipline of the Hospital das
Clinicas of the Unicamp. Fourteen patients ages 48 to 63 were studied, their diabetes had
been diagnosed for over 10 years and they had approximately four years of schooling.

Eleven were female.

The participants were interviewed at the beginning and at the end of the educational
process. The patient’s requirements were evaluated on the first interview and throughout
the study, focusing on the dialogue between the professional educator and the subjects of
the study. Individual approach was prioritized and group activities were also performed via

nutrition workshops.

Two categories were used to analyze the educational process, the relationship of the
patients with their disease and the care required by the disease and the autonomy/self-care.
Special focus was given to the patient’s knowledge of the daily management of their diet,

insulin therapy and blood glucose monitoring.

The educational process led to a rethinking of the relationship of patients with their disease
and of the concepts related to its care, mainly of the diet and blood glucose monitoring.
Participants showed, though not in a homogenous way, improved knowledge of diabetes
and of the importance of self-care. On a secondary level there was improvement of their

metabolic control.

Abstract
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This study hopes to contribute to a discussion about the importance of the educational
approach in the care of chronic diseases, especially of diabetes, and of the different ways of
management, with emphasis on the relationship and listening issues, providing a better

relationship of the patients with their disease and improved self-care.
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Os cuidados com os pacientes cronicos sempre despertaram interesse no

decorrer de minha vida profissional.

Uma experiéncia anterior com grupos de portadores de doenca de Chagas e,
mais recentemente, com pacientes soropositivos pelo HIV e também na Tisiologia,
permitiram uma reflexdo sobre a importiancia do trabalho educativo do enfermeiro na

assisténcia em patologias onde a adesdo a terapia € determinante para a prdpria

sobrevivéncia do paciente .

A oportunidade de trabalhar com profissionais engajados na educac¢do de
pacientes diabéticos ampliou essa reflexdo, aliada com o oferecimento para trabalhar
exclusivamente com os grupos educativos do Servico de Enfermagem dos Ambulatérios do
Hospital das Clinicas da Unicamp. Entre os trabalhos educativos estd a assisténcia de

enfermagem nos ambulatérios de diabetes tipo 1 e tipo 2.

A motivacdo em aprender mais sobre educacdo em diabetes remeteram-me a
literatura pertinente. Com o desenvolvimento das leituras, procurei reproduzir alguma
forma de educacgdo que incluisse os demais portadores de outras patologias, especialmente
tuberculose e AIDS. Esse processo proporcionou alguns ganhos, especialmente na
qualidade do vinculo entre esses pacientes e o servico de saide, favorecendo a procura
espontanea quando necessdria, o que pareceu atuar sobre a diminui¢do das taxas de

abandono do tratamento.

Como enfermeira responsdvel pelo ambulatério de diabetes tipo 1 da disciplina
de Endocrinologia, tentei iniciar uma atividade educativa no local. O horério restrito de
funcionamento do ambulatério, a necessidade de desenvolver outros cuidados especificos
na assisténcia aos diabéticos, as dificuldades de espago fisico e por encontrar-me agora
sozinha nessa tarefa, foram fatores que dificultaram uma atuagdo educativa mais

sistematica.

Porém, as consultas individuais de enfermagem permitiram um diagndstico
mais detalhado do controle metabdlico inadequado dos pacientes. Cuidados bdsicos ao
diabético como a insulinoterapia, o planejamento alimentar e a monitoriza¢do de glicemia
capilar eram relativamente pouco conhecidos ou aplicados. A oportunidade da escuta sobre

as dificuldades e anseios dos pacientes revelou outros aspectos do seu processo
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vida-doencga, geralmente menos valorizados nas consultas médicas mas, talvez, decisivos

sobre seus cuidados.

Essa constatacdo provocou um repensar sobre a educacdo voltada aos pacientes
diabéticos. Vdrias tentativas foram consideradas, desde os grupos em sala de espera das

consultas médicas até acdes mais focalizadas nos cuidados individuais.

Percebeu-se a valorizacdo dos momentos individuais da assisténcia de
enfermagem, por parte dos pacientes, como oportunidades de trazer a tona suas questoes
voltadas a doencga e tratamento, o que nem sempre era possivel durante consulta médica e
mesmo em momentos de grupo. O estreitamento de vinculo entre os pacientes e equipe foi

uma das resultantes desse processo.

Tal processo foi ainda mais fortalecido através de uma oportuna e inesperada
doagdo de tiras reagentes para monitorizagdo da glicemia no domicilio que permitiu, por

um breve periodo, a inclusdo de todos os pacientes que se interessaram pelo instrumento.
Essa atividade originou novas constatagdes e ganhos muito favordveis.

Primeiramente observei que, através do ensino da monitorizacdo glicémica em
grupo, os pacientes estavam interessados tanto nos cuidados de si como nos dos outros.
Foram frequentes os encorajamentos positivos entre eles, quando havia uma postura de
ddvida ou receio pela técnica. Muitos pacientes compartilharam comigo o ensino da técnica
aos demais, ultrapassando a barreira educador-educando e auxiliando-me, sob orientacao, a

ensinar a monitorizacdo para um grande nimero de diabéticos em pouco tempo.

Além disso, a monitorizagdo proporcionou o ‘despertar’ de questionamentos
dos pacientes relacionados ao seu cuidado, possibilitando uma maior interagdo entre equipe
de satde, pacientes e familia. Como produtos dessa interacdo observou-se a melhora de
alguns pacientes em relagdo ao controle metabdlico, além de uma nova disposi¢do por parte
da equipe médica, que sentiu-se mais amparada para mudangas das prescricdes

medicamentosas e também motivada pelo interesse dos pacientes.

Como uma das enfermeiras que atuam no ambulatério de diabetes tipo 2 e
interessada pelos resultados descritos acima procurei levar a monitorizacdo da glicemia

capilar a pelo menos alguns dos pacientes daquele ambulatério.
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Cabem aqui algumas consideracOes a respeito da assisténcia dos ambulatdrios

de diabetes tipo 1 e 2.

O ndmero de pacientes acompanhados no tipo 2, pelas proprias caracteristicas
epidemioldgicas da patologia, € muito maior que o do tipo 1. O atendimento ao ambulatdrio
de pé diabético é concomitante as consultas de diabetes e demais especialidades clinicas
gerando dificuldades em sistematizar atividades educativas por falta de espaco fisico e
disponibilidade de pessoal. Nao ficou estabelecido nenhum momento para o trabalho em
grupo devido a esses obsticulos, sendo priorizados atendimentos individuais conforme a

necessidade levantada apds a consulta médica.

Ainda assim, a adesdo aos testes de glicemia no domicilio, mesmo que talvez
transitoria devido a gratuidade das tiras e a motivacdo resultante da ‘novidade’, apresentou
resultados semelhantes aos dos diabéticos tipo 1. Os pacientes trouxeram seus resultados as
consultas e igualmente questionaram a respeito de como melhorar seus cuidados,
mobilizando-se para a necessidade de mudanca. As procuras espontdneas dos pacientes

pelo servigo aconteceram com frequéncia nesse periodo.

O tempo dispensado a esses pacientes tornou possivel uma escuta mais apurada
das dificuldades que os sujeitos diabéticos enfrentam no seu dia a dia, além de viabilizar
diagnésticos pertinentes as suas concepgcoes sobre a doenca. Como observado
anteriormente nos pacientes diabéticos tipo 1, a importancia dessa esfera no tratamento,
apesar de pouco explorada na consulta médica, ficou evidente nos seus desdobramentos

perante a motivagdo ao autocuidado.

Percebeu-se que competéncias como a auto-aplica¢do de insulina, mesmo nos
pacientes com habilidades e condi¢cdes, e a monitorizagdo glicEémica eram
proporcionalmente menos requisitadas pela equipe médica quando comparadas aos
pacientes tipo 1. Os conhecimentos sobre a doenga e as orientagdes nutricionais eram
bastante restritos. A faixa etdria mais avancada dos pacientes pareceu ter influéncia sobre

esse quadro, sobretudo na vigéncia de outros agravos a saide como a dislipidemia, a

hipertensdo e a obesidade.
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Paradoxalmente, a presenca dessas complicagdes, uma vez que ndo puderam ser
evitadas, deveria constituir um estimulo a ampliacio de cuidados, pela importancia da
concomitancia de fatores de risco e de co-morbidades na morbi-mortalidade associadas ao

diabetes.

As reflexdes decorrentes desse estado de coisas suscitou o desejo de planejar
um trabalho educativo para os portadores de diabetes tipo 2 no qual a subjetividade dos
sujeitos pudesse ser valorizada e suas necessidades de sadde relativas ao diabetes

trabalhadas de forma mais dial6gica, almejando o autocuidado.

Essa diferenciacdo poderia estar em uma abordagem educativa, voltada para os
interesses dos diabéticos e permeada com praticas individuais e em grupo que pudessem
facilitar seu lidar com a doencga. Tais praticas enfatizariam a apropriacdo de conhecimentos

sobre a alimentagdo, a auto- aplicac¢do de insulina e a glicemia capilar no domicilio.

No contexto dessas inquietacoes e reflexdes é que se inseriu a construcdo desta
pesquisa, em que se implementou um trabalho educativo voltado para a apropriacdo de
conhecimentos sobre a doenca e a incorporacdo de novos cuidados, especialmente o
planejamento alimentar, a auto-aplicagc@o de insulina e a monitorizag¢do glicEmica, por parte
de pacientes diabéticos tipo 2, com vistas a ampliacdo de sua autonomia para lidar com a

doenca.
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O Diabetes melito € considerado um grave problema de saude publica em todo
o mundo. Sua ocorréncia universal, em todas as classes sécio-econdmicas e independente
do género, vem aumentando em funcdo da urbanizacdo, do sedentarismo, da
industrializagdo, do aumento da expectativa de vida e da ampliacdo da sobrevida dos
diabéticos (FRANCO, 1998).

O ndmero de doentes simplesmente dobrou na tltima década, especialmente em
paises em desenvolvimento. Estima-se que a prevaléncia do diabetes tenha chegado a 120
milhdes de pessoas no ano 2000 e que metade dos portadores da doenca ignoram seu
diagnostico. A previsdo para o ano 2025 acusa a assustadora cifra mundial de 300 milhdes

de diabéticos (INTERNATIONAL DIABETES FEDERATION, 2003).

O diabetes € uma doenca conceituada como uma sindrome clinica heterogénea,
caracterizada por anormalidades end6crino-metabdlicas que levam a hiperglicemia cronica.
As anormalidades enddcrinas tém como elemento bdsico uma falha insulinica absoluta ou
relativa, que se manifesta por uma deficiente fung¢do secretora de insulina pelo pancreas
e/ou por uma acio prejudicada da insulina nos tecidos-alvo (MINISTERIO DA SAUDE,
1993).

A resisténcia a insulina, na maioria das vezes decorrente de uma dieta altamente
caldrica, rica em gorduras, pela auséncia de atividade fisica regular e pela obesidade podem
levar a exaustdo das células beta resultando na intolerancia a glicose (UKPDS 33).

Segundo THE EXPERT COMMITTEE ON THE DIAGNOSIS AND
CLASSIFICATION OF DIABETES MELLITUS (1999), atualmente a doenca estd

clinicamente assim classificada:
1. Diabetes melito tipo 1
2. Diabetes melito tipo 2
3. Diabetes melito gestacional
4. Intolerancia a glicose

5. Outros: defeitos genéticos das funcdes das células beta, defeitos genéticos da
acdo da insulina, doengas do pancreas exdcrino, endocrinopatias, droga/quimicamente
induzido, infec¢des, formas incomuns de diabetes imuno-mediados, e outras sindromes

genéticas associadas com o diabetes.
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A gravidade da doenca estd relacionada, especialmente, a presenca das
complicacOes tardias, sejam circulatorias (macro e microangiopatias), ou neuroldégicas

(neuropatias periféricas e autondmicas).

A presenca de tais complicagdes, com frequéncia, leva a incapacitacao laboral e
ao declinio da qualidade de vida, causando um sério problema social e um aumento

extremamente significativo nos custos relacionados ao cuidado da doenca (ADA, 1998).

Como causa de Obito, destacam-se o0 coma cetoacidotico nos
insulino-requerentes e com diagndstico mais recente, e a nefropatia diabética nos pacientes
com longo tempo de doenca. As doencas cardio-vasculares sdo a principal causa de morte
entre os diabéticos ndo insulino-requerentes (LESSA, 1998). A mesma autora salienta que a
importancia do diabetes como causa de morte ¢ muito subestimada, uma vez que apenas as
causas bdsicas dos 6bitos sdo analisadas nos estudos epidemioldgicos. Quando verificadas

as causas multiplas, a mortalidade por diabetes aumenta até 6,4 vezes.

EPIDEMIOLOGIA DO DIABETES MELITO

A grande maioria dos diabéticos da populacao mundial (90%) pertence ao tipo
2. A deficiéncia de insulina € relativa e a manifestacao da doencga ocorre geralmente na fase
adulta, apés os quarenta anos, sendo a obesidade e o sedentarismo fatores comuns na
grande maioria dos casos ( FRANCO, 1998). A ocorréncia de diabetes tipo 2 em criangas,

porém, tem aumentado gradativamente desde a década de 90 (KENNETH et al., 2000).

7z

A mortalidade entre portadores de diabetes € vinte vezes maior que na
populacdo geral (QUICKEL JR, 1994). Segundo este autor, a estimativa de custos para
cada paciente diabético nos Estados Unidos, em 1987, era de U$ 3000/ano. Em 1997, os
gastos médicos diretamente relacionados aos cuidados com pacientes diabéticos foram
estimados em U$ 44,1 bilhdes, naquele pais (ADA, 1998). Quanto as complicag¢des, o
diabetes lidera entre as causas de cegueira nos pacientes em idade economicamente

produtiva, de insuficiéncia renal e de amputacdes ndo traumaéticas.
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A prevaléncia do diabetes na populagdo brasileira adulta de 30 a 69 anos, € de
7,6 % (MINISTERIO DA SAUDE, 1993) com tendéncia crescente da prevaléncia
(SBD, 1997). O diabetes tem incidéncia 1,4 vezes maior nas mulheres; a prevaléncia

também € 1,8 vezes superior no sexo feminino ( FRANCO, 1998).

Segundo o Estudo Multicéntrico Sobre a Prevaléncia do Diabetes no Brasil,
realizado no periodo de 1986 a 1988, apenas 7,9% dos diabéticos brasileiros de 25 a 74
anos de idade utilizam insulina, enquanto que, nos Estados Unidos, essa taxa sobe para
26%. Isso pode dever-se tanto a inacessibilidade da medicacdo, quanto a sub-prescri¢do ou,
ainda, a uma alta mortalidade entre os diabéticos tratados com a droga. Entre os pacientes
sabidamente diabéticos, foi diagnosticada a expressiva taxa de 22,3% que ndo faziam

nenhum tipo de tratamento, seja alimentar ou com hipoglicemiantes orais(FRANCO,1998).

Conforme relata esse autor, ainda ndo existem no Brasil dados populacionais
sobre a morbidade das complicacdes do diabetes. Estudos isolados de servicos de satde,
geralmente universitdrios, ndo servem de base para a populacio diabética geral do pais. O
estudo da incidéncia de amputagdes de extremidades entre os diabéticos, realizado por
SPICHLER e cols. na regido metropolitana do Rio de Janeiro, no periodo de 1992-1994,
mostrou indice de 6,9/100.000 habitantes. A sobrevida acumulada apds cinco anos da
amputacdo foi de somente 55% para os homens e 59,4% para as mulheres

(FRANCO, 1998).

O diabetes tipo 1 representa uma parcela varidvel de 5 a 10% da populagdo
diabética total. A doenga caracteriza-se pela destruicao maciga das células-beta, o que leva
a uma deficiéncia absoluta de insulina. N@o h4, até o momento, medidas que previnam sua
incidéncia. Seu aparecimento pode acontecer em qualquer fase da infancia, sendo mais
comum com a aproximagdo da adolescéncia. Os fatores que iniciam a destrui¢cdo auto-

imune das células beta pancredticas sdo desconhecidos.

Estudo da OMS sobre a incidéncia mundial de diabetes tipo 1, conhecido como
Projeto DIAMOND (WHO  MULTINATIONAL PROJECT FOR CHILDHOOD
DIABETES), aponta dados preliminares do Brasil, cuja incidéncia seria de 5,8 por 100.000
habitantes no periodo de 1987 a 1991 (FRANCO, 1998).
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Esse estudo demonstrou a grande variabilidade da incidéncia do diabetes tipo 1
nos vérios paises. Na Coréia, por exemplo, os achados foram de 0,6 por 100.000

individuos; na Finlandia a proporcao salta para 35,3 / 100.000 .

A condicdo mais propicia, tanto ao aparecimento do diabetes como ao
desenvolvimento de doenga aterosclerdtica, ocorre na pessoa portadora de tolerincia a
glicose diminuida. A prevaléncia desta condi¢do, entre os brasileiros, é de 6,7%,
semelhante a do diabetes, e sua vulnerabilidade as medidas de interven¢do em satde aponta
para a importancia do desenvolvimento e implantacio de ac¢des que modificariam sua

evolugdo (SBD, 1996).
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2-A BUSCA DA
AUTONOMIA NO
CUIDADO COM O

DIABETES



Embora haja unanimidade em apontar a educagdo do paciente diabético como
um instrumento de grande validade em seu tratamento como um todo, a questdo da

autonomia do paciente ainda parece estar pouco elucidada.

Segundo CAMPOS (1994): “faria parte de qualquer processo terapéutico todo
esforco voltado para aumentar a capacidade de autonomia do paciente, para melhorar seu
entendimento do proprio corpo, da sua doenca, de suas relacées com o meio social e, em
consequéncia, da capacidade de cada um em instituir normas que lhe ampliem as

possibilidades de sobrevivéncia e qualidade de vida™ .

Observamos, de maneira rotineira, a assisténcia geralmente passiva dos
pacientes acompanhados nos servicos de sadde, sinalizando a dependéncia desses a acdo de
outros, seja médico, enfermeira, nutricionista ou outro profissional da saude.
Descaracterizam-se as nogdes de sujeito e de autonomia, atitudes que parecem reforcadas

tratando-se de doengas cronicas.

O perfil da clientela atendida nos servigos publicos geralmente se encaixa no
descrito acima. Nas salas de espera dos ambulatdrios de atendimento ao diabetes, passando
pela consulta médica e pela rdpida pds-consulta pouco se desenvolve em agdes que
poderiam levar a uma certa apropriacdo de cuidados por parte do paciente. A grande
maioria deles ‘sai como entrou’, ou seja, desconhecem sua situacdo perante o diabetes, se
ocorreram mudangas desde a ultima consulta, quais os resultados dos exames feitos e o
significado de seus resultados. Enfim, o entendimento do que estd acontecendo consigo, a
‘apropriacdo do corpo’ e a possibilidade de expressar suas dividas sdo préticas pouco

favorecidas nesse cuidar.

Sendo o diabetes uma doenga cronica, o autocuidado e a autonomia deverao ser

estimulados para que melhorias possam acontecer na propria qualidade de vida do sujeito.

As varidveis que levam a autonomia parecem estar intimamente ligadas ao tipo
de assisténcia prestada, a percep¢do de um ou mais profissionais de sadde tidos como
referéncia pelo paciente, ao comportamento desses profissionais no cuidado dispensado, a
frequéncia do nimero de visitas ao servi¢o de sauide, além dos aspectos sdcio-econdmico-
culturais nos quais se insere o paciente, especialmente sua estrutura familiar (WILLIAMS,

1998; DeRISO et al, 1998), seu locus de controle ( ZANETTI & COSTA, 1993; PEYROT
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& RUBIN, 1994) e suas crengas relacionadas a saiide (BRADLEY, 1995; GOLIN et al.,
1996; TEIXEIRA, 1996; CADE, 1998; GENTILI et al., 2001).

Os trabalhos referentes ao conhecimento sobre a doenca, a monitorizacdo da
glicemia capilar no domicilio, aos efeitos do stress sobre o sujeito diabético e suas
repercussdes sobre a motivacdo para o autocuidado (FUNNELL et al., 1995; GLASGOW e
OSTEEN, 1992; MALDONATO et al., 1995; WYSOCKY et al., 1996; FAAS et al., 1997;
GROSSI, 1999) também apontam para a importancia dessas questdes, quando sdo

esperados ganhos a autonomia do paciente diabético.

Fatores que condicionam a aderéncia a terapéutica, em que se incluem as
medicagdes, dieta e exercicio fisico, também permanecem em constante pesquisa, sendo

mesmo comum afirmar que a ndo aderéncia parece ser a norma (RAPLEY, 1997).
A Organizagdo Mundial da Saidde assim define a aderéncia :

“the extend to which a person’s behaviour — taking medications, following a

diet, and/or executing lifestyles changes, corresponds with agreed reccomendations from a

health care provider.” (WHO, 2003)

Essa definicdo corresponde as caracteristicas exigidas pelo tratamento das
doencas cronicas, que apontam a necessidade da centralidade do sujeito doente em seu
tratamento, condi¢do que necessitaria ser exemplarmente verificada no cuidado ao

diabético.

Pelo grande impacto sobre os custos, econdmicos e sociais, relatados pela falta
de aderéncia ao tratamento de diversas patologias, estudos vém sendo realizados em vérios
paises, na tentativa de buscar formas de melhorar essa situacdo. Uma revisdo de literatura
feita por HSAIO & SALMON( 1999) indica que menos de 10% dos diabéticos aderem as
mudancgas de comportamento consideradas essenciais para o bom controle da doenca. Por
outro lado, os autores apontam indicios de que a aderéncia ao tratamento é maior entre
pacientes que realmente se sentem ameacados pela proximidade de alguma complicacdo do

diabetes, como a progressdo de retinopatia.
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Essa motivagdo mais tardia ndo invalida a possibilidade da educacdo e
treinamento do paciente diabético em algumas praticas que possam lhe trazer ganhos
inestimaveis. Ao mesmo tempo, é necessario focalizar a educacdo em pacientes que ainda
ndo apresentam indicios de complicacdo do diabetes, inclusive os recém diagnosticados.
Esse € um dos grandes desafio da assisténcia, pois a motivagdo ao autocuidado é

geralmente muito menor nesses pacientes.

Assim, algumas competéncias visando a autonomia e cuidado por parte do
sujeito diabético podem ser tteis e efetivas, consideradas como instrumentais importantes
da prética educativa em diabetes, qualquer que seja o tempo de diagndstico da doencga. Por
esses instrumentais, incluimos: conhecimentos sobre a alimentacdo, monitorizacdo da
glicemia capilar no domicilio, auto-aplicacdo da insulina e conhecimento sobre outros

cuidados com o diabetes, aonde ocupa importincia a atividade fisica.

A orientacdo alimentar do paciente diabético é parte fundamental de seu
cuidado. As dificuldades relatadas por muitos pacientes sob tratamento refletem a angtstia
de pouco ou quase nada saberem sobre a alimenta¢do adequada. A auséncia de um
profissional especialmente capacitado para essa tarefa leva a que outros profissionais
menos preparados assumam a orientagdo nutricional do diabético. Essa pratica muitas vezes
resulta em condutas errOneas, diminuindo as possibilidades de opg¢des alimentares,
generalizando suas indicagdes, sem a devida personalizacdo ou adequacgdo as necessidades
e possibilidades de cada individuo. Motivar o paciente a incorporar os conhecimentos sobre
a alimentacdo como uma forma de cuidado exige sistematiza¢do na assisténcia, preparo e
persisténcia profissional, pois as mudancas dos hdbitos nutricionais, tdo vinculados ao

prazer e a sociabilidade, sdo as mais dificeis de se lidar.

A questdo da auto-aplicacdo da insulina é outro aprendizado importante a ser
considerado na educacdo do paciente diabético com vistas a autonomia. Na prética didria,
observa-se que alguns pacientes tentam retardar o inicio da auto-aplicacdo da insulina o
maximo possivel, passando, muitas vezes, a fazé-lo por circunstancias externas (ndo
possuem pessoa da familia que possa aplicar, os Centros de Satde sdo distantes, hd encargo
financeiro para que outra pessoa aplique o medicamento). Alguns profissionais de satide

nio possuem os conhecimentos necessdrios para o ensino, perpetuando erros de aplicacdo
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que podem refletir no mau controle metabdlico, baixa qualidade do cuidado e

comprometimento da integridade da pele e subcutaneo.

Culturalmente, o ‘medo de agulha’, aliado as crengas errOneas sobre a insulina,
acabam por afastar a motivagdo em auto-aplicar-se, reforcando a postura de dependéncia do
diabético a outra pessoa e interferindo no que se constitui num dos determinantes de seu
controle: o dominio de sua medicagdo, através do conhecimento do préprio corpo
(reconhecendo os locais adequados para a aplicacdo, a necessidade do rodizio desses locais)

e do funcionamento da insulina, especialmente seus ‘picos de acdo’.

A monitorizacdo domiciliar da glicemia capilar também € considerada parte
fundamental no processo de educagdo para a autonomia e autocuidado do paciente
diabético (FAAS, 1997; GROSSI, 1999). Através dela e com informagdes adequadas, o
diabético pode desenvolver possibilidades de op¢des de conduta em relacao a sua patologia,
preparar-se para situacOes que estdo fora de sua rotina, construindo saberes e
responsabilidades préprios a sua pessoa e seus momentos de vida. Personalizando seu
cuidado através da monitorizacdo da glicemia e de conhecimentos tteis fornecidos por
profissional capacitado, um leque de escolhas préprias passa a ocorrer. Esse instrumento
pode ser um facilitador para que o paciente melhor elabore seu cuidado, pois reconhecer
suas glicemias como resultados significantes em sua rotina pode desencadear novas agdes

voltadas aos demais cuidados.

GROSSI (1999) relata que os pacientes queixam-se do desconforto fisico
ocasionado pela pun¢do e que um sentimento de angustia pode emergir, tanto pela
dificuldade em administrar os resultados, por falta de conhecimentos, como por ter ciéncia
do préprio mau controle. As atuais op¢des do mercado visando diminuir o desconforto da
técnica de monitorizacdo muitas vezes ndo chegam ao paciente, tanto pelo seu custo, como
pela falta de conhecimento do profissional de sadde ndo treinado a trabalhar com

diabéticos.

Além da capacitacdo técnica para o manejo de sua terapia (auto- aplicacdo
correta da insulina, adaptagdo dietética as variacdes da rotina, monitorizacdo domiciliar da
glicemia capilar ou da glicosdria) capacitar o paciente a lidar positivamente com sua

patologia constitui um grande desafio para a efetivacdo da autonomia. O conhecimento e
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aprendizagem de novas habilidades pelo sujeito ndo sdo, por si sO, suficientemente
impactantes para a aquisi¢ao de autonomia, quando se espera que as agdes de autocuidado,
positivas e responsdveis, sejam duradouras e passiveis de continuidade por parte dos

pacientes.

Talvez o inicio desse processo venha com a percepcdo das vantagens que as
mudangas comportamentais podem trazer, quando comparadas com as desvantagens da nao
mudanca (GROSSI, 1999). Tal processo € entendido como dindmico, permanente e nunca

acabado, no qual o paciente € considerado sujeito e ndo objeto dessa dinamica.

As questdes que, indubitavelmente, s@o pertinentes ao individuo diabético e que
podem ajudd-lo a entender a doencga estdo relacionadas ao seu conhecimento sobre o
diabetes. Porém, esse conhecimentos devem ser reconhecidos pelos pacientes como fatores
de motivagcdo a mudancga e assumir significado para suas vidas. Até que ponto o educador,
ao trabalhar aqueles temas, problematiza e individualiza os determinantes culturais

relacionados a quem julga estar ensinando?

Essas reflexdes podem indicar um primeiro passo a autonomia do paciente,
aonde o didlogo entre o profissional de satude e o sujeito diabético possa trazer novas luzes
sobre o processo do lidar com a doenga, facilitando escolhas, tracando conjuntamente
objetivos possiveis a cada momento de vida do paciente, buscando resolutividade no seu

cuidar.
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3.1- BREVE HISTORICO DA EDUCACAO EM DIABETES

Historicamente, o diabetes foi uma das primeiras patologias aonde a educacao
do paciente foi valorizada. Segundo ASSAL (1985), o médico francés Bouchardat, desde
1875, ja recomendava a monitoriza¢do da glicosdria como uma forma de alcancar sucesso

no tratamento do diabetes, junto a uma terapia embasada em dieta e exercicio fisico.

Os pioneiros da moderna Diabetologia, E.P. Joslin e R. D. Lawrence, ainda em
meados de 1920, j4 preconizavam a educacdo do diabético como absolutamente necessdria
no tratamento. Na introdugdo de sua obra “A Diabetic Manual for the Mutual Use of Doctor
and Patient”, Joslin ja pontuava que a terapia com insulina seria “uma perda de tempo e
dinheiro a menos que o paciente estivesse perfeitamente instruido em manejar seu proprio
caso” (ASSAL,1985). A criacdo do papel da enfermeira educadora em diabetes, tanto
dentro dos hospitais, como na assisténcia educacional domiciliar, veio pela iniciativa de
Joslin, como forma de impedir que o paciente desistisse das aplicacdes de insulina quando

tivesse alta hospitalar.

Porém, apenas a partir da década de 70, a educacdo do paciente diabético trouxe
provas sobre a reducdo de complicacdes metabolicas através dos trabalhos de MILLER
(1972) e MOFFITT (1979), entre outros pesquisadores. Esses trabalhos indicavam a
normoglicemia como medida de prevencdo das complicagdes tardias do diabetes, e o papel
da educacdo do doente sobre a patologia passa a ser parte integrante do tratamento.

Portanto, o controle do diabetes dependeria, em sua maior parte, do préprio paciente.

Apoiada por esse histérico e ciente de que o tratamento do diabetes exige
mudancgas do estilo de vida e observancia didria de cuidados, a educacdo em diabetes
alcancou seu lugar como fundamento da terapéutica. Segundo a Organiza¢cdo Mundial da

Saude, ‘“‘a educacdo é a pedra angular da terapia do diabetes e vital a integracdo do

diabético na sociedade” (WHO, 1980).

Essa constatacdo levou a vdrios tipos de abordagens educativas para os
pacientes diabéticos. De uma maneira geral, os primeiros trabalhos de educacio possuiam
um cardter bastante biologicista, sendo a transmissdo de conhecimentos sobre a doenga a
principal meta a ser alcangcada. A verticalidade dessa ‘passagem de conhecimentos’,

caracterizada pela grande importancia do educador em relacdo ao paciente, manteve-se
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como uma certa tendéncia até meados da década de 80. Muitos dos trabalhos até entio
realizados indicaram pequeno impacto dessa abordagem sobre as mudancas
comportamentais dos pacientes diabéticos para melhorar seu autocuidado

(BLOOMGARDEN et al.,1987; COATES, 1996; BONNET et al., 1998).

A preocupagdo com os altos custos econdOmicos e sociais decorrentes da baixa
aderéncia ao tratamento levando as complicagdes tardias da doenga, despertou para novas
iniciativas educacionais em diabetes. Outros estudos foram desenvolvidos reforcando a
importancia dos fatores bio-psico-sociais do paciente como determinantes de sua adesdo ao
tratamento, conforme ressaltam-se nos trabalhos de GLASGOW (1992, 1999),
ANDERSON & FUNNEL (1995), GOLIN (1986) e RUBIN et al. (1989).

A exemplo do ocorrido em outros paises (VALENCIAGA RODRIGUEZ,
1995; GAGLIARDINO et al., 2001) também no Brasil procurou-se formular diretrizes no
sentido de estimulo as priticas educativas em diabetes (BRASIL/ MINISTERIO DA
SAUDE, 1988).

Programas multiprofissionais de atendimento ao paciente diabético tém sido
experimentados em alguns servi¢cos ambulatoriais e hospitalares, na tentativa de se ir além
da atencdo estritamente médica, com vistas a um trabalho integrado, que resulte em melhor
controle da doenca e no aumento da autonomia dos pacientes (SCAIN, 1986;
ETCHEPARE, 1988; SCARINCI et al., 1988; LUCE et al., 1991; IDE e CHAVES, 1992;
SILVA etal., 1992; ANDRADE, 1994, ).

BLOOMGARDEN et al. (1987) apds extensa revisdao bibliogrifica sobre
trabalhos publicados em educacdo em diabetes com vistas 2 melhora do controle
metabdlico, ndo encontraram resultados que apontassem atingir aquele objetivo. Relataram,
alids, o papel secundério da educacdo como forma de auxiliar o controle da doenga, se o
processo educativo ndo for parte integrante da assisténcia e da arte de cuidar. Apontaram
para a necessidade de identificar outros fatores de importancia na constru¢dao do contetido
educativo e para a obrigatoriedade de grupos controles durante a intervencao, visando

confirmar sua validade.
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Talvez com vistas a esses argumentos a educagdo em diabetes ndo possua ainda
um papel de prestigio cientifico, aponta um recente documento da DOTA ( Declaration of
the Americas, 2001), pois desperta pouco interesse dos responsdveis pela saide publica e

lideres de opinido, devido a auséncia de validacdo dos resultados dos programas educativos.

Outros trabalhos, entretanto, permitiram apoiar o valor terapéutico da educagdo
com a persisténcia de ganhos sobre os controles de pacientes diabéticos (ASSAL et al.,
1997). O trabalho de RUBIN, PEYROT & SAUDEK (1989) indicou que houve ganhos na
melhora dos niveis de glicemia e motivagdo ao autocuidado em pacientes submetidos a
pratica educacional ‘intensiva’, por cinco dias consecutivos, mesmo apds seis meses do
final da intervencdo realizada. MAZZUCA et al. (1986) relatam beneficios da educagdo
com pacientes diabéticos sobre os valores de hemoglobina glicosilada, mesmo ap6s um ano

da intervengao.

O advento de novas teorias ligadas a educacdo em satide tem refor¢ado cada
vez mais a coloca¢do do diabético como principal ator em seu processo terapéutico

(ANDERSON & FUNNELL, 2000; FESTE, 1992; MUHLHAUSER & BERGERT, 2000).

Segundo ANDERSON & FUNNELL (2000) a abordagem colaborativa
(‘collaborative approach’), aliada a teoria do ‘empowerment’, permitird uma pratica
educativa em diabetes que promova a responsabilidade pessoal do paciente em seu cuidado.
O conceito de empowerment contém uma abordagem holistica e paciente-centrada nos
cuidados em diabetes e na educacdo do paciente (FESTE, 1992). Sua filosofia baseia-se no
reconhecimento dos componentes fisicos, intelectuais, sociais e espirituais do ser humano e
sua interagdo dinamica e holistica na vida; e de que o ser humano deve ser capaz de realizar

esses componentes para ser saudavel. Além disso, tem direito e responsabilidades inerentes

a tomada da maior parte das decisdes que norteardo sua vida.

A proposta primordial dessa abordagem € preparar o paciente para tomar
decisdes responsdveis sobre seu autocuidado. A responsabilidade vem através das
necessidades e objetivos a serem alcancados, dentro dos préprios valores do paciente, assim
como com 0s conhecimentos especificos sobre o diabetes e seu tratamento. A possibilidade

de opcao € o tema central do empowerment.
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Atualmente, além da valorizacdo do portador como sujeito principal do
tratamento, muito se tem pesquisado a respeito da necessidade do conhecimento, por parte
da equipe cuidadora, das crencas que o paciente possui sobre o diabetes e sobre a satide

( GENTILI et al., 2001; BRADLEY, 1995).

Tais aspectos tornam-se cada vez mais relevantes a medida em que tais crengas,
as vezes constituidas por padrbes prejudiciais, sdo determinantes para o sucesso da
terapéutica e podem ser mais facilmente transformadas e mudadas, através de educacio e
aconselhamento, do que as caracteristicas de personalidade de uma maneira geral
( BRADLEY, 1995). Esses aspectos ndo sdo suficientemente explorados no atendimento

médico, fundamentado pelas ciéncias bioldgicas.

Da mesma forma, TEIXEIRA (1996) valoriza as distingdes culturais do
diabético, incluindo-se suas concepg¢des sobre a doenga, reconhecendo-as como a maneira
como o paciente aprendeu a lidar com o diabetes no contexto de sua vida. Tais distin¢des,
continua o autor, ttm uma fun¢do primordialmente adaptativa e, na maioria das vezes,

também ndo sdo consideradas na educagdo dos pacientes.

Nesse contexto, a doenga como fenOmeno significativo € reduzida a
interpretacdo médica; o doente, por sua vez, desenvolve uma opinido relativa ao seu

quadro, enraizada na sua experiéncia cultural (CARDOSO & GOMES, 2001).

O modelo estabelecido pelo conjunto de crencas do paciente também auxilia a
iluminar a questdo das relagdes entre o conhecimento sobre o diabetes e melhora do
controle metabolico. Por que pacientes bem orientados e conhecedores da doencga
permanecem nao incorporando o autocuidado em suas vidas e ndo utilizam os
conhecimentos que possuem para manuten¢do da saide? De certa forma, o reconhecimento
das concepgdes do sujeito sobre sua saide pode contribuir para reflexdes sobre esse fato

instigante.

Além das abordagens citadas, vale ressaltar a importancia dos trabalhos em

grupos operativos, que comecam a delinear uma nova luz sobre a assisténcia, permitindo

“... criar em cada paciente uma consciéncia sobre o seu adoecer, melhorar a

adesdo ao tratamento proposto e aceitar as mudangas no estilo de vida acarretados pelo

diabetes” (GRACA, 2000).
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Os sentimentos suscitados pela doenga, que a autora aponta como alienacdo,
perda da auto-estima e desmoralizacdo, ficam mais facilmente trabalhados quando o

paciente ndo se julga o Unico afligido por uma patologia.

Porém ndo € apenas a caracteristica de grupo, a qual sugere maior acolhimento
e receptividade, que contemplaria todas as necessidades envolvidas nessa questdo.
ANTUNES et al. (1999) tecem critica sobre a questdo do trabalho em grupo, como forma
de educacdo, quando se privilegia apenas a énfase na transmissdo de conhecimentos. Nessa
situagdo, apontam os autores, hd pouco interesse na continuidade de uma ac¢do participativa
do cliente, posicionado-o “em grupamentos de doentes com a mesma doen¢a”, muito mais
para facilitar o atendimento médico que para promover interagdes e interdisciplinaridades.
Além disso, os autores destacam as tentativas educacionais convergem para a segregacao
dos préprios doentes ( grupos de diabéticos, hipertensos, tuberculosos, portadores HIV,
etc), diminuindo sua integralidade como sujeitos e mantendo a hegemonia médico-
biologicista de aten¢do a satde, focalizando a doenga, ndo o doente e seus determinantes

sociais.

Enfim, tentamos situar o leitor para algumas das possibilidades nas quais a
educagdo dos pacientes cronicos pode ser viabilizada. As pesquisas referentes ao objeto
educacional felizmente ganham maior visibilidade perante a assisténcia e novas

oportunidades de aten¢do ao sujeito doente podem ser experimentadas.

Juntando-se as tantas teorias educacionais e modelos de atencdo a saude do
individuo, especialmente os baseados na dialogicidade, ressaltamos a contribui¢do do
educador Paulo Freire. Sua abordagem, problematizadora, tem influéncia mais recente nas
praticas de saude, ganhando impulso por volta da metade dos anos 70, com as
transformacdes politicas e sociais decorrentes da queda da legitimidade do regime militar: o
esgotamento do ‘milagre econdmico’, a vitéria da oposi¢do nas elei¢cdes, a organizac¢io
popular frente aos inlimeros movimentos contra a carestia, pela posse da terra, pela saide
da mulher, retornando as propostas de Paulo Freire, entdo banidas durante o regime militar
(SMEKE & OLIVEIRA, 2002). A sua abordagem tem uma tendéncia fortemente
interacionista, permitindo que o homem se torne sujeito de sua praxis, sem jamais

desvincular o pensar e o fazer (MIZUKAMI, 1986). Dessa forma, procura-se resgatar a
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importincia do paciente (o educando) como sujeito participante e elemento central de seus

cuidados.

As afinidades com a abordagem freireana, caracterizada pela valorizacao
dialdgica e a horizontalizacio das relacdes entre os atores, levou-nos a elegé-la como um
dos embasamentos tedricos utilizados para sua realizacdo do presente trabalho. Buscar
promover o refletir e o agir dos participantes para a incorporagcdo de prdticas

relacionadas ao autocuidado foram importantes motivacdes para essa escolha.

Finalmente, podemos considerar que a educacdo em diabetes deva facilitar a
expressdo dos sujeitos envolvidos, ter uma preocupacdo critica e, acima de tudo, ser
acessivel aos pacientes. Devemos relatar, contudo, que nio se pode negar a importancia da
educacgdo informativa no processo do cuidado em diabetes, desde que essa abordagem ndo
assuma formas impositivas, resumindo-se apenas em ‘passar conhecimentos’ de forma
vertical e ineficaz. A curiosidade natural de muitos pacientes diabéticos a respeito de sua
doenca muitas vezes exige o uso de materiais € métodos mais formais em sua educacdo,
sugerindo que a complementaridade entre as abordagens pode ter importincia nesse

Processo.

3.2- EQUIPE DE SAUDE E ADERENCIA AO TRATAMENTO DO DIABETES

Conforme dito anteriormente, desde 1920 Joslin ja considerava a educacdo em
diabetes ndo apenas como parte do tratamento; para ele, a educacdo do paciente era o

tratamento (BEASER, RICHARDSON & HOLLERORTH, 1994).

Essa afirmacdo demonstrou manter sua atualidade através dos resultados
contundentes do DIABETES CONTROL AND COMPLICATIONS TRIAL RESEARCH
GROUP ou DCCT em 1993.

Esse estudo acompanhou cerca de mil e quinhentos pacientes diabéticos tipo 1
por seis anos € meio. Em pacientes sem retinopatia submetidos desde o comeco do trabalho
a um esquema de insulinizacdo intensiva (a0 menos tré€s aplicacdes por dia), houve uma
reducdo de até 76% para o aparecimento de retinopatia, quando comparados aos pacientes

em esquema tradicional de insulina (uma ou duas aplicac¢des por dia). Nos pacientes que ja
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possuiam um grau leve da complicagdo, a progressdao da retinopatia foi retardada em até
54% na presenca da insulinizag¢do intensiva. Os achados positivos foram semelhantes em
relacdo a nefropatia e neuropatia. Ficou evidente que os resultados glicEmicos préximos ao

normal reduziam dramaticamente as complica¢des da doenca.

Mais recentemente, os resultados do UNITED KINGDOM PROSPECTIVE
DIABETES STUDY ou UKPDS (1998) refletiram a necessidade da ampliagdo dos
cuidados intensivos relacionados também aos diabéticos tipo 2, justificados principalmente

pelo impacto no retardo das complicagdes microvasculares.

Se, por um lado, existem resultados tdo promissores no tratamento ao diabético,
nao podemos esquecer que sua doenga € cronica e, como tal, possui diferentes exigéncias
no cuidar, envolvendo tempo, disponibilidade e motivagdo do paciente e da equipe de

saude. Para a Organizacdao Mundial da Saide, doengas cronicas sdo

“Diseases wich have one or more of the following characteristics: they are
permanent, leave residual disability, are caused by nonreversible pathological alteration,
require special training of the patient for reabilitation, or may be expected to require a

long period of supervision, observation or care. “ (WHO, 2003).

Essa defini¢do abarca os desafios a serem enfrentados perante a cronicidade.
Por essas caracteristicas a patologia e os cuidados decorrentes necessitam de outras
diferenciacdes em seu tratamento. Uma dessas diferenciacdes estd na forma pela qual a

propria equipe cuidadora reconhece a doenga cronica.

Muitas vezes, a propria incurabilidade do diabetes favorece um comportamento
passivo por parte da equipe de saude no tratamento dispensado ao paciente. ASSAL (1995)

11

infere que “... o fato do diabetes ser uma doenga incurdvel certamente interfere com a
identidade de cada médico ou enfermeiro — o sonho de resolver os problemas do paciente,

o sonho de curar doengas”.

Essa referéncia exemplifica inquestionavelmente os equivocos de algumas
equipes de assisténcia que conferem ao diabetes um cardter de doenca aguda, sobre a qual
uma intervengdo baseada em medicacdes e dieta seria suficiente para ‘cumprir seu papel’
no cuidar. O compromisso nesse cuidado € algo mais exigente, no qual a complexidade da

doenca e suas implicagdes sobre a vida do individuo exigem um olhar menos biologicista
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sobre esse cuidar. Torna-se necessario reconhecer que o ‘conviver com o diabetes’ é um
processo dindmico e que seus cuidados sdo dependentes de multiplos fatores ligados a
motivacdo pessoal e a percepcdo do que o individuo considera relevante no seu cuidado,

entre outros aspectos.

A outra face desse processo revela o desejo de perfeicio que muitos
profissionais exigem de seus pacientes, almejando um absoluto e permanente bom controle
metabdlico, aonde qualquer ‘deslize’ significa uma derrota pessoal, para quem cuida,

seguida pela desmotivagcdo em continuar a seguir tais pacientes (BASCO, 1998).

Podem haver outros comportamentos da equipe cuidadora que divergem
diametralmente do exposto acima, mas que também nao favorecem a autonomia do
paciente. HADDAD (1998) apés seguimento de grupo de diabéticos durante quatro anos
consecutivos, apontou que a equipe de saide envolvida nesse trabalho apresentava uma
super protecdo para com os pacientes, levando-os a ndo responsabilidade sobre seu

tratamento. SCARINCI (1988) relatou o mesmo achado.

As evidéncias clinicas e laboratoriais despertam no cuidador um sentimento de
urgéncia e angustia, que nem sempre sao compartilhados pelo paciente diabético. A prépria
auséncia de sintomas marcantes caracteristicos da hiperglicemia cronica, favorece esse

comportamento divergente.

Por outro lado, quando o paciente passa a aderir melhor ao tratamento, sao
comuns os sintomas de hipoglicemia, o que pode levar a desmotiva¢do em permanecer sob
essa terapéutica. Nesse momento, a disponibilidade do cuidador é fundamental para o nio
abandono da tentativa de retorno aos niveis glicémicos normais. A valorizagdo dos
episddios de hipoglicemia € muito marcante entre os diabéticos; conforme apontam
WILLIAMS e PICKUP (2001) o temor pela hipoglicemia grave é considerado um evento

tdo aterrorizante para os diabéticos quanto a ameaga das complicagdes tardias.

Conforme relatado anteriomente, observa-se que a transmissdo de
conhecimentos sobre a doenga, por si, ndo € suficiente para trazer mudangas significativas
de habitos que possam refletir no controle metabdlico (BLOOMGARDEN et al, 1987;
COATES, 1996; DECCACHE, 1995; GLASGOW, 1995; PEYROT, 1999), e na prépria
qualidade de vida e bem-estar (RUBIN, PEYROT & SAUDEK,1989). Esse dado,
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aparentemente contraditorio na educacio em diabetes, refor¢a a complexidade do processo
da assisténcia, onde tantas varidveis se inter-relacionam, independentes do que se considera
como légico ou esperado. A relacdo entre o saber e o utilizar esse saber pode ser
contraditéria nas vdrias esferas da experiéncia humana. Os médicos e demais profissionais
de saide que fumam af estdo para nos lembrar que nem sempre saber e fazer sdo realidades

consequentes.

Mais dificil torna-se a situagdo, pelo cardter imediatista que a maioria dos
profissionais exige em termos de acdo-resposta nas praticas terapéuticas. LESSA (1998) em
trabalho sobre adesdo ao tratamento das doencas cronicas, afirma que “... é mais fdcil ao
médico prescrever anti-hipertensivos do que ensinar mudang¢as de hdbitos e
comportamentos, enquanto que, para os hipertensos, é mais fdcil tomar a medica¢cdo do

que praticar exercicios, fazer dieta ou parar de fumar”.

GAGLIARDINO (2001) corrobora a afirmacdo acima ao analisar a baixa
adesdo a dieta e mudangas de hédbitos de vida entre pacientes diabéticos integrados a rede
Qualidiab (Centros de Assisténcia Diabetoldgica localizados na Argentina, Brasil, Chile,
Colombia, Paraguai e Uruguai), quando comparadas as taxas de outros paises. Seu
levantamento sobre as formas de tratamento dispensadas aos pacientes revelou o reduzido
numero de diabéticos tipo 2 que se controlavam apenas com a alimenta¢do, indicando que o
investimento em educagdo e motivagdo dos pacientes diabéticos a mudancgas de estilo de

vida mais sauddveis eram fatores pouco trabalhados na assisténcia médica. Diz o autor:

“Esto indica que los médicos involucrados en este estudio — y problabemente
sus pacientes — se adhieren mds facilmente al uso de farmacos que a los cambios en nel
estilo de vida ( dieta y actividad fisica), aumentando asi el costo del tratamiento y

sometiendo al paciente el riesgo innecesario de los efectos secunddrios de los farmacos.”

N .

Alguns trabalhos voltados a operacionalizacdo da assisténcia ao diabético
apontam, que, dentre as doengas cronicas, o tempo de consultas ambulatoriais ou
domiciliares para o diabetes ocuparia a maior parcela, tendo em vista as orientagdes

nutricionais, a avaliacao da adesdo as medicacdes e a educagdo (YAWN et al, 2001).
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Apesar do reconhecimento, em teoria, da importancia dos fatores bio-psico-
sociais como fundamentais na relagdo paciente —doenca e paciente — equipe de saide, na
pratica observa-se que o foco de atencdo da equipe permanece nos resultados de exames
laboratoriais. Isso gera diferentes concepgbes sobre o termo ‘controle’ e afeta a
comunicacdo entre médicos e pacientes (FREEMAN & LOEWE, 2000). Mesmo o termo
‘compliance’, significando apenas obediéncia as prescri¢des médicas, tem sido considerado
disfuncional, apoiado num paradigma ultrapassado a ser substituido por novas concepgoes.
A principal diferenca entre o termo compliance € aderéncia € que , sobre essa ultima, €
necessdria a concorddncia do sujeito as recomendagdes do profissional de saude. Segundo
a Organizacdo Mundial de Saide, a aderéncia pode ser entendida como o envolvimento do
paciente em seu tratamento, baseado no partilhamento de informacdes e responsabilizacoes
entre ele e sua equipe cuidadora. E um processo ativo e flexivel, no qual o sujeito e equipe
reciprocamente buscam colabora¢do no manejo do diabetes (WHO, 2003). ‘Compliance’,
por outro lado, fundamentalmente significa a obediéncia as ordens médicas. Observamos,
portanto, que estdo ocorrendo mudancas que tém ampliado alguns conceitos na assisténcia

ao diabético.

Consideramos, assim, a aderéncia ao tratamento como uma série de
comportamentos orientados pela informacdo e apropriagdao de cuidados por parte do
paciente, resultados da escolha informada e da subjetividade do individuo. Se o sujeito
diabético reconhece como sua necessidade a adog¢do de habitos condizentes para a saide, a

preservacdo da vida poderd ser favorecida através desse reconhecimento.

Assim, conclui-se que a educag@o em doengas cronicas em geral, e em diabetes
em particular, deve tomar contornos que vao além dos aspectos técnicos e bioldgicos do
processo saude-doenga. Ao paciente ndo cabe apenas receber instru¢des de como proceder,
segundo olhares alheios ao seu. A centralidade do tratamento ndo é mais uma prerrogativa

do médico e da equipe, e o diabético passa de objeto a sujeito do processo terapéutico.

A riqueza da variabilidade e das caracteristicas individuais que podem levar
aquele reconhecimento sdo extremamente amplas, dependentes de vdrios fatores internos e
externos ao sujeito. Ndo tencionamos aqui assumir um cardter reducionista desse processo,

onde facilmente cairiamos na enganosa e comoda ilusdo de que tudo depende do paciente.
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Em um momento em que vdrios autores discutem a necessidade do
planejamento de cuidados centrado no portador, em sua integral participagdo no tratamento
e na escolha consciente das opg¢des ofertadas, devemos nos mirar no outro lado de espelho e
assumir nossas responsabilidades na assisténcia. A orientacdo e o preparo do diabético para
seu cuidado devem ser parte integrante dessa assisténcia, e ndo tarefas a serem cumpridas
somente se houver tempo ou disponibilidade de pessoas mais compromissadas. Assim,
tornam-se necessdrias algumas reflexdes por parte de toda a equipe cuidadora, sobre a
necessidade e importancia de cada um dos seus membros agirem como educadores
potenciais no cuidado e emancipacdo do diabético. As cifras alarmantes sobre as
complicagdes e transtornos evitaveis em relacdo a doenca ndo permitem que se espere uma

‘solucgdo definitiva de educagdo ao paciente diabético’.

As viérias linhas de pesquisas sobre a educacdo do paciente diabético, estudos
fundamentais e necessdrios, necessitam ser socializadas e praticadas entre todos os
envolvidos na assisténcia, buscando atingir a maior parte dos pacientes, em qualquer dos
momentos de sua assisténcia. A formacdo especifica de determinados profissionais
(educadores, médicos, enfermeiros, psic6logos, nutricionistas) ndo exclui a participacao de
outros (auxiliares de enfermagem, de nutri¢do, recepcionistas de servicos de atendimento
aos diabéticos, etc) que, por sua vez, também adequadamente capacitados, adicionam seus
saberes nesse processo. Isso aumenta as chances de que os proprios pacientes, em processo
de educacdo, ajam como reprodutores e ampliadores desses conhecimentos entre sua
comunidade e mesmo entre seus ‘companheiros de diabetes’. A experimentacdo de novas
técnicas educacionais, desde que baseadas no mais €tico respeito ao sujeito doente e as suas

concepcoes, facilitard seu melhor preparo para lidar com o diabetes.

A necessidade de repensar e criar meios para melhorar a adesdo do paciente ao
tratamento de forma responsdvel e informada, horizontalizando-se conhecimentos e
compartilhando saberes, de educar e educar-se é o desafio que a equipe de satde tem pela

frente.
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3.3- O PAPEL EDUCATIVO DA ENFERMAGEM

O processo educacional em saide € considerado um dos elementos
constitutivos do trabalho da enfermagem (SILV A, 1992). Considerando-se a saide-doenga
como um meio dindmico e interdependente, conclui-se que esse processo vai além do corpo
do individuo, mantendo uma relag¢do de interdependéncia do organismo com o meio social

e 0 momento historico.

A atuacdo da enfermagem, nesse contexto, assume novas formas do cuidar,
particularizando a educacdo em satde, que passa a ser considerada como um instrumental
cujo objeto deve ser melhor estudado, provocando avangos na assisténcia de satdde coletiva

e no trabalho de enfermagem (ALMEIDA, 1989).

A educacdo pode ter uma acdo transformadora se for considerada um
instrumento da praxis. Se considerarmos a satde, a prdtica educativa pode ser esse
instrumento, através da potencializagdo individual e/ou coletiva, contribuindo para a
autonomia e favorecendo a capacidade de enfrentamento da doenga. O exercicio da
autonomia permite que o proprio sujeito seja agente transformador e transformado (SILVA,
1992). Por outro lado, a educagdo pode servir também a aliena¢do do individuo se
direcionada politicamente como forma de acomodacdo. Por estar sempre vinculada ao
momento histérico e com as vdrias préticas sociais, a educacdo pode assumir variadas

formas de abordagem.

De maneira geral, a pratica educativa da enfermagem, tanto no que se refere a
formagdo dos profissionais, como na forma mesma de educar o paciente, apdia-se na

abordagem tradicional.

Conforme o trabalho de ANTUNES et al. (1999) a propria formacgdo do
enfermeiro, predominantemente técnica e biologicista, dificulta a ado¢do de metodologias

pedagdgicas que estimulem a conscientizagdo para o exercicio da cidadania:

“ Além disso, (os enfermeiros) utilizam prdticas educativas junto aos usudrios
dos servicos de satide que ndo consideram os interesses e necessidades de satide enquanto
qualidade de vida e de cuidados de enfermagem para além do referencial bolégico, ou

’

seja, ndo valorizam a determinagdo social do processo savide-doenga.”.
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LINDSEY (1995) considera que na prética de enfermagem a subjetividade dos
doentes cronicos ndo € levada em conta. O trabalho de enfermagem na educacio em saude,
quando desenvolvido, permanece restrito as dreas ambulatoriais dos hospitais ou as
unidades de atencdo priméria a saide. As obrigagdes burocraticas do enfermeiro afastam-no
da func¢do educativa junto aos pacientes, ocupando terceiro ou quarto lugar no rol de suas
atribuicoes, relata Evora citada por ZAGO (1992). Além disso, ndo havia, até
recentemente, o estimulo a inclusdo de teorias e praticas pedagdgicas nos curriculos de

graduacao de enfermagem.

Dessa forma, a educa¢do em saide como pritica de enfermagem no Brasil
ainda mantém-se em niveis insatisfatérios de atuacao, quando considerada sua importancia
na prevencdo e recuperagdo da saude. A fun¢do educativa do enfermeiro estd muito mais
ligada ao treinamento de outros elementos da equipe de enfermagem do que a capacitar os

pacientes para o autocuidado (ZAGO, 1992).

Pelos comentarios anteriores, observa-se a necessidade do acompanhamento
multidisciplinar do paciente diabético e uma grande oportunidade de atuacdo diferenciada

nos cuidados da Enfermagem (WHITTEMORE et al., 2002).

A exigéncia de um tempo maior dispensado ao paciente nas consultas de rotina
ndo deve ser um empecilho a boa qualidade de assisténcia. Antes, deve permitir uma
reflex@o da propria enfermeira, que podera participar ativamente de cuidados mais amplos,

qualificados e personalizados ao paciente diabético

Tais cuidados devem ir além da reprodugdo do que foi prescrito pelo médico. A
chance de uma interacdo pessoal com o paciente ao ensinar a aplicacdo de insulina, por
exemplo, pode ser um meio de criagdo e fortalecimento de vinculo, se houver a disposi¢ao

em realmente ouvir o que o paciente tem a dizer.

A possibilidade da educagdo estd possivel nesse momento, através do que é
relatado pelo diabético. Muitos sentem-se fragilizados quando a introdu¢do da insulina
faz-se necessdria; o evento € muitas vezes considerado como uma derrota pessoal frente a
doenca e associado a sensa¢do de perda de autonomia. Concepgdes equivocadas a respeito
da medicacdo podem ser reformuladas facilitando, em alguns pontos, a prépria aceita¢do do

diabetes.
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A valorizagdo do vinculo entre paciente e profissionais e a orientagdo centrada
no portador vao além do conceito da educacdo sobre a doenca e aprender algumas
habilidades. Perceber a importincia do aprendizado significante, isto &, quais
conhecimentos que o paciente reconhece como lteis e coerentes para si € um processo

longo, que exige persisténcia e sensibilidade na escuta do outro.

O estabelecimento de uma alianca terapé€utica continua entre enfermeira e os
sujeitos doentes (incluindo-se suas familias e comunidade) pode representar um grande
passo na assisténcia ao diabético; por sua vez, a educacdo continua dos profissionais
envolvidos nesses cuidados desperta para a fundamental importancia da enfermagem na
aderéncia dos pacientes ao seu tratamento (WHO, 2003).

Aproximando-se de novos papéis, o enfermeiro assume saberes cada vez mais

relacionados a educacdo que, por sua vez, permite facilitar o autocuidado, uma das

finalidades da boa prética da enfermagem.

Amparados por essa revisdo, buscamos elaborar um trabalho educativo baseado
em alguns eixos que contemplassem especialmente a autonomia do paciente para seu
autocuidado. Ainda, as reflexdes sobre a valorizacdo da equipe multiprofisional e do
resgate do trabalho do enfermeiro nos contextos de cuidar e educar foram especialmente

importantes para a construcdo do trabalho educativo, objeto deste estudo.
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4- OBJETIVOS
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GERAL

Analisar um trabalho educativo voltado para a ampliacio da autonomia e

autocuidado de pacientes com Diabetes melito tipo 2.

ESPECIFICOS

1- Conhecer alguns aspectos sécio-culturais e da rede de relacdes familiares e

de apoio no grupo estudado.

2- Analisar alguns aspectos da relagdao dos diabéticos tipo 2 com a doenga e 0s

cuidados que ela exige.
3- Conhecer as condi¢des clinico-laboratoriais dos pacientes do grupo estudado.

4- Analisar as mudancas ocorridas em relacdo ao autocuidado e a autonomia
por parte dos pacientes diabéticos, particularmente no que se refere ao habito
alimentar, a insulinoterapia e a monitorizacdo glicémica, ao longo do

trabalho educativo desenvolvido.
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61



Objetivos
62



S
23
U,w
< 3
€9
S5
=
[ |
[ | |
(| ]|
[ 11 1]
EERRER



O estudo foi desenvolvido no periodo de maio de 2001 a dezembro de 2002,
junto a catorze pacientes diabéticos insulino-requerentes em acompanhamento no
Ambulatério de Diabetes tipo 2 da disciplina de Endocrinologia do Hospital das Clinicas da

Unicamp.

A proposta do trabalho foi baseada em uma intervengdo educativa mista, de
carater individual e grupal. As préticas individuais foram desenvolvidas pela enfermeira
pesquisadora com cada paciente, enquanto que as coletivas ocorreram através de oficinas,

com contetdos e praticas de nutri¢do, com participagcdo de nutricionista.

O norteamento do trabalho educativo compreendeu uma abordagem centrada no
sujeito, buscando a valorizag¢do das falas dos pacientes, o didlogo e o estabelecimento de
vinculo profissional-paciente. A busca da autonomia e o encorajamento ao autocuidado dos
participantes foram estimulados em todo o percurso do trabalho, através das vdrias

atividades desenvolvidas.

Para a inclusdo no grupo de estudo, considerou-se a auséncia de graves
complicagoes tardias do diabetes, a facilidade de locomocdo e a auséncia de restrigoes

cognitivas.

A ndo inclusdao de pacientes com complicagdes graves justificou-se pelas
dificuldades em comparecer as atividades programadas tanto pela frequéncia de consultas
em outras especialidades (especialmente oftalmologia, nefrologia e cardiologia), que
sobrecarregam a necessidade de vindas ao hospital, como pela prépria incapacidade que as
complicacGes instaladas trazem aos pacientes, especialmente a retinopatia avancada, as
amputacdes de membros inferiores e as nefropatias. Da mesma forma, as restricdes
cognitivas constituiriam um fator limitante para as atividades exigidas durante o processo.
Os pacientes ndo alfabetizados foram incluidos por se considerar que nao eram necessarias

habilidades relacionadas a alfabetizag¢do para participar do estudo.

Como fontes para a selecdo dos pacientes foram utilizadas as pesquisas de
prontudrio. O convite para a participagdo era feito com as explicagdes pertinentes aos
procedimentos e objetivos do trabalho e com os cuidados éticos necessarios, constantes do
Termo de Consentimento Informado, aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da

Faculdade de Ciéncias Médicas da Unicamp.
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O LOCAL DO ESTUDO

O ambulatério onde se realizou o estudo pertence a um hospital universitério, o
Hospital das Clinicas da Universidade Estadual de Campinas, institui¢do de cobertura

macro-regional e vinculada ao SUS.

MODELO ATUAL DE ATENCAO AOS DIABETICOS TIPO 2 NO
AMBULATORIO ESTUDADO

As caracteristicas dos pacientes diabéticos seguidos no HC obedecem aquelas
da demanda dos demais servicos de sadde universitdrios: SUS dependentes, a maioria
oriunda de estratos sociais caracterizados por baixa renda e escolaridade, muitas vezes

provenientes de outros municipios e estados .

O ndmero de atendimentos no ambulatério varia de cinqiienta a setenta
pacientes, as segundas-feiras em um periodo de quatro horas (8 as 12 h). Os
encaminhamentos de casos novos ocorrem através das unidades bdsicas de saide ou dos

proprios servicos do HC, através do Pronto-Socorro ou demais ambulatérios .

O atendimento compreende a pesagem do paciente e a verificacdo da glicemia
capilar, por volta das 7:30 horas. A maioria dos pacientes em uso de insulina recebe a dose
prescrita apos a glicemia capilar. Os atendimentos sdo realizados por internos do sexto ano

de medicina e por residentes, sob supervisdo dos docentes da Disciplina de Endocrinologia.

As orientagdes ao paciente para a marcagdo do retorno médico, (que ocorrem a
cada 3 a 4 meses), coleta de exames e demais encaminhamentos que se fizerem necessarios
sdo prestadas por auxiliar de enfermagem apds o atendimento. As consultas com enfermeira
sdo requisitadas em situacdes especificas como por ocasido da introducdo de insulina,
associagdo com insulina Regular, ou para orientagdes especificas de autocuidado,
especialmente nos casos de mé aderéncia ao tratamento. A enfermeira, eventualmente,
solicita a presenca de familiares para apoio ao tratamento do paciente, assim como a
colaboracdo da Unidade Bésica de Sadde de referéncia, quando necessério. Os retornos de
enfermagem sdo agendados pela profissional, podendo ser independentes da consulta

médica.
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AS ETAPAS DO ESTUDO REALIZADO

O estudo compreendeu quatro etapas:

1° - ENTREVISTA INICIAL

2° - DESENVOLVIMENTO DO TRABALHO EDUCATIVO

3°- ENTREVISTA NO 1° MES APOS O TERMINO DA INTERVENCAO

4° - ENTREVISTA NO 6° MES APOS O TERMINO DA INTERVENCAO

1°- ENTREVISTA INICIAL

O passo inicial do estudo compreendeu entrevistas com cada participante com o
objetivo de conhecer suas caracteristicas sécio-culturais, a natureza das relagdes entre
sujeito e doenga, os conhecimentos prévios sobre a mesma e os possiveis desejos de novos
conhecimentos sobre os cuidados necessdrios. Para isso utilizou-se de um roteiro
(ANEXO 1) onde constavam as questdes de interesse. Considerou-se importante essa
primeira abordagem para facilitar a personalizacdo dos cuidados a serem trabalhados com

cada paciente.

As entrevistas foram realizadas por uma auxiliar de pesquisa, enfermeira, sendo

que a pesquisadora ndo participou desse momento do trabalho.

2°- DESENVOLVIMENTO DO TRABALHO EDUCATIVO

Os encontros individuais com a pesquisadora, enfermeira do ambulatério onde
os pacientes faziam seguimento, iniciaram-se apds a primeira entrevista. As atividades
profissionais da pesquisadora junto ao Ambulatério de Pé Diabético e Diabetes tipo 2
impossibilitaram o desenvolvimento do presente trabalho no mesmo dia, portanto procurou-
se agendar os participantes de acordo com sua necessidade de coletas de exames
laboratoriais ou outros procedimentos. A frequéncia entre as atividades foi de
aproximadamente trinta dias. Os conteidos e desenvolvimento do trabalho serdo

apresentados no relato da experiéncia.
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As oito oficinas de nutricdo ocorreram intercaladas com as atividades
individuais; dez pacientes tomaram parte desse trabalho com frequéncia varidvel de
participacdo. A programacdo desenvolvida igualmente serd apresentada no relato da

experiéncia.

As atividades educativas individuais e coletivas foram registradas em um didrio
de campo, onde se descreveu a forma de abordagem dos temas e, sobretudo, as
manifestacdes, indagacdes e falas mais expressivas de cada paciente, constituindo-se em

rico material a respeito da experiéncia desenvolvida.

3°- ENTREVISTA NO 1° MES APOS O TERMINO DO TRABALHO

Ao término do trabalho educativo propriamente dito, todos os pacientes foram
novamente entrevistados pela auxiliar de pesquisa. Buscou-se avaliar a ado¢do de medidas
voltadas ao autocuidado, compreendendo a utilizacido dos conceitos trabalhados no decorrer
do estudo. A pesquisadora ndo participou dessa etapa do trabalho, sendo as entrevistas
efetuadas pela mesma enfermeira que havia realizado a entrevista inicial. Essa fase também

envolveu a andlise dos prontudrios dos participantes.

4°~ ENTREVISTA APOS SEIS MESES DO FINAL DA INTERVENCAO

Uma terceira entrevista foi realizada com duas pacientes seis meses ap6s o final
do trabalho, com o intuito de captar a persisténcia das mudancas relativas ao autocuidado.
A pesquisadora novamente ndo participou dessa etapa do trabalho, sendo as entrevistas

realizadas por uma psicéloga, também auxiliar de pesquisa.

Todas as entrevistas foram gravadas com o consentimento dos pacientes e

posteriormente transcritas pela pesquisadora.
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ANALISE DO TRABALHO EDUCATIVO
Na andlise do trabalho realizado foram utilizadas as seguintes categorias:

1.Relacoes que o paciente tem com o diabetes e com os cuidados que ele exige,
entre os quais privilegiamos o cuidado alimentar, a insulinoterapia e a

monitorizacdo da glicemia capilar.

2 Autonomia e autocuidado, entendidos como a apropriacdo dos conhecimentos
sobre a doenca, a compreensdo do significado dos cuidados e sua

incorporagdo no cotidiano.

Para operar com a questdo da autonomia e do autocuidado, utilizou-se como

categorias operativas:

1-Conhecimentos sobre o diabetes, buscando identificar os saberes que os
pacientes possuiam sobre a doenga, uma vez que eles podem influenciar a

compreensdo dos cuidados necessarios.

2-A utilizacdo dos conhecimentos relacionados a alimentagdo, a auto-aplicacdo
de insulina e a2 monitoriza¢do da glicemia no domicilio. No que se refere a
auto-aplicac@o da insulina, considerou-se o grau de adequacdo que cada
paciente apresentava em relacdo ao local e via de aplicagdo, ao preparo,
transporte e armazenamento da medicacdo e sobre as escalas das seringas

utilizadas

O GRUPO ESTUDADO

O grupo de estudo, com catorze pacientes, compreendeu onze mulheres e a

maioria era procedente da regidao de Campinas.

Inicialmente, vinte pacientes foram convidados para o estudo. Desses, quatro
pacientes deixaram o grupo por dificuldades relacionadas ao transporte ( por corte de verba
das prefeituras), ou mudanca de rotina de trabalho, e dois mudaram-se de domicilio,

interrompendo o seguimento no HC.
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DETALHAMENTO DAS ETAPAS DO ESTUDO
1° ENTREVISTAS INICIAIS

As entrevistas iniciais auxiliaram a conhecer quais os saberes que os pacientes
possuiam sobre sua doenga, as nog¢des sobre os cuidados relacionados ao diabetes, incluido-
se ai a dieta, as medicagdes, a monitorizacdo glicémica, a atividade fisica e de lazer. A
representacdo do diabetes na vida didria, as concepgdes sobre a doenca e 0s sentimentos por
ela acarretados foram evidenciados pelo discurso dos sujeitos conforme a entrevista

evoluia.

Teve-se a preocupacdo de permitir ao cliente que sua fala fosse ouvida
atentamente, sem interrupgdes ou intervencdes do entrevistador que pudessem desviar ou

interferir no processo natural do discurso.

Apé6s esse primeiro contato e ouvido-se atentamente as gravacgdes das
entrevistas, era possivel diagnosticar com alguma clareza as concepcoes do sujeito perante
o diabetes, o que ele entende como cuidar-se bem, seus temores perante as possibilidades

de complicacgdes tardias e as dificuldades rotineiras relacionadas a cronicidade da doenca.

A partir desse diagnéstico inicial construia-se uma abordagem voltada as
necessidades levantadas pelo sujeito, valorizando seu desejo de saber, percebendo suas
concepcdes a respeito do diabetes e das atencdes exigidas, buscando estimular sua

criatividade e autocuidado.

2° O TRABALHO EDUCATIVO PROPRIAMENTE DITO
AS ATIVIDADES EDUCATIVAS INDIVIDUAIS

ApOs a realizagdo da entrevista inicial os pacientes eram convidados para o

primeiro encontro com a pesquisadora.

Alguns nucleos temdticos foram desenvolvidos, os quais buscaram contemplar
as necessidades levantadas pelos participantes por ocasido da primeira entrevista. O carater
individual da atividade favoreceu a inser¢cdo de novos questionamentos por parte dos

pacientes, durante o percurso do trabalho. Em virtude disso, ndo houve uma programacgao
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linear e pré-estabelecida dos temas discutidos, privilegiando-se as necessidades de saber
trazidas pelos sujeitos a cada encontro. Assim, determinados temas repetiam-se em algumas
ocasides, a partir das demandas individuais. Salientamos que os assuntos considerados
importantes para o autocuidado do paciente e sobre os quais ele mantinha pouco
conhecimento, mesmo que nem sempre requisitados pelo sujeito, foram inseridos no
trabalho. Os nicleos discutidos no trabalho envolveram questdes relacionadas ao
conhecimento sobre o diabetes, discussdes sobre a hipo e a hiperglicemia, os efeitos do
estresse sobre o sujeito e os cuidados com a alimentacdo, especialmente o fracionamento
das refeicOes. Sobre a insulinoterapia, considerou-se seu preparo e aplicacdo, e a agdo do
medicamento, valorizando-se o conhecimento dos seus ‘picos de acdo’, além de orientacdes
sobre o armazenamento. Quanto a monitorizacdo da glicemia, buscou-se explorar a
compreensao dos resultados obtidos como forma de autocuidado, considerando-se inclusive
os didrios dos pacientes. A atividade fisica e o lazer também foram temas discutidos.
Aspectos relacionados as concepcdes sobre a doenga e impressdes sobre os cuidados
exigidos foram assuntos bastante recorrentes no desenvolvimento do trabalho,

destacando-se as impressdes dos sujeitos a respeito das complicagdes do diabetes.

As caracteristicas de cada atividade (tema trabalhado, falas dos pacientes,

orientagdes prestadas) eram devidamente registradas no didrio de campo.

Para facilitar as orientagdes sobre alguns assuntos, foram providenciados
materiais educativos que visaram uma aproximagdo ao tema do diabetes e ao corpo
humano. Para isso foram providenciados cartazes reproduzindo esquematicamente o corpo
humano e inserindo algumas no¢des sobre a doenga. Foram igualmente utilizados materiais
de cardter mais formal, tratando-se de educacdo em satide, especialmente os manuais do

Ministério da Sadde elaborados para pacientes cronicos.

Os nitcleos tematicos de maior importancia para os pacientes estiveram ligados
ao aparecimento do diabetes e a prevencdo das complicacdes. A ndo alfabetizacdo de duas
participantes exigiu um empenho maior no tempo das orientacdes, porém ndo foi obstaculo

para seu desenvolvimento.
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Os interesses de aprendizado tiveram um grande reforco com o advento da
monitorizacao glicémica que veio a seguir. A disponibilidade do instrumento teve impacto

significativo sobre os participantes, conforme discutiremos adiante.

A monitoriza¢do havia sido cogitada para o trabalho através da colaboragdo de
algumas unidades bésicas de saude de referéncia para os participantes, ja que seus custos
proibitivos para a maioria do grupo ndo permitiam outra alternativa. Porém, em agosto de
2001, houve a resposta positiva para o subsidio de glicosimetros e tiras reagentes por parte

do Laboratério Roche para todos os participantes do estudo.

Foram fornecidos um aparelho e vinte e cinco tiras/més por paciente durante
seis meses, proporcionando a possibilidade da auto monitorizagdo no domicilio. Os
glicosimetros foram doados aos participantes e o fornecimento de tiras reagentes se

estendeu por mais seis meses apos o final da intervencao.

Foram entregues caderno e pasta para manter as anotacdes, além das
transcricoes dos resultados de glicemia. A monitorizagdo orientada pela pesquisadora
procurou tragar um perfil glicémico pré e pds prandial, solicitando aos pacientes a
realizagdo de um teste didrio, em hordrios alternados: jejum, duas horas apds almogo e duas
horas apds jantar. O registro no didrio acompanhava-se de informagdes sobre a alimentacao

e atividades do paciente.

Esse material era trazido a cada retorno e analisado pela pesquisadora, junto
com o paciente. As participantes ndo alfabetizadas contaram com familiares no auxilio das
anotacdes. A partir dessas vivéncias era elaborado o plano de cuidado direcionado,

acolhendo as duvidas para primeiramente elucidar o porqué dos resultados.

AS OFICINAS DE NUTRICAO

A primeira oficina realizou-se em agosto de 2001 e a ultima em margo de 2002,

com frequéncia mensal.

As oficinas de nutricdo foram viabilizadas pelas presencas de uma
nutricionista € uma auxiliar de cozinha interessadas no trabalho educativo, além da

colaboragdo do Departamento de Planejamento Alimentar e de Nutricdo da Faculdade de
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Engenharia de Alimentos da Unicamp, cuja disponibilidade de espaco fisico e material

permitiu a realizagdo de oito oficinas.

O conteudo desse trabalhou constou de quatro nicleos principais, referentes aos
seguintes grupos de alimento: fibras alimentares, carbohidratos, gorduras e proteinas. O
objetivo proposto foi que os pacientes participassem de quatro oficinas, cada uma delas

envolvendo um grupo alimentar diferente.

Foram elaboradas apostilas para cada participante, cujo conteido se baseava em
uma explicacdo adequada de cada grupo alimentar e de receitas culindrias envolvendo o
grupo discutido naquela ocasido. As receitas foram acompanhadas por explicagcdes
detalhadas da composi¢do alimentar de cada prato, aproximando cada paciente de
conhecimentos bdsicos de nutri¢do, especialmente o valor caldrico da refeicdo e nogdes
sobre a importancia dos grupos alimentares elencados. Os sujeitos do estudo participaram

da confec¢do dos pratos que eram degustados ao final da oficina.

Em cada oficina participaram cinco a oito pacientes, algumas vezes com a

presenca de familiares. Do total do grupo, quatro pacientes ndo participaram das oficinas.

A seguir, apresentamos o quadro dos pacientes segundo sua participa¢do nas

atividades individuais e oficinas de nutri¢ao.
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QUADRO DE ATIVIDADES DOS PARTICIPANTES

PACIENTES | ATIVIDADE | OFICINA | OFICINA | OFICINA OFICINA TOTAL DE

INDIVIDUAL | FIBRAS CH GORDURA | PROTEINA | OFICINAS
P1 11 2 2 2 2 8
P2 11 2 2 1 2 7
P3 11 2 1 1 2 6
P4 11 1 2 1 2 6
P5 11 1 1 1 1 4
P6 11 2 1 2 1 6
P7 11 1 0 2 0 3
P8 11 1 1 1 2 5
P9 10 1 2 0 2 5
P10 10 0 0 0 0 0
P11 9 0 0 0 0 0
P12 11 0 0 0 0 0
P13 11 0 0 0 0 0
P14 11 2 1 1 1 5

CONDICOES CLINICO-LABORATORIAIS DO GRUPO ESTUDADO

Para a andlise das condig¢des clinico-laboratoriais do grupo foram consideradas
as intercorréncias e co-morbidades prévias, além do Indice de Massa Corporal, pressio
arterial sistémica e fundo de olho. Os exames laboratoriais especificos constituiram-se pelas
duas ultimas glicemias de jejum, a dltima glicemia glicosilada, o perfil renal, incluindo

microalbuminuria, clearence de creatinina e proteinuria, além do perfil lipidico.
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6.1- CARACTERISTICAS SOCIO-CULTURAIS E RELACOES FAMILIARES E
DE APOIO DO GRUPO ESTUDADO

Dos catorze pacientes participantes do estudo, onze eram mulheres. A idade
variou de 48 a 63 anos, média de 56 anos. Quanto a raca, o grupo constituiu-se

predominantemente por brancos (dez), havendo também trés pardos e um negro.

A grande maioria dos participantes era casada ( treze), e apenas uma divorciada.

O tempo médio de escolaridade era de quatro anos, sendo duas participantes analfabetas.

A grande maioria dos participantes eram procedentes da regido de Campinas,
com apenas uma paciente proveniente de municipio mais distante (Tambad- SP) e uma

procedente de outro estado (Monte Sido-MG).

Quanto a ocupagdo, sete pacientes encontravam-se aposentados. Apenas trés
participantes tinham atividade remunerada, dois exercendo func¢des junto ao comércio e
uma terceira que cuidava de pessoa idosa. Quatro mantinham ocupagdes restritas ao lar. A

renda familiar mensal era em torno de R$ 400.

Todos os participantes professaram ter religido, sendo nove catdlicos e cinco
evangélicos, geralmente expressando forte vinculo religioso e participacdo nas atividades

de suas igrejas.

As atividades de lazer mais comuns estavam relacionadas com visitas aos

parentes, ida a igreja e passeios em shopping center.

Quanto as relacdes familiares, quatro pacientes manifestaram ndo ter bom
relacionamento com os conjuges e filhos, consequentemente apresentando dificuldades em
obter apoio para o seu cuidado. Muitos buscavam auxilio no relacionamento com vizinhos e
nas igrejas que frequentavam. Os demais pacientes (dez) referiram fortes lagos familiares,

centralizando no nicleo familiar o amparo para suas necessidades.

Observamos, portanto, que o grupo estudado apresentava caracteristicas
sécio-culturais bastante homogéneas, evidenciando um perfil de forte religiosidade. Todos

os participantes mantinham seguimento regular no HC ha pelo menos cinco anos.
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Apresentaremos a seguir os resultados do estudo a partir das categorias de

andlise constantes na metodologia.

6.2- A RELACAO COM A DOENCA E COM OS CUIDADOS EXIGIDOS

No primeiro momento, privilegiamos conhecer os sentimentos expressos pelos
pacientes em relagdo a ser diabético, buscando apreender suas percepcoes desde o

momento do diagndstico, relacionadas tanto a causa, como a cronicidade da doenga.

Ao ouvir as primeiras entrevistas, a impressdo sobre a relagdo dos sujeitos
com o diabetes indicava, para alguns pacientes, um convivio sem maiores problemas. Para
a maioria dos participantes, porém, observou-se que a relagdo com a doenga era permeada

por sentimentos bastante conflitivos .

Esse conflito j4 se evidenciava por ocasido do diagndstico da doenga, quando
alguns participantes expressaram uma certa conformidade, alegando que ja havia diabéticos

“«

na familia e que, portanto, o diagndstico ndo era uma surpresa - “... eu jd tinha mde
diabética, jd estava na lista também ... me conformo“(P4) —, ao mesmo tempo que
afirmavam considerar o diabetes como “ um peso a ser carregado e que poderia ter

escapado disso” (P 12).

A grande maioria dos sujeitos atribuia o aparecimento do diabetes a situagdes
dramdticas e estressantes ocorridas em suas vidas, ou, ainda, que a doenga emergira por
‘complicagdes’ de uma outra patologia. A relacdo entre o aparecimento da doenca e
momentos dificeis da vida, especialmente aqueles ligados a perda de pessoas queridas, foi
muito valorizada pelos participantes. A questdo da hereditariedade como uma das causas da
doenca ndo foi considerada importante, inclusive por trés pacientes que eram filhos de pais
diabéticos. Apesar de reconhecerem a importancia da heranca genética no surgimento da
patologia, sua convic¢do era de que a doenca sé emergira em virtude de terem

experimentado situagdes muito estressantes na vida.

Contrastando com o quadro insidioso que usualmente caracteriza o inicio da
doenca, os pacientes geralmente consideravam o aparecimento do diabetes como um fato

abrupto, produto de uma ‘descarga emocional’ repentina:
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“...se meu filho ndo tivesse morrido eu ndo teria essa doenca, vocé acha que
isso (a morte do filho) ndo é para passar nervoso e aparecer o diabetes?”

Pl

A forte valorizacdo da influéncia dos aspectos emocionais sobre o diabetes foi
expressa também pela maioria dos participantes no seu convivio cotidiano com a doenca.
Se um ou mais ‘traumas’ eram apontados como a causa da doenca, da mesma forma o
‘nervoso’ foi um argumento freqiientemente utilizado para explicar o descontrole
metabdlico, especialmente por parte das mulheres. Algumas dessas falas denotavam certa
impoténcia diante da patologia, pois afinal o diabetes era considerado tao dificil de

controlar quanto ‘os nervos’.

Observamos que os participantes que colocavam maior peso nos fatores
emocionais eram sujeitos que geralmente exigiam um tempo maior de escuta e de
orientacOes. Essas constatagdes propiciaram algumas pistas sobre 0 modo pelo qual esses
pacientes se relacionavam com seus cuidados, uma vez que também denunciava um certo
acomodamento de alguns diante de uma doenca que, para eles, ‘ndo tem jeito mesmo’. O
diabetes, assim, era reconhecido como uma realidade sobre a qual exerciam pouco controle

e que, além de tudo, é uma doencga incurével.

A questdo da cronicidade despertava grande frustracdo entre os participantes;
apesar de ndo acreditarem na cura da doenga, todos a almejavam. A espera de um milagre
tecnoldgico que permitisse o ‘desaparecimento’ do diabetes foi um tema muito recorrente
nos didlogos entre pacientes e pesquisadora. Curiosamente, varios deles acreditavam que
criancas diabéticas obteriam a cura da doencga, desde que elas se submetessem a um
tratamento correto, entendido como ‘regime’ e medicacdes, por determinado tempo. Tal
constatacdo parecia sugerir que os sujeitos consideravam a prépria idade como um fator
desmotivante para o autocuidado, como se ja tivessem ‘perdido a chance’ de lutar contra a
doenga, uma vez que a cura ‘agora’ € impossivel ( na minha idade o diabetes ndo cura

mais, € ir levando ... P 6 ) .

Essas e outras dificuldades relacionadas ao envelhecimento foram verbalizadas
em varias ocasides. O envelhecer com o diabetes, para alguns dos participantes, revelou ser

um processo ligado a perda de autonomia e de funcdo no niucleo familiar. Algumas
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transformacdes decorrentes das co-morbidades demandavam uma nova rotina de
consultas, exames e exigéncias de novos cuidados. Essas transformacdes muitas vezes se
referiam a perda de papéis: para os homens, a perda do papel de provedor e, para as
mulheres, de organizadoras no lar, percebendo-se como ‘atrapalhando’ a rotina da familia
e vivenciando uma situacdo de dependéncia até entdo nido experimentada. Observamos
que, quanto mais idoso era o paciente, maiores eram as dificuldades para incentiva-lo ao
autocuidado, sugerindo que a capacidade de enfrentamento do diabetes se tornava mais

fragil, com alguns pacientes revelando sentir-se ‘a mercé€ da doenga’.

Em vista disso, encontrou-se uma grande variabilidade no que se refere a
motivagdo dos pacientes para o autocuidado. . O estilo de vida usualmente sedentdrio, sem
maiores opg¢des de lazer e com um passado geralmente marcado por privacdes, associado
ao pobre apoio familiar referido por alguns pacientes, dificultavam as transformacoes
necessarias para conviver melhor com a doenca, uma vez que nao havia incentivo as
mudancas de estilo de vida como, por exemplo, uma alimentagdo mais balanceada e o

maior desenvolvimento de atividade fisica.

Concomitantemente, vdrios participantes referiram sentir-se socialmente
isolados devido aos aspectos restritivos trazidos pelo diabetes, geralmente impostos pela
necessidade da ‘dieta’ e aplicacdo da insulina, além do temor de eventuais hipoglicemias.
Essas falas confirmavam um aspecto bastante discutido atualmente no tratamento do
diabetes e relacionado ao transtorno depressivo que muitos pacientes passam a sofrer, em
decorréncia, provavelmente, do sentimento de isolamento social e da falta de op¢des para

seus cuidados, somando-se a isso a ameaca permanente das complicagdes da doenga.

O temor das complicagbes foi um dos temas mais discutidos ao longo do
trabalho. Embora alguns participantes negassem ter preocupacgdes em relagdo a essa
possibilidade , especialmente por considerar que nada sentiam ‘de diferente’, a escuta mais
atenta vislumbrou o sentimento de frustracdo e medo diante daquela circunstincia para a
grande maioria. Notamos, especialmente entre pacientes que ja haviam acompanhado essa
experiéncia com algum familiar, algumas concepgdes particularmente negativas e fatalistas

sobre o tema. Muito do tempo reservado para os contatos individuais, que duravam
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aproximadamente uma hora, foram empregados na escuta desses contetdos, buscando

formas de, positivamente, transformar esses conceitos.

Acreditamos que a oportunidade dos sujeitos se exprimirem tenha sido
benéfica devido a algumas mudancas nas relacdes com o diabetes observadas no percurso
do trabalho, especialmente no que diz respeito a incurabilidade da doenca e ao temor das
complicagdes. Embora mantendo algumas posturas que eventualmente indicavam
apreensdo perante o futuro, no decorrer do processo a maioria dos pacientes verbalizaram
sentir-se mais encorajados para lidar com a doenca, assumindo algumas atividades menos
valorizadas anteriormente. As oportunidades de lazer e a incorporacao de atividade fisica,
embora menos frequente que o desejado, passaram a receber maior importancia por parte de
alguns pacientes, decorrentes talvez do bem-estar referido pela pratica do exercicio.
Notamos, também, algumas transformacdes em falas anteriores que sinalizavam para uma
certa apatia perante a doenca e a necessidade dos cuidados (“... 0 meu diabetes é do tipo 2,
resistente, ndo tem muita coisa prd fazer ...”P 7 ). Apesar de muito relacionada com o
temor das complicacdes, essa apatia mostrava, também, algumas caracteristicas de
‘paralisacdo’ frente a uma realidade pouco esperancosa e de futuro incerto, sobre a qual
pouco era conversado durante seus atendimentos rotineiros. Observamos que a privacidade
do atendimento nesses momentos de escuta foi mais proveitosa para alguns sujeitos, que

N

relataram sentir-se pouco a vontade para expor suas concepc¢des e dividas em meio a

outras pessoas. Ganhos relacionados a responsabilizagdo sobre seus cuidados e a uma

expectativa menos pessimista em relacdo ao futuro foram referidos por alguns pacientes.

“da cura, ndo vou mentir, tenho fé em muita coisa. Mas se ndo cuidar hoje ndo
vai sobrar nada, que vai adiantar? P 5
“hoje eu sei que posso esperar mais de mim prd ndo deixar acontecer nada de
pior, eu abri meu olho. Se acontecer alguma coisa de complica¢do sei que
pode voltar a melhorar um pouco, apesar de ndo ser mais o que era. Antes eu
achava que uma ferida, pronto, pode cortar a perna, como foi com a minha
mde. Me apavorava.” P 7
A valorizac@o da influéncia do fator emocional sobre o controle do diabetes
manteve-se presente até o final do estudo, evidenciando sua importdncia para os sujeitos

do grupo. Essa questdo envolve, pelo lado dos profissionais de saide, um certo ceticismo,
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sugerindo que essa concepc¢do € usada pelos pacientes como uma forma de ‘desculpa’
perante um controle inadequado da doenga. Porém, a importancia que esse aspecto assume
junto aos pacientes merece uma melhor investigacdo, explorando novas caracteristicas que
possam representar interfaces interessantes entre o autocuidado e a maneira pela qual o

sujeito se relaciona com o meio e os eventos de vida, incluindo o diabetes.

Aqui merece ser relatado que muitos trabalhos apontam a incidéncia de
depressdao entre os diabéticos como sendo duas vezes maior do que na populagdo geral
( WHO, 2003; LUSTMAN, 1997; CIECHANOWSKI, 2000), fato atribuido a inlimeros
aspectos, conforme citado anteriormente, como a coexisténcia com a incurabilidade e as
possibilidades de complicacdes, entre outros. O peso que essa constatacdo adquire frente a
necessidade da aderéncia aos cuidados ndo deve ser subvalorizado pela equipe cuidadora. A
falta de um maior preparo dos profissionais de saide para lidar com tais situacdes nao
justifica a escuta menos atenta dos pacientes que desejam verbalizar suas consideragdes

sobre determinados eventos pessoais que, para eles, assumem grande importancia.

Associada as limitagdes frequentemente trazidas pelo fator emocional, a
caréncia de maiores conhecimentos para lidar com a doenca expressou-se para o conjunto
dos cuidados necessdrios, particularmente naqueles que trabalhamos de forma mais
sistemdtica, ou seja, a alimentagcdo, a insulinoterapia e a monitorizacdo da glicemia

capilar.

O cuidado que mais inspirou interesse foi a alimentacdo, sendo também aquele
que mais francamente despertou expressoes de tristeza, pesar e rebeldia. A grande maioria
dos participantes referiu ser esse o cuidado mais dificil de ser seguido. Além do pouco
conhecimento sobre a alimentagdo adequada encontrado na totalidade do grupo, o que
discutiremos adiante, foram gerais os sentimentos ligados a rentincia ao prazer de comer e

ao isolamento entre os familiares, no que se referia as refeicoes.

A expressdo desses sentimentos denunciava as imposi¢des de uma alimentagao
habitualmente rotulada de repetitiva e ‘insossa’, uma ‘comida de doente’, portanto nao

aplicada as pessoas ‘normais’, conforme relataram alguns participantes.
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“a gente tem que se conformar com a dieta de doente: um franguinho magro,
pouco sal e gordura, legumes. Muito de vez em quando carne vermelha ... é o
que falam prd gente nas consultas” P9

A alimentacdo atual representaria a perda de um passado considerado mais

feliz, evocando uma época em que se podia ‘comer despreocupadamente’ , apesar das
restri¢des financeiras de entao.

“..eu jd passei tanta coisa de crianca e de moga, minha familia era muito

pobre; ndo dava prd comer o que quisesse. Agora que dd um pouquinho
mais, a doenga ndo deixa” P 13
Assim, percebemos que as dificuldades em manter a adequagdo alimentar
geralmente eram acompanhadas por um forte ressentimento pela exigéncia desse cuidado.
Através das concepgdes sobre a alimentagdo, pudemos observar com maior clareza os
sentimentos de rebeldia e ndo aceitagdo da doenca, nem sempre tao visiveis no discurso dos
pacientes. Outros participantes, ainda , verbalizaram com mais veeméncia a sua raiva e
contrariedade perante as restricoes alimentares, assumindo comportamentos que
evidenciavam as dificuldades em lidar e mesmo aceitar o diabetes:

“O que é mais dificil pra mim é a alimentacdo, fui criada de uma maneira
muito diferente do que é o mundo agora. Para vocé que é mais nova, passa
um bifinho seco e come. Eu jd quero uma gordurinha, gosto de comer bem
temperado, sou mineira. Entdo é tudo muito sacrificado prda mim. Hoje nem
vem medir o diabetes ndo, deve estar uns trezentos. Comi uma pratada de
batata doce.” P 1

Apesar das dificuldades relatadas para a observancia da alimentacdo, os

participantes reconheciam esse cuidado como o mais importante na prevencdo das
complicacdes, ao lado da insulinoterapia, especialmente por alguns que referiram ter
presenciado a evolucdo das complicacdes entre parentes e amigos diabéticos ‘que ndo
faziam a dieta direito’.

Chamou a atengdo o cardter proibitivo que muitos pacientes imputavam a

determinados alimentos, mesmo sem uma explicac¢do plausivel para tal.

“ ... sempre ouvi dizer que o que nasce embaixo da terra ndo pode comer.”

(P 13)
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“ feijdo so se for o caldo, o grdo ndo pode mesmo.” (P 8).

O processo do trabalho permitiu constatar que algumas dessas declaragdes eram
geralmente veiculadas por leigos, amigos ou familiares dos pacientes; porém, muitas vezes
foram ouvidas pelos participantes através de profissionais de saide. Assim, a presenca do
profissional nutricionista junto a equipe multidisciplinar torna-se fundamental, visto que a
educacdo continua dos cuidadores e dos pacientes poderia facilitar a motivacdo para o
cuidado alimentar, especialmente pela ampliacdo de opg¢des adequadas nas refeicdes. Em
nosso estudo, apenas dois participantes relataram ter recebido orientacdes de nutricionista
em algum momento prévio de seu tratamento, indicando, como discutido anteriomente,

uma assisténcia que ainda pouco privilegia as acdes vinculadas a mudanca de hébitos.

A escuta dos pacientes revelou que nenhum deles fazia um fracionamento
adequado das refeicdes, sendo que as mais omitidas eram o lanche da manha e a ceia
noturna; assim, os pacientes, de maneira geral, faziam apenas trés grandes refei¢des por
dia. O fracionamento, apesar de conhecido, era considerado por muitos um cuidado
contraditério, j4 que orientava a ‘comer mais’ e em periodos em que habitualmente nio
tinham fome. A ingestdo de fibras sob a forma de farelos ou alimentos integrais ndo ocorria
para nenhum participante. Embora nido conhecessem os beneficios das fibras, todos
relataram a necessidade de comer verduras e legumes como uma fonte alimentar saudavel
para o controle metabdlico. A ingesta, porém, ndo era regular para a maioria dos
participantes. O uso de embutidos de forma rotineira foi bastante relatado, justificado pelo
seu menor custo. A ingestdo de leite foi referida como alta entre todos os participantes,
sendo que esse elemento foi citado vdrias vezes como substituto de refeicdes,
especialmente do jantar. Trés participantes relataram o uso de gordura animal para a
preparacdo de suas refeicdes, especialmente a banha de porco, afirmando que apenas a

manteiga poderia ser prejudicial a saude.

O processo do trabalho permitiu observar que poucas familias adquiriram
habitos alimentares que poderiam facilitar a melhora da adesdo dos pacientes a uma
alimentacdo mais adequada. Mesmo o preparo do café continuava a ser feito com agticar na
maioria das casas, apontando para as dificuldades dos pacientes em manter o cuidado

basico de evitar o consumo da sacarose. Percebemos, ainda, alguns contrastes curiosos nos
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relatos entre os homens e as mulheres do grupo estudado: enquanto as mulheres,
geralmente responsaveis pelo preparo da alimentacdo de toda a familia, conformavam-se
em ‘separar’ sua comida , os trés homens do grupo referiam ter maior apoio dos familiares
que, junto a eles, buscavam aderir a certos cuidados, como abolir o uso do agucar
substituindo-o por adogantes e diminuir o consumo de gorduras. Esse padrao foi percebido
nas familias dos trés participantes que contavam com o apoio das conjuges no planejamento
de suas refei¢des. Talvez por isso, os sentimentos relacionados as restricdes alimentares
eram mais brandos entre os homens, apesar de um deles ter referido dificuldade e
ressentimento por ter que evitar os doces. As mulheres, contudo, geralmente assim

expressavam o peso desse cuidado:

“Sou eu quem cozinho, é dificil porque tudo que meus netos e filhas gostam eu
ndo posso comer, é dificil todo dia ter que fazer uma comida separada...

Afinal, a diabética sou eu.” P 2

Observamos, assim, como o cuidado bdsico da alimentagdo significava uma
fonte de preocupagdes para os pacientes. Uma vez tendo sido considerada como o cuidado
mais dificil de ser seguido e por sua importancia junto a satisfacio e bem-estar dos
pacientes, foram desenvolvidas entdo, sob a forma de atividades coletivas, as oficinas de
nutri¢do, . Esse espaco, além das fun¢des de ensino e orientacdo, permitiu uma maior

interagdo entre os sujeitos, que puderam dividir suas vivéncias com os demais pacientes.

As informagdes prestadas sobre as substitui¢des alimentares adequadas,
especialmente nas oficinas em que se trabalhou os carbohidratos, foram as mais
comentadas pelos pacientes. Historicamente, esse grupo alimentar € o que mais concentra
as proibi¢des totais nas ‘dietas para diabético’ , proibi¢des essas geralmente impostas pelo
senso comum e, infelizmente, reforcadas por profissionais de satde desinformados.

( “...o medico ld de .... ndo deixa os diabéticos nem comer arroz” P3)

A ampliacio de opcOes alimentares suscitou vdrios comentdrios entre oS
participantes. Aliado a esse fato, percebemos que algumas rotinas, como a necessidade de

fazer a comida ‘separada’, comecaram a sofrer alteracdes. A presenca de algum familiar
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nas oficinas favoreceu a compreensdo de como essa atitude era desnecessdria, pois eles

também comiam o que era preparado nas oficinas e apreciavam o alimento.

No que se refere a auto-aplicagdo de insulina, treze dos catorze participantes a
realizavam. A participante que ndo auto-aplicava referia medo da agulha e “aflicdo”.
Apesar da alta freqiiéncia de auto-aplicagdo de insulina poder ser um indicativo de
autonomia, observamos que, muitas vezes, alguns pacientes, especialmente os mais idosos,
solicitavam que a aplicacdo fosse feita por familiares, pois referiam sentir-se desmotivados

para se cuidar todos os dias.

Outros participantes compartilhavam os sentimentos relacionados a
obrigatoriedade do uso da medicacdo injetdvel, referindo-se especialmente a dor na
aplicacdo, ao trabalho de transportar adequadamente a insulina e demais materiais

necessarios e o temor da hipoglicemia.

Apesar de, atualmente, considerarem a medicagdo como um fato menos
conflitivo, o evento da introdu¢do da insulina no passado foi geralmente explicitado de

forma bastante negativa, gerada, talvez, pelas concepg¢des relacionadas ao medicamento.

“«

. me deu depressdo, tinha medo de aplicar ... fiquei tdo deprimida que

cheguei a pesar 35 kilos “. P 9

O sentimento de culpa por ndo ter conseguido controlar a doenca com
alimentacdo adequada e medicagGes orais pode conferir a insulina uma idéia de ‘castigo’,

fazendo com que a sua introducdo seja vista como uma derrota pessoal contra a doenca.

“... quando eu s6 tomava comprimido pensava que, se um dia fosse precisar de

insulina, iria morrer, foi duro no comego.” P5

Ainda, a falta da aceitacdo do diabetes (uma vez que assumir o uso da insulina
significa assumir ‘ser diabético’ para si e as demais pessoas) pode levar o sujeito a rejeitar a
nova terapia, com sérios prejuizos a sua saide. As informagdes, pela equipe de satide, sobre
a evolucdo natural do diabetes, onde a introducdo da insulina geralmente se faz necessdria,

poderia transformar positivamente essas concepgoes.
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O desconhecimento sobre a a¢do da insulina e a irregularidade dos horérios das
aplicagdes associavam-se a falta do fracionamento alimentar. As hipoglicemias decorrentes
geravam um circulo vicioso que levava os participantes a omitirem muitas doses da
insulina, piorando a descompensacdo metabdlica. O acompanhamento dos pacientes
permitiu observar que suas concepgdes em relacio a insulina eram contraditérias em alguns
momentos: se, a0 mesmo tempo, ela era a responsdvel pelo controle da glicemia, por
consequéncia um bem, era igualmente considerada como um recurso que trazia consigo um
certo ‘perigo’ pela capacidade de causar a temida hipoglicemia. Por isso, julgavam
conveniente evitd-la em circunstancias especificas: viagens, ausentar-se por algum tempo

do domicilio, ir as consultas.

Apesar do auxilio prestado pelas Unidades Bésicas de Satde, foi queixa geral a
falta de medicacdes nesses servigos, tanto hipoglicemiantes orais quanto anti-hipertensivos,
por vezes levando a supressdo das drogas por muitos dos pacientes que ndo podiam
compra-las. Todos os participantes faziam pelo menos duas aplicacdes didrias de insulina e
a necessidade da compra desses insumos, com o comprometimento do ja reduzido
orcamento doméstico, gerava mais apreensdo entre os participantes. Apenas quatro
participantes referiram disponibilidade dos materiais na rede bdsica e, destes, somente dois
tinham acesso a insulina Regular. A reutilizacdo de seringas e agulhas era norma geral, pelo
menos trés vezes cada seringa e agulha até ‘quando comecava a doer’. Outra dificuldade
referida era a distribuicdo de seringas de diferentes escalas, ou daquelas de dificil

visualizagdo ( de tuberculina, por exemplo).

Ja na primeira entrevista constatou-se que o rodizio adequado das aplicacdes
era praticado por apenas dois pacientes e a aplicacdo em musculo deltéide e abdome eram
as mais comuns. Tecnicamente, ndo foram evidenciados erros grosseiros no preparo e
aplicacdo da medicagdo: verificou-se que apenas uma paciente associava erradamente as
insulinas Regular e NPH, aspirando primeiramente a NPH. A regularidade dos horérios de
aplicacdo era seguida por poucos sujeitos, o que mostrava a falta de conhecimentos quanto

a acdo das medicagdes.
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A insulina foi considerada como uma necessidade permanente entre os
participantes, embora alguns tenham declarado o desejo de novas tecnologias para
continuar seu uso de maneira mais confortavel. Entre os artefatos, foram citados a bomba

de insulina e a medicac¢do inalada, com o intuito de ver-se ‘livre das picadas’.

Dos catorze pacientes, apenas uma realizava a monitorizacdo da glicemia
capilar, ainda que esporadicamente, na vigéncia de hipoglicemia. Portanto, ndo foi possivel
levantar quais percep¢des se associavam a esse cuidado especifico. De qualquer forma,
quando questionados a respeito, os participantes idealizaram esse cuidado como util ao seu
tratamento e todos desejavam ter o ‘aparelhinho para poder se controlar melhor’. Nenhum
paciente rejeitou a idéia da monitorizacdo, apesar da necessidade das pungées. O Unico
obstaculo, relatavam eles, era o custo do material. Uma alternativa citada foi o teste de

glicostria no domicilio, realizado eventualmente por alguns participantes.

De fato, ao longo do trabalho educativo, todos os pacientes conseguiram
desenvolver a técnica da monitorizagdo glicEmica com qualidade. Inicialmente, a
monitorizacdo solicitada procurou tracar um perfil glicEmico pré e pds prandial, orientando
os pacientes a fazer um teste didrio, em hordrios alternados: jejum, duas horas apds almogo

e duas horas ap0s jantar.

A prética trouxe algumas ‘descobertas’ por parte dos pacientes. Como achado
inicial comum relatam-se a surpresa com os resultados. As expressdes mais ouvidas nessa

fase eram : “mas como eu ndo sinto nada?” P2

“ Achei que o aparelhinho estava com defeito, como pode estar assim, 320
?como pode estar isso se na semana passada fiz o teste no Posto de Saiide e

estava menos?” P 1

“Eu comi tdo pouco... como alterou assim? Acho que nesse dia eu passei

nervoso”. P4

Os resultados insatisfatorios das glicemias mobilizaram os pacientes para
questionamentos pertinentes ao seu cuidado, especialmente a dieta. Esse foi um dos
momentos mais dificeis do trabalho, pois inicialmente muitos participantes referiram

angustiar-se com os resultados obtidos, relatando desmotivacao e desanimo.
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Nessa fase, os contatos telefonicos foram particularmente tteis, pois permitiam
ao participante e pesquisadora a continuacdo do trabalho educativo de forma répida e
pontual, além de ajudar a tranquilizar os sujeitos nessa primeira fase de monitorizacdo.
ApO0s a primeira semana com o uso do glicosimetro, os contatos telefénicos passaram a ser
menos frequentes, relacionando-se menos a queixas, mas continuaram com alguns

participantes que, espontaneamente, desejavam relatar seus resultados.

A decisdo de alguns pacientes em melhorar o seu controle a partir do inicio da
monitorizacdo foi acompanhada pelo desafio das frequentes hipoglicemias. Muitos
relatavam sintomas cldssicos da hipoglicemia com niveis glicémicos de até 120mg/dl,
explicados pelo prolongado descontrole metabdlico. O processo fisioldgico de passagem
da hiperglicemia rumo a pardmetros glicémicos mais aceitdveis foi orientado a cada
paciente, reforcando o cardter transitorio das perturbagées e procurando motiva-los na

persisténcia dos cuidados necesséarios.

Percebemos que o impacto da monitorizagdo sobre a rotina dos pacientes
assumiu diferentes significados, os quais detalharemos adiante. Porém, podemos afirmar
que a monitorizagdo mobilizou a todos os participantes, que, através da oferta das tiras e do
glicosimetro, passaram a investir na pratica com muita motivacdo. Inicialmente,
pensdvamos que a gratuidade das tiras e a ‘novidade’ agiriam como um estimulo apenas
transitério. No entanto, o cuidado foi constante entre os participantes durante todo o

trabalho, persistindo até 0 momento, entre muitos deles.

6.3- AUTOCUIDADO E AUTONOMIA

Para operacionalizar a categoria do autocuidado e autonomia buscamos analisar
os conhecimentos sobre o diabetes e a sua utilizacdo nos cuidados relacionados a

alimentacgdo, insulinoterapia e monitorizac¢do glicémica.

No presente trabalho, observou-se um escasso conhecimento dos pacientes
sobre o diabetes e seus cuidados, influenciando no autocuidado e na prevengdo das
complicagdes. Talvez esse fator também atuasse sobre algumas posturas consideradas mais
pessimistas ou acomodadas, as quais dificultavam o acesso as opcdes que poderiam levar

ao melhor convivio com a doencga e, consequentemente, auxiliar na preven¢do ou no
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retardamento das complicagdes. Optamos por detalhar o processo desse aprendizado, uma
vez que a estruturacdo do trabalho educativo decorreu, em parte, através das demandas dos

pacientes durante seu desenvolvimento.

A CONSTRUCAO DO CONHECIMENTO SOBRE O DIABETES NAS
ATIVIDADES INDIVIDUAIS

Os pacientes demonstraram receptividade desde as primeiras aproximagdes,
mostrando interesse em um acompanhamento mais individualizado e com maiores chances
de poder esclarecer as duvidas em seu tratamento.

Inicialmente conversdvamos a respeito das informacdes recolhidas por ocasido
da primeira entrevista, remetendo-os as conversas sobre os cuidados e deixando-os a
vontade para incluir outros assuntos que tivessem importancia e significado no
reconhecimento de sua doenca. Nenhum dos pacientes se recusou a falar sobre seu diabetes
e suas preocupacoes, embora notadssemos falas homogeneizadas, as vezes idénticas, sobre o
assunto ( ‘precisa cuidar’, ‘pode acontecer problema’, ‘tem que fazer dieta’, ‘tem que
aplicar insulina’ ). Essas falas pareciam reproduzir o que os pacientes ouvem nas consultas,
por consequéncia, eram o que eles nos devolviam como conceito de conhecimento e
cuidados sobre o diabetes.

As conversas sobre os achados da primeira entrevista, especialmente dieta e
medicacdes, buscou-se realizar de um modo o mais acolhedor e tolerante possivel,
refor¢ando a idéia de que a entrevista ndo havia significado uma ‘prova’, e sim auxilio para
o trabalho conjunto (alguns perguntaram, timidamente, ‘como haviam se saido’ na
entrevista).

Conforme planejado, passamos ao trabalho individualizado de educacdo a partir
desse primeiro contato. Os materiais educativos empregados constituiam-se por pranchas
coloridas sobre o corpo humano, outras sobre o diabetes e os préprios materiais usados
pelos pacientes para os seus cuidados: suas seringas, agulhas, insulinas, etc.

Apesar da boa receptividade na primeira atividade individual notamos, durante
o segundo encontro, que os conhecimentos mais formais sobre o corpo despertaram menor
interesse entre alguns participantes. Os materiais educativos nao foram de grande ajuda

nessa fase; as figuras coloridas e bastante préximas do natural tiveram pouco significado
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para alguns. A discussdo do tema ‘ o que é o diabetes’, particularmente envolvendo a
hiperglicemia, ndo despertou questdes ou alguma identificagdo pessoal com o assunto,
apenas uma escuta educada e algo distante por parte dos sujeitos. Essa atitude permitiu
iluminar as dificuldades que os pacientes tinham em entender a doenca. O ‘ndo sentir nada’
era um argumento dificil de ser discutido. Nao podemos afirmar que os pacientes do grupo
nao possuissem conhecimentos sobre o diabetes, mas eles ndo ‘entendiam’ esses
conhecimentos. Mesmo relatando o estado hiperglicémico como causador das
complicacdes, muitos pacientes ndo reconheciam o conceito da hiperglicemia como
problema imediato, pois nada sentiam com ela. A hipoglicemia, por outro lado, despertou
interesse entre todos, chegando a ser nomeada como uma ‘complicacdo do diabetes’ por
alguns pacientes. Essa referéncia se revelou importante no decorrer do trabalho, sendo que

a ela voltaremos muitas vezes.

A dificuldade no entendimento da relagdo entre a causa, a hiperglicemia, e a

113

possibilidade de complicacdes foi assim verbalizada por uma paciente: “ se isso é tdo
grave, por que ndo sinto nada? era prd sentir alguma coisa!” P 3. A politria, inclusive,
foi apontada por uma paciente como um fato positivo: “sinal que meus rins funcionam

muito bem” P11 .

Essas falas provocaram reflex@o sobre o modo de se trabalhar o conhecimento.
O processo, no que se referisse aos conhecimentos, sofreu portanto uma inversao de foco:
os interesses dos pacientes em novos conhecimentos sobre a doenga seriam trabalhados por
suas vivéncias e sensacOes em relacdo a ela. Assim, a escuta do ‘o que sente’ o sujeito
( na hiperglicemia, por exemplo) facilitou mais a abertura aos novos conhecimentos do que
falar sobre ‘o que €’. Essa perspectiva do sujeito sobre o objeto, o cuidado, acabou por se

estender a todo o trabalho.

Uma questdo que levantou interesse entre os participantes, nessa fase, foi o
conhecimento dos resultados de seus exames e os significados, até entdo ignorados por eles.
Orientacdes sobre o significado da hemoglobina glicosilada foram as mais discutidas, pois
o conceito de que o resultado da glicemia de jejum (colhida a cada trés meses) refletia o

controle do diabetes era bastante arraigado entre todos. Aqui, os materiais gréficos
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tornaram-se mais uteis a partir da conscientizacdo dos pacientes sobre seu controle,

situando-os quanto ao carater dinamico da doenca.

Portanto, desde o inicio e no decorrer do trabalho, o prontudrio do paciente foi
material educativo e fonte de conhecimento para o préprio sujeito. O tempo para a escuta
dos pacientes foi extremamente importante, pois suas atitudes diante das novas informagdes
eram muito variadas. As concepgdes sobre a doenca e as dificuldades relacionadas ao
diabetes comegaram a ser mais emergentes e verbalizadas com maior transparéncia. Perante

1

as informagdes, alguns participantes, mais criticos, assim se expressaram “... a gente vem

aqui e na consulta so ouve que a gente precisa melhorar, precisa melhorar porque estd
(13

ruim... mas ruim quanto? “P2. Outros participantes indicavam seu desapontamento: “ eu

ndo sinto nada, nunca ninguém me falou disso... achava que estava tudo bem” P9.

Ao mesmo tempo em que a mobilizacdo para a mudanga quanto aos cuidados
ndo era uniforme para todos, outros participantes apresentavam mais dividas que gostariam

de esclarecer e, eventualmente, traziam familiares para ‘aprender também’.

O processo educativo, portanto, foi muito particular para cada sujeito e as
retomadas sobre temas ja trabalhados foram constantes. Apesar de faltarem a alguns

encontros, 0s pacientes sempre nos avisavam com antecedéncia e remarcavam a seguir.

Pudemos constatar que vérios participantes perceberam a auséncia de sintomas
importantes trazidos pela hiperglicemia cronica, porém nem todos apreenderam os efeitos
danosos dessa situagdo. O conceito do que era considerada uma glicemia ‘perigosa’
continuou mais ligado a hipoglicemia, especialmente pelos sintomas associados. Sua
exuberancia sintomdtica favorecia cuidados imediatos para sua corre¢do, ainda que por
vezes inadequada. O mesmo ndo se observava com as hiperglicemias, que eram apenas
lamentadas. O didlogo continuo suscitou alguns comentdrios por parte dos pacientes, que
revelaram o temor pela hipoglicemia severa, visto que todos ja haviam passado pelo menos
uma vez pela experiéncia. Os sentimentos referidos como desamparo, abandono, sensacio
de morte eminente, vergonha e embaraco perante estranhos, favoreciam comportamentos
precipitados como a ingestdo de doces, aos primeiros sintomas de hipoglicemia,

especialmente quando o paciente se encontrava fora do domicilio. Ndo se realizava sequer a
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monitorizacdo prévia ou posterior ao evento. A atenuacdo dos sintomas referidos, por si,

significava controle.

Os riscos da hiperglicemia cronica, contudo, apesar de reconhecidos como
complicagdes tardias, sdo igualmente temidos, porém recebem uma outra leitura por parte
dos pacientes. Talvez sua instalagdo insidiosa ndo motive agdes preventivas tdo imediatas
por parte dos pacientes, quanto na hipoglicemia. Esse quadro nos remete, mais uma vez, a
premente necessidade da educacdo continua dos pacientes diabéticos, com a finalidade de
alertd-los sobre essa caracteristica grave e infelizmente, assintomadtica, que o diabetes mal

compensado pode assumir ao longo do tempo.

Apesar de alguns pacientes terem apresentado dificuldades para compreender
essa situacdo, trabalhar o conhecimento sobre o diabetes de forma dindmica, em sua relagdo
constante entre a alimentacdo, a insulinoterapia e os resultados de glicemia foi importante,
pois trouxe mais subsidios para que os pacientes pudessem ampliar seus questionamentos
sobre esses cuidados. Assim, muitos dos pacientes desenvolveram maior curiosidade sobre
sua doenga e seu cuidar, passando a solicitar mais informagdes a esse respeito. Acreditamos
que orientar sobre o diabetes, em si, também contribuiu para ampliar a autonomia e, da
mesma forma, julgamos que algumas das transformacdes referidas pelos pacientes em

relagc@o ao seu autocuidado, relatadas a seguir, foram favorecidas por esse processo.

Alguns indicativos de melhora do autocuidado relacionado a alimentacdo
ficaram mais evidentes, decorrentes da adequagdo das refeicoes e diminuicdo da ingesta de
vdrios tipos de carbohidratos em uma mesma refeicio Todos os participantes relataram
adesdo a esse critério. Acreditamos que a confronta¢do com a glicemia capilar no domicilio

foi de fundamental importancia para isso.

1

...aprendi, tem umas misturas que ndo dd, por exemplo, arroz com
mandioca. Isso era o que eu mais fazia, agora evito e a diabetes controlou

mais, porque estava bem descontrolado” P 8

“...tem coisa que ndo dd para evitar, eu sou baiana, adoro farinha. Mas sei que

vou ter que ir diminuindo nas outras coisas sendo ... “P4

“...para mim a batata aumenta muito o diabetes, descobri isso, imagine entdo

quando eu misturava com arroz ...” P7
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As fibras receberam grande adesdo por praticamente todos os participantes.
Apenas uma paciente nao conseguiu introduzir rotineiramente o alimento por intolerancia

ao paladar. A adocao foi relatada também por alguns familiares:

“Primeiro, fiquei admirada, gostei de ter aprendido que a fibra é a base do
controle, da vida. Meu filho tinha tantas espinhas, oleosidade na pele que
precisou fazer cirurgia, tomava corticoide. A partir do momento que eu passei
a usar o farelo de trigo grosso, em toda a alimenta¢do eu como, mudou a pele
dele. Em casa todo mundo pegou o hdbito de comer. Eu fiquei feliz de ter
descoberto isso e falei para a familia.... a fibra funciona como um filtro para

o acticar ndo subir demais” P5

A diminui¢do da quantidade e mudanga na qualidade das gorduras usadas no
preparo dos alimentos foi referida por trés pacientes. O uso de gordura animal,
especialmente a banha de porco, foi substituida por gordura vegetal e a quantidade usada
foi diminuida. A concepg¢ao da “alimentagdo forte”, como relatado por alguns participantes,
geralmente associada a presenca de grande quantidade de gordura, foi sensivelmente

transformada, conforme os discursos dos sujeitos.

“Gostava de fazer feijdo com gordura de porco. Nada disso eu faco mais,
agora faco tudo medido: o dleo no arroz. Meu marido so come carne de
porco e tudo cozido na banha; depois daqui eu ndo quis nem saber, troquei

por oleo de soja e ele nem percebeu” P 3

“...percebi que a lata de oleo dura muito mais ..e a comida fica boa do mesmo
jeito” P4
Quanto ao tdltimo grupo alimentar abordado, as proteinas, ndo se verificou
mudancga em relagdo aos habitos anteriores, que evidenciavam um consumo elevado dessa
fonte especialmente sob a forma de leite e embutidos. E habito valorizar a presenca de
carne nas refeicdes, especialmente entre as pessoas mais idosas e humildes, que hoje t€ém
maior disponibilidade desse alimento quando comparada aos tempos de sua infincia e
juventude. Foi, portanto, considerado um item de dificil substitui¢do pelos pacientes,
inclusive por sua baixa resposta glicémica pds prandial. Os participantes foram bastante

orientados quanto a relacdo do alto consumo de proteinas com a fun¢do renal e a
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dislipidemia sem, contudo, apresentarem mudancas significativas nesse comportamento

alimentar.

O fracionamento da dieta foi citado por nove pacientes, as no¢des apreendidas
sobre os grupos de alimentos eram relacionadas a lembranca dos pratos que haviam sido
preparados nas oficinas de nutricdo. Nao houve assimilacdo da nomenclatura das fontes
alimentares, a excecdo das fibras e gorduras. Julgdvamos essa informagdo importante, pois
ajudaria os participantes a compreenderem melhor os rétulos alimentares dos produtos
industrializados mais consumidos. Apesar das atitudes mais participativas nas oficinas
sobre os carbohidratos, esse grupo alimentar permaneceu identificado genericamente como

‘as massas’.

Em relacdo ao preparo dos pratos em casa, apenas uma participante relatou nao
ter conseguido fazer por ndo ler e ndo contar com a disponibilidade de familiares para tal,

os demais refizeram pelo menos um dos pratos confeccionados nas oficinas.

Como dificuldade maior nos cuidados alimentares de rotina, o fracionamento da
dieta foi o item mais citado devido aos intiimeros afazeres cotidianos, especialmente entre as
mulheres. Os custos dos alimentos diet/light no mercado também foram referidos como

obstaculos.

Ressaltamos que ndo houve diferenca significativa das entrevistas dos quatro
pacientes que nao participaram das oficinas com aquelas dos que participaram, no que se
referiu aos conhecimentos apreendidos, uma vez que todos receberam os materiais das
oficinas. Os que ndo participaram, apesar de fornecer respostas adequadas quanto a dieta,
mantinham ideagdes restritivas, com poucas alternativas de mudancas. Aqueles que
compareceram, porém, apresentaram uma visao mais otimista e ampliada quanto aos seus
cuidados, valorizando a introdu¢do dos novos saberes e priticas e sentindo-se mais
amparados pelas novas opgdes. E importante salientar que muitos dos participantes
repetiam as oficinas ja trabalhadas, por vontade propria, muitos chegando a ultrapassar a
nossa meta inicial de quatro oficinas por paciente ( quadro de participac¢do na pagina 33). O

compartilhamento das receitas entre amigos e parentes foi referido por trés participantes;

uma delas levou as informacdes a unidade bésica de saide de seu municipio ‘para ajudar os
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diabéticos do bairro’.As conversas, o vinculo e trocas entre os colegas do grupo foram

muito destacados como apoio.

Acreditamos que as orientagdes e prdticas das oficinas de nutricdo alcangcaram
algumas metas, especialmente por ser uma atividade passivel de reprodugdo entre os
pacientes, os quais aparentemente incorporaram algumas nocdes bdsicas que facilitam o
preparo de uma refeicdo mais sauddvel, mas nem por isso cara ou menos saborosa. As
opgOes alimentares tornaram-se mais variadas. Ressaltamos, porém, que a atividade
recebeu maior aceitacdo uma vez que apresentou significado para os sujeitos, que

apreenderam muitas das orientacdes por reconhecerem sua utilidade no cotidiano.

“..a gente ndo faz aquela dieta como tem que fazer mesmo, mas depois das

reunides eu faco o possivel, porque sei que deu resultado ( P 3).

.. jd tinha feito uns quatro cursos de culindria e eu paguei caro por eles, mas
aquele monte de diploma ndo serve de nada para mim. Essas oficinas, em
compensagdo, me ajudaram muito mais, tanto para cozinhar no dia a dia,

como até fazer um prato especial que eu possa comer em uma festa’( P 2).

As caracteristicas das atividades destas oficinas, que exigem pouco espaco,
instrumentos bdsicos de uma cozinha comum e tém custo muito baixo, facilitam sua
reproducdo em servicos de assisténcia aos diabéticos, desde que possam contar com
nutricionista para a elaboracdo adequada e pessoas comprometidas com sua continuidade.
A extensdo de suas atividades poderia trazer impacto sobre o cuidado dos demais pacientes
cronicos como hipertensos, dislipidémicos e obesos. O presente trabalho espera que os
resultados obtidos pelos participantes no cuidado alimentar também sejam um estimulo
para que essa experiéncia ganhe novos parceiros nos servigos de assisténcia. E no futuro,
quem sabe, a orientacdo nutricional qualificada passe a ser considerada verdadeiramente

como parte do tratamento.

Algumas mudangas observadas em relacdo a insulinoterapia foram mais
evidentes ao final do trabalho. Porém, a paciente que ndo auto-aplicava a insulina
conseguiu adotar o cuidado a partir do terceiro encontro individual, apds muita conversa
com a pesquisadora. Assumir esse cuidado permitiu que ela pudesse manejar melhor seus

horarios de trabalho, sem ter que interromper as atividades; por outro lado, a paciente
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referiu sentir-se mais confiante por conseguir realizar uma atividade importante para seu
autocuidado, sem depender de outra pessoa. ‘ndo vou dizer que gosto de aplicar, ndo é bom

... mas é melhor assim do que perder tempo e ainda pagar na farmdcia para fazer’.

Uma constatacdo interessante a respeito dessa paciente foi que assumir a
propria aplicagdo teve alguns reflexos em sua auto-estima e também gerou interesse em
melhorar os demais cuidados. A participante referiu que ndo aplicava a medicacdo nio
apenas por medo, mas por se considerar pouco capaz para cuidar-se sozinha. Ao iniciar a
auto-aplicacdo, percebeu-se mais animada para se dedicar a alimentacdo e a atividade
fisica, o que melhorou significativamente seu controle metabdlico. Em sua ultima consulta
médica, findo nosso trabalho, procurou-nos para informar que provavelmente o médico

suspenderia a insulinoterapia, mantendo apenas hipoglicemiantes orais pela expressiva

melhora apresentada.

O desconhecimento dos picos de agdo das insulinas foi comum a todos os
participantes mesmo apoés a intervengdo, sendo que apenas duas participantes descreveram
corretamente a acdo das insulinas. Porém, aparentemente elas ndo assimilaram essa
informagdo como forma de autocuidado, uma vez que ndo verbalizaram esse conhecimento
como uma possibilidade de prevencdo de hipoglicemia. Por outro lado, a adesdo a
regularidade dos hordrios das aplicagdes ocorreu para todos os pacientes. Indagados a
respeito dessa mudanca, afirmaram : “isso faz a insulina agir sempre no mesmo hordrio”.
Assim, julgamos que, mesmo parcialmente, houve uma melhora nesse aspecto do

autocuidado.

Apesar da auto-aplicagdo ocorrer para praticamente todos os participantes desde
o inicio do trabalho, percebeu-se ao final do mesmo algumas melhoras de sua técnica. O
rodizio da aplicacdo sofreu algumas adequacdes por parte dos pacientes, que passaram a
utilizar mais o abdome e menos a coxa, que geralmente apresentava pouco tecido
subcutaneo, favorecendo aplicagdes intramusculares. Nao podemos dizer se essa pratica
facilitava eventos hipoglicémicos, uma vez que, atingido o tecido muscular, a absorc¢iao da
insulina seria acelerada, além da sensacdo dolorosa ser mais evidente. De qualquer forma,
os participantes que adotaram a aplicagdo em abdome relataram menor desconforto nas

aplicacdes.
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Finalmente, os pacientes referiram menor nimero de eventos hipoglicémicos.
Relacionando esse dado com a melhor adesdo ao fracionamento da dieta e a regularidade
dos horérios da aplicacdo da insulina, podemos inferir que houve progressos nesse cuidado
€ que 0 grupo conseguia exercer maior controle sobre uma situacdo que se revelou tdo

temida por todos.

Vale aqui relatar algumas dificuldades trazidas pelos participantes a respeito
das seringas distribuidas pelos servicos. A falta de qualidade e padronizacao do material
induziam os pacientes a dividas; eventualmente, as Unidades Bésicas de Satide distribuiam
para os diabéticos seringas de tuberculina ( cuja escala € dividida a cada 1 unidade), outras
vezes com escala dividida a cada 2 unidades. Para nossa surpresa, um terceiro tipo
apareceu, dessa vez com dupla escala 80/100, de uso especifico para paises onde ainda
existe a comercializacdo de insulinas em diferentes concentragdes. Tal material ndo é usado
em nosso pais desde a padronizacdo da concentragdo da insulina para 100 unidades por ml.
(Solicitamos esclarecimentos sobre esse material junto 8 ANVISA. Até o momento, porém,
nio tivemos resposta). O que se apresenta como fator complicante € a auséncia de
orientagdes fornecidas aos pacientes, que passam a usar as diferentes seringas da mesma
forma, inadvertidamente alterando as doses de insulina prescritas. Apesar de aparentemente
pouco importante, essas inadequagdes se acumulam na assisténcia aos diabéticos, que,
junto a tantas outras dificuldades, perpetuam erros que podem refletir na evolugdo da

doencga a longo prazo.

Julgamos necessaria, portanto, ndo apenas a orientacdo dos pacientes
diabéticos, mas também daquelas pessoas envolvidas nos cuidados, especialmente as
atuantes nas Unidades Bdésicas de Satide, sobre a importancia do fornecimento dessas
informacdes. Para tanto, torna-se necessdrio o treinamento continuo dos profissionais de
saude sobre os cuidados em diabetes, visto que, apesar de todas as restricdes eventualmente
enfrentadas, as Unidades Bdésicas sdo a principal referéncia de acesso para o tratamento da
populacdo.

No presente trabalho, a monitorizacdo permitiu facilitar em alguns pontos o
autocuidado para a maioria dos participantes. A facilitagdo ocorreu primeiramente pela
percepcdo da relacdo imediata entre ingesta alimentar e glicemia; secundariamente, os

beneficios da atividade fisica sobre a glicemia ficaram mais evidentes:
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“Mas prda mim mudou muito fazer os testes porque as vezes vocé estd comendo
uma comida que vocé ndo estd vendo o que ela faz... Esses dias eu comi
mistura de linguica e o teste deu trezentos e trinta e cinco. No outro dia, de
manhd, ela jd estava cento e oitenta ( rindo) Af eu vi que aquela mistura ndo

era o principal prd mim, ndo era bom.” P 8

“Se eu vejo que (a glicemia) estd alta, acima de duzentos, eu vou fazer uma
caminhada. Eu fiz essa experiéncia: esses dias de manhd estava duzentos e
oitenta, em jejum, hem? E jd tinha tomado a insulina. Tomei um copo de leite
e fui caminhar por uma hora. Se a caminhada ndo ajudasse era para estar

alta ainda. Fiz o teste e abaixou para cento e setenta e oito”. P 3

No inicio da intervencdo oito participantes referiam atividade fisica regular,
especialmente caminhadas didrias e gindstica para a terceira idade. A parcela sedentdria
relatou falta de tempo, compromissos com familiares ou auséncia de estrutura na
comunidade, especialmente por aspectos ligados a seguranca. Todos reconheciam a
atividade fisica como benéfica, porém ndo a adotaram regularmente como parte dos
cuidados, apesar dos beneficios evidenciados pela monitorizagdo glicémica. O grupo de
oito pacientes que ja se exercitava com maior frequéncia, contudo, sentiu-se mais motivado

para manter a atividade.

A medida em que os testes passaram a fazer parte da rotina dos pacientes,
especialmente com uma inesperada doagdo de mais tiras reagentes vindas de outro servigo
de saude, os pacientes iniciaram , por propria conta, a monitoriza¢do intensiva, com alguns
chegando a fazer até quatro testes por dia. Esse fato langou novas luzes ao trabalho e
também demonstrou a capacidade, ainda que ndo totalmente sistematica e bastante varidvel,
da apropriagdo desse cuidado pelo sujeito. Houve, de fato, um gradiente na percep¢ao dessa

apropriacgao.

Devemos explicar que, junto a monitorizac¢do, foi solicitada a anotacido do
inventdrio alimentar e possiveis intercorréncias em didrio. Os participantes eram orientados
a anotar o maior nimero possivel de informac¢des, pelo menos nesse primeiro momento.
Esse material era trazido a cada retorno e analisado pela pesquisadora, junto com o

paciente.
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Infelizmente tal pritica ndo foi plenamente adotada pela maioria dos pacientes,
empobrecendo as possibilidades de interven¢do mais eficaz na andlise conjunta dos dados

entre sujeito e pesquisadora.

As maiores resisténcias ocorreram na descricio do inventdrio alimentar,
especialmente por conta da baixa escolaridade, pela auséncia de pessoa de apoio que
pudesse transcrever as informacgdes e pela propria desmotivacdo do paciente em escrever,
talvez tanto por evidenciar possiveis abusos alimentares, como expor suas limitagdes,

inclusive econOmicas.

Dos quatorze sujeitos participantes, treze deles conseguiram relacionar seus
resultados como produto de sua alimentacdo, quase imediatamente ao inicio do
procedimento. Relacionaram também a regularidade dos horarios e doses das medicagdes
como importantes, sem, contudo, alterar as prescri¢des na vigéncia de hiperglicemia. Uma
paciente, contudo, relacionava seus resultados exclusivamente por conta da insulina
Regular (nas hipoglicemias) e nas situagcdes reconhecidas como estressantes (no caso das
hiperglicemias ; “o nervoso sobe o diabetes”). O processo individual desta paciente serd

discutido mais adiante.

Na verdade, o apoio médico para a corre¢cdo medicamentosa das hiperglicemias
foi pobre, havendo restricdes em elaborar uma prescricdo baseada nos resultados das
monitorizacdes usando o ‘algoritmo com insulina Regular’, que se baseia na aplicagcdo de
doses suplementares da referida insulina na vigéncia de hiperglicemia, especialmente nos

horérios pré e pos-prandiais.

A justificativa para a restricdo dessa conduta foi devida a transitoriedade da
monitorizacdo, temendo os médicos que os pacientes pudessem usar esse método

indiscriminadamente, sem o apoio de monitorizacdo frequente futura.

Houve uniformidade na correcdo das hipoglicemias entre todos os pacientes.
Nenhum apresentou demora para corrigi-las, ingerindo carboidratos. A mensuracdo da
glicemia apds a correcao, porém, ndo foi feita por nenhum participante, justificando que a
melhora dos sintomas era suficiente para manter o autocuidado. Dessa forma, ndo podemos
assegurar a correcdo adequada da hipoglicemia, talvez a hipercompensacio fosse comum,

daf o receio do paciente em fazer novo teste.
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Como discutido acima, os ganhos decorrentes da monitoriza¢do foram varidveis
entre os participantes. A doacdo do glicosimetro e a continuidade do fornecimento de tiras
reagentes por seis meses apds a ultima atividade educativa individual foram importantes
para a manutenc¢do do cuidado. A forma como cada paciente se apropriou desse instrumento
como forma de autocuidado e autonomia, no entanto, diferiu entre eles. Ao término do
fornecimento das tiras, os pacientes mais questionadores e ativos mantiveram a
monitorizacdo, embora menos frequente, através da ajuda das Unidades de Saude de sua
abrangéncia domiciliar. Esse auxilio foi solicitado pela pesquisadora, como forma de
continuidade do cuidado, uma vez esgotadas as doacdes das tiras. Dos catorze pacientes,
seis realizaram essa medida. Estes pacientes retornavam a procura da pesquisadora em
busca de informagdes sobre a aquisicdo de tiras mais baratas, cotando precos em véarios
locais e adquirindo o material com a ajuda financeira de familiares. As tiras eram entio
usadas com maior parcimOnia, mas esses participantes referiram ter adotado o hdbito da
monitorizacdo sempre que possivel. De certa forma, podemos afirmar que ocorreram
algumas mudancas nos cuidados, através de uma disposi¢ao mais critica dos sujeitos no seu
tratamento, comprometidos com uma atividade que passou a ser considerada importante

para eles.

Os outros participantes, no entanto, ndo se motivaram a procurar as mesmas
alternativas para manter a monitorizagdo, mesmo que esporadicamente, nos Centros de
Sadde. Os discursos, colhidos na segunda entrevista, apontavam que a monitorizagdo, ao
invés de uma instrumentalizagdo ao autocuidado, funcionava muito mais como dados a
serem entregues ao médico ou a pesquisadora, transferindo para esses profissionais as
decisdes sobre o tratamento. As hiperglicemias constantes, ‘maus’ resultados portanto,
carregavam muito mais o temor da reprovacdo da equipe de saide que alertas para melhor
manejar os cuidados exigidos com o diabetes. Assim sendo, a monitorizacdo foi

considerada um peso na rotina para alguns pacientes.
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6.4-CONDICOES CLINICOS-LABORATORIAIS DOS PACIENTES NO INICIO
DO TRABALHO

Dos catorze pacientes, uma tinha histérico de acidente vascular cerebral
associado a infarto; outros dois participantes também haviam sofrido infarto anterior. A
retinopatia foi encontrada em uma paciente, associada com nefropatia ; a co-morbidade

mais frequente foi a hipertensdo, encontrada em doze participantes.

De maneira geral, os pacientes apresentavam inicialmente controle glicEmico
inadequado, com niveis de hemoglobina glicosilada ( HbA 1c) variando de 8.9% a 13.9% ,
média de 11.4% (valores de referéncia: 4.5 a 6.0%). Os registros das duas ultimas glicemias
de jejum mostravam patamares varidveis, porém insatisfatérios para todos os pacientes,
média de 220 mg/dl (valores de referéncia: 70 a 109 mg/dl). Os perfis lipidicos mostravam
aumento de triglicérides (> 200 mg/dl ) e colesterol total (> 200 mg/dl ) para a grande
maioria do grupo, sendo que uma paciente apresentava trigicérides de 1230mg/dl . O HDL
tinha niveis abaixo do desejdvel para todos os participantes, sem exce¢do. Média: 36 mg/dl
( valor de referéncia: >40 mg/dl). Nenhum paciente apresentava microalbumintria acima
de 20 mcg/ min ( valor de referéncia : 20 mcg/min) ou proteintria de 24 h positiva
(referéncia: acima de 0.15g/24h). Quatro pacientes do grupo dispunham de resultados de
clearence de creatinina e, destes, apenas uma paciente apresentou valor diminuido

(46/ ml/min ).

Conforme relatado anteriormente, nenhum paciente tinha conhecimento dos

resultados de exames alterados ou de seu significado.

O exame de fundo de olho foi realizado em todos os pacientes: duas

apresentavam glaucoma e, entre elas, uma j4 tinha retinopatia instalada.

Os niveis pressoricos apresentavam-se aumentados, média de 140/ 110 mm hg
e, excetuando-se quatro pacientes, os demais apresentavam também sobrepeso importante,

com Indice de Massa Corporal acima de 26.

Vale salientar que a aderéncia ao seguimento ambulatorial foi pesquisada nos
prontudrios nos doze meses anteriores ao inicio do trabalho. Essa andlise revelou que os

participantes do estudo mantinham acompanhamento assiduo as consultas no ambulatério
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de diabetes e as coletas laboratoriais solicitadas sem, contudo, apresentar um controle

metabodlico adequado, conforme relatado acima.

CONDICOES CLINICO-LABORATORIAIS DOS PACIENTES AO
TERMINO DO TRABALHO

Algumas alteracdes foram encontradas nos resultados da hemoglobina
glicosilada, mostrando queda de, aproximadamente, 1.6% para o total do grupo. Oito
pacientes apresentaram melhora dos niveis de hemoglobina glicosilada, dois mantiveram-se
estdveis e dois pacientes apresentaram discreta piora da glicacdo. A média da hemoglobina
glicosilada encontrada foi de 9.8% ( referéncia: 4.5 a 6%). Nao se evidenciaram mudancas
significativas nas avaliagdes clinicas, mantendo-se os niveis presséricos e Indice de Massa

Corporal anteriores.

As duas udltimas glicemias de jejum mostraram melhora em relagdo aos exames
iniciais para dez dos pacientes, com média de 123mg/dl ( referéncia: 70 a 109 mg/dl). Os
demais mantiveram niveis proximos aos do inicio do trabalho, aproximadamente

200 mg/dL.

Salientamos que a andlise mais acurada dos resultados de alguns participantes
ficou prejudicada pela auséncia de alguns exames, como microalbumintria, proteindria e
clearence de creatinina. A época do inicio do trabalho, esses exames haviam sido
requisitados para quatro pacientes com suspeita de nefropatia, confirmada posteriomente
em uma participante. Contudo, ao final do trabalho ndo localizamos novos exames nos
prontudrios dos trés pacientes restantes, mas as consultas médicas registradas ndo sugeriam
possiveis complicacdes. Outros cinco participantes coletaram esses exames, igualmente

sem apresentar alteragdes em seus resultados.

O perfil lipidico mostrou melhora dos niveis de HDL para onze pacientes, que
apresentaram valores superiores a 40 mg/dl ( valor de referéncia > 40 mg/dl). A média
encontrada foi de 43mg/dl. Trés pacientes mantiveram niveis de HDL ao redor de 37mg/dl.
O colesterol total apresentou discreta reducdo entre os participantes, com média de
190mg/dl. Os triglicérides acompanharam essa reducdo de maneira um pouco mais

expressiva, mostrando niveis médios de 180 mg/dl. A paciente com hipertrigliceridemia
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ndo apresentou alteragdes significantes da fracdo, mostrando reducio de 78 mg/dl. (inicio:
1308 mg/dl; final: 1230mg/dl). Salientamos que a paciente ndo participou das oficinas de
nutricdo e ndo dispunha de tempo para acompanhamento nutricional regular, por motivos

de trabalho.

As pacientes em acompanhamento oftalmoldgico ndo apresentaram alteracdes
de seu quadro, igualmente ndo se evidenciaram mudancas nos demais participantes

submetidos a exame de fundo de olho ao final do trabalho.

Ressaltamos que quatro pacientes apresentaram melhora sensivel dos controles
de hemoglobina glicosilada, mantendo os bons controles mesmo apds seis meses do final
da intervencdo, conforme pesquisa em prontudrios ( P3, P4, P8 e P 14 ). Como
caracteristicas comuns a todos encontramos o comparecimento regular as atividades
propostas, a melhora referida na alimentagdo e a manutencdo da monitorizacdo glicémica,
seja comprando as tiras reagentes por ocasido do término de sua doagdo, seja indo
regularmente a2 Unidade Bésica para fazer o teste.

A paciente 3 obteve melhora nos resultados de hemoglobina glicosilada; no
inicio do trabalho, apresentava 12,7% , ao final 8,2%. O perfil lipidico ndo apresentou
diferencas, mantendo-se no patamares iniciais. Apresentou, no entanto, reducdo da
microalbumintria (17,2 mcg/min para 13mcg/min).

A paciente 4, igualmente apresentou expressiva redugdo dos niveis glicémicos,
com as taxas de hemoglobina glicosilada reduzidas de 9.4%, em maio de 2001 para 6.8%,

em dezembro de 2002.

O paciente 8 sempre veio acompanhado pela esposa nas oficinas de nutricao, o
que pode ter favorecido o melhor planejamento alimentar, especialmente com a adog¢do das
fibras, conforme foi relatado na segunda entrevista. A presenca de familiar nas atividades
que envolvem os cuidados dos pacientes cronicos sugere aqui seus beneficios. A sensacao
de bem estar e a melhora sentida em relag@o ao ‘cansaco das pernas’ e a impoténcia sexual
foi referida pelo paciente como estimulos a continuidade dos cuidados. Hemoglobina
glicosilada em maio/2001: 11,80 % . Em dezembro/02: 7,4% .

A paciente P 14 era a tnica que ndo auto-aplicava insulina entre os
participantes e também relatava, no inicio do trabalho educativo, “medo de comer alguma

coisa e ficar cega”. Conforme descrito anteriormente iniciou a auto-aplicagdo a partir do
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terceiro encontro individual e estabeleceu alguns habitos ligados a atividade fisica. Apesar
de manter um discurso demonstrando preocupag¢do com a possibilidade de complicagdes
(mae € diabética e sofreu amputacdo de membro inferior), referiu estar mais confiante com
os novos conhecimentos adquiridos, refazendo alguns pratos das oficinas de nutrigdo e
mantendo regularidade dos hordrios de aplicacio da insulina, visto que agora ndo dependia
da disponibilidade de terceiros para medicar-se. A possibilidade de suspender a
insulinoterapia, mantendo-se apenas hipoglicemiantes orais, deixou-a muito satisfeita,
relatando ainda maior motiva¢do para aderir aos cuidados, especialmente a alimentacdo
adequada e a monitorizagdo das glicemias. Hemoglobina glicosilada inicial (julho/01):
10,10% Final (dezembro/02): 6,.9%.

Como intercorréncia clinica, infelizmente a paciente 2, apesar de ter
apresentado ganhos importantes em relacdo ao seu autocuidado e autonomia, teve evolugdo
da nefropatia pré-existente com proteintria positiva ao final da intervencado (0,25g/24h).
Nao foram localizados exames de clearence de creatinina posteriores ao inicial, que era de
46 ml/min. Permaneceu, porém, motivada na continuacdo de seus cuidados, restringindo o
aporte protéico na alimentacdo com o auxilio da nutricionista e intensificando a
monitorizacdo glicEémica. O percurso dessa participante serd mais detalhado adiante, a

exemplo da paciente 1.
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6.5-A TRAJETORIA DO TRABALHO ATRAVES DAS HISTORIAS DE ANA E
CLARA

Do presente trabalho participaram catorze sujeitos diabéticos, cada um deles
unico nos seus saberes, concepcdes e experiéncias perante a sua doenca e sua vida. Com
certeza todos tém muitas coisas a nos ensinar e, sobre cada um, uma rica histéria poderia

ser contada.

Nosso desejo de apresentar, a partir dos sujeitos, o trabalho educativo
desenvolvido levou-nos a escolher duas pacientes que, cada uma a sua maneira,
enriqueceram essa experiéncia de modo muito particular. Aqui as chamaremos por Ana e

Clara.

O convivio com essas senhoras durante os meses do trabalho nos forneceram
reflexoes a respeito da assisténcia e cuidados aos diabéticos de uma maneira ampla e
profunda. As participantes em questdo exemplificam a diversidade e a individualidade do
sujeito perante a situagcdo adversa do padecimento croénico, alertando-nos quanto a
necessidade de olhar além da doenga e do ‘cuidar escutando’.

Através de Ana e Clara, as palavras de Paulo Freire reafirmam sua sabedoria:

“.... ninguém educa ninguém, ninguém tampouco se educa sozinho; os homens

se educam entre si, mediatizados pelo mundo”

A HISTORIA DE ANA

D. Ana tem 62 anos, é branca e natural de Machado — MG. Mora em Campinas
hd vdrios anos. E casada e mde de quatro filhos, dois deles vivos. Estudou até a 4° série e

se ocupa do lar; é catdlica praticante. Sua renda familiar mensal é de 2 saldrios minimos.
Resumo do percurso da paciente durante o trabalho

D. Ana conta a entrevistadora sua historia de vida, permeada de
acontecimentos dramdticos como a perda de dois filhos, uma recém-nata e outro afogado,
aos 14 anos de idade. A morte do filho é considerada a causa do aparecimento da doenga

por D. Ana: “vocé ndo acha que com esse nervoso ndo € para aparecer o diabetes?”
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A paciente tem um outro filho, com deficiéncia mental, totalmente dependente
dela, e um mais velho, casado, a quem eventualmente recorre quando passa mal. O
relacionamento com o marido é referido como ndo sendo bom desde o comeco do
casamento, hd 45 anos. A paciente refere que, mesmo assim, vai ficar com o marido ‘até a

morte’ pois o filho deficiente depende muito do pai e da mde.

D. Ana conta que todo servico de casa é feito por ela, que também cuida de
alguns animais domésticos e ainda trabalha na conservagdo da casa em servicos como
alvenaria, impermeabilizacdo, pintura, limpeza de mato, etc. Em nada é auxiliada pelo
marido. Além dessa sobrecarga de trabalho, faz caminhadas todos os dias, por pelo menos

quarenta minutos.

A primeira entrevista jd evidenciou as iniimeras dificuldades encontradas pela

paciente no convivio com sua a doenga, diagnosticada hd 17 anos.

D. Ana verbalizou a entrevistadora que seu maior problema nos cuidados com
o diabetes se encontrava na alimentag¢do e demonstrou ndo ter o menor receio de declarar
a sua ndo aderéncia, logo no inicio da entrevista: “menina, eu ndo fagco a dieta que vocés
pedem ndo”. Argumentava que a maneira pela qual havia sido criada a impedia de ter uma
dieta mais adequada, uma vez que gosta de refeicoes ricas em gorduras (é mineira e

aficcionada pela culindria de sua regido). Igualmente, ndo fracionava sua dieta.

Ndo referia maiores problemas quanto a tomar a insulina, mas alterava
drasticamente a dose prescrita de insulina NPH conforme os resultados das glicemias
capilares que eventualmente realizava na UBS. Por causa disso, sofria de frequentes
hipoglicemias, que, para ela, eram decorrentes unicamente da insulina Regular. Assim,
resolveu suspender seu uso, por conta propria. A omissdo de refeicoes e a grande atividade
fisica, muitas vezes vigorosa em excesso para uma pessoa de sua idade, ndo eram
considerados fatores desencadeantes de hipoglicemia.

A paciente explicitou as situacoes de estresse cotidiano e da historia de vida
como determinantes das hiperglicemias (“meu diabetes € de nervoso”), atribuindo pouca
importdncia a alimentacdo. Associada a falta de fracionamento alimentar, a paciente tinha

hdbito de ‘beliscar’ algum alimento o dia inteiro, geralmente as sobras do almocgo.
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O processo do trabalho evidenciou as dificuldades relatadas pela paciente no
que se refere a mudanga de habitos.

O advento da monitorizagdo glicémica, com a doagdo do glicosimetro e de
tiras reagentes, foi muito valorizado por D. Ana. Porém, a apropriacdo desse instrumento
foi um tanto equivocada, uma vez que paciente interpretava os resultados como eventos
momentdneos, assim, a normoglicemia legitimava o consumo de doces, enquanto a
hiperglicemia, as superdosagens de insulina. As hipoglicemias, geralmente severas, ndo
eram acompanhadas por medidas de correcdo, uma vez que a paciente priorizava terminar

suas tarefas antes de comer, mesmo jd sentindo os primeiros sinais da hipoglicemia.

Suas participagoes das oficinas de nutricdo sempre foram muito ativas, e nelas
pudemos observar como a paciente se destacava ao comunicar-se com o0s demais
participantes, sempre de uma maneira muito alegre e chamando a atengdo sobre si, porém
com poténcia para dispersar a atencdo dos demais participantes. Geralmente mantinha
conversas paralelas que atrapalhavam as orientacoes prestadas. Nessas ocasioes
procurdvamos chamd-la para participar de maneira mais coletiva, solicitando-a para o
preparo das refeicoes.

Nos encontros individuais sempre evidenciou uma franqueza desconcertante ao
falar da falta de seus cuidados e das ‘coisas que aprontava’ usando suas proprias

palavras.

A hiperglicemia, pela auséncia de sintomas mais exuberantes, era apenas
valorizada como um impedimento momentdneo de comer os doces que a paciente tanto
apreciava, especialmente as cocadas. A exemplo da grande maioria dos participantes, a
paciente encontrou na alimentagdo a maior dificuldade em ser diabética. As concepg¢oes
sobre ‘fazer a dieta’ eram apontadas como um fato que poderia levar a hipoglicemia,
sendo por isso rejeitado, o mesmo acontecendo com o fracionamento alimentar (* se eu

fizer o regime que vocés falam, ai sim € que passo mal” ).

Durante o trabalho, observamos que as hipoglicemias severas, apesar de
temidas, traziam uma outra conotacgdo, de ‘desligamento’, com a idéia da morte tendo
surgido em algumas conversas com a pesquisadora. A paciente manifestava consciéncia de
que a hipoglicemia poderia trazer sérios prejuizos, mas também que a morte sob essa

situacdo, seria “bonita e sem dor”, conforme relatou. Essas manifestacoes preocupantes
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foram levadas a equipe médica, que sugeriu a necessidade de ajuda especializada. A
paciente, porém, recusou essa possibilidade, dizendo “que ndo era louca e que, apesar de

tudo que j4 tinha passado, a cabeca era bem boa”.

As hipoglicemias vividas por D. Ana contraditoriamente pareciam motivd-la a
alguns cuidados, especialmente a monitorizagcdo glicémica. Mesmo usando esse recurso de
maneira equivocada, ela o considerava uma forma de se cuidar: “minha obrigacdo € a
insulina e fazer a pontinha de dedo”. Uma caracteristica interessante da paciente é que ela
sempre expressou suas opinides e jamais quis esconder suas atitudes relacionadas ao
cuidado com o diabetes, fato que valorizamos como um indicativo de que, ao seu modo, a

paciente nos solicitava auxilio.

Aparentemente D. Ana ndo reconhecia a possibilidade de que alguma
complicacdo pudesse se instalar, porém nas diversas ocasioes do trabalho, relatou um
enorme medo relacionado a possibilidade de amputacdo de membros inferiores, desejando,
como se expressou inimeras vezes com sua maneira tinica, ‘“‘ser enterrada inteira quando

morresse”.

Apesar de apresentar resisténcia aos cuidados de maneira geral,
paradoxalmente foi a participante mais assidua de todas as atividades. Compareceu aos
onze encontros individuais (inclusive com procuras espontdneas) e oito oficinas de
nutrigdo, repetindo todos os temas por vontade propria. Ainda assim, na segunda
entrevista logo apos o final do trabalho, ndo se evidenciaram muitas mudangas em rela¢do

ao seu autocuidado, se comparadas a entrevista inicial.

Por ocasido da entrevista com a psicéloga, seis meses apdés o final da
intervencdo, observamos que suas falas continuavam basicamente as mesmas,
especialmente suas concepcdes sobre a doenca e as dificuldades frente ao cuidado
alimentar. Entretanto, alguns hébitos favordveis, como a atividade fisica, permanecem em
sua rotina. Conforme disse, “jd gostava de andar antes, mas o aparelhinho mostrou que
isso faz muito bem”. A monitorizagdo, apesar de mal utilizada em algumas situacdes, de
alguma maneira auxiliou na manutencdo da atividade. A paciente tem a preocupagdo de se
manter sempre com tiras para os exames; na sua falta vai a UBS para realizar os testes,

todos os dias.
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O vinculo estabelecido com a pesquisadora através dos inimeros contatos,
possibilitou a aproximac¢do com o filho da paciente, que percebeu sua importancia para o
apoio ao tratamento de sua mae. Isso parece ter repercutido sobre a diminui¢do dos eventos
hipoglicémicos, pois o filho, ciente da necessidade do fracionamento das refeicdes e das
doses corretas de insulina, passou a orientar melhor a mae em sua casa. Essa, por sua vez,

sentiu-se mais amparada e cuidada.

D. Ana continua seu acompanhamento no ambulatério de diabetes e permanece
procurando eventualmente a pesquisadora, as vezes ‘s6 para conversar’. Quatro meses apds
o término do trabalho, apresentou um quadro infeccioso, necessitando ser hospitalizada.
Com sua costumeira sinceridade, referiu que, dois dias antes, havia ‘comido de tudo’ na sua
chicara e que também havia aplicado menos insulina do que a prescrita. Ficou bastante
assustada com sua complicacdo aguda, pois percebeu que aqueles fatores foram
determinantes na gravidade de seu quadro, que evoluiu para cetoacidose. Recuperada,
retornou aos atendimentos ambulatoriais de rotina e “as visitas informais com a
pesquisadora. Apesar de manter uma baixa aderéncia a alimentagdo, continuou a fazer as
caminhadas diariamente e a frequentar a gindstica para a terceira idade na UBS. Em seu
ultimo contato conosco, em maio de 2003, relatou ndo mais ter sofrido de hipoglicemias
severas € mantinha a monitorizagdo glicémica, especialmente antes de deitar, “para poder
dormir mais tranquila”.

D. Ana é uma paciente altamente instigante, pois, conforme relatado, mantinha
uma relacdo assidua com o presente trabalho, com a pesquisadora e com o servico de
saiide de maneira geral, frequentando inclusive outros locais de assisténcia, como a UBS
de seu bairro. Percebeu-se que a paciente era fortemente vinculada aos servigos de saiide,
mas ndo ao proprio cuidado.

O conhecimento de sua historia, conforme relatado anteriomente, mostrou as
dificuldades e sofrimentos aos quais havia sido submetida ao longo de sua vida, sugerindo
repercussoes negativas sobre sua auto-estima. Essa possibilidade abre iniimeras idéias
sobre a importancia desse aspecto, uma vez que ¢é tdo vinculado a motivacdo ao
autocuidado, ou seja, reconhecer-se como sujeito na valorizacdo e manutengdo da propria

vida.
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A paciente sugeriu, em iniimeras ocasioes, trazer consigo algumas tendéncias
auto-agressivas, pois, mesmo sabendo dos perigos decorrentes do uso inadequado de sua
insulina, D. Ana muitas vezes relatou aplicar-se altas doses da medicacdo, com o intuito de
‘controlar o diabetes’. Para ela, o controle da doenca seria garantido prioritariamente
pela insulina. Vale dizer que a paciente foi uma das poucas a expressar corretamente a
acdo das insulinas, especialmente seus ‘picos de acdo’, e que, portanto, possuia algum
conhecimento formal sobre a medicacdo. Isso aponta, mais uma vez, que os conhecimentos
podem ser determinantes sobre o autocuidado e autonomia, mas so se assumirem

significado para a vida dos pacientes.

A paciente exemplificou, embora de maneira mais contundente que a habitual,
as dificuldades tantas vezes observadas na assisténcia, a qual, mesmo quando € mais
diferenciada, pode ndo produzir mudangas em aspectos importantes do autocuidado. E
preocupante a perspectiva de que atitudes semelhantes as da paciente possam influenciar a
assisténcia de alguns profissionais de sauide, induzindo-os a agir iatrogenicamente
(HECKERT, 1984; BASCO, 1998). Vivenciar profissionalmente essas questdes muitas
vezes impele ao ‘abandono’ desses pacientes, uma vez que nada parece mobilizd-los a

mudancas para sua melhora.

Sobre esse aspecto, entendemos que o tempo necessdrio para algumas
mudangas relacionadas ao autocuidado, pelos pacientes, ¢ muito particular para cada
individuo. As motivagdes que possam direciond-lo a isso ainda sdo dificeis de serem
compreendidas , visto serem vinculadas a aspectos ndo sO objetivos, mas também
subjetivos, muitas vezes alheios a aten¢@o da clinica rotineira. O eventual despreparo dos
profissionais para lidar nessas situagdes costumam piord-las, levando-os a ‘rotular’
determinados pacientes como ‘rebeldes’ ou ‘desobedientes’, o que pode disseminar atitudes
preconceituosas na assisténcia. Ao contrario do que eventualmente julgam alguns
profissionais, essas atitudes podem ser percebidas pelos pacientes ‘rotulados’ e também
pelos demais pacientes, ‘mais obedientes’. Esses, talvez de forma menos declarada e
frequente, também passam por periodos de desmotivagdo para seu cuidado, e a percepgao
daquela atitude profissional ndo cria um terreno propicio ao didlogo para que o paciente
possa expor suas duvidas, medos e desanimos. Tal estado de coisas gera novas insatisfagoes

entre a clientela, criando um circulo vicioso de assisténcia de baixa qualidade, na qual
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interessam apenas os resultados de exames, com pequeno envolvimento entre os atores

desse processo. Cuida-se do diabetes, mas nio do diabético.

Mesmo a resposta pobre de D. Ana diante do trabalho desenvolvido ndo foi
considerada como uma derrota. Talvez ndo tenha sido ainda esse 0 momento em que ela
julgou ser necessdria uma mudanga de sua postura perante a doenca que tanto a maltrata, o
‘seu inferno’, como disse tantas vezes. Temos algumas pistas de que alguns aspectos
possam ter se tornado significativos e permitam transformac¢des que ainda venham a
acontecer, mas foge a nossa fun¢do de cuidador e pesquisador saber quando ou como isso

acontecera, se vier a acontecer.

O que temos a aprender com D. Ana? Que sempre hd algo a ensinar e a
aprender e que a disponibilidade e a persisténcia oferecidas podem fazer a diferenca ao
tratar o diabético. Outros caminhos sem divida existem e ai estdo para ser explorados,
assim como pacientes que anseiam por profissionais de saide que aceitem com vontade o

desafio de cuidar daqueles que padecem da doenga cronica.

A HISTORIA DE CLARA

D. Clara tem 57 anos, é branca e natural de Alagoas. Mora em Monte Sido-
MG, e é divorciada. Tem trés filhas e estudou até a 4° série. Atualmente ocupa-se das
atividades no lar . E evangélica. Sua renda mensal é de aproximadamente dois saldrios

minimos.
Resumo do percurso da paciente durante o trabalho

A paciente apresentou na primeira entrevista muitas diuvidas que gostaria de
esclarecer, mostrando estar bastante envolvida com a doenca, centralizando o diabetes
como fonte de muitas preocupacoes. Conversou bastante a respeito das perdas sentidas
pela doenca, especialmente pelo glaucoma, que lhe reduziu em muito a autonomia antes
vivida. Sempre foi uma pessoa realizadora, teve malharia e dirigia seu préprio carro para

vender as roupas que produzia.

D. Clara ficou diabética aproximadamente aos 35 anos, segundo ela, apos

uma cirurgia de urgéncia realizada em sua cidade, provavelmente uma pancreatite
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(informagoes pouco claras no prontudrio), necessitando ser re-operada, por complicagoes.
Na segunda cirurgia foi retirado um rim ( infeccdo?), sendo que na ocasido a paciente
ficou vdrios dias na UTI. As grandes quantidades de soro glicosado e o estresse, segundo a
paciente, causaram o diabetes. Saiu do hospital apos semanas de tratamento intensivo,
com prescri¢cdo de insulina e medicacoes orais. D. Clara referiu que ndo recebeu
orientagoes a respeito dos demais cuidados necessdrios ao diabetes, como a alimentagdo.
“Ia a0 médico s6 para pegar receita e colher exames, pois ndo se falava mais nada”.
Separou-se do marido poucos anos depois, o que lhe desencadeou, segundo suas palavras,
uma ‘forte depressdo’ e vdrias internacdes por descompensacdo do diabetes. Desde entdo,

passou a morar com as trés filhas, ajudando-as a cuidar dos netos e da casa.

A paciente sempre fez a auto- aplicagdo de insulina, mas o preparo da
medicacdo é feito pelas filhas, pois a paciente ndo mais enxerga a escala da seringa.
Durante a primeira entrevista referiu ser o tratamento com insulina seu principal
problema na convivéncia com o diabetes, principalmente pelo temor de hipoglicemias e
pelo trabalho do transporte adequado, duas circunstdncias que a preocupavam devido as
intimeras viagens que realiza. Essa viagens ocorriam tanto para as consultas como para

passeios de lazer com o grupo da Terceira Idade do HC da Unicamp.

Outras  preocupagoes referidas pela paciente residiam no temor das
complicacoes da doenga, particularmente a possibilidade de lesoes nos pés, que para ela
seriam impeditivos de poder sair e viajar. Portanto, tinha extremo cuidado com os
membros inferiores, usando protecdo como palmilhas e sapatos adequados e mantendo

acompanhamento semestral no Ambulatorio de Pé Diabético.

A paciente expressou também, entre as dificuldades relacionadas a
alimentagdo, a preocupag¢do em “ter que fazer uma comida separada” para si. Ndo referia
ter muitos problemas com os aspectos restritivos de sua alimentacdo, mas sim com a
necessidade que ela se impunha em fazer dois tipos de refeicdo porque era a paciente quem

cozinhava para as filhas e netos.

Tem um namorado, diabético, também acompanhado no ambulatério de

diabetes do HC. Ambos mantém um vinculo de apoio miituo, estdo sempre juntos e
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compartilham dos cuidados e atividades sociais: ele prepara as doses da insulina dela

quando viajam juntos e também a acompanha no Coral do HC.

Durante o trabalho educativo, D. Clara verbalizou constantemente suas
duvidas a respeito do tratamento e costumava reforcar, durante as oficinas de nutricdo, as
orientacoes recebidas da pesquisadora e da nutricionista sobre os cuidados com o
diabetes para os demais companheiros de grupo. Nas oficinas percebeu que o hdbito de
preparar separadamente suas refeicoes poderia ser modificado, perante os novos
conhecimentos que ia adquirindo. Levou algumas orientagcdes para conhecidos, também
diabéticos, de sua cidade. Quando falava sobre essas pessoas, que a paciente referia saber

que ‘ndo se cuidavam’, D. Clara assim se expressava:

...eles ndo se cuidam bem, eu acho que é pelo cotidiano, pela faixa etdria deles.
As vezes eles ndo tem condicdo de comprar alguma coisa melhor, uma refeicdo mais
adequada. Por exemplo, a gente tem informagcdo, come farelo de trigo, fibras e as pessoas
as vezes nem sabem o que € isso. E uma coisa diferente, no supermercado é mais caro.
Entdo muitas vezes compra farinha de mandioca ao invés de fibra; carne de peixe ndo é
todo mundo que pode comprar, acaba comprando uma carne gorda, mais barata ... A gente

’

precisa dar mais exemplos para o diabético se cuidar melhor ...’

Reafirmando essa atitude, nos encontros individuais com a pesquisadora
mantinha-se curiosa sobre a aquisicdo de novos conhecimentos e, por vdrias vezes,

lamentou-se ‘por ndo ter sabido disso antes’.

Considerou a monitorizacdo glicémica um instrumento de grande valia para
seu cuidado, tendo sido uma das participantes que conseguiu elaborar um didrio mais
detalhado, mantendo vigildncia sobre eventos adversos, especialmente as hipoglicemias.
Relacionava com clareza os resultados de glicemias e a ingesta alimentar e também
valorizava muito as situagoes de estresse como determinantes da hiperglicemia. D. Clara
mantém a monitoriza¢do através da Unidade Bdsica de Saiide, ou eventualmente compra

as tiras com a ajuda de familiares.

Participou de sete oficinas de nutricdo, repetindo trés delas por sua espontinea
vontade, e onze encontros individuais com a pesquisadora. Continuou a aplicar os

conhecimentos adquiridos nas oficinas de nutricdo, solicitando novas receitas impressas
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em letras maiores para poder ler sozinha, ndo dependendo de ninguém. Em casa, referiu

ter refeito vdrios dos pratos preparados nas oficinas.

Na entrevista com a psicologa, seis meses apos o trabalho educativo, D. Clara

reafirmou sua necessidade de informacoes, inquirindo sobre a continuagdo do trabalho.

Nessa entrevista verbalizou , como anteriormente, que ‘0 estresse aumenta
muito mais a glicemia que o agticar que a gente come’ . Conhecer sua historia de vida,
permeada por acontecimentos traumdticos que coincidiam com os eventos de graves
doengas, permitiu entender melhor a valorizagdo que ela atribuia a relagdo entre estresse
e controle metabdlico. Contudo, a conscientiza¢do de que situagcoes opressivas a faziam
comer demasiadamente, alertou-a sobre a necessidade de procurar outras formas de lidar

com esses percalgos, o que a levou ao interesse de praticar uma atividade fisica.

Infelizmente, apesar de ter apresentado ganhos importantes em relagdo ao seu
autocuidado e autonomia, teve evolucdo das complicagdes renais prévias com proteindria
positiva. Mantém cuidados especificos a esse respeito, restringindo o aporte protéico na
alimentacdo e consultando-se regularmente com a nutricionista, com a qual também
estabeleceu bom vinculo. Comparece regularmente as consultas médicas e as atividades
realizadas pelo grupo da terceira idade do HC. Procura até hoje a pesquisadora para tratar

de assuntos de interesse para seu cuidado.

A paciente Clara sempre manteve uma postura bastante inquisitiva sobre seus
cuidados, perguntando muito sobre seu tratamento por ocasido das consultas médicas. E
extremamente observadora das posturas assumidas pelos profissionais que a assistem,

reclamando caso ndo se sinta bem atendida.

Sua critica, sempre educada, era perceber que determinados profissionais ndo
ofereciam todas as informagoes que ela julgava necessdrias para seu tratamento. Essa
critica ja vinha dos tempos de seu diagndstico, pois a paciente acredita que maiores
informacades anteriores poderiam ter sido importantes nos seus cuidados. Em funcdo disso,
perguntava-se vdrias vezes se sua atual situagdo de savide ndo poderia ser diferente.

A situagdo vivida pela paciente infelizmente é bastante comum na assisténcia,
quando, por falta de orientagées sobre os cuidados, alguns pacientes passam a assumir a

‘ndo aderéncia inadvertida’, conforme relatado pela Organizacdo Mundial da Saiide
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(WHO, 2003). Essa circunstdncia pode acontecer tanto pela auséncia de informacoes,
como também pela inadequacdo dessas informagoes, ou, ainda, em razdo do modo pelo
qual elas sdo fornecidas ao paciente. Isso é particularmente problemdtico entre os sujeitos
de baixa escolaridade ou analfabetos, situacdo que os cuidadores muitas vezes ndo tém
ciéncia, ‘passando informacoes’ que geralmente ndo trazem significado ao paciente.

D. Clara, por outro lado, esforca-se para conseguir mais orientagdes sobre
seus cuidados. Mesmo ciente do avanco das complicacdes renais, luta por novos
conhecimentos que poderdo ajudd-la. Ao mesmo tempo, mostrou ser uma boa
amplificadora de cuidados para os demais pacientes, fato que poderia ser aproveitado na
assisténcia. E amplamente aceito que a atuagdo educativa de um portador de determinada
patologia é bastante proveitosa em grupos de orientacdo sobre aquela patologia, sendo

reconhecida como um fator de mobilizagdo entre os demais participantes.

A lucidez de D. Clara a respeito da importdncia da educacdo dos pacientes
diabéticos pode ser resumida por suas proprias palavras, ao fim do trabalho:

“Eu acho que ndo é todo mundo que tem acesso as informagdes como eu tive,
né? No ambulatério de Pé Diabético eu fiquei preocupada e com aquilo na cabecga: por que
alguns médicos explicam uma coisa tdo certinho para uns pacientes e para outros nao
explicam? Se eu sei de uma informacao assim tao importante como os cuidados com os pés
e outro diabético que passa pelo médico e jd tem problemas nos pés s6 recebe um
medicamento, um tratamento, mas ndo explica os detalhes para a pessoa....Acho que isso é
perder tempo, ndo é fazer o tratamento adequado. Entdo acho que os diabéticos precisam de

mais informacdo.”
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A questdo da subjetividade do sujeito, tantas vezes relatada no presente
trabalho, é elemento importante a ser considerado com vistas a se construir um campo
propicio 2 mudanga, seja na relacdo do paciente com a doenca, seja em sua disposicdo para

a aquisi¢do de novos hébitos e novos cuidados.

Assim, diferentemente de uma postura autoritdria de ‘exigir a obediéncia’ por
parte dos pacientes, poderiamos langar alguns sinais que indicassem nossa disponibilidade

para apoiar algum desejo de autocuidado solicitado pelo paciente, minimo que seja.

Isso exige continuidade da acdo cuidadora, o que nem sempre ocorre, seja por
dificuldades operacionais no ambiente onde se desenvolve a assisténcia, seja pela baixa
motivagdo dos profissionais de saide em manter uma atitude mais atenta e disponivel. A
atencdo para os aspectos voltados a multidisciplinaridade, encorajando a criatividade no
cuidar, fornecendo educacdo continuada e condi¢cdes operacionais vidveis para a equipe de
satide podem ser modos de motivar para essa disponibilidade e promover um melhor

acolhimento dos pacientes cronicos.

Como dito anteriormente, alguns pacientes temiam que o desenvolvimento de
complicagOes tardias fosse inevitdvel, especialmente pela experiéncia vivenciada com
alguns familiares também diabéticos. Notamos no discurso de vérios sujeitos o quanto as
ameacas das complicagdes haviam sido expressas durante seus atendimentos, de maneira
mais ou menos velada, como uma forma de motivacao para que se cuidassem melhor. Esse
argumento era geralmente fornecido pela equipe médica, pela enfermagem ou outros
profissionais da equipe envolvidos no tratamento do individuo. Alguns pacientes relataram
um sentimento de intimidagdo a ponto de reclamarem ou condenarem a atitude da equipe de
saude, especialmente por ocasido das consultas médicas que mostravam falas mais incisivas
perante os resultados de certos exames laboratoriais. Os participantes, contudo, nao
manifestavam motivacdo em adotar novos comportamentos que apontassem para a melhora
de seus cuidados a partir de argumentos intimidatérios, os quais habitualmente geravam

mais medo e apatia do que vontade de mudanca.

A exemplo de vérios autores (LACROIX et al, 1995, GLASGOW,1995), esse
pressuposto mostrou a ineficdcia do uso das ameacas das complicagdes na educagdo e

cuidado dos pacientes diabéticos. No presente estudo, com efeito, o resultado mostrou-se
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contrario ao desejado pelos cuidadores. Sentimentos referidos como ‘tristeza e depressao’
apo6s determinadas consultas foram relatados por alguns pacientes, apontando para o que
HECKERT (1984) considera como a ‘iatrogenia’ encontrada em algumas relacdes médico-
paciente. Podemos afirmar que, infelizmente, a ocorréncia dessa caracteristica ndo é
exclusiva do profissional médico, pois pode envolver toda a equipe de saide e a propria

institui¢do onde se desenvolve a assisténcia.

O acolhimento do paciente e o vinculo que se constréi no desenvolvimento do
cuidar, assumem importancia tdo terapéutica quanto as ag¢des de saude esperadas no
tratamento. Por um lado, o paciente sente-se reconhecido como sujeito e realmente
atendido; por outro, os profissionais envolvidos sentem-se mais tteis e produtivos,
valorizando o sentido de seu trabalho, cada qual em seu saber. Em ambos os lados, todos

saem ganhando.

Essa questdo revela a importancia do preparo da equipe que cuida dos
pacientes, uma vez que as caracteristicas da cronicidade da patologia desafiam as acdes de
sadde, médicas e de enfermagem, habitualmente talhadas para diagnosticar, tratar e curar
doencas. E comum verificarmos na assisténcia o quanto o diabetes parece ser enquadrado
em um modelo de doenca aguda, na qual geralmente o uso de medicagdes, por um
determinado periodo, conduz a resolucdo do problema. Dessa forma, é raro, por parte da
equipe cuidadora, a promog¢do de algumas atividades terapéuticas que fujam da atencdo
estritamente médica, como a participagdo em grupos de apoio e de orientacao nutricional

qualificada, empobrecendo as reais possibilidades de reduzir os danos da doenca.

O encorajamento para o tratamento ndo exclusivamente medicamentoso do
diabetes, como a atividade fisica, permanece pouco explorado na assisténcia, apesar de seu
reconhecido impacto sobre o controle metabdlico (LESSA, 1998, GAGLIARDINO,2001).
Isso aponta para as dificuldades dos profissionais em aderir a assisténcia integral e
permanente aos diabéticos, na qual ndo apenas orientacdes, mas acdes que os estimule as
praticas de atividades fisica e alimentacdo adequada possam assumir relevdncia para o
autocuidado. Aprender sobre o sentido que os pacientes atribuem a determinados conceitos
ou cuidados seria uma boa forma de iniciar o didlogo entre cuidadores e sujeitos diabéticos,

no qual ambos t€ém muito a aprender e a ensinar.
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Assim, podemos relatar que a maioria dos pacientes permanece com
dificuldades em adotar novos habitos ligados a qualidade de vida, reproduzindo em seus
cuidados as percepcdes recebidas em sua assisténcia, na qual o tratamento parece se

resumir as medicacdes e ‘dieta’, seja 14 o que isso signifique.

Esses pacientes de certa forma simbolizam a complexidade do convivio com a
doenga cronica, sobre a qual tantas relacdes e concepcdes pessoais interferem naquilo que
chamamos de autocuidado. A¢des vinculadas a motivagdo, escuta e criatividade no cuidar
devem ser constantemente trabalhadas na rotina da assisténcia, preferencialmente com o
apoio de outros saberes, como a pedagogia e a psicologia. Essas ciéncias tém um papel
fundamental no preparo e na educagdo dos cuidadores, embora essa funcdo ainda ndo seja
plenamente vivenciada dentro dos servicos que prestam cuidados aos diabéticos, ou na

demais patologias cronicas.

Ainda, esperamos que as queixas trazidas pelos participantes do trabalho a
respeito da falta de materiais para seus cuidados sejam resolvidas. A alta prevaléncia da
doenga e os custos sociais e econdmicos de suas complicacdes falam por si sobre a
necessidade de melhores investimentos das Politicas de Sadde que focalizem o diabetes,

facilitando o tratamento e garantindo insumos bdsicos, inclusive a monitorizag¢do glic€mica.

Oportunamente, come¢am a emergir algumas mobiliza¢des que visam propiciar
a monitorizacdo para os diabéticos SUS dependentes no Estado de Sdo Paulo, facilitando o
acesso a glicosimetros e tiras reagentes por parte dos pacientes. Essa medida com certeza
trard mudancas fundamentais na assisténcia aos diabéticos, favorecendo a ampliacdo do
autocuidado e a melhoria da qualidade de vida dos pacientes. Tornam-se, pois, necessarias
acoes da sociedade que auxiliem a viabilizagdo dessa medida, a exemplo das demais
patologias que vém conseguindo grandes conquistas através de mobilizagdes, como a AIDS
e a hepatite B. O presente trabalho, que tem como um dos seus alvos a monitoriza¢ao
domiciliar como prética a ser incorporada nos cuidados de rotina do diabético, espera poder
contribuir para que as idéias ligadas a esse instrumento sejam passiveis de reprodutibilidade

nos servigos de assisténcia as pessoas com diabetes.
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A capacitacido adequada do paciente e da equipe de satde permitird otimizar o
uso desse importante instrumental, pois orientagdes que apontem significado para o sujeito

tém maiores chances de serem compreendidas e incorporadas no cotidiano.

Por fim, a enfermagem que, tradicionalmente, possui maiores afinidades na
constru¢do do vinculo e da escuta dos pacientes, tem a oportunidade de conhecer mais
intimamente o rico processo através do qual o sujeito se expressa e solicita cuidados,
mesmo que, muitas vezes, essa solicitacdo ndo seja verbalizada . Essa atitude permite o
melhor acolhimento e resolutividade para esses pacientes, favorecendo a manutencio da

saude e promovendo o espago no qual o cuidar faga a diferenca.
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ANEXO 1

ROTEIRO DA PRIMEIRA ENTREVISTA

I. CARACTERISTICAS SOCIO-ECONOMICAS

NOME HC

IDADE SEXO ETNIA RELIGIAO
ESCOLARIDADE OCUPACAO ATUAL
RENDA PESSOAL MENSAL PROCEDENCIA

EST.CIVIL

II. ARELACAO COM A DOENCA E SEUS CUIDADOS
1. O que ¢é ter diabetes para o paciente.

2. Em que circunsténcia foi feito o diagndstico. Quais foram os sentimentos associados ao

diagnéstico.

3. Por que acha que ficou diabético.

4. Concepcgdes sobre a cura da doenca.

5. O que uma pessoa com diabetes deve fazer para cuidar-se bem

6. Desenvolvimento e frequéncia de algum tipo de atividade ligada ao lazer.
7. Como € a relacdo entre paciente e familiares.

8. Se for necessdrio, quem cuida do paciente.

Anexos

135



9. Relagdes com os cuidados: dieta, atividade fisica, monitorizagdo, medicacao.
10. Como o paciente costuma se alimentar.

11. Conhecimento do paciente sobre as complicacdes da doenca.

12. Como o paciente adquire insulina, seringas e agulhas.

13. Como transporta sua insulina.

14. Como o paciente prepara sua insulina. ( foi pedido a ele que mostrasse como faz) .
15. Como o paciente faz a aplicac¢do de sua insulina. (Inclui a demonstragao).
16. Quais os hordrios em que acostuma aplicar a insulina.

17. Conhecimento dos picos de agdo de insulina NPH e da Regular

18. Conhecimento do paciente sobre a glicemia capilar.

19. Se ja faz, como usa os resultados dos testes na sua rotina.

20. Possui duvidas que gostaria de compartilhar e esclarecer individualmente ou em grupo?
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ANEXO 2

ROTEIRO DA SEGUNDA ENTREVISTA

1. Relacdes com os cuidados exigidos: dieta, atividade fisica, monitorizacdo, medicacao.
2. Desenvolvimento e frequéncia de algum tipo de atividade ligada ao lazer.

3. O que uma pessoa com diabetes deve fazer para cuidar-se bem

4. Como o paciente costuma se alimentar.

5. O que achou das oficinas de nutri¢do? Descobriu alguma coisa nova nas oficinas? Em
casa chegou a fazer algum dos pratos preparados?

6. Como o paciente adquire insulina, seringas e agulhas.

7. Como transporta sua insulina.

8. Como o paciente prepara sua insulina. ( pedido que demonstrasse com faz)

9. Como o paciente faz a aplicacio de sua insulina. (Inclui a demonstragdo).

10. Quais os hordrios em que acostuma aplicar a insulina.

11. Conhecimento dos picos de a¢do de insulina NPH e da Regular.

12. Conhecimento do paciente sobre monitorizagdo. O que sentiu ao fazer os testes?
13. Como usa os resultados dos testes na sua rotina.
14. Pretende continuar a fazer a monitorizacdo em casa ou no Centro de Saide? Por qué?
15. O que mais gostou durante o desenvolvimento do trabalho? E o que ndo gostou?

16. Gostaria de sugerir alguma outra idéia quanto as atividades educativas sobre diabetes?
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ANEXO 3
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

“ DOENCA CRONICA, AUTOCUIDADO E AUTONOMIA: ESTUDO DE UM
PROCESSO EDUCATIVO JUNTO A PACIENTES COM DIABETES MELITO
TIPO 2”

RESPONSAVEIS: ENFERMEIRA SONIA MARIA CAVINATTO
PROF. DRA. MARIA da GRACA GARCIA ANDRADE

A presente pesquisa tem por objetivo avaliar a aplicag@o de préticas educativas relacionadas
aos cuidados de satide de portadores de diabetes tipo 2. Tais préticas buscam facilitar e
melhorar a qualidade de vida dos pacientes em relacdo ao diabetes. Compreenderdo
atividades individuais e em grupo no decorrer de um ano e incluem a pesquisa de dados dos
prontudrios de cada paciente. Estao garantidos o sigilo e a privacidade dos participantes e
das informacdes, assim como os esclarecimentos a quaisquer questdes relacionadas ao
estudo.

Fica garantido ao paciente o direito de sair da pesquisa a qualquer momento, sem prejuizo
de seu atendimento, cuidado e tratamento.

Eu, idade: .,
RG: , residente no endereco:
numero de prontudrio:HC n° , tendo sido perfeitamente esclarecido sobre

o andamento, duracdo e objetivos deste estudo, aceito dele participar. Fui também
esclarecido de que poderei sair da pesquisa a qualquer tempo, sem prejuizo do meu
atendimento e tratamento.

Campinas, de de 2001.
ASSINATURA DO PACIENTE
TELEFONE RG

ASSINATURA TESTEMUNHA 1
TELEFONE RG

ASSINATURA TESTEMUNHA 2
TELEFONE RG

ASSINATURA DA PESQUISADORA
TELEFONE

TELEFONE DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA: (19) 3788-8936
TELEFONE PARA CONTATO COM A PESQUISADORA: (19) 3788-7755
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