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RESUMO

O diabetes mellitus tipo 1 é uma doenca crénica que acomete um grande nimero de criangas
em todo o mundo e o seu controle inadequado estd relacionado a uma alta frequéncia de
complicacdes agudas e cronicas. Portanto, o objetivo deste estudo foi verificar a efetividade de
um programa educativo com criangas e adolescentes portadores de diabetes mellitus tipo 1.
Trata-se de um estudo de intervencdo quase-experimental do tipo antes e depois com 76
criangas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1, com idade entre 2 e 18 anos. O programa
educativo em diabetes consistiu em reunides semanais realizadas no periodo de mar¢o de 2013
a fevereiro de 2014, nas quais cada paciente participava de quatro reunides, uma a cada trés
meses, e 0s temas eram abordados de forma homogénea, para que ndo houvesse diferenca de
informagdes entre os grupos. Os principais desfechos avaliados foram: controle metabdlico e
frequéncia de complicacdes agudas e, como co-varidveis, adesdo ao tratamento e as mudancas
de estilo de vida. Observamos independéncia significantemente maior das criancas e
adolescentes na aplicacéo de insulina antes e apds a intervencao (25% vs 42,1%), maior adesdo
parcial a mudanca na dieta (31,6% vs 57,9%), melhor compreensao acerca da doenca por parte
das criancas e adolescentes e seus cuidadores, reducdo na resisténcia ao uso da insulina (22,4%
vs 7,9%) (p=0,09) e aumento significante da auséncia de internamentos (60,5% vs 94,7%). Em
relacdo & hemoglobina glicada, ndo foi observada diferenca significante de sua concentragdo
antes e apos a intervencdo. Concluimos que o grupo educativo foi uma ferramenta Gtil para
melhorar a adesdo ao tratamento e, consequentemente, contribuir para uma reducdo da
frequéncia de complicacdes agudas, apesar de nao termos observado melhora no perfil
metabdlico, avaliado pela medi¢cdo da hemoglobina glicada. A participacdo de uma equipe
interdisciplinar ¢ de grande valia para estimular a adesdo ao tratamento, bem como a
participacdo da familia, propiciando uma melhor compreensdo da doenca e motivacao para

aderir a terapéutica.

Palavras-chave: Diabetes mellitus tipo 1. Hemoglobina Glicosilada. Adesdo ao tratamento

medicamentoso. Educacdo em salde.



ABSTRACT

Type 1 diabetes mellitus is a chronic disease that affects a large number of children around the
world and its inadequate control is related to a high frequency of acute and chronic
complications. Therefore, the aim of this study is to assess the effectiveness of an educational
program with children and adolescents with type 1 diabetes mellitus. This is a before and after
quasi-experimental intervention study with 76 children and adolescents with type 1 diabetes
mellitus, aged 2 to 18 years. The diabetes education program consisted of weekly meetings held
from March 2013 to February 2014, in which each subject attended four meetings, one every
three months. The educational topics were covered evenly, in order to avoid differences in
information between groups. The main outcomes were: metabolic control and frequency of acute
complications and as co-variates: treatment adherence and lifestyle changes. There was a
significant increase of children and adolescents independence of insulin administration before
and after intervention (25% vs 42.1%), higher partial accession to the change in diet (31.6% vs
57.9%), better understanding of the disease by children and adolescents and their caregivers,
reduction in resistance to the application of insulin (22.4% vs 7.9%) (p = 0.09) and significant
increase in the absence of hospital admissions (60.5% vs. 94.7%). There was no significant
difference in glycated hemoglobin concentration before and after the intervention. We conclude
that the education group was a useful tool to improve treatment adherence and therefore to
contribute to a reduction in the frequency of acute complications, in spite of not observing any
improvement in the metabolic profile, as assessed by measurement of glycated hemoglobin.
The participation of a interdisciplinary team is extremely useful for better adherence to
treatment, as well as family involvement, which leads to a better understanding of the disease

and motivation to treatment compliance.

Keywords: Type 1 diabetes mellitus. Glycated hemoglobin. Compliance to drug therapy.
Health education.
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1 APRESENTACAO

1.1 Introdugéo

O diabetes mellitus tipo 1 (DM1) é uma doenca cronica de incidéncia cada vez maior na
faixa etaria pediatrica, sendo responsavel por cerca de 90% dos casos de diabetes em criancgas
e adolescentes. Seu impacto para a saude publica é de extrema relevancia, uma vez que 0s
custos, ndo apenas do seu tratamento, mas também das suas complica¢des, sdo extremamente
elevados (IDF e ISPAD, 2011).

Dentre as complicacGes agudas, destacam-se as hipoglicemias e a cetoacidose diabética,
ambas situacOes de urgéncia, com elevado risco de morte ou de sequelas, especialmente
neuroldgicas. Em médio prazo, pode haver comprometimento do crescimento e maior
susceptibilidade a infeccBes. As complicacBes cronicas resultam em limitagdes funcionais
importantes e podem ser classificadas em macrovasculares (doenca cardiovascular e vascular
periférica) e microvasculares (neuropatia, retinopatia e nefropatia) (GREENING et al, 2007;
KITZLER et al, 2007; DIABETES, 2012).

Um estudo classico realizado com pacientes portadores de DM1, o DCCT (THE
DIABETES CONTROL ANS COMPLICATIONS TRIAL GROUP, 1993), concluiu que um
controle metabdlico adequado, avaliado por niveis de hemoglobina glicada (HbA1c) inferiores
a 7%, estariam relacionados a uma menor frequéncia das complicacbes cronicas
microvasculares. E, para a obtencéo desses niveis de HbAlc, seria necessaria a realizacao de
um tratamento intensivo, baseado em multiplas aplicacbes diarias de insulina, auto-
monitorizacao glicémica rigorosa (trés ou mais medicOes de glicemia capilar por dia) e adeséo
a mudancgas comportamentais, como pratica regular de atividades fisicas e adequacdo da dieta
(THE DIABETES CONTROL AND COMPLICATIONS TRIAL GROUP, 1993; CAZARINI
etal, 2002; BEM e KUNDE, 2006; LEITE et al, 2008; SBD, 2013-2014).

Entretanto, esse tratamento intensivo exige do individuo com diabetes e dos familiares
muita dedicacdo, pois toda a rotina da casa é modificada, sendo necessario rigor nas medigdes
glicémicas e na aplicagdo da insulina, bem como, na maioria das vezes, mudangas drasticas no
estilo de vida. A adesdo é peca fundamental para o sucesso do tratamento, e pode ser definida

com a participacdo ativa, voluntaria e colaborativa do paciente na sua terapia, com a finalidade
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de atingir um resultado terapéutico. Esse envolvimento do sujeito com o seu tratamento é
essencial para que haja a motivacao necessaria para o sucesso do controle glicémico (ASSIS e
NAHAS et al, 1999; DELAMATER, 2006). No caso das criancas e adolescentes que se
deparam com o diagnoéstico de uma doencga crénica, como o diabetes, esse aspecto ainda tem
maior impacto, pois surgem responsabilidades numa fase da vida em que ndo deveria haver tais
preocupacdes. A adesdo torna-se ainda mais dificil, pois ainda ndo foi atingido o grau de

maturidade necessario.

Entre os principais fatores relacionados a essa baixa adesdo estdo a fragilidade do
vinculo profissional-paciente e a falta de apoio familiar, pois o tratamento do diabetes é
extremamente complexo, tornando-se de fundamental importancia para o seu éxito um bom
apoio psicologico. Além disso, outros fatores relacionados incluem a falta de conhecimentos a
respeito da doenca, a falta de confianga na efetividade do tratamento, a complexidade do
tratamento e a necessidade de mudancas comportamentais (0 que prejudica a integragéo social),
0 baixo nivel de instrucédo, os elevados custos com o tratamento, o despreparo do sistema de
salde para realizar um acompanhamento adequado, entre outros (VERMEIRE et al 2001;
WHO, 2003; DELAMATER, 2006; JIN et al, 2008; SANTO et al, 2012).

Vaérios centros de tratamento de diabetes no mundo tém adotado a criacdo de grupos
interdisciplinares, compostos por varios profissionais, tais como médicos, enfermeiros,
nutricionistas, psicélogos, educadores fisicos, entre outros, com o intuito de melhorar a
compreensdo dos individuos com diabetes e seus familiares sobre a doenca e seu tratamento e,
assim, melhorar a adesdo, obter um controle mais adequado da doenca, prevenir ou retardar o
surgimento das complicaces agudas e crénicas e melhorar a qualidade de vida (LEITE et al,
2008; TSCHIEDEL et al, 2008; TORRES et al, 2009).

A motivacdo para a escolha do problema proposto nessa dissertacdo de mestrado partiu
desde a conclusdo da residéncia médica no Hospital das Clinicas da Universidade Federal de
Pernambuco pela autora, em fevereiro de 2013. Durante este treinamento, participei ativamente
do ambulatério de endocrinologia, que atende criangas de todo o Estado de Pernambuco e de
alguns estados vizinhos, portadoras de diversas patologias enddcrinas, sendo expressivo o0
namero de criangas e adolescentes diabéticos. Esses pacientes eram atendidos pela
endocrinologista pediatra, em dias variados, e em consultas separadas da nutricionista e, apenas
guando necessitavam de alguma orientacdo especifica da enfermagem, eram encaminhados
para esta profissional. Era percebida uma baixa taxa de adeséo entre as criangas e adolescentes

acompanhados quanto aos diversos aspectos do tratamento, um déficit de conhecimento acerca
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da doenca, tanto por estes como por seus cuidadores, e um elevado indice de internamentos
devido a complicagdes agudas, particularmente por cetoacidose diabética. Diante dessa
desarticulacéo entre a equipe de salde e sua provavel relacdo com essa baixa adesdo e a elevada
frequéncia de internamentos, a chefia do ambulatorio criou uma proposta de reunir todas essas
criangas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 e seus cuidadores para participarem de um
grupo educativo, em que seriam organizadas reunibes semanais com a nutricionista e a
enfermeira, antes da consulta médica, com o intuito de esclarecer melhor os aspectos da doenca
e seu tratamento, uniformizar as informacdes, elucidar as duvidas dos participantes e, assim,
obter uma melhora global da adeséo a terapia, do controle metabolico e uma redugdo no nimero
de internamentos. Entdo, a partir dessa proposta, surgiu 0 nosso interesse em avaliar esta

intervencao.

Essa dissertacdo, elaborada no modo tradicional, esté inserida na &rea de concentracao
Abordagens Quantitativas em Salde e na linha de pesquisa Epidemiologia dos Distlrbios da
Nutricdo Materna, da Crianca e do Adolescente do Programa de P6s-Graduacao em Saude da

Crianca e do Adolescente da Universidade Federal de Pernambuco.

1.2 Pergunta condutora e objetivo

Esse trabalho teve a finalidade de responder a pergunta condutora: “A implementacao
de um programa educativo € capaz de melhorar o controle metabdlico de criangas e adolescentes
portadores de diabetes mellitus tipo 1?”. Para tanto, conduzimos a pesquisa que teve por
objetivo verificar a efetividade de um programa educativo com criancas e adolescentes
portadores de diabetes mellitus tipo 1 em relacdo a adeséo ao tratamento, ao controle metabélico
e a frequéncia de complicacGes agudas.

1.3 Estrutura da Dissertagdo

Além desta secdo, a dissertacdo apresenta-se dividida em mais cinco capitulos: Revisao
da Literatura, Métodos, Resultados, Discussdo e Consideragdes Finais. A revisdo da literatura

faz uma breve explanacéo a respeito do diabetes mellitus tipo 1 e seu tratamento, mudanca de
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estilo de vida e motivagéo, adeséo ao tratamento em doengas cronicas e, mais especificamente,
no DML e sobre a relagdo entre programas educativos e a melhora do controle glicémico. O
capitulo de Métodos detalha o desenho do estudo, a intervencdo realizada, as variaveis do
estudo, a coleta dos dados e o plano de analise. O terceiro e quarto capitulo apresentam 0s
resultados e a sua discussdo, respectivamente. E, no ultimo capitulo, encontram-se as
consideracdes finais, com as interpretagdes do autor e recomendacdes para pesquisas futuras na

area.
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2 REVISAO DA LITERATURA

O diabetes mellitus tipo 1 (DM1) é uma doenca cronica caracterizada pela destruicdo
parcial ou total das células beta das ilhotas de Langerhans pancreaticas, que resulta na
incapacidade progressiva de produzir insulina. Na sua etiologia, parecem estar envolvidos
fatores genéticos e ambientais que desencadeiam uma reagdo imunoldgica, levando a esse
processo destrutivo, o qual se desenvolve lentamente, podendo levar meses até que a doenca
venha a se manifestar clinicamente (geralmente apds a destruigcdo de cerca de 80% das ilhotas)
(EISENBARTH, 2007; SBD, 2013-1014; BLUESTONE, HEROLD e EISENBARTH, 2010;
DIABETES, 2012).

O nimero de casos de DM1 vem aumentando progressivamente em varios paises (cerca
de 3% ao ano), respondendo por cerca de 65 mil casos novos a cada ano mundialmente
(TSCHIEDEL et al, 2008), com destaque para as criangas menores de cinco anos de idade
(GOMES et al, 2001; LEITE et al, 2008; MARCOVECCHIO, TOSSAVAINEN e DUNGER,
2010; SBD, 2013-2014). A estimativa prevista para 2030 é que, em média, 200 criancas sejam
diagnosticadas como portadoras de diabetes por dia (RUBIN, AZZOLIN e MULLER, 2011).
A incidéncia mais elevada é nos paises escandinavos (Finlandia, Suécia e Noruega), sendo de
64 casos para cada 100.000 individuos com menos de 15 anos de idade/ano, e a mais baixa na
China e Venezuela (0,1 para 100.000 individuos/ano). Na maioria dos paises ocidentais, 0 DM1
é responsavel por mais de 90% dos casos de diabetes em criancas e adolescentes (GUO,
WHITTEMORE e HE, 2011; IDF e ISPAD, 2011). No Brasil, estima-se que a incidéncia da
doenca seja de 7,6 por 100.000 individuos (FERREIRA et al, 1993; SBD, 2013-2014).

Neste capitulo faremos uma revisdo sobre os principios do tratamento do DM1, a
importancia da hemoglobina glicada e da auto-monitorizagdo glicémica na avaliagdo do
controle metabdlico, a importancia da motivacao para se conseguir obter mudancas no estilo de
vida, a adesdo ao tratamento em doencas cronicas e, mais especificamente, no DM1 e a

importancia de grupos educativos para melhorar a adesdo ao tratamento do DM1.



20

2.1 Principios do tratamento do DM1 em criancas e adolescentes

O tratamento da doenca baseia-se em monitorizacdes diérias da glicemia capilar,
aplicacdes subcutaneas de insulina e educacdo em diabetes, que consiste de orientacdes para o
seguimento de dieta apropriada e praticas regulares de atividades fisicas, bem como orientacdes
para crianca, adolescentes e familiares. Os objetivos principais da terapia sdo manter um
controle glicémico adequado, melhorar os sintomas relativos a hiperglicemia, evitar as
complicacBes agudas (especialmente hipoglicemias e cetoacidose diabética) e prevenir ou
retardar o aparecimento das complicacdes cronicas (retinopatia, nefropatia e neuropatia),
permitindo, assim, que as criancas e adolescentes tenham uma boa qualidade de vida
(CAZARINI et al, 2002; GUO, WHITTEMORE e HE, 2011; IDF e ISPAD, 2011; SBD, 2012).

Vérios fatores estdo relacionados a um risco elevado de complicagcbes cronicas, entre
eles destacam-se: controle metabdlico inadequado, longa duragdo da doenca, puberdade, fumo,
sexo feminino, etnia, hipertensdo, dislipidemia, obesidade, historia familiar positiva de
complicacdes (doenca cardiovascular antes dos 55 anos, dislipidemia, diabetes tipo 2 e
hipertensdo) e baixo nivel de escolaridade (GUO, WHITTEMORE e HE, 2011; HASSAN e
HEPTULLA, 2010; IDF e ISPAD, 2011; ROSENBAUER et al, 2012).

Um ponto controverso em relacdo ao risco de surgimento de complicagdes cronicas € o
inicio da doenca nos anos pré-puberais. Alguns estudos concluiram que os anos de doenca
ocorridos antes do inicio da puberdade atuariam como fator de protecdo contra o surgimento
dessas complicac@es na idade adulta, enquanto outros observaram o contrario e concluiram que
esses anos pré-puberes de enfermidade agiriam como um fator de risco. De acordo com uma ou
outra hipotese, o rigor no controle glicémico dessas criancas poderia ser menos ou mais
rigoroso, respectivamente. Mais estudos fazem-se necessérios para responder a essa ddvida
(DONAGHUE et al, 2003; PORTA et al, 2004; SALARDI et al, 2012).

As principais metas para o controle metabdlico em criangas e adolescentes sdo:
hemoglobina glicada inferior a 7,5% (de acordo com a American Diabetes Association — ADA
e com a International Society for Pediatric and Adolescent Diabetes — ISPAD), controle da
pressdo arterial e dislipidemia e manter o indice de massa corporeo (IMC) na faixa de
normalidade (ADA, 2015; CAZARINI et al, 2002; REWERS et al, 2014). Varios estudos tém
evidenciado uma associacdo estatisticamente significante entre automanejo e controle

metabolico, sugerindo que quanto melhor € 0 manejo da doenga, menores sdo 0s niveis de
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HbAlc (SUMITA e ANDRIOLO, 2008; GUO, WHITTEMORE e HE, 2011). Um estudo
observou que a reducdo de um ponto percentual no valor na HbAlc, mesmo com a HbAlc
mantendo-se elevada, esta associada com uma reducao de 40% do risco de desenvolvimento de
retinopatia (HOOD et al, 2009).

Nos ultimos anos, o regime de insulinizagdo dos pacientes diabéticos foi intensificado,
mudando do esquema de duas aplicacGes diarias para esquemas com multiplas inje¢fes ou
mesmo infusdo continua (com o advento das bombas de insulina), com o objetivo de alcancgar
a meta de uma hemoglobina glicada inferior a 7,5%. Associado a essa tendéncia de aumentar o
namero de aplicagdes de insulina, torna-se necessario também realizar mais controles de
glicemia capilar, de modo a permitir um controle adequado e ajustes nas doses
(ROSENBAUER et al, 2012).

Uma limitacdo do tratamento intensivo para a obtencdo do controle glicémico ideal é o
maior risco de hipoglicemias quando comparado ao tratamento convencional (uma a duas
injecBes de insulina por dia), mas este risco pode ser reduzido com o uso dos analogos de
insulina e pela maior frequéncia de auto-monitorizagédo da glicemia capilar (SBD, 2013-2014;
IDF e ISPAD, 2011).

Diante da complexidade do tratamento, é necesséario que a crianca e o adolescente
estejam motivados a seguir as orientages propostas pela equipe que os acompanha e que estas
sejam adequadas ao nivel de maturidade fisica, emocional e psicoldgica do individuo. A falta
de adesdo € a principal causa de falha terapéutica. Nos subitens 2.4 e 2.5 discutiremos

detalhadamente sobre motivacao e adeséo, respectivamente.

2.2 Hemoglobina glicada (Alc) e controle metabdlico

O DCCT (Diabetes Control and Complications Trial) foi um importante estudo
publicado em 1993 e que acompanhou 1441 pacientes portadores de diabetes mellitus tipo 1
durante 6,5 anos. Consistiu em um estudo de coorte, multicéntrico, randomizado e controlado,
que selecionou aleatoriamente 1441 individuos com idade entre 13 e 39 anos, recrutados de 29
centros, no periodo de 1983 a 1989, tendo como principal critério de elegibilidade a
dependéncia de insulina, evidenciada pela deficiéncia na secrecdo de peptidio C, associado a

auséncia de hipertensao, hipercolesterolemia e complicacdes severas do diabetes ou outras
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condicBes médicas. Foram entdo, formadas duas coortes, uma de prevencao primaria e outra de
intervencdo secundéria. Para a primeira coorte, 0s pré-requisitos eram tempo de doenga entre
um e cinco anos, auséncia de retinopatia e ter excrecdo urinaria de alboumina inferior a 40 mg
em 24 h. Para a segunda coorte, era necessario tempo de doenca entre um e quinze anos,
presenca de retinopatia ndo-proliferativa leve a moderada e excre¢do urinaria de albumina
menor que 200 mg em 24 h. Cada coorte era, entdo, dividida em dois grupos, um com terapia
convencional e outro com terapia intensiva. Os individuos do grupo de tratamento intensivo
recebiam uma a duas injecdes de insulina de acdo intermediaria ou longa por dia, associadas a
trés ou mais doses diérias de insulina de acdo rapida ou ultra-rapida, ou entdo faziam uso de
bomba externa de insulina, sendo a dose ajustada de acordo com a auto-monitorizacao
glicémica, realizada ao menos quatro vezes ao dia, ingestdo alimentar e pratica de atividades
fisicas. Esses individuos compareciam ao centro de estudo mensalmente, recebiam apoio
educacional, psicolégico e médico, e eram frequentemente contactados por telefone para
revisao e ajuste do tratamento. As metas para esse grupo eram glicemia entre 70 e 120 mg/dL
antes das refeicOes e picos pos-prandiais inferiores a 180 mg/dL. Ja os individuos do grupo de
tratamento convencional, recebiam uma ou duas injec6es por dia de insulina intermediaria e
rapida misturadas na mesma aplicacdo, preparadas antes do café da manha e do jantar,
realizavam auto-monitorizag&o da glicose sérica ou urinaria uma vez ao dia e tinham avaliagéo
médica, nutricional e educacional a cada trés meses. O objetivo desse grupo era evitar sintomas
atribuiveis a hiperglicemia, auséncia de cetondria, manutencdo do crescimento e
desenvolvimento normais e auséncia de hipoglicemias severas e frequentes. Os principais
resultados obtidos nesse estudo foram a reducdo significativamente maior dos valores da
HbA1c naqueles submetidos ao tratamento intensivo em relagcdo ao grupo convencional, bem
como o retardo do inicio e da progressao de retinopatia clinicamente importante, nefropatia e
neuropatia nesse mesmo grupo. Dessa forma, 0 DCCT concluiu que um tratamento intensivo,
baseado em multiplas doses de insulina (trés ou mais aplicagdes diarias), permite um controle
metabdlico satisfatério, com niveis médios de HbAlc em torno de 7%, prevenindo o
aparecimento ou retardando a evolucdo das complicacGes crbnicas (nefropatia, retinopatia e
neuropatia) (DCCT, 1993). Uma continuagdo deste estudo, o EDIC (the Epidemiology of
Diabetes Interventions and Complications Study), mostrou que estes efeitos beneficos
persistiram naqueles pacientes que, durante o DCCT, apresentaram controle glicémico
satisfatério (EDIC, 2003).
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Dentre as principais complicagdes decorrentes de um inadequado controle metabdlico
estdo as microvasculares: nefropatia, retinopatia e neuropatia. A nefropatia esta presente em
cerca de 30 a 40% dos diabéticos tipo 1 com longa evolucédo e constitui-se na principal causa
de insuficiéncia renal nos pacientes que fazem dialise. Os dados do DCCT mostram que €
possivel reduzir em 39% a incidéncia de microalbumindria e 54% a de albumindria com um
controle glicémico adequado. A retinopatia afeta aproximadamente 40% dos individuos com
diabetes e € a principal causa de cegueira entre 25 e 74 anos, sendo que os dados do DCCT
evidenciaram uma reducdo de 76% na sua incidéncia e de 54% na taxa de progressdo. A
neuropatia € a complicacdo mais comum, acometendo quase 100% dos pacientes, podendo ser

retardada com um controle glicémico rigoroso.

A hemoglobina glicada é resultado de uma reacdo ndo enzimatica entre a glicose e 0
grupo amino-terminal (residuo de valina) de uma ou de ambas as cadeias beta da hemoglobina,
sendo que a fragdo de relevancia clinica é a Alc. E um exame (til na avaliacdo do paciente
diabético porgue essa reacdo entre a glicose e a hemoglobina € irreversivel e o valor da Alc é
diretamente proporcional aos niveis glicémicos do paciente. Assim, como a vida média de
hemaécia é em torno de 120 dias, a dosagem da HbA1c ird mostrar a média glicémica do paciente
nos ultimos 3 a 4 meses. No entanto, os Ultimos trinta dias tém maior influéncia, respondendo
por cerca de 50% do valor da hemoglobina Alc, ficando os outros 50% distribuidos entre o
segundo (25%) e os terceiro e quarto meses que antecedem a coleta (25%) (BEM e KUNDE,
2006; BERARD et al, 2013; GRUPO INTERDISCIPLINAR DE PADRONIZAQAO DA
HEMOGLOBINA GLICADA —-A1C, 2009; SBD, 2013-2014; SAUDEK, KALYANI e DERR,
2005; SUMITA e ANDRIOLO, 2008). Estima-se que um valor de 6% da Alc equivale a uma
glicose média de 135 mg/dL e que, cada 1% de elevacdo corresponde a um aumento de cerca
de 25 a 35 mg/dL na glicemia (ADA 2008; GRUPO INTERDISCIPLINAR DE
PADRONIZA(;AO DA HEMOGLOBINA GLICADA - A1C, 2009; SAUDEK, KALYANI e
DERR, 2005; SUMITA e ANDRIOLO, 2008).

Apos a publicacdo dos resultados do DCCT, a hemoglobina glicada passou a ser uma
importante ferramenta no acompanhamento das pessoas com diabetes, pois ficou claro que,
mantendo-se o seu nivel abaixo de 7%, reduz-se significativamente o risco de desenvolvimento
das complicagBes micro e macrovasculares. Ha evidéncias de que a reducdo da hemoglobina
glicada Alc em um ponto percentual por 10 anos resulta numa reducdo de 21% no risco de
mortes relacionadas ao diabetes e suas complicacdes (ADA, 2008; BEM e KUNDE, 2006;
BERARD et al, 2013; BERGENSTAL e GAVIN, 2005; GUO, WHITTEMORE e HE, 2011;
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MOATTARI et al, 2012; ROSENBAUER et al, 2012). No entanto, sabemos que esse controle
rigoroso, com meta de hemoglobina glicada abaixo de 7%, ndo é tarefa facil mesmo em
desenvolvidos, com populaces esclarecidas e com boa renda per capta, especialmente na faixa
etaria pediatrica, em que sdo mais frequentes as flutuacdes da glicemia, o que se reflete nos
valores da HbAlc, dificultando a obtencdo de um controle metabdlico mais satisfatério
(GOMES et al, 2001).

Até pouco tempo atras, acreditava-se que nao se deveria ser tdo rigoroso com o controle
glicémico em criangas menores, particularmente naquelas com menos de seis anos, pois
acreditava-se que as hipoglicemias representavam um grande risco sobre o desenvolvimento
neurocognitivo, de modo que se almejava obter o menor valor possivel de hemoglobina glicada
gue permitisse um crescimento e desenvolvimento satisfatorios da crianca, com baixo risco de
hipoglicemias e minimizando o risco de desenvolvimento precoce das complicagdes cronicas.
No entanto, a publicacdo mais recente da ADA (2015) afirma que esse temor de hipoglicemias
ndo se justifica, pois ndo houve confirmacdo da ocorréncia de prejuizos na esfera cognitiva
dessas criancas. Além disso, as novas modalidades terapéuticas disponiveis, tais como 0s
analogos de insulina, os monitores continuos da glicemia e as bombas de insulina, bem como a
educacao em diabetes, podem mitigar a incidéncia de episddios de hipoglicemia severa. A ADA
justifica, ainda, que estudos documentando alteracBes cognitivas em criangas submetidas a
hiperglicemia constituem-se em mais uma motivacao para tentar-se obter alvos glicémicos mais
baixos. Para se obter um bom perfil do controle glicémico da crianga com diabetes mellitus tipo
1, recomenda-se a realizagdo de pelo menos quatro dosagens por ano (ADA, 2015; BEM e
KUNDE, 2006; GRUPO INTERDISCIPLINAR DE PADRONIZACAO DA
HEMOGLOBINA GLICADA — AlC, 2009; IDF e ISPAD, 2011; SAUDEK, KALYANI e
DERR, 2005; SBD, 2013-2014).

2.3 Auto-monitorizagdo glicémica e controle metabdlico

Apesar de a hemoglobina glicada ser um excelente marcador do controle metabolico e
preditor das complicacGes cronicas, este exame tem uma importante limitacdo, que é a de ndo
permitir uma avaliagdo em tempo real, ou seja, ndo evidencia alteracbes que precisam de
intervencg&o imediata, como hipo e hiperglicemias. Além disso, néo é util para avaliar a resposta

ao ajuste da dose de insulina, pois seus niveis demoram cerca de 8 a 10 semanas para refletir
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essa modificacdo e também pode néo refletir a média correta da glicemia do individuo quando
ocorrem muitas oscilagdes glicémicas no periodo. Para isto, existe uma outra medida importante
de controle, que é a auto-monitorizacdo glicémica (ADA, 2008; BERGENSTAL e GAVIN,
2005; IDF e ISPAD, 2011; SAUDEK, KALYANI e DERR, 2005; SBD, 2013-2014).

Além de permitir a identificacdo de alteracbes agudas importantes da glicemia,
especialmente episodios de hipoglicemia, e, assim, a implementacdo de estratégias para
otimizar o tratamento, as medicGes da glicemia em varios periodos do dia (hno minimo trés vezes
por dia) tém um papel educacional e ajudam na motivagéo do individuo com diabetes, uma vez
que ele poderé observar os efeitos do tratamento (dieta, exercicios e dose de insulina) de forma
imediata, de modo a poder tomar as condutas mais apropriadas. Soma-se a isto o fato de se
saber que a variabilidade glicémica ao longo do dia constitui-se em um fator isolado e
independente para o comprometimento da funcao endotelial e, portanto, para o surgimento de
complicacgdes cardiovasculares, sendo que a Unica forma de se evidenciar essas variacdes é por
meio da auto-monitorizacdo (ADA, 2008; BERARD et al, 2013; BERGENSTAL e GAVIN,
2005; IDF e ISPAD, 2011; SBD, 2013-2014).

Este meétodo torna-se ainda mais efetivo quando combinado com programas
educacionais, nos quais o individuo recebe informagdes importantes, tais como: como e quando
realizar a auto-monitorizacdo; como registrar os resultados de forma organizada; qual o
significado das variagOes da glicemia e que acdes devem ser realizadas diante dos resultados
obtidos (BERARD et al, 2013).

Portanto, como a hemoglobina glicada reflete apenas a média da glicemia nos altimos
meses, € importante o conhecimento do perfil glicémico diario do individuo com diabetes, de
modo a detectar-se variagdes importantes e corrigi-las e, assim, otimizar o controle metabolico
(SBD, 2013-2014).

2.4 Mudanca de estilo de vida e motivagdo para o tratamento do DM1 em criangas e

adolescentes

Segundo a Sociedade Brasileira de Diabetes (2009), a adoc¢do de mudangas de estilo de
vida, visando a incorporacdo de uma dieta saudavel e praticas regulares de atividades fisicas no

dia-a-dia do individuo com diabetes, é¢ de fundamental importancia para a obtengédo de sucesso
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no tratamento e controle da doenca (COSTA et al, 2006; GROSSI e PASCALLI, 2009; COELHO
et al, 2010).

A dieta indicada para criancas e adolescentes com diabetes deve ser rica em fibras e
acidos graxos 6mega-3 e com reduzido teor de gorduras, especialmente as saturadas e as trans
(COSTA et al., 2006). A proposta alimentar ndo pode ser restritiva, impositiva e proibitiva. Ao
contrario, deve buscar respeitar as preferéncias da crianca e do adolescente, dentro de um limite
preestabelecido, de modo que se planeje uma dieta saudavel e variada, possivel de ser seguida
(SANTO et al, 2012).

Em relacdo a pratica de atividades fisicas, observam-se beneficios (perda de peso,
reducdo da resisténcia insulinica, melhora do perfil lipidico, reducédo de risco cardiovascular,
melhora da fun¢do motora, beneficios nutricionais e melhora do padrao do sono), independente
do momento em que sejam iniciados (SCHECHTER e WALKER, 2002; COSTA et al, 2006;
SANTO et al, 2012).

O tratamento do diabetes, que inclui um controle intensivo da glicemia, aplica¢Ges de
multiplas doses de insulina e mudancas comportamentais, exige da crianca e adolescente
motivacao para alcancar os objetivos estabelecidos, o que nem sempre é conseguido (SANTOS
et al, 2012). A falta de motivacéo e a ndo adesao ao tratamento constituem as principais causas
de falha terapéutica (APOSTOLO et al, 2007), sendo que a estimativa atual é de que cerca de
75% dos pacientes adultos ndo seguem as recomendacgdes médicas relacionadas a mudancas no
estilo de vida (ASSIS e NAHAS, 1999). Ndo temos conhecimento da taxa de adesdo entre a

populacdo pediatrica, mas acreditamos que também seja baixa.

A motivacdo é definida como um conjunto de forcas percebidas que levam a pessoa a
agir, influenciada pelas suas experiéncias e outros fatores externos (ASSIS e NAHAS, 1999;
APOSTOLO et al, 2007). A baixa motivagio para o tratamento refere-se aos motivos que levam
os individuos a comportarem-se de acordo com 0 que 0s outros esperam dele, buscando uma
recompensa tangivel (motivacdo extrinseca), e ndo de acordo com as suas vontades proprias
(motivacdo intrinseca) (ASSIS e NAHAS, 1999; APOSTOLO et al, 2007; SANTO et al, 2012).

A mudanca de comportamento individual pode ser facilitada pela modificacdo dos
fatores pessoais internos, que incluem ndo apenas a obtencdo de conhecimentos, mas também
um componente de auto-desenvolvimento. A abordagem motivacional mais utilizada nos
programas de saude é o Health Belief Model (HBM), formulado por Becker & Mainan em 1975,
e que postula que a probabilidade de ado¢do de um comportamento apropriado para a prevengédo
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e controle de algumas doencas depende da percepcao do individuo de que a doenga representa
uma ameaca a sua salde e a convic¢do de que a acdo recomendada reduziria esta ameaca
(ASSIS e NAHAS, 1999).

2.5 Adesao ao tratamento em doencas cronicas

Recentemente, o termo adesdo vem sendo utilizado em substituicdo ao termo
complacéncia. Este ultimo implica em obediéncia e submissdo, ou seja, refere-se ao
cumprimento das orientacdes dos profissionais de satde por parte do paciente de forma passiva,
de modo que este ndo tenha nenhuma autonomia acerca das decisdes sobre o controle do seu
estado de saude. O termo adeséo vai além disso e implica em uma postura ativa e participativa
por parte do paciente, que tem autonomia para aceitar ou ndo as orientagdes dos profissionais
de salde, reduzindo a atribui¢do de poder do médico na relagdo médico-paciente (VERMEIRE
et al, 2001; DELAMATER, 2006; JIN et al, 2008; SANTO et al, 2012). Assim, define-se
complacéncia como “o quanto o comportamento de um individuo (em termos de uso de
medicacdes, seguimento da dieta e/ou execucdo de mudancas no estilo de vida) coincide com
as orientacdes dos profissionais de saude” (ASSIS e NAHAS, 1999; SCHECHTER e
WALKER, 2002; WHO, 2003; DELAMATER, 2006; PATTON, 2006; ASCHE, LAFLEUR e
CONNER, 2011), enquanto adesdo ¢ definida como “o envolvimento ativo, voluntario e
colaborativo do paciente no seu tratamento com a finalidade de atingir um resultado
terapéutico” (ASSIS e NAHAS, 1999; DELAMATER, 2006), sendo considerada satisfatéria
guando pelo menos 80% do tratamento proposto € executado (GIMENES, ZANETTI e HAAS,
2009).

A OMS (2003) define doencas cronicas como aquelas que apresentam uma ou mais das
seguintes caracteristicas: sdo permanentes, deixam incapacidade residual, sdo causadas por
alteracBes patoldgicas irreversiveis, requerem treinamento especial do paciente para
reabilitacdo ou que requerem longo periodo de supervisdo, observagdo ou cuidados (WHO,
2003). Apenas cerca de 50% dos adultos e criancas portadores de doencas cronicas em paises
desenvolvidos seguem ou aderem a terapia medicamentosa (VERMEIRE et al., 2001; WHO,
2003; DELAMATER, 2006; NABORS e BARTZ, 2013), em oposi¢do a uma taxa de adesdo
de cerca de 70 a 80% nas doencas agudas. Em relagdo as mudancas de estilo de vida, essas
taxas caem para 20 a 30% (JIN et al, 2008). Nos paises em desenvolvimento, estima-se que a
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magnitude e impacto da baixa adesdo seja ainda maior. Por sua vez, a baixa adesao tem como
consequéncias complicagdes clinicas e psicossociais das doencas, prejuizo na qualidade de vida
dos individuos acometidos, bem como aumento dos gastos com a saude (VERMEIRE et al,
2001; WHO, 2003; CLARK, 2004; JIN et al, 2008).

A ndo adesdo pode ser tanto intencional como ndo intencional. Esta Gltima ocorre
quando o individuo tem a pretensdo de seguir o tratamento, mas é impedido por algumas
barreiras, tais como esqguecimento ou incapacidade de seguir as instrucGes por falta de
entendimento ou por limitagfes fisicas. A ndo adesdo intencional ocorre quando o individuo

decide néo seguir o tratamento conforme orientado, ou seja, de forma racional (CLARK, 2004).

Existem varias formas de ndo adesdo ao tratamento proposto, tais como: nao
cumprimento da prescri¢do, uso de doses incorretas, uso da medicagdo em horarios errados,
reducdo ou aumento do nimero de doses da medicacdo, interrupcéo do tratamento por conta
prépria, demora em procurar cuidados médicos, ndo comparecimento as consultas, falha em
seguir as instru¢des médicas, “férias do tratamento” (0 paciente suspende o tratamento por um
tempo e depois reinicia a terapia), “adesdo do jaleco branco” (o paciente segue o tratamento

apenas no periodo préximo a consulta) (VERMEIRE et al, 2001; JIN et al, 2008).

Trés critérios foram propostos para alertar aos profissionais de salde sobre possiveis
problemas de adesdo: pacientes muito faltosos as consultas; pacientes que ndo respondem ao
tratamento, apesar do aumento da dosagem das medicacdes; e o relato do proprio paciente, que,
guando questionado sobre seus autocuidados de forma ndo-ameacadora, apresenta respostas
verdadeiras com uma sensibilidade de 55% e especificidade de 87% (SCHECHTER e
WALKER, 2002).

2.5.1 Adesdo ao tratamento entre criancas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1

O diabetes mellitus tipo 1 requer, no seu tratamento, procedimentos que incluem a auto-
monitorizacdo da glicemia capilar 3 a 5 vezes por dia, terapia intensiva com insulina,
cumprimento das orientacdes dietéticas e pratica regular de atividades fisicas (GREENING et
al, 2007; MANN et al, 2009; NABORS e BARTZ, 2013). A adesdo a todos esses requisitos
reflete-se na reducéo dos valores da hemoglobina glicada e € extremamente importante para se

obter um controle adequado da doenca e, assim, evitar o desenvolvimento das complicacGes
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cronicas (ASCHE, LAFLEUR e CORNNER, 2011; THE DIABETES CONTROL AND
COMPLICATIONS TRIAL RESEARCH GROUP, 1993; HOOD et al, 2009; RUBIN,
AZZOLIN e MULLER, 2011; WHO, 2003).

O ensaio clinico sobre controle e complica¢des do diabetes (DCCT) mostrou claramente
que a adesdo ao esquema intensivo com insulina resulta em melhora do controle metabolico e,
consequentemente, reducao dos riscos das complicagdes cronicas da doenca (THE DIABETES
CONTROL AND COMPLICATIONS TRIAL RESEARCH GROUP, 1993). Entretanto,
apesar dos avancos da medicina em termos de desenvolver novas terapias, 0s baixos niveis de
adesdo por parte dos individuos com diabetes continua a ser um problema para a obtencao de
um controle glicémico satisfatério (LEITE et al, 2008; MANN et al, 2009). Segundo dados do
Estudo DAWN (Cross-National Diabetes Attitudes, Wishes and Needs Study), as taxas de
adesdo entre individuos com diabetes mellitus tipo 1 para o tratamento medicamentoso sao de
83%, auto-monitorizacdo da glicemia capilar de 70%, assiduidade as consultas de 71%,
adequacao da dieta de 39% e pratica de exercicios fisicos de 37% (DELAMATER, 2006;
FUNNELL, 2006).

O autocuidado é um termo de ampla aplicacdo no tratamento do diabetes e implica em
o0 individuo monitorizar ativamente a doenca e saber agir diante de mudancas ambientais e
bioldgicas, fazendo auto-ajustes no tratamento com o objetivo de manter um controle
metabdlico adequado (WHO, 2003). Nesse contexto, o conceito de adesdo se aplica a estes
individuos como um acordo e compartilhamento de responsabilidade entre profissionais e
pacientes, passando estes Ultimos a participar ativamente das decisdes a respeito do seu

tratamento, e ndo apenas seguindo a regras predeterminadas.

H& varios métodos que podem ser utilizados para medir a adesdo nos pacientes
diabéticos: os métodos eletrénicos (auto-monitorizacdo da glicemia utilizando glicosimetros e
controle da administracdo de insulina pelas bombas de insulina), dosagem da hemoglobina
glicada (Alc), auto-relato do paciente (ex.: registros das glicemias ou diarios de dieta),
julgamento dos profissionais de salde, entrevistas e questionarios. Quando mais de um método
é utilizado, reduz-se o risco de erros (WHO, 2003; CLARK, 2004; PATTON, 2006).

E importante, ainda, analisar o nivel de adesdo a cada componente do tratamento
isoladamente (auto-monitorizacdo da glicemia, administracdo de insulina, seguimento da dieta,
pratica regular de atividades fisicas) ao invés de utilizar uma Unica medida para avaliar a adesao

ao tratamento como um todo, pois cada um atua de forma independente e o resultado final desse
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conjunto é a melhora da qualidade de vida do paciente (WHO, 2003; RUBIN, AZZOLIN e
MULLER, 2011).

2.5.2 Fatores relacionados a adesdo ao tratamento

Vaérios fatores tém sido relacionados a adesd@o ao tratamento e podem ser subdivididos
em quatro grupos principais: fatores intrapessoais, fatores interpessoais, fatores relacionados a
doenca e ao tratamento e fatores ambientais (WHO, 2003; JIN et al, 2008).

2.5.2.1 Fatores intrapessoais

Criangas mais velhas e adolescentes apresentam menores taxas de ades&o, relacionadas
a fatores diversos, tais com: busca por independéncia e autonomia pelo adolescente, levando a
conflitos com os pais; superprotecdo da crianca com DM1, levando a maiores riscos na adesédo
durante a adolescéncia; e questdes psicossociais (WHO, 2003; PATTON 2006). Em relagéo ao
género, os estudos sdo contraditérios, ndo parecendo ser 0 sexo um bom preditor de adesao
(VERMEIRE et al, 2001; WHO, 2003; JIN et al, 2008). Quanto a etnia, alguns estudos
observaram uma maior taxa de adesdo nos caucasianos quando comparados aos afro-
americanos e hispanicos. No entanto, parece haver influéncia das condi¢des socioecondmicas
quanto a estas diferengas, o que pode ser um fator de confundimento. Assim, ndo podemos
afirmar que ha relagdo entre etnia e adesao a terapéutica (GREENING et al, 2007; JIN et al.,
2008).

Varios estudos mostram que a confianca do individuo na eficacia do tratamento
contribui para uma boa adesdo (VERMEIRE et al, 2001; WHO, 2003; CLARK, 2004; JIN et
al, 2008; GIMENES, ZANETTI e HAAS, 2009; MANN et al, 2009). Fatores psicoldgicos como
depressdo, ansiedade e medo/raiva da doenca relacionam-se negativamente com a adesé&o,
enquanto elevados niveis de auto-estima e motivagéo estdo relacionados a altos niveis de adesdo
(VERMEIRE et al, 2001; WHO, 2003; ARAUJO e MAIA, 2004; KOENIGSBERG,
BARTLETT e CRAMER, 2004; GREENING et al, 2007; JIN et al, 2008; GIMENES,
ZANETTI e HAAS, 2009; SANTO et al, 2012).
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O baixo nivel de escolaridade da crianca e adolescente e dos pais esté relacionado a
falhas na adesdo, visto que, @ medida que aumenta a complexidade das orientacfes sobre o
tratamento, sdo requeridas por estes habilidades cognitivas mais complexas (CAZARINI et al
2002; PACE et al, 2006; JIN et al, 2008; GIMENES, ZANETTI e HAAS, 2009; HASSAN e
HEPTULLA, 2010; NABORS e BARTZ, 2013; RUBIN, AZZOLIN e MULLER, 2011,
SANTO et al, 2012; SANTOS, OLIVEIRA e COLET, 2010). Um outro fator relacionado a
baixa adesdo com o tratamento medicamentoso e comparecimento as consultas é o

esquecimento (JIN et al, 2008).

Evidéncias mostram que quando os individuos entendem melhor a doenga, seus riscos
e a finalidade do tratamento, apresentam melhor adesdo a terapia (VERMEIRE et al, 2001;
DELAMATER, 2006; GIMENES, ZANETTI e HAAS, 2009; SANTO et al, 2012). No entanto,
0 conhecimento a respeito da doenca isoladamente, sem ser acompanhada de mudancas
comportamentais, mostrou ser um baixo preditor de adesdo (WHO, 2003; KOENIGSBERG,
BARTLETT e CRAMER, 2004; DELAMATER, 2006; PATTON, 2006; JIN et al, 2008;
GROSSI e PASCALL, 2009).

2.5.2.2 Fatores interpessoais

Um bom vinculo entre profissionais e pacientes/familiares (ASSIS e NAHAS, 1999;
VERMEIRE et al, 2001; WHO, 2003; JIN et al, 2008; RUBIN, AZZOLIN e MULLER, 2011),
bem como entre as criancgas e adolescentes e seus familiares, motivam a pratica do autocuidado,
sendo um importante fator de adesdo, o que se reflete na melhora do controle metabolico
(WHO, 2003; DELAMATER, 2006; KITZLER etal, 2007; JIN et al, 2008; SANTO et al, 2012;
NABORS e BARTZ, 2013).

O diabetes é uma doenca crbnica e, como tal, gera angustias por parte do individuo
acometido e de seus familiares. Surgem varios questionamentos, do tipo: Por que meu filho esta
doente? O que eu fiz de errado para o meu filho ter essa doenca? Quais 0s riscos dessa doenca?
Essa doenga tem cura? O acolhimento da equipe de saide, esclarecendo as duvidas, explicando
a importancia do tratamento e como este deve ser realizado, se mostrando acessivel e disponivel
para ajudar no que for preciso, € 0 primeiro passo para criar um bom vinculo médico-

paciente/familia e, assim, aumentar as chances de uma boa adesdo. Por sua vez, uma boa
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estrutura familiar também € necessaria para que as orientagdes dos profissionais de salde sejam
seguidas. Altos niveis de conflitos familiares estdo relacionados a um controle metabdlico
insatisfatdrio, enquanto um bom relacionamento familiar tem efeito positivo sobre a adeséo a
terapéutica, independente da idade da crianca ou adolescente (NABORS e BARTZ, 2013).

2.5.2.3 Fatores relacionados a doenca e ao tratamento

O uso de medicagdes orais esta relacionado a uma melhor adesdo que o uso de
medicacgdes injetaveis (JIN et al, 2008). Em relacdo a complexidade do tratamento, quanto
maior ela for (nUmero de vezes por dia que a intervencdo deve ser realizada), menor a
probabilidade de o paciente conseguir segui-lo (ASSIS e NAHAS, 1999; VERMEIRE et al,
2001; SCHECHTER e WALKER, 2002; WHO, 2003; DELAMATER, 2006; JIN et al, 2008;
SANTOS, OLIVEIRA e COLET, 2010). A presenca de efeitos colaterais prejudica a adesao,
uma vez que causa desconforto fisico, ceticismo sobre a eficacia das medicacdes e diminui a
confianca do paciente no médico (JIN et al, 2008; GIMENES, ZANETTI e HAAS, 2009).

Quanto a duracdo do tratamento, varios autores identificaram que aqueles de longa
duracdo prejudicam a adesdo (VERMEIRE et al, 2001; WHO, 2003; ARAUJO E MAIA, 2004;
DELAMATER, 2006; PACE et al, 2006; KITZLER et al, 2007; Jin et al, 2008; GIMENES,
ZANETTI e HAAS, 2009). No entanto, alguns estudos sobre doencas crénicas observaram
melhora da adesdo com o aumento da duracdo do tratamento, provavelmente devido a uma
reducdo na atitude de negacdo do paciente e aumento da aceitacdo do tratamento (JIN et al,
2008).

As dificuldades da crianca e adolescente em mudar seu estilo de vida para se adequar
ao tratamento também tém influéncia negativa sobre a adesdo (ASSIS e NAHAS, 1999; JIN et
al, 2008), assim como a presenca de sintomas. Pacientes assintomaticos tendem a apresentar
baixa adeséo, enquanto aqueles sintomaticos que observam uma melhora dos sintomas com as
medicacdes tendem a seguir o tratamento (VERMEIRE et al, 2001; DELAMATER, 2006; JIN
et al, 2008; SANTO et al, 2012); o medo de hipoglicemias contribui para falhas no tratamento
(KITZLER et al, 2007). Além disso, pacientes que se julgam com controle metabolico
satisfatorio parecem preocupar-se menos em seguir corretamente a terapia (GIMENES,
ZANETTI e HAAS, 2009).
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A transferéncia precoce da responsabilidade do auto-manejo dos pais para a crianga ou
adolescente antes de este ter adquirido as habilidades necessarias (auto-aplicacdo de insulina,
medicdo da glicemia capilar, reconhecimento de situacGes de urgéncia, com hipo e
hiperglicemia) também prejudica a efetividade do tratamento (NABORS e BARTZ, 2013).

2.5.2.4 Fatores Sociais e Ambientais

Os altos custos do tratamento com medicagles, alimentacdo, transporte (para o
deslocamento para as consultas) tém sido considerados como fatores negativos em termos de
adesdo (RUBIN, AZZOLIN e MULLER, 2011). Enquanto alguns estudos observaram uma
menor adesdo nos grupos com menor renda familiar (CAZARINI et al, 2002; GIMENES,
ZANETTI e HAAS, 2009; KOENIGSBERG, BARTLETT e CRAMER, 2004; SANTO et al,
2012), outros ndo observaram essa relagédo. Isso pode ser explicado pelas diferengas existentes

nos sistemas de saude dos diferentes paises (JIN et al, 2008).

SituacOes e ambientes associados com maior ou menor ingestdo alimentar levam a
crianca e adolescente, muitas vezes, a tentar se adequar ao contexto social, prejudicando a
adesdo a dieta prescrita (WHO, 2003; NABORS e BARTZ, 2013). Foi também observado que
0 receio de assumir sua condicdo em publico contribui para a piora dos niveis glicémicos
(SANTO et al, 2012). Além disso, o aumento da disponibilidade dos alimentos industrializados
e “fast foods”, ricos em sal, calorias e gordura, bem como a sobrecarga de trabalho das familias,
impedindo o preparo caseiro dos alimentos e a realizacdo das refeicdes em casa, prejudicam a

incorporacdo da dieta prescrita no cardapio dessas criancgas e adolescentes (WHO, 2003).

Filhos de pais separados, altos niveis de estresse familiar, dificuldades na habilidade de
lidar com a doenca e baixos niveis de responsabilidade no manejo da doenca por parte do

crianca e adolescente representam fatores de fraca adesao (PATTON, 2006).

Por fim, individuos acompanhados por equipes interdisciplinares especializadas em
diabetes aderem melhor ao tratamento do que aqueles acompanhados por profissionais da
atencdo priméaria (WHO, 2003). Além disso, a falta de acessibilidade ao servico de saude, longo
tempo de espera para as consultas médicas, dificuldade em obter as medicacGes prescritas e
insatisfacdo com as consultas contribuem para uma baixa adesédo (ASSIS e NAHAS, 1999; JIN
et al, 2008).
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2.5.3 Estratégias para melhorar a adeséo

Podemos dividir as intervencGes visando a melhora da adesdo ao tratamento em trés
classes: educacionais, comportamentais e afetivas (SCHECHTER e WALKER, 2002).

2.5.3.1 Intervencdes educacionais

A educacdo por meio de programas que visam ensinar 0 auto-manejo e incentivar a
adesdo a terapia tém se mostrado como importantes ferramentas para melhorar o estado de
satde dos individuos com doencas cronicas e reduzir os custos do tratamento (VERMEIRE et
al, 2001; SCHECHTER e WALKER, 2002; WHO, 2003; RUBIN, AZZOLIN e MULLER,
2011; SANTO et al, 2012). Um estudo multicéntrico publicado recentemente, envolvendo
30.708 criancas e adolescentes diabéticos tipo 1 de 350 centros de diabetes na Alemanha e
Austria, acompanhados no perido de 1995 a 2009, mostrou uma importante melhora no controle
metabolico destes pacientes e concluiu que este resultado ndo podia ser totalmente explicado
apenas pelas mudancas no tratamento insulinico, mas sim por outros fatores, como o
desenvolvimento de equipes interdisciplinares, melhoras estruturais na qualidade da assisténcia
e a educacéo dos pacientes (ROSENBAUER et al, 2012).

Vaérios estudos concluiram que a utilizacdo de intervengdes educativas com mdaltiplos
métodos obtém melhores resultados que aquelas baseadas em um Gnico método (educagdo ou
modificagdo comportamental) (AADE, 1999; MOATTARI et AL, 2012; TANG, FUNNELL e
ANDERSON, 2006). Sendo assim, € importante o envolvimento de trés esferas na educacédo
em salde: esfera cognitiva (conhecimento sobre a doenca, seu tratamento, automonitorizacao e
reconhecimento de complicacGes), esfera psicomotora (habilidade na aplicacdo de insulina e
medicdo da glicemia capilar) e esfera atitudinal (aplicacdo dos conhecimentos adquiridos,
convivio positivo com a doenca na familia e na sociedade, boa relacdo com os profissionais de
salde). Também cabe ressaltar a importancia de que essa intervencdo educativa leve em
consideracdo o grau de maturidade fisica, emocional e psicoldgica do individuo para surtir o

efeito desejado.
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2.5.3.2 Intervengdes comportamentais

Técnicas tais como envio de lembretes via mensagens de celular, pelos correios ou
através de ligacOes telefonicas, vincular as atividades terapéuticas com eventos do cotidiano
(ex.: tomar a medicacdo antes do banho), simplificar a frequéncia das doses das medicacdes e
usar vias de administracdo ndo-invasivas também sdo medidas Uteis para melhorar a adesao ao
tratamento (SCHECHTER e WALKER, 2002; CLARK, 2004; JIN et al, 2008).

Outra estratégia é reduzir a complexidade do tratamento, como por exemplo iniciar com
intervengdes simples, aumentando o nivel de complexidade e os custos apenas quando
necessario (VERMEIRE et al, 2001; KOENIGSBERG, BARTLETT e CRAMER, 2004). Dado
o grande nimero de tarefas atribuidas diariamente aos individuos com diabetes, a adoc¢édo de
um estilo de vida mais estruturado e rotinizado é de grande valia para obtencdo do éxito no

tratamento.

2.5.3.3 Intervencoes afetivas

O incentivo ao envolvimento dos parentes e resolugdo de possiveis conflitos familiares
(VERMEIRE et al, 2001; SCHECHTER e WALKER, 2002; CLARK, 2004; KOENIGSBERG,
BARTLETT e CRAMER, 2004; GREENING et al, 2007; SANTOS et al, 2012; NABORS e
BARTZ, 2013), bem como o estabelecimento de uma relacéo de confianca e credibilidade entre
profissional e pacientes (VERMEIRE et al, 2001; SANTO et al, 2012) séo pontos que devem

ser trabalhados.

A participagdo ativa do paciente, aumentando, assim, sua motivagao para o tratamento
(VERMEIRE et al, 2001; WHO, 2003; DELAMATER, 2006; SANTO et al, 2012), também
deve ser encorajada, além de avaliar e tratar a ansiedade social, especialmente nos adolescentes
(NABORS e BARTZ, 2013).
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2.6 Programas educativos, adesdo e melhora do controle glicémico

A educacdo em salde € imprescindivel para melhorar a adesdo e obter um controle
adequado da doenga, pois se 0 paciente ndo for instruido sobre os principios em que se
fundamenta seu tratamento, ndo ird aderir ao plano terapéutico proposto (MULCAHY et al,
2003; ARAUJO e MAIA, 2004; PACE et al, 2006; TSCHIEDEL et al, 2008; SANTOS et al,
2009; MOATTARI et al, 2012; SANTO et al, 2012). A importancia da educacdo no manejo do
diabetes é conhecida desde a década de 30, porém, apenas em 1990 os profissionais de salde
passaram a acreditar nela como forma de melhorar o controle metabolico (PORTEIRO e
CATTALINI, 2005).

Durante muito tempo, o processo de educacdo em diabetes baseou-se, simplesmente,
em transmitir conhecimentos aos pacientes, ensinar habilidades para o autocuidado e exigir o
cumprimento das recomendaces terapéuticas. No entanto, considerando que 99% dos cuidados
diérios necessarios ao tratamento séo realizados pelo paciente ou por familiares, o enfoque vem
sendo modificado de modo que estes tenham autonomia nas decis@es e estejam preparados para
0 autocontrole da doenca. Essa liberdade conferida aos pacientes é condicdo essencial para se
obter uma mudanca efetiva de comportamento (PORTEIRO e CATTALINI, 2005; GROSSI e
PASCALI, 2009).

Portanto, aumentar os conhecimentos e habilidades do paciente ndo é suficiente. E
necessario que este acredite que existe a necessidade de mudancas para preservar seu estado de
salde, que as vantagens obtidas serdo maiores que as desvantagens e que ele tem o poder de
guiar seu tratamento (PACE et al, 2006; GROSSI e PASCALLI, 2009; SANTOS et al, 2009;
TORRES et al, 2009).

Assim, para que a equipe consiga ter éxito no processo educativo, sdo importantes
alguns aspectos: adotar uma postura de decidir junto com o paciente quais medidas sdo mais
pertinentes e passiveis de execucdo, encoraja-lo a assumir o controle do seu tratamento,
valorizar os pequenos progressos, identificar as variaveis que possam estar interferindo na
mudanca de comportamento, conhecer as estratégias de enfrentamento utilizadas pelo individuo
para poder contorna-las e compreender até que ponto o usuério acredita que pode influenciar o
curso da sua doenga (GROSSI e PASCALL, 2009).
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Esse processo educativo deve ser realizado de maneira gradativa, continua e interativa
e pode ser individual ou coletiva (CAZARINI et al, 2002). O ideal é que seja interdisciplinar,
constituida, quando possivel, por médicos, enfermeiros, nutricionistas, psicélogos, especialistas

em atividade fisica e farmacéuticos (LEITE et al, 2008).

Os principais motivos apontados pelos pacientes para a participagdo das reunides em
grupos educativos em diabetes em estudo realizado por Cazarini et al (2002) foram: o
aprendizado sobre o que é a doenca e como realizar 0 automanejo, o compartilhamento de
experiéncias, 0 momento de descontracdo e o estabelecimento de novas amizades. Entre as
principais causas mencionadas para a ndo participacdo foram listadas a falta de interesse,
horéario inadequado e dificuldade de transporte (CAZARINI et al, 2002).

Os principais objetivos da educacdo em diabetes sdo: ajudar os pacientes a adquirirem
conhecimentos, habilidades e motivagdo para executar os procedimentos de autocuidado e,
assim, modificar seu comportamento e melhorar seu bem-estar; melhorar a adesdo ao
tratamento, o estado de salude e a qualidade de vida; e reduzir as complicacdes da doenca
(CAZARINI et al, 2002; MULCAHY et al, 2003; ARAUJO e MAIA, 2004; PORTEIRO e
CATTALINI, 2005; TORRES et al, 2009).

A Associagdo Americana de Educadores em Diabetes (AADE) tem desenvolvido
programas educacionais desde a década de 80 focalizando o autocontrole do diabetes. O termo
Diabetes Self-Management Education and Training (DSME/T) tem sido utilizado como
sinbnimo de educacdo em diabetes nos Estados Unidos e baseia-se no principio de que o
conhecimento é apenas um meio de se atingir a mudangca comportamental, pois apenas o
conhecimento que resulta em mudancas é apropriado (MULCAHY et al, 2003; GROSSI e
PASCALI, 2009). O DSME/T é um processo colaborativo através do qual pessoas com
diabetes ou com risco de desenvolver a doenca adquirem os conhecimentos e habilidades
necessarios para modificar seu comportamento e realizar com éxito o auto-manejo da doenca e
suas comorbidades. Esse processo demonstrou ser mais apropriado quando hd uma boa
interacdo entre os profissionais de salde e os pacientes, em que é tracado um plano de cuidados
baseado na experiéncia do profissional, levando-se em consideracdo as preocupacdes e
prioridades do paciente (AADE, 2011).

Sete comportamentos de auto-cuidado foram identificados como comportamentos-
chave para o auto-manejo do diabetes e sé@o conhecidos pela sigla AADE?7, sendo utilizados

para avaliar a efetividade da educacdo, quais sejam: atividade (incorporacédo de atividade fisica
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no estilo de vida), alimentacdo saudavel (incorporacdo do manejo nutricional no estilo de vida),
monitorizagdo (monitorizar e interpretar a glicemia e outros parametros e usar os resultados na
tomada de decisdes), medicacdo (usar a medicacdo com seguranca e para a maxima efetividade
terapéutica), resolucdo de problemas (prevenir, detectar e tratar complicacBes agudas),
enfrentamento saudéavel (desenvolver estratégias personalizadas para acessar problemas
psicossociais) e reducdo de riscos (prevenir, detectar e tratar complicagdes cronicas)
(MULCAMHY et al, 2003; EIGENMANN e COLAGIURI, 2007; DIABETES AUSTRALIA,
2007; LEITE et al, 2008; GROSSI e PASCALLI, 2009; AMERICAN AADE, 2011).

A AADE enumera cinco normas para avaliar os resultados da educagéo de auto-manejo
em diabetes (DSME/T) (MULCAHY et al, 2003; GROSSI e PASCALI, 2009; AMERICAN
ASSOCIATION OF DIABETES EDUCATORS, 2011): a) A mudanca de comportamento é a
Unica medida para avaliagdo da educacdo de auto-manejo em diabetes; b) Os sete
comportamentos de autocuidado determinam a efetividade da educacdo em diabetes em nivel
individual e populacional; c) Os sete comportamentos de autocuidado devem ser avaliados no
inicio e, depois, em intervalos regulares apds o término do programa educativo; d) Um
continuum de resultados, incluindo aprendizagem, comportamento, condicdo clinica e estado
de salde, devem ser avaliados para demonstrar a inter-relacdo entre DSME e mudanca de
comportamento no cuidado de individuos com diabetes; €) Os resultados individuais séo usados
para direcionar as intervencdes e melhorar os cuidados de cada paciente. Os resultados
agregados da populacdo sdo usados para guiar 0s programas dos servicos e melhorar as
atividades (MULCAHY et al, 2003).

O processo de aprendizado ocorre em quatro fases com seus respectivos objetivos:
imediatos (aumento do conhecimento), intermediarios (desenvolvimento de atitudes que levam
a mudanca comportamental), pds-intermediarios (melhora clinica e metabdlica) e longo prazo
(melhora da qualidade de vida e reducdo das complicac6es cronicas) (MULCAHY et al, 2003;
LEITE et al, 2008; GROSSI AND PASCALL, 2009).

O International Diabetes Center (IDC), Minneapolis, Minnesota, EUA, também
desenvolveu um protocolo de atendimento sistematizado ao paciente diabético com a finalidade
de padronizar a educacdo em diabetes, denominado Staged Diabetes Management (SDM),
contendo um livro-texto e dois guias rapidos. Baseia-se em trés etapas terapéuticas (nutricional,
anti-diabéticos orais e insulina), cada uma dividida em trés fases (inicial, ajuste e manutencéo).
Esse protocolo j& foi aplicado em vérios paises, com comprovada reducdo dos niveis de

hemoglobina glicada Alc e reducdo das complicagdes cronicas (ZANETTI et al, 2007, 2007).
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2.7 Conclusao

O aumento da prevaléncia do diabetes, associado & complexidade do seu tratamento,
exigem do paciente uma boa adesdo a terapéutica para alcancar um adequado controle
metabolico e, assim, prevenir a evolucdo para as complicacdes cronicas, além de promover a
melhora dos sintomas de hiperglicemia, evitar complica¢des agudas e promover uma melhora
da qualidade de vida. Para alcancar esses objetivos, € necessario que o paciente seja motivado
a envolver-se com o tratamento, aderindo ndo apenas a terapia medicamentosa como também
as mudancas comportamentais necessarias (dieta apropriada e pratica regular de atividades

fisicas).

A implementacdo de programas educativos compostos por equipes interdisciplinares
voltados para instruir, motivar e empoderar os individuos em relacdo a decisdes do seu
tratamento tem se mostrado como um aliado eficaz no manejo do diabetes e deve ser

incentivada nas instituicdes voltadas para o atendimento dessa populagéo.



3. METODOS
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3 METODOS

3.1 Desenho do estudo e definicdo dos sujeitos

Foi realizado um estudo de intervencéo quase-experimental do tipo antes e depois com
um grupo de criancgas e adolescentes diabéticos do tipo 1 que participaram de um programa
educativo, no periodo de margo de 2013 a fevereiro de 2014. Esse tipo de estudo consiste na
avaliacdo de um Unico grupo, antes e apds um determinado tratamento, ndo havendo grupo-
controle.

Os sujeitos foram avaliados com o objetivo de verificar se houve melhora da adesao ao
tratamento e do controle metabdlico, bem como reducédo da ocorréncia de complicacGes agudas
(hipoglicemias, hiperglicemias sintomaticas e internamentos) ao final do periodo de
acompanhamento.

Foram incluidos no estudo todas as criancas e adolescentes portadores de diabetes
mellitus tipo 1 com 2 a 18 anos, que ja eram acompanhados no Servi¢o antes da criacdo do

programa educativo, e que participaram de pelo menos duas reunides.

3.2 Local do estudo

O estudo foi realizado no ambulatério de Endocrinologia Pediatrica do Hospital das
Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco (UFPE) com criancgas e adolescentes com
diabetes mellitus tipo 1 e seus cuidadores. Este ambulatério iniciou suas atividades em 2003 e
nele é feito o acompanhamento de cerca de 230 criangas por més, portadoras de diversas
endocrinopatias, sendo as mais comuns DML, baixa estatura, puberdade precoce,
hipotireoidismo e obesidade. Mensalmente, sdo atendidos em torno de 55 pacientes diabéticos,

entre criangas e adolescentes.

3.3 Estimativa do tamanho amostral

Para o calculo do tamanho da amostra, tomamos por base os dados do Diabetes Control
and Complications Trial Research Group (1993). Considerando-se a média de hemoglobina
glicada em nossa amostra antes da intervencao de 8%, estimando-se uma queda para 7% apos

intervencdo, adotando-se o poder do estudo de 80% e o nivel de significancia de 5% e
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utilizando-se a formula para comparacgéo entre duas médias (KIRKWOOD e STERNE, 2003),
obtivemos 0s seguintes resultados:

n=(u+v). (o1 + 0622/ (1 - p2)?

o u = poder do estudo de 80% (0,84)

o v = nivel de significancia de 5% (1,96)

o u1 = média de hemoglobina glicada antes da intervencao = 8%
o u2 = média de hemoglobina glicada apdés a intervencdo = 7%
o o1 = desvio-padrdo antes da intervengéo = 1,7

o o2 = desvio-padrdo apos a intervencdo = 1,7

n=(0,84+1,96). (1,72+1,72) / (8- 7)2=45

Assim, com base nestes dados, estimou-se um tamanho amostral de 45 criangas. Este
namero foi ampliado para 54 criancas diante da possibilidade de 20% de perdas durante o

acompanhamento.

3.4 Intervencgdo: programa educativo

O programa educativo em diabetes consistiu em reunides semanais que aconteceram
todas as tercas-feiras, no turno da manha, no periodo de marco de 2013 a fevereiro de 2014.
Cada individuo retornava trimestralmente, de modo que, ao final de um ano, deveria ter
participado de quatro reunides. Os sujeitos foram divididos por faixa etaria com a finalidade de
homogeneizar os grupos (menores de 6 anos, 6 a 10 anos, 11 a 14 anos e acima de 14 anos),
com a participacdo de 12 a 14 criancas e/ou adolescentes por reunido, acompanhados das maes
ou cuidadores. Durante o periodo de trés meses, o tema discutido nas reunides era 0 mesmo,
de modo que todos 0s grupos receberam as mesmas informacdes de modo homogéneo. Ao final
de um ano, portanto, foram abordados quatro temas diferentes.

Inicialmente, as criancas/adolescentes e seus cuidadores assistiam a exposicdes
dialogadas ministradas pela nutricionista e pela enfermeira, cada uma com duragdo média de

30 minutos e, em seguida, eram encaminhados para a consulta com a endocrinologista
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pediatrica. Durante as atividades educativas, 0 grupo era disposto em circulo, de modo a
estimular a participagéo e integracao do grupo.

Os quatro temas abordados pela nutricionista nas reunides foram:

12, Piramide alimentar — A nutricionista afixava a parede uma maquete da piramide de
alimentos, e varios recortes, com desenhos de alimentos. Entdo, inicialmente, ela dava
explicacBes sobre os grupos de alimentos, sua importancia, o porqué de agrupé-los, a funcédo de
cada alimento e quais alimentos tinham maior poder de aumentar a glicemia, sempre voltado
para o diabetes. Depois, de modo interativo, todos eram convidados a participar, citando quais
os tipos de alimentos que eles mais ingeriam, sendo constatado o predominio do consumo de
carboidratos e, ao longo da conversa, eram feitas orientacfes sobre quais alimentos seriam mais
adequados para consumo. Por fim, os participantes eram convidados a montar a piramide,
colocando cada alimento no seu respectivo grupo, de modo a verificar como tinha sido a
compreensdo do grupo sobre o tema.

28, Leitura dos rotulos dos alimentos — A nutricionista levava um cartaz explicativo
sobre leitura de rétulos, com énfase nas recomendacdes minimas exigidas de macronutrientes
(carboidratos, proteinas e gorduras) na composic¢do dos alimentos, sempre com enfoque no
diabetes. Explicou, também, as diferengas entre os alimentos integrais versus ndo-integrais e
diet versus ndo-diet, comparando o teor de carboidratos entre esses grupos. Finalizava a reuniéo
com exercicios praticos, mostrando rétulos de alimentos industrializados, para que o grupo
comparasse uns com 0s outros.

3% Construcdo de um cardapio saudavel — Com base nas atividades educativas
anteriores, foi proposta atividade pratica para os grupos sobre a construcdo de um cardapio
saudavel e substituicdo de alimentos, com o uso de outra maquete. Eram explicados,
inicialmente, os principios basicos da montagem de uma refeicdo e, depois, 0s participantes
montavam o cardapio, utilizando os alimentos energéticos, construtores e reguladores.

48, Contagem de carboidratos — Por meio de exposicao dialogada, foi explicado como é
feita a contagem de carboidratos e distribuida uma tabela entre os participantes, que reunia 0s
alimentos em grupos cujas porc¢des continham a mesma quantidade de carboidratos, e depois
era proposta atividade pratica de como realizar o somatério dos gramas de carboidrato de uma
refeicdo.

Os temas abordados pela enfermeira compreenderam o0s seguintes temas:

12, Auto-monitorizacdo da glicemia capilar, manuseio do glicosimetro e interpretacéo
dos resultados — Primeiramente, a enfermeira exibia um video sobre glicosimetros e medicao

da glicemia capilar, depois, realizava exposicdo dialogada sobre o tema, sempre interagindo
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com os participantes, questionando como eles faziam a medigdo e como interpretavam 0s
resultados, e orientando as corre¢@es, quando necessarias.

22, Insulinizacdo (tipos de insulina, forma de armazenamento, preparo e mistura das
insulinas, locais de aplicacdo) e descarte dos pérfuro-cortantes — Foi ministrada exposicao sobre
o tema, com a utilizacdo de slides e atividades praticas, mostrando frascos, seringas, agulhas e
canetas de insulina, sempre havendo interagdo com 0 grupo, questionando sobre como eles
realizavam a aplicacéo da insulina, como a armazenavam e como era realizado o descarte dos
pérfuro-cortantes, e ensinando a forma correta.

32 Deteccao de hipoglicemia (sintomas e como agir) — Por meio de exposicdo dialogada,
foi abordado o tema de hipoglicemia, com seus sintomas e tratamento. Os integrantes faziam
depoimentos de experiéncias pessoais e esclareciam suas duvidas.

48, Deteccao de hiperglicemia (sintomas e como agir) - O tema foi abordado de forma
semelhante a atividade educativa sobre hipoglicemias.

Na consulta com a endocrinologista, eram verificados os controles de glicemia capilar
registrados pelo paciente por meio de um diario, os quais eram conferidos com os registros do
glicosimetro, bem como o valor da hemoglobina glicada Alc. As criangas e adolescentes foram
questionados quanto a ocorréncia de intercorréncias, tais como doencas agudas, internamentos
e sintomas relacionados a hipo ou hiperglicemia, bem como ao seguimento da dieta proposta e
realizacdo do rodizio dos locais de aplicagdo de insulina. Como a equipe ndo possuia um
educador fisico, as orientacdes sobre pratica de atividades fisicas eram fornecidas pela médica,
tais como tipo de exercicios a serem realizados, frequéncia e duracdo, enfatizando a sua
importancia para a melhora do controle glicémico. Era reforcada a importancia da adeséo ao
tratamento e esclarecidas eventuais duvidas do paciente e dos familiares. Ao final da consulta,
0 esquema de insulina era reavaliado conforme as necessidades de cada paciente. Se ao final da
consulta, a crianca/adolescente ou cuidador ainda apresentasse qualquer davida a respeito da
insulinizagdo ou medigéo da glicemia capilar, era encaminhado para conversar individualmente
com a enfermeira, a fim de reforcar as orientacOes e verificar se a técnica executada por eles
estava adequada. Ainda, conforme houvesse a necessidade de reforcar as informacdes
nutricionais, eles eram também encaminhados para consulta individualizada com a

nutricionista.
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3.5 Variaveis do estudo

3.5.1 Variaveis de caracterizacdo da amostra

o Condices socioecondmicas e demograficas: escolaridade e idade materna, renda per

capita familiar, tamanho da familia, procedéncia;

. Sexo;
o Idade;
o Relacionadas ao diabetes: tempo de diagnostico da doenca, tipo de insulina basal (NPH

ou analogo) e rapida/ultra-rapida utilizadas (Regular ou analogo).

3.5.2 Variaveis de controle (adesdo ao tratamento)

o Dose total de insulina;

o Padrao de aplicacdo da insulina rapida/ultra-rapida;

o Numero de glicemias capilares realizadas por dia;

o Numero de aplicac@es de insulina por dia;

o Numero de locais de aplicacao de insulina;

o NUmero de participacdo nas reunides;

o Adesdo a dieta e a pratica de atividades fisicas;

o Compreensdo sobre a doenca por parte das criancas, adolescentes e cuidadores;
o Resisténcia ao tratamento.

3.5.3 Variaveis de Desfecho

o Controle metabolico (hemoglobina glicada);
o Frequéncia de complicacGes agudas (episddios de hipoglicemia e hiperglicemia

sintomatica e nimero de internamentos no Gltimo ano).
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3.6 Definicdo das variaveis

3.6.1 Variaveis de caracterizacdo da amostra

A escolaridade materna foi medida em nimero de anos de escolaridade da mée da
crianga/adolescente;

A renda familiar foi obtida pelo somatdrio dos valores das rendas (formal e informal)
de todos os moradores da casa no més anterior a consulta. A renda familiar per capita foi
calculada com base na relacéo entre a renda familiar e 0 nUmero de habitantes da casa;

O tamanho da familia foi quantificado pelo nimero de pessoas que vivem na casa da
crianca/adolescente;

Quanto a procedéncia, os sujeitos foram agrupados como sendo moradores do Recife e
regido metropolitana, Zona da Mata, Agreste e Sertdo de Pernambuco ou outras localidades
fora do estado de Pernambuco;

O tempo de doenca referiu-se ao tempo decorrido desde o diagndstico do diabetes até o

dia da entrevista.

3.6.2 Variaveis de controle (adesdo ao tratamento)

A adesdo ao tratamento foi avaliada pelo seguimento, por parte do paciente, das
orientacdes de aplicacdo das doses de insulina prescritas, realizacdo de controles glicémicos
pelo menos quatro vezes por dia, adequacdo da dieta e realizacdo de atividade fisica regular.

A dose total de insulina foi obtida pelo somatdrio da dose total de insulina utilizada pelo
paciente (basal + rapida/ultra-rapida) em 24 horas, dividido pelo peso da crianca em
quilogramas.

O padrao de aplicagdo da insulina rapida/ultra-rapida consistiu da forma utilizada para
definir a dose de insulina a ser utilizada pelo paciente em cada horario de aplicacdo, podendo
ser fixa, conforme glicemia capilar com carboidrato fixo ou de acordo com contagem avancada
de carboidratos.

A adesdo a dieta e a préatica de atividades fisicas foi avaliada questionando o paciente
e/ou cuidador sobre a realizacdo (de forma plena ou parcial) ou ndo das orientagdes a respeito
do seguimento das orienta¢es nutricionais, bem como da préatica regular de exercicios fisicos.

A compreenséo sobre a doenga por parte das criangas, adolescentes e cuidadores foi

investigada de forma subjetiva e graduada como: boa, regular, pouca ou nenhuma. Para isso, a
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entrevistadora questionava sobre qual pontuacédo, de zero a dez, os entrevistados atribuiam ao
seu grau de compreensdo antes e apés a intervencdo e, algumas vezes, fazia questionamentos
para avaliar essa compreensdo, com as seguintes perguntas: O que causa o diabetes? O que é
hipoglicemia e como agir diante desta situacdo? O que € hiperglicemia e como agir diante desta
situagdo?

A resisténcia ao tratamento foi avaliada perguntando ao paciente e/ou cuidador sobre a
principal dificuldade da crianca ou adolescente em cumprir algum aspecto do tratamento (dieta,

atividade fisica, aplicacao da insulina e medicdo da glicemia capilar).

3.6.3 Variaveis de Desfecho

Um controle metabdlico satisfatério foi considerado quando a hemoglobina glicada
(HbAlc) encontrava-se inferior a 7,5%, conforme preconizado pelo ISPAD e pela ADA. As
complicacgdes agudas estudadas foram hipoglicemia e hiperglicemia sintomética. A frequéncia
de episddios de hipoglicemias e hiperglicemias foi classificada como: frequentes (quando
maiores ou iguais a 5 episodios no Ultimo més), raras (quando menores de 5 episddios por més)
e nenhum (quando n&o ocorrer nenhum episodio no Gltimo més).

Os exames laboratoriais (hemoglobina glicada) foram realizados no laboratério do
Hospital das Clinicas da UFPE e a metodologia utilizada para analise foi a espectofotometria.

Considera-se como hipoglicemia em criancas e adolescentes com diabetes mellitus tipo
1 uma glicemia capilar abaixo de 70mg/dL, associada ou ndo a sintomas neuroautonémicos ou
neuroglicopénicos. Definimos hiperglicemia como uma glicemia capilar acima de 200mg/dL,
acompanhada de sintomas, como vOmitos e dor abdominal, por exemplo, podendo estar
relacionados a quadro de cetoacidose diabética ou ndo (ADA, 2015; SBD, 2013-2014).

3.7 Coleta dos dados

Antes da coleta de dados foi realizado um projeto piloto com 10 sujeitos, a fim de checar
a consisténcia dos formularios de pesquisa e os procedimentos de coleta.

Inicialmente, as criancas/adolescentes e seus responsaveis foram convidados a
participar da pesquisa, recebendo esclarecimentos a respeito da finalidade do estudo. Aqueles

que aceitaram participar foram solicitados a assinar o Termo de Consentimento Livre e
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Esclarecido (Apéndice A) e Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE), no caso das
criancgas entre 12 e 18 anos (Apéndice B).

Ap0s a autorizacdo dos pais, deu-se inicio a coleta de dados por meio do preenchimento
de formuléario (Apéndice C) desenvolvido pelos pesquisadores, que continha perguntas
fechadas e pré-codificadas a serem respondidas pelos pacientes e responsaveis através de
entrevista realizada pela pesquisadora principal sobre condi¢bes socioeconémicas e
demogréficas, relacionadas a doenca e ao tratamento (tempo de doenga, tipos de insulina
utilizados no tratamento e dose, nimero de realizacdes de glicemia capilar e de aplicacdes de
insulina e locais de aplicacdo) e a adesdo as mudancas de estilo de vida (dieta e atividade fisica).
Também foram obtidas informacgdes por meio de revisdo dos prontuérios, no mesmo momento
da entrevista, sobre os valores de hemoglobina glicada, compatibilidade das anotacGes de
controles glicémicos com os registros do glicosimetro, descompensacdes agudas, internamentos
recentes, entre outros.

As varidveis coletadas na linha de base foram obtidas, em média, entre um més antes e
apos o inicio da intervencdo. A coleta de dados pos-intervencdo foi iniciada ao término da

quarta e ultima reunido educativa.



Figura 1 - Fluxograma de coleta dos dados
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3.8 Processamento e analise dos dados

Os questionarios eram revisados regularmente, a fim de verificar a consisténcia das
respostas as entrevistas, com corre¢des quando necessario apds os dados serem confirmados
com as maes.

Os dados foram digitados com dupla entrada no programa Epi-Info 3.5.4 para windows
(CDC, Atlanta, USA) para verificar a consisténcia da digitag&o.

A associacdo entre as variaveis categoricas foi testada mediante o teste do Qui-quadrado
de Pearson. A distribuicdo da hemoglobina glicada antes e apds a intervencao foi simétrica, nos
permitindo utilizar a média como medida de tendéncia central. A diferenca de médias foi

avaliada através do teste t de Student. Adotamos nivel de significancia estatistico de 5%.

3.9 Aspectos Eticos

Este projeto foi aprovado no Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do Centro
de Ciéncias da Saude da Universidade Federal de Pernambuco com CAAE de numero
25060813.4.000.5208 (Anexo A).

3.10 Limitacdes do Estudo

Uma das limitacGes diz respeito a auséncia de um grupo controle no estudo quase-
experimental do tipo antes-depois. A auséncia de grupo controle, em que 0s sujeitos ndo
participariam da intervencdo, impossibilita determinar se as mudancgas observadas nos
desfechos entre os participantes da intervencdo sdo atribuidas apenas a intervencdo,
prejudicando a validade interna do estudo.

A estimativa do tamanho amostral baseou-se numa reducdo da hemoglobina glicada de
1%, resultando numa amostra pequena. Caso tivéssemos estimado uma queda menor da HbAlc,
teriamos uma amostra maior, com maior poder do estudo, podendo encontrar resultados
estatisticamente significantes caso fossem diferentes.

Outro fator limitante é o fato de que a maioria dos pacientes acompanhados no Hospital
das Clinicas é de baixo nivel socioeconémico, ndo tornando possivel a extrapolacdo dos
resultados para as demais classes sociais. Além disso, podem ter ocorrido vieses de memoria,

Vvisto que as entrevistas para obtengdo de algumas informacdes, tanto antes quanto depois da
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intervencdo, ocorreram ao término do periodo da intervencdo, sendo algumas informacdes
referentes ao ano anterior a entrevista.

Quanto a avaliacdo do grau de compreensdo da doenca pelos pacientes e seus
cuidadores, como a resposta foi de carater subjetivo, corre-se o risco de a informacéo néo ter
sido precisa e, muitas vezes, de terem sido informados dados que o entrevistado imagina que o

entrevistador gostaria de obter.
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4 RESULTADOS

A amostra foi composta por 76 criangas e adolescentes portadores de diabetes mellitus
tipo 1, tendo 32 deles (42,1%) participado das quatro reunides educativas. A idade variou entre
2 e 18 anos, sendo que 38 (50%) tinham idade entre 6 e 12 anos, 32 (42,1%) eram do sexo
masculino, com tempo de diagndéstico da doenca variando de 7 meses até 16 anos. Cinquenta e
duas mées (68,4%) tinha 9 ou mais anos de escolaridade, 55 familias (72,4%) viviam abaixo da
linha da pobreza, com renda per capita inferior ou igual a meio salario minimo e 56 habitacdes
(73,7%) eram constituidas por 2 a 4 pessoas. Aproximadamente metade (36 em numero

absoluto) dos pacientes (47,3%) residia em Recife e Regido Metropolitana. (Tabela 1).

Analisando a influéncia do programa educativo nas varidveis de adesdo ao tratamento,
como padrdo do tratamento insulinico e monitorizacdo glicémica, observamos que, apds um
ano da intervencéo, os sujeitos mostraram ter mais independéncia na aplicacao da insulina, com
aumento significativo de 25% para 42,1% no percentual de criangcas e adolescentes que
passaram a realizar a aplicacao de insulina (p=0,01). Houve, ainda, um incremento no nimero
de aplicacBes diarias de insulina e uma reducdo no namero de individuos que realizavam
aplicacdo de insulina regular ou ultrarrapida de forma fixa, porém os resultados ndo foram
estatisticamente significantes. Quanto a dose de insulina, verificou-se um aumento significante
na proporcao dos que recebiam 1,0 Ul/kg/dia ou mais de insulina antes e apds a intervencdo
(17,1% vs 32,9%) (p=0,02). Em relacdo a frequéncia na realizacdo dos controles glicémicos,
ndo houve alteracdes, mantendo-se a mesma frequéncia, de 54%, antes e ap0s a intervencao
(Tabela 2).

Quanto a adesdo as mudancas no estilo de vida, observamos na Tabela 3 uma maior
adesdo das criangas e adolescentes a orientagdo nutricional, com uma elevacéao de 31,6% para
57,9% nos que aderiram parcialmente a mudanca na dieta (p=0,005). Nao houve melhora na

adesdo em relacdo a pratica de atividades fisicas.

Na Tabela 4 verificamos que, além de uma melhor compreenséo acerca da doenca por
parte das criancas, adolescentes e seus cuidadores (p<0,0001), houve, ainda, uma reducéo na

resisténcia ao uso da insulina de 22,4% para 7,9% (p=0,09).

Em relagcdo aos principais desfechos, observamos, na Tabela 5, um aumento do

percentual de individuos que nédo apresentaram hipoglicemia (18,4% vs 30,3%), no entanto este



54

resultado ndo foi estatisticamente significante (p=0,23). A ocorréncia de hiperglicemias
manteve-se praticamente inalterada antes e ap0s a intervencao (9% vs 11%). Verificamos um
aumento significante da auséncia de internamentos ap6s a intervencéo (60,5% vs 94,7%) (p <
0,0001). Néo foi evidenciada melhora nos niveis de hemoglobina glicada (Alc) antes e apés a
intervencdo, sendo a frequéncia de valores inferiores a 7,5% de 34,2% antes e de 30,3% apos a

acao educativa.



Tabela 1 — Caracteristicas socioecondmicas e demogréficas de criancas e adolescentes
com diabetes mellitus tipo 1 e caracterizacdo materna, HC-UFPE, 2014

Variaveis N=76 %
Idade (anos)
2-5 8 10,5
6-12 38 50,0
13-18 30 39,5
Sexo
Masculino 32 42,1
Feminino 44 57,9
Diagnostico da doenga (meses)
7-12 04 53
12-23 20 26,3
24-35 11 14,5
36-47 17 22,4
>48 24 31,6
Escolaridade materna (anos)
<4 7 9,2
5-8 17 22,4
>9 52 68,4
Renda familiar per capita (SM)
<0,25 28 36,9
0,26-0,5 27 35,5
>0,5 21 27,6
Ne habitantes na casa
2-3 23 30,3
4 33 43,4
>5 20 26,3
Procedéncia (n=75)
Recife 15 19,7
RMR 21 27,6
Zona da Mata 20 26,3
Agreste 12 15,8
Sertdo/outro Estado 7 9,2
Participacdo no grupo educativo
(Vezeg) 17 22,4
2 27 35,5
3 32 42,1
4

SM - Salario Minimo; RMR - Regido Metropolitana do Recife
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Tabela 2 — Padréo do tratamento insulinico e da monitorizagdo glicémica de criangas e
adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 antes e ap6s programa educativo, HC-UFPE,
2014

Antes da Apos a
Variaveis intervengéo intervengao
gg %  n=76 % p
Responsavel pela
aplicacéo de insulina
Paciente 19 25,0 32 42,1 0,01
Cuidador 57 75,0 44 57,9
Esquema de insulina
NPH + regular 56 73,7 47 61,8 0,11
Glargina + RIUR* 20 26,3 29 38,2
Padréo de aplicacao
de insulina R/UR*
Fixa 8 10,6 5 6,6 0,74
Conforme GC** + CF*** 63 82,9 66 86,8
Contagem avancada de CHO*** 3 3,9 4 5,3
Né&o aplicava 2 2,6 1 1,3
Dose de insulina (Ul/kg/dia)
<05 20 26,3 10 13,2 0,02
0,5-0,99 43 56,6 41 53,9
>1,0 13 17,1 25 32,9
N° de aplicacdes diarias
de insulina
1-2 13 17,1 8 10,6 0,43
3 29 38,2 28 36,8
4-6 34 44,7 40 52,6
N° de locais de aplicacao
de insulina
1-2 34 44,7 29 38,2 0,41
3-4 42 55,3 47 61,8
Omisséo de doses de insulina
(vezes/semana)
>2 15 19,7 14 18,4 0,94
1 3 3,9 2 2,6
Quase nunca 10 13,2 12 15,8
Nunca 48 63,2 48 63,2
N° de medicdes diarias da GC**
<4 22 28,9 22 28,9 0,86
>4 54 71,1 54 71,1

*R/UR - insulina rapida/ultra-rapida; ** GC - glicemia capilar; ***CF — carboidrato fixo; ****CHO - carboidratos
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Tabela 3 — Aspectos de adesdo as mudangas de estilo de vida de criancas e adolescentes
com e diabetes mellitus tipo 1 antes e ap6s programa educativo, HC-UFPE, 2014

o Antes da Apos a
Variavels intervencao intervencao
n=76 % n=76 % p

Adesao a dieta

Completamente 26 34,2 17 22,4 0,005

Parcialmente 24 31,6 44 57,9

N&o aderiu 26 34,2 15 19,7
Praticou AF*

Sim 59 77,6 56 73,7 057

Nao 17 22,4 20 26,3
Tipo de AF*

Recreativa 31 40,8 27 355 0,76

Estruturada 28 36,8 29 38,2

Nenhuma 17 22,4 20 26,3
Frequéncia de AF*/semana
Né&o pratica 17 22,4 20 263 0,84

1-3 21 27,6 19 25,0

>3 38 50,0 37 48,7

* AF - Atividade Fisica
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Tabela 4 — Grau de compreensdo do diabetes tipo 1 pelas criancas e adolescentes com

diabetes mellitus tipo 1 e cuidadores e resisténcia ao tratamento antes e ap6s programa

educativo, HC-UFPE, 2014

. Antes da Apoés a
Variaveis intervencéo intervencéo
n=76 % n=76 % p
Compreensao da doenca
pela crianca/adolescente
Boa 4 53 27 355 <0,0001
Regular 13 17,1 38 50,0
Pouca 29 38,2 4 53
Nenhuma 30 39,4 7 9,2
Compreensao da doenca
pelo cuidador
Boa 5 6,6 38 50,0 <0,0001
Regular 21 27,6 32 42,1
Pouca 23 30,3 6 7,9
Nenhuma 27 35,5 0 0,0
Resisténcia ao tratamento
Sim 73 96,1 68 895 0,12
Né&o 3 3,9 8 10,5
Tipo de resisténcia
Mudar a dieta 43 56,6 48 62,2 0,09
Atividade fisica 5 6,6 6 79
Usar insulina 17 22,4 6 79
Fazer glicemia capilar 8 10,5 8 10,5
Sem resisténcia 3 3,9 8 10,5
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Tabela 5 — Controle metabolico e das complicagdes agudas das criancas e adolescentes
com diabetes mellitus tipo 1 antes e apds programa educativo, HC-UFPE, 2014

Antes da Apos a
Variaveis intervencao intervencao
n=76 % n=76 % p

HbAlc (%) *

<75 25 34,2 23 30,3 0,92

7,6-10 33 45,3 35 46,1

>10 15 20,5 14 18,4

Meédia (DP) no total 8,7 (2,4) 8,6 (2,1) 0,79

Média (DP) 2-12 anos 8,1 1,9 8,4 1,7) 0,44

Média (DP) 13-18 anos 9,3 (3,0) 8,8 2,7) 0,52
Hipoglicemias

Frequentes 32 42,1 28 36,8 0,23

Raras 30 39,5 25 32,9

Nenhuma

14 18,4 23 30,3

Hiperglicemias

Frequentes 2 2,6 3 3,9 0,86

Raras 7 9,2 8 10,6

Nenhuma

67 88,2 65 85,5

Internamentos

Nenhum 46 60,5 72 94,7 <0,0001

>1 30 39,5 4 5,3

*n=73 antes da interven¢do; n=72 apds a intervengao
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5 DISCUSSAO

E consenso que a ades&o ao tratamento em doencas cronicas é bem inferior & ades&o nas
doencas agudas e que a educacdo oferece subsidios para tentar melhorar esse aspecto
(VERMEIRE et al., 2001; WHO, 2003; DELAMATER, 2006; NABORS e BARTZ, 2013).
Diante disto e da escassez de estudos mostrando o impacto da pratica de intervencdes educativas
em diabetes na infancia e adolescéncia, vimos, na criacdo de um programa educativo voltado
para criancas e adolescentes, a oportunidade de verificar sua efetividade através da avaliacdo

da adesdo ao tratamento, do controle metabolico e ocorréncia de complicagdes agudas.

Como principais resultados relacionados a adesdo ao tratamento, verificamos um
maior nimero de aplicacdes diarias de insulina e reducdo do nimero de pacientes que faziam
uso de doses fixas de insulina rapida e ultra-rapida antes das refeicdes, com subsequente
aumento do uso destas conforme os valores da glicemia capilar com carboidrato fixo e
contagem avancada de carboidratos, porém nao houve aumento na frequéncia de realizagdo de
controles glicémicos, o qual se justifica pelo fato de que essas medicdes diarias ja eram
realizadas com um frequéncia alta antes mesmo da intervencdo. Conforme as conclus@es do
Diabetes Control and Complications Trial, corroboradas por diversos outros estudos, a terapia
intensiva, baseada em multiplas doses de insulina, associada a auto-monitorizacdo glicémica
frequente sdo fatores protetores para as complicagdes cronicas microvasculares (neuropatia,
retinopatia e nefropatia) (THE DIABETES CONTROL AND COMPLICATIONS TRIAL
GROUP, 1993; CAZARINI et al, 2002; SBEM, 2005; BEM e KUNDE, 2006; LEITE et al,
2008; PIRES e CHACRA, 2008; SBD, 2013-2014). Provavelmente, o tempo da intervencéo
ndo foi suficiente para obter os resultados almejados em relacdo a uma maior frequéncia no
controle da glicemia, visto que a taxa de adesdo as terapias medicamentosas nas doencas
crbnicas é baixa quando comparada as doencas agudas (50% vs 70-80%, respetivamente)
(VERMEIRE et al., 2001; WHO, 2003; DELAMATER, 2006; NABORS e BARTZ, 2013).
Além disso, fatores de ordem socioeconémica também podem ter influenciado nesse aspecto,
visto que o custo das fitas para medigdo da glicemia capilar € elevado e, por vezes, estas se

encontram indisponiveis na rede publica de salde.

Observamos, ainda, uma transicao da funcéo de aplicador de insulina do cuidador para
as criangas e adolescentes, refletindo que a intervencéo educativa ajudou estes ultimos a se

sentirem mais seguros e habeis para realizar o procedimento. Essa mudanca € corroborada pela
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constatacdo da reducdo na resisténcia a aplicagdo de insulina. A quantidade expressiva de
adolescentes na amostra também contribui para este resultado, visto que essa é uma fase de
transicdo entre a infancia e a vida adulta, na qual os individuos buscam assumir a

responsabilidade sobre o seu tratamento.

O aumento do numero de pacientes com doses de insulina superiores a 1 Ul/kg/dia
apos a intervencdo pode ser consequéncia do numero relativamente elevado de pacientes na
puberdade, periodo em que ocorre, naturalmente, um aumento da resisténcia insulinica, com
necessidade de doses mais altas (CURTIS e HAGERTY, 2002; PIRES e CHACRA, 2008) e
também ao fato de que houve aumento da frequéncia do uso de insulina conforme os valores da
glicemia capilar com carboidrato fixo e contagem avancada de carboidratos, com subsequente

reducdo do uso de doses fixas, ndo significando, portanto, piora clinica.

Outro ponto positivo observado foi a melhor adeséo das criancas e adolescentes a dieta
prescrita pela nutricionista, havendo uma reducdo do nimero de pacientes que ndo aderiam a
dieta e aumento daqueles com adesdo parcial. Ndo observamos 0 mesmo em relacéo a pratica
de atividades fisicas, o que se justifica pela falta de um educador fisico na equipe, que poderia
reforcar a importancia desta préatica através de exemplos concretos, e também pela falta de
acesso pela populacdo do estudo a locais adequados para essa pratica, tanto pelo fator
socioeconémico, quanto pela dificuldade de deslocamento para centros esportivos e receio dos

cuidadores em permitir as “brincadeiras de rua” pelos temores decorrentes da violéncia.

O grupo educativo também contribuiu para uma melhor compreensdo da doenca por
parte dos pacientes e dos seus familiares. Compreensdo acerca da doenca é considerada como
um dos principais objetivos na educagdo em diabetes, a fim de se obter uma maior adeséo e
eficacia terapéuticas (LEITE et al, 2008; TORRES et al, 2009).

Trabalhos anteriores mostram a importancia da relagdo entre o atendimento
interdisciplinar e a adesdo ao tratamento de criancas e adolescentes diabéticos e seus efeitos
sobre a reducdo das complicacdes da doenca (LEITE et al, 2008; TSCHIEDEL et al, 2008;
TORRES et al, 2009). Os desfechos agudos (hipo e hiperglicemias) ndo mostraram relagdo com
a intervencdo educativa. Houve uma reducdo na ocorréncia de hipoglicemias, embora nédo
significante, porém estas ainda mantiveram uma frequéncia elevada apds a intervencéo,
provavelmente devido ao fato de que a maioria dos pacientes fazia uso das insulinas NPH e
regular. Sabe-se que o uso dos analogos de insulina, por apresentarem menos oscila¢fes da

glicemia, cursa com menor risco de ocorréncia dessas complicacGes, mas estes foram utilizados
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apenas por um terco dos pacientes (NERY, 2008; SBD, 2013-2014; IDF e ISPAD, 2011,
PINTO, 2012;). No entanto, houve uma reduc¢éo significante no nimero de internamentos apds
a intervencao, refletindo uma reducéo dos eventos agudos de maior gravidade. Esse resultado
foi corroborado por Tschiedel et al., ao observarem uma reducao no nimero de hospitalizagdes
por situacBes agudas apos implementacdo de grupo educativo com equipe interdisciplinar
(TSCHIEDEL et al, 2008).

Os valores pos-intervencdo da hemoglobina glicada ndo evidenciaram associagéo entre
a participacdo em grupo educativo e a melhora do controle metabdlico. Provavelmente, o
treinamento voltado apenas para préaticas cognitivas e procedimentais ndo seria suficiente para
uma melhora do controle metabdlico, mas sim quando associado a uma maior motivagéo por
parte do paciente em seguir as orientacdes propostas, refletindo-se em mudancas atitudinais
(ASSIS e NAHAS et al, 1999; DELAMATER, 2006; APOSTOLO et al, 2007). Soma-se a isso
a questdo de que cerca de 40% da amostra era composta por adolescentes, grupo etario de maior
risco para a ndo adesdo a terapias prolongadas (WHO, 2003; PATTON 2006) e também ao fato
de que € dificil obter-se um controle rigoroso entre criancas e adolescentes, mesmo em
populacbes mais esclarecidas e de elevado nivel socioeconémico, uma vez que sdo comuns as
variacdes glicémicas nessa faixa etaria (GOMES et al, 2001). E possivel, também, que este
resultado tivesse sido diferente caso tivéssemos estimado um tamanho amostral maior, baseado
numa queda da HbA1c inferior a 1%, o que teria dado um maior poder estatistico ao estudo.
Por fim, também devemos considerar que o nimero de reunides foi pequeno (maximo de quatro
em um ano), visto que aproveitava-se a ocasido da ida das criancas e adolescentes a consulta
regular para realizar as reunifes educativas. Caso tivessem ocorrido mais encontros, por
exemplo, mensais, por aumentar o nivel de entendimento e melhorar as habilidades das

criangas, adolescentes e cuidadores, poderiamos obter um resultado potencialmente melhor.

A educacdo em diabetes foi uma ferramenta importante para melhorar a adesdo ao
tratamento entre as criancas e adolescentes acompanhados ao longo de um ano, porém alguns
fatores dificultaram a obtencdo de melhores resultados, tais como um namero relativamente
grande de adolescentes na amostra, 0 tempo de duracdo da doenca, 0 baixo nivel
socioeconémico das familias, o pequeno nimero de reunides, a auséncia de um educador fisico
na equipe, a ndo individualizagdo da abordagem dos temas conforme as faixas etérias e a prépria

complexidade da doenga.

A adolescéncia é uma fase da vida marcada por mudangas bioldgicas, psiquicas e

sociais. No caso do adolescente diabético, além dessas mudangas inerentes a faixa etéria,
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somam-se as limitacOes impostas pela doenga como contribuintes para despertar sentimentos
diversos, como baixa autoestima, frustracGes, ansiedade, angustias, medos e incertezas, o que
pode acarretar sérios problemas de adesdo, com comprometimento do desenvolvimento desses
individuos. E comum, nesse grupo, a falha na aplicacio das doses de insulina e na verificacio
das glicemias capilares por diversos motivos: esquecimento, revolta, preocupagdo com o ganho
de peso e vergonha dos amigos (WHO, 2003; ALMINO, QUEIROZ e JORGE, 2009; GUO,
WHITTEMORE e HE, 2011; SANTO et al, 2012).

Na adolescéncia, hd uma tendéncia natural a deterioracdo do controle metabdlico
devido a diversos fatores, tais como: parada completa da producédo de insulina pelo pancreas,
aumento da producdo de horménios contra-reguladores com o inicio da puberdade, reducéo
acentuada da sensibilidade insulinica e aumento da autonomia do adolescente no seu
tratamento. Essa transicdo dos cuidados realizados pelos pais durante a infancia para o auto-
cuidado na adolescéncia num periodo da vida acompanhado de intensas variagbes hormonais,
bem como aspectos psicoldgicos peculiares dessa fase da vida, afeta o controle metabdlico.
Junto com a aquisicdo da responsabilidade sobre o seu tratamento, surgem os conflitos
familiares, pois, na maioria das vezes, o adolescente ndo o realiza da forma esperada pelos pais.
A idade de 13 anos é considerada como um ponto-chave dessa transi¢do. (GUO,
WHITTEMORE e HE, 2011).

Apesar de estudos evidenciarem associacgao estatisticamente significante entre o auto-
manejo do diabetes e a reducdo dos niveis de hemoglobina glicada, existem outros que ndo
obtiveram esse resultado, sendo estes Gltimos com amostras cuja idade dos sujeitos foi menor
ou igual a 13 anos (GUO, WHITTEMORE e HE, 2011). Como nossa pesquisa foi realizada
com criangas, sendo mais da metade com idade < 13 anos, nossos resultados corroboram esses

achados.

Mais da metade dos sujeitos estudados tinha mais de trés anos de diagnostico da
doenca, fator relacionado a pior adeséao e piora do controle metabdlico. Sabe-se que a duragéo
da doenca tem relagdo inversa com a adequacdo a terapia (VERMEIRE et al, 2001; WHO,
2003; DELAMATER, 2006; KITZLER, 2007; GUO, WHITTEMORE e HE, 2011).

O baixo nivel socioecondémico da nossa amostra provavelmente contribuiu para um
efeito negativo em relacdo ao controle metabolico, visto que o tratamento do diabetes tipo 1
tem um custo muito elevado, exigindo condicdes financeiras para prover o transporte até a

instituicdo pelo menos 3 vezes ao ano, comprar alimentos saudaveis, inclusive, com
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reestruturacdo do cardépio alimentar da familia e, as vezes, também adquirir fitas de glicemia,
seringas e insulinas, nem sempre disponibilizadas pelos Servicos Municipais de Saude
(RUBIN, AZZOLIN e MULLER, 2011; SANTO et al, 2012).

A complexidade da doenca e do seu tratamento também influencia de forma negativa
a adesdo, pois exige da crianca e do adolescente, bem como dos seus familiares, habilidades
cognitivas complexas e disciplina para realizar varias aplicagdes de insulina e medicdes
glicémicas, assim como mudancas importantes no estilo de vida, com a incorporacdo de uma
alimentacdo saudavel e a pratica regular de atividades fisicas (WHO, 2003; RUBIN, AZZOLIN
e MULLER, 2011).

O bom relacionamento com os profissionais de saude, gerando uma relacdo de
confianga, esta relacionado a uma melhor adesdo (VERMEIRE et al, 2001; WHO, 2003; JIN et
al, 2008), bem como um adequado suporte familiar, com a participagéo direta dos parentes no
tratamento (WHO, 2003; DELAMATER, 2006; SANTO et al, 2012). Estes dois fatores de

adesdo constituiram aspecto positivo neste estudo.

Uma das limitacGes dessa pesquisa, com delineamento quase-experimental do tipo
antes-depois, consistiu da auséncia de grupo controle, que impossibilitou determinar se as
mudancas observadas nos desfechos entre os participantes da intervencdo foram atribuidas
apenas a intervencdo, prejudicando a validade interna do estudo.

Os resultados deste trabalho mostram que a educacdo em diabetes € uma potencial
estratégia valida para o manejo de criangas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 e
estimulo para melhora da adesdo ao tratamento, visto que uma intervencao realizada em um
curto periodo de tempo e com uma pequena amostra ja foi capaz de constatar varios beneficios
em termos de adesdo a terapéutica e reducdo de eventos agudos graves. Enfatizamos, ainda, a
importancia do compartilhamento de saberes pela equipe interdisciplinar de satde, bem como
a importancia da incorporacdo de outros profissionais, tais como psic6logo e educador fisico.
Estudos adicionais e por tempo mais prolongado se fazem necessarios para evidenciar os efeitos

desse tipo de intervencdo sobre a ocorréncia de complicacgdes cronicas.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

O diabetes mellitus tipo 1 é uma doenca cronica frequente na faixa etéaria pediatrica e
cujas complicacdes, tanto agudas quanto cronicas, implicam em aumento da morbimortalidade
e tém impacto negativo sobre a qualidade de vida dos pacientes bem como sobre os cofres

publicos.

A adequada abordagem da doenca requer a participacdo de diversos profissionais de
salde, tais como médicos, enfermeiros, nutricionistas, educadores fisicos, psicologos, dentistas,
entre outros, atuando de forma integrada para promover a saude das criancas e adolescentes. A
criacdo de equipes interdisciplinares e a organizagao de reunides com os profissionais, criangas,
adolescentes e pais € uma estratégia que pode trazer beneficios tanto a curto quanto a longo

prazo.

A nossa pesquisa demonstrou que houve melhora da adesdo ao tratamento (maior
autonomia do paciente na auto-aplicacdo de insulina, maior nimero de aplicacdes diarias de
insulina, melhor utilizacdo das insulinas rapidas e ultra-rapidas e melhora na adesdo a dieta),
melhora da compreensédo da doenca por parte das criancas e adolescentes e de seus cuidadores
e reducdo da ocorréncia de eventos agudos graves (internamentos devido a hipo e/ou

hiperglicemias) ap6s um ano de intervencao educativa.

No Brasil, sdo poucos os Servicos de Endocrinologia Pediatrica que tém grupos
educativos organizados. Com este trabalho, esperamos estimular esta pratica nos Centros de
atendimento a criancas e adolescentes com diabetes, de modo a lhes permitir obter um melhor

controle glicémico e, assim, retardar ou evitar o surgimento das complicacGes dessa doenca.

Novos estudos se fazem necessarios a fim de acompanhar criancas e adolescentes com
diabetes mellitus tipo 1 participantes de programas educativos por periodo mais prolongado, a
fim de observar seu efeito sobre a ocorréncia das complicacdes cronicas. Propomos a utilizacdo
de estratégias educativas de maior alcance, baseadas nas demandas do grupo e considerando as
particularidades de cada faixa etaria de acordo com os estagios de desenvolvimento da crianga
e do adolescente, bem como abordando, além dos aspectos cognitivos, o acompanhamento das
habilidades praticas (aplicacdo de insulina e medicacao da glicemia capilar), a incorporacao de

atividades fisicas e acompanhamento psicologico.
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APENDICE A

e
e
e

UNIVERSIDADE
? FEDERAL
DE PERNAMBUCO

US IMPAVIDA

El
)

v

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(PARA RESPONSAVEL LEGAL PELO MENOR DE 18 ANOS - Resolucéo 466/12)

Solicitamos a sua autorizacao para convidar o (a) seu/sua filho (a) {ou menor que esta
sob sua responsabilidade} para participar, como voluntario (a), da pesquisa “Efetividade da
implementacdo de um programa educativo no controle metabdlico de criancas e adolescentes
com diabetes mellitus tipo 1”.

Esta pesquisa é da responsabilidade da pesquisadora Marcela Nébrega de Lucena Leite
(R. Maria Eunice Guimardes Fernandes, 17, apto 501, Manaira, Jodo pessoa-PB, CEP 58038-
480; e-mail: marcelanlucena@yahoo.com.br; telefone para contato: (083) 9371-2424) e esta
sob a orientagdo da professora Marilia Carvalho de Lima (e-mail: mlima@ufpe.br; telefone para
contato: (081) 9952-6013) e co-orientacdo da Dra. Jacqueline Rosangela de Aradjo (e-mail:
Jacqueline.araujo@gmail.com; telefone para contato: (081) 9615-5885).

Este documento se chama Termo de Consentimento e pode conter alguns tépicos que
o/a senhor/a ndo entenda. Caso haja alguma divida, pergunte a pessoa a quem esta lhe
solicitando, para que o/a senhor/a esteja bem esclarecido(a) sobre tudo que sera feito. Apos ser
esclarecido (a) sobre as informacdes a seguir, no caso de aceitar que o (a) menor faga parte do
estudo, rubrique as folhas e assine ao final deste documento, que esta em duas vias. Uma delas
é sua e a outra é do pesquisador responsavel. Em caso de recusa nem o (a) Sr.(a) nem o/a
voluntario/a que esta sob sua responsabilidade serdo penalizados (as) de forma alguma. O (a)
Senhor (a) tem o direito de retirar o consentimento da participacdo do (a) menor a qualquer
tempo, sem qualquer penalidade.

INFORMACOES SOBRE A PESQUISA:

e A pesquisa Efetividade da implementacéo de um programa educativo no controle
metabdlico de criancas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 ira analisar o
controle da doenca dos pacientes diabéticos, por meio da avaliacdo da hemoglobina
glicada, ap6s um ano de sua participacdo de programa educativo no ambulatorio de
Endocrinologia Pediatrica do Hospital das Clinicas da UFPE. Os dados serédo coletados
por meio de entrevista e revisdo de prontuarios no momento da consulta médica.

e Serdo selecionadas para o estudo as criangas portadoras de diabetes mellitus tipo 1 que
participaram de pelo menos duas reunides educativas em diabetes ocorridas no
ambulatério de Endocrinologia Pediatrica do Hospital das Clinicas no periodo de
marco de 2013 a fevereiro de 2014.
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e Os riscos deste estudo sdo minimos, visto que se trata de uma intervencéao
comportamental, restringindo-se a possiveis constrangimentos e dificuldade de
compreensao.

e A participacdo do seu (sua) filho (a) trara beneficios quanto a obtencdo de uma melhor
qualidade de vida para o paciente diabético, pois visa avaliar a efetividade da
intervencdo em melhorar a compressdo da doenca por parte do paciente e seus
responsaveis, a adesao ao tratamento, o controle metabolico por meio da reducéo dos
niveis de hemoglobina glicada e reducédo da ocorréncia de complicacdes agudas.

As informacdes desta pesquisa serdo confidencias e serdo divulgadas apenas em eventos
ou publicagdes cientificas, ndo havendo identificagdo dos voluntéarios, a ndo ser entre 0s
responsaveis pelo estudo, sendo assegurado o sigilo sobre a participacdo do/a voluntario (a). Os
dados coletados nesta pesquisa (formulério preenchido apés entrevista e revisdo de prontuario)
ficardo armazenados em pastas de arquivo e computador pessoal, sob a responsabilidade da
pesquisadora, Marcela Nobrega de Lucena Leite, no endereco acima informado, pelo periodo
de 5 anos.

O (a) senhor (a) ndo pagard nada para ele/ela participar desta pesquisa. Se houver
necessidade, as despesas para a participacdo serdo assumidas pelos pesquisadores
(ressarcimento com transporte e alimentacdo). Fica também garantida indenizacéo em casos de
danos, comprovadamente decorrentes da participacdo do voluntario/a na pesquisa, conforme
decisdo judicial ou extra-judicial.

Em caso de dividas relacionadas aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera consultar
o Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da UFPE no endereco: (Avenida
da Engenharia s/n — Prédio do CCS - 1° Andar, sala 4 - Cidade Universitaria, Recife-PE,
CEP: 50740-600, Tel.: (81) 2126.8588 — e-mail: cepccs@ufpe.br).

Marcela Nébrega de Lucena Leite (pesquisadora)

CONSENTIMENTO DO RESPONSAVEL PARA A PARTICIPACAO DO/A
VOLUNTARIO

Eu, , CPF , abaixo assinado,
responsavel por , autorizo a sua participagdo no estudo
“Efetividade da implementacdo de um programa educativo no controle metabélico de criancas
e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1”, como voluntério(a). Fui devidamente informado
(@) e esclarecido (a) pela pesquisadora sobre a pesquisa, 0s procedimentos nela envolvidos,
assim como 0s possiveis riscos e beneficios decorrentes da participacdo dele (a). Foi-me
garantido que posso retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, sem que isto leve a
qualquer penalidade (ou interrupcao de seu acompanhamento/ assisténcia/tratamento) para mim
ou para o (a) menor em questéo.

Recife, de de 2014.

Responsavel

Presenciamos a solicitacdo de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e
aceite do sujeito em participar.


mailto:cepccs@ufpe.br

Testemunha 1:
Nome:

Assinatura:

Testemunha 2:
Nome:

Assinatura:
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APENDICE B

e
e
e

UNIVERSIDADE
? FEDERAL
DE PERNAMBUCO

US IMPAVIDA

El
)

v

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(PARA MENORES DE 12 a 18 ANOS - Resolucao 466/12)
OBS: Este Termo de Assentimento do menor de 12 a 18 anos nédo elimina a necessidade da
elaboracdo de um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido que deve ser assinado pelo
responsavel ou representante legal do menor.

Convidamos vocé, ap06s autorizacdo dos seus pais [ou dos responsaveis legais] para
participar como voluntario (a) da pesquisa: “Efetividade da implementagdo de um programa
educativo no controle metabdlico de criancas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1”. Esta
pesquisa € da responsabilidade da pesquisadora Marcela NObrega de Lucena Leite (R. Maria
Eunice Guimardes Fernandes, 17, apto 501, Manaira, Jodo pessoa-PB, CEP 58038-480; e-mail:
marcelanlucena@yahoo.com.br; telefone para contato: (083) 9371-2424) e esta sob a
orientacdo da professora Marilia Carvalho de Lima (e-mail: mlima@ufpe.br; telefone para
contato: (081) 9952-6013) e co-orientacdo da Dra. Jacqueline Rosangela de Aradjo (e-mail:
Jacqueline.araujo@gmail.com; telefone para contato: (081) 9615-5885).

Este documento se chama Termo de Assentimento e pode conter algumas palavras que
vocé ndo entenda. Se tiver alguma ddvida, pode perguntar a pessoa a quem estd lhe
entrevistando, para compreender tudo o que vai acontecer. Vocé ndo terd nenhum custo, nem
receberd qualquer vantagem financeira. VVocé sera esclarecido(a) sobre qualquer aspecto que
desejar e estard livre para participar ou recusar-se. Apos ler as informacdes a seguir, caso aceite
participar do estudo, assine ao final deste documento, que esta em duas vias. Uma delas € sua
e aoutra é do pesquisador responsavel. Caso ndo aceite participar, ndo havera nenhum problema
se desistir, € um direito seu. Para participar deste estudo, o responsavel por vocé devera
autorizar e assinar um Termo de Consentimento, podendo retirar esse consentimento ou
interromper a sua participacdo a qualquer momento.

INFORMACOES SOBRE A PESQUISA:

Queremos saber se a participacdo de pacientes diabéticos em um grupo educativo ajuda
na melhora do controle metab6lico da doenca. As criangas que participardo dessa pesquisa tém
de 1 a 18 anos de idade. A pesquisa sera feita no/aambulatorio de Endocrinologia Pediatrica do
Hospital das Clinicas, onde as criancas seréo entrevistadas, juntamente com seus responsaveis
legais, e serd preenchido um formulario com base nas respostas obtidas durante a entrevista,
além de dados obtidos do prontuério do paciente. O uso do formulério é considerado seguro,
mas é possivel ocorrer riscos, especialmente relacinados a possiveis constrangimentos e
dificuldade de compreenséo. Caso aconteca algo errado, vocé pode nos procurar pelos telefones
informados acima. Mas hé& coisas boas que podem acontecer como a obteng¢do de uma melhor
qualidade de vida para o paciente diabético, pois este estudo visa avaliar a efetividade da
intervencdo em melhorar a compressdo da doenga por parte do paciente e seus responsaveis, a
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adesdo ao tratamento, o controle metabolico por meio da reducdo dos niveis de hemoglobina
glicada e reducdo da ocorréncia de complica¢Ges agudas.

Ninguém sabera que vocé esta participando da pesquisa, ndo falaremos a outras pessoas,
nem daremos a estranhos as informagdes que vocé nos fornecer. Os resultados da pesquisa seréo
publicados apenas em eventos ou publicac@es cientifica, mas sem identificar as criancas que
participaram da pesquisa. Todos os dados coletados nesta pesquisa (formulério preenchido apds
entrevista e revisao de prontuério), ficardo guardados em pastas de arquivo e computador
pessoal, sob a responsabilidade da pesquisadora Marcela Nobrega de Lucena Leite, no endereco
acima informado, pelo periodo de 5 anos.

Nem vocé e nem seus pais [ou responsaveis legais] pagardo nada para vocé participar
desta pesquisa. Se vocé morar longe do Hospital das Clinicas, nds daremos a seus pais dinheiro
suficiente para transporte, para também acompanhar a pesquisa.

Este documento passou pela aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo
Seres Humanos da UFPE que est& no endereco: (Avenida da Engenharia s/n — 1° Andar, sala
4 - Cidade Universitaria, Recife-PE, CEP: 50740-600, Tel.: (81) 2126.8588 — e-mail:
cepccs@ufpe.br).

Marcela Nébrega de Lucena Leite (pesquisadora)

ASSENTIMENTO DO MENOR DE IDADE EM PARTICIPAR COMO VOLUNTARIO

Eu, , portador (a) do documento de Identidade
(se ja tiver documento), abaixo assinado, concordo em participar do
estudo “Efetividade da implementa¢do de um programa educativo no controle metaboélico de
criangas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 17, como voluntario (a). Fui informado (a) e
esclarecido (a) pela pesquisadora sobre a pesquisa, 0 que vai ser feito, assim como o0s possiveis
riscos e beneficios que podem acontecer com a minha participacdo. Foi-me garantido que posso
desistir de participar a qualquer momento, sem que eu ou meus pais precise pagar nada.

Recife, de de 2014.

Assinatura do (da) menor
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APENDICE C - Formulario de pesquisa

Sexo: (1) Masculino (2) Feminino sexo |:|

Procedéncia: (1) Recife; (2) RMR; (3) Zona da mata; (4) Agreste; (5) Sertdo; (6) Outro
Estado Dedéncia

7. Telefone(s): /

8. Peso: Kg peso |:|:||:| Percentil:

9. Estatura: cm estatura |:|:|:||:| Percentil:

1. NGmerodo formulario:_ numero [ [ [ |
2. Nome do paciente:

3. Nome da mée:

4. 1dade do paciente: idade [ [ |

5.

6.

Data da entrevista: / /
Data do nascimento: / /
ENTREVISTA:
10. Quanto receberam no més passado, todas as pessoas que residem na casa com a Sra?
R$ ,00 renda

11. A Sra. consegue ler uma revista? Ll
(1) com facilidade (2 ) com dificuldade (3 ) ndolé ler [ ]

12. Até gque ano a Sra. estudou na escola? anosestu |:|
13. Quantas pessoas moram na casa com o paciente? habit |:|:|
14. Quanto tempo de doenca tem o paciente? tempodo |:|:|

15. Quem foi o principal responsavel pela aplicacdo de insulina no ltimo més?

e Inicio do programa: ( 1) paciente ( 2 ) pais ( 3) outra pessoa

Data: / / aplicinl |:|
e Apo6s1ano: (1) paciente (2) pais (3) outra pessoa
Data: /] aplicin2 [ ]

16. Qual foi 0 esquema de insulina utilizado no dltimo més?
e Inicio do programa: ( 1) NPH + Regular (2 ) Glargina OU Detemir + Regular
(3) Glargina OU Detemir + Ultra-rapida (4 ) Bomba de insulina
Data: I esqueinl []
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e Ap6s 1 ano: (1) NPH + Regular ( 2 ) Glargina OU Detemir + Regular
(3) Glargina OU Detemir + Ultra-rdpida (4 ) Bomba de insulina
Data: I esquein2 [ ]

17. Qual foi o padréo de aplicacdo da insulina rapida/ultra-rapida utilizado no ultimo més?

e Inicio do programa: ( 1) fixa ( 2 ) conforme glicemia ( 3 ) contagem de
carboidratos (4) ndo aplicava
Data: I padrinil [ ]

e Ap6s1ano:(1)fixa (2) conforme glicemia ( 3 ) contagem de carboidratos

(4) nédo aplicava
Data: I padrin2 [ ]

18. Qual foi a dose de insulina utilizada no tratamento no Gltimo més?

e Inicio do programa: Ul/kg/dia
Data: / / doseinl [T T ]
e Ap0s 1 ano: Ul/kg/dia

Data: / / dosein2 |:|:|:|

19. Quantas aplicac¢des diarias de insulina foram realizadas no ultimo més?
e Iniciodoprograma:( )1 ( )2( )3 ( )4( )5( )6

Data: I numapl1 []
e Aposiano:( )1 ( )2( )3 ()4( )5 ( )6
Data: I numapl?2 [ ]

20. Quantos locais de aplicacdo de insulina foram utilizados no Gltimo més?
e Iniciodoprograma: ( )1 ( )2( )3 ( )4

Data: I locinapl [ ]
e Apéslano:( )1 ()2( )3 ()4
Data: I locinap2 []

21. Quantas vezes o paciente deixou de aplicar a dose de insulina no tltimo més?
« Inicio do programa: ( 1) 2 ou mais vezes/semana (2) 1 vez/semana ( 3) quase
nunca (4 ) nunca
Data: I omitiul [ ]
e Ap6s 1 ano: (1) 2 ou mais vezes/semana ( 2 ) 1 vez/semana ( 3 ) quase

nunca (4) nunca
Data: I omitiuz [ ]
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22. Quantos controles de glicemia capilar (n° de vezes por dia) foram realizados no ultimo

més?

Iniciodo programa: ( )O ( )1 ( )2( )3 ()4 ( )5( )6

Data: I glicem1 [ ]
Apoéslano:( )0 ()1 ()2( )3 ()4 ()5()6
Data: I glicem2 [ ]

23. O paciente aderiu a dieta prescrita no ultimo més?

Inicio do programa: ( 1) completamente (2 ) parcialmente ( 3 ) ndo aderiu

Data: I dietal [ ]
Apos 1 ano: (1) completamente (2 ) parcialmente ( 3) ndo aderiu
Data: I dieta2 [ ]

24. O paciente praticou algum tipo de atividade fisica no dltimo més?

Inicio do programa: (1) SIM (2) NAO

Data: I exercl []
Apbs 1 ano: (2)SIM (2) NAO
Data: I exerc2 [ ]

25. Que tipo de atividade fisica o paciente praticou no Gltimo més?

Inicio do programa: ( 1) recreativa ( 2 ) futebol ( 3) bicicleta ( 4 ) natacdo
(5) caminhada (6) outro (7 ) ndo se aplica

Data: / / tipoex1 []

Apbs 1 ano: ( 1) recreativa ( 2 ) futebol ( 3 ) bicicleta ( 4 ) natacéo

(5) caminhada (6) outro (7 ) ndo se aplica
Data: I tipoex2 [ ]

26. Quantas vezes por semana o paciente praticou a atividade fisica no Gltimo més?

Iniciodoprograma: ( )O ( )1 ()2 ()3 ()4 ()5()6 ()7

Data: I numex1 []
Aposlano:( )0 ()1 ()2()3()4()5()6()7
Data: / / numex2 I:I

27. Qual a compreensao da doenga por parte do paciente?

Inicio do programa: ( 1 ) boa ( 2 ) regular ( 3 ) pouca ( 4 ) nenhuma
(5) ndo se aplica

Data: / / comprel I:I

Apés 1 ano: (1 ) boa (2 ) regular ( 3 ) pouca ( 4 ) nenhuma

(5) ndo se aplica
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Data: I compre2 []
28. Qual a compreensdo da doencga por parte dos familiares?

e Inicio do programa: (1) boa (2) regular (3) pouca (4 ) nenhuma

Data: | compfam1 [ ]
e Apobslano:(1)boa (2)regular (3)pouca (4)nenhuma
Data: I compfam? []

29. Qual o grau de apoio oferecido pela familia?

e Inicio do programa: (1) forte (2) fraco ( 3) nenhum

Data: I apoiol [ |
e Apobslano: (1) forte (2)fraco (3)nenhum
Data: / / apoio2 I:I

30. Como o paciente considera a relagdo médico-paciente?

 Inicio do programa: (1) boa (2) regular (3) ruim

Data; | relpacl [ ]
e Ap6slano:(1)boa (2)regular (3)ruim
Data: / / relpac2 I:I

31. Como o paciente a mée (ou acompanhante) considera a relacdo médico-paciente?

 Inicio do programa: (1) boa (2) regular (3) ruim

Data: I relacom1 []
e Ap6slano:(1)boa (2)regular (3)ruim
Data: / / relacom?2 I:I

32. O paciente apresentou resisténcia ao tratamento no ultimo més?
« Inicio do programa: (1) SIM (2) NAO

Data: / / resistel |:|
e Apbslano:(1)SIM (2)NAO
Data: / / resiste2 |:|

33. Em relacéo a qual aspecto do tratamento o paciente apresentou maior resisténcia?
e Inicio do programa: ( 1 ) dieta ( 2 ) atividade fisica ( 3 ) insulina
(4) glicemia capilar (5) néo se aplica
Data: /[ / tiporest [ _]
e ApG6s 1 ano: (1) dieta ( 2 ) atividade fisica ( 3 ) insulina ( 4 ) glicemia

capilar (5) néo se aplica
Data: / / tipores2 I:I




DADOS DO PRONTUARIO

34.

35.
36.
37.
38.
39.

40.

41.

42.

43.

N° de participacfes nas reunides: ( )1 ( )2 ( )3 ( )4

reunioes |:|

Participou da primeira reunifo? (1) SIM (2) NAO  reuniaol I:I
Participou da segunda reunifo? (1) SIM (2) NAO  reuniao2 [ ]
Participou da terceira reunidao? (1) SIM (2)NAO  reuniao3 [ |
Participou da quarta reunio? (1) SIM (2) NAO reuniaod [ |

Compatibilidade entre registros e glicosimetro

Inicio do programa: (1) SIM (2) NAO
Data: / / compatil I:I

Apo6s 1ano: (1)SIM (2)NAO

Data: /| |/ compati2 [ |
Valor da HbAlc
e Iniciodoprograma: %

Data: I glicadal [ [ [ ]
e ApOslano:_ %

Data: / / glicada2 |:||:||:|

N° de episddios de hipoglicemia no dltimo més

Inicio do programa: (1) frequentes (>5) (2)raros(<5) (3)nenhum

Data: /| |/ hipoglil 1]
Apos 1 ano: (1) frequentes (>5) (2)raros (<5) (3)nenhum
Data: / / hipogli2 |:|:|

N° de episodios de hiperglicemia sintoméatica/CAD no ultimo més

Inicio do programa: (1) frequentes (>5) (2)raros(<5) (3)nenhum

Data: | hiperglil [T ]
Apos 1 ano: (1) frequentes (>5) (2)raros (<5) (3)nenhum
Data: | hipergli2 [T ]

N° de internamentos no ultimo ano por descompensacdo do DM

Inicio do programa:

Data: / / internal I:I
Apbéslano:

Data: / / interna2 I:I

85



44, Transtorno psicologico/psiquiatrico
« Inicio do programa: (1) SIM (2) NAO
Data: I psicl [ ]
e Apbslano:(1)SIM (2)NAO
Data: I psic2 [ ]
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ANEXO A — Parecer Consubstanciado do CEP

UNIVERSIDADE FEDERAL DE
PERNAMBUCO CENTRO DE Q@W“M e
CIENCIAS DA SAUDE / UFPE-
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Efetividade da implementacao de um programa educativo no controle metabdlico de
criancas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1

Pesquisador: Marcela Nébrega de Lucena Leite

Area Tematica:

Verséo: 1

CAAE: 25060813.4.0000.5208

Instituicdo Proponente: UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 522.025
Data da Relatoria: 05/02/2014

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de projeto de dissertacao da aluna do Programa de Pés-Graduacao em Saude da Crianca e do
Adolescente, Marcela Nobrega de Lucena Leite, sob a orientacao da professora Marilia Carvalho de Lima e
coorientacao da Dr* Jacqueline Rosangela de Araujo. Trata-se de estudo de avaliacao, que sera
desenvolvido no ambulatério de endocrinologia do Hospital das Clinicas. Participarao do estudo criancas e
adolescentes portadores de diabetes do tipo 1, que frequentaram o programa educativo no periodo de
marco de 2013 a fevereiro de 2014. Os dados serao coletados por meio de entrevista e dos prontudrios. A
andlise sera realizada com o auxilio do software EPI-INFO.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo geral:

Avaliar a efetividade do programa educativo no controle metabdlico em criancas e adolescentes portadores
de diabetes mellitus tipo 1.

Objetivos especificos:

Verificar a efetividade de um programa educativo com criancas e adolescentes portadores de diabetes
mellitus tipo 1 em relacao a adesao ao tratamento, ao controle metabdlico, frequéncia de
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Continuacéo do Parecer: 522.025

complicagoes agudas e adequagao do estado nutricional.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
Os riscos e beneficios foram analisados e considerados adequados.

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:

O projeto apresenta problematica relevante. Os objetivos se encontram definidos. O método esta adequado.
Descreve os critérios de inclusao e exclusao. Define amostra com 54 participantes. Os custos relacionados
a pesquisa sao de responsabilidade do pesquisador principal.

O termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) e o Termo de Assentimento Livre e Esclarecido
encontram-se em forma de convite, com linguagem clara e acessivel aos participantes do estudo.

Consideracées sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:

A pesquisadora responsavel anexou folha de rosto assinada e carimbada, projeto de pesquisa, termo de
consentimento livre e esclarecido, Termo de Assentimento Livre e Esclarecido, curriculo Lattes dos
pesquisadores e carta de anuéncia.

Recomendacgoes:

Conclusodes ou Pendéncias e Lista de Inadequacées:
Face ao exposto, sugere-se a aprovacao do protocolo

Situacdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Nao

Consideracgées Finais a critério do CEP:

O Colegiado aprova o parecer do protocolo em questdo e o pesquisador estd autorizado para iniciar a
coleta de dados.

Projeto foi avaliado e sua APROVACAO definitiva sera dada, apds a entrega do relatério final, na
PLATAFORMA BRASIL, através de ;Notificacao ; e, ap6s apreciacao, sera emitido Parecer
Consubstanciado .

Endereco: Av. da Engenharia s/n® - 1° andar, sala 4, Prédio do CCS

Bairro: Cidade Universitaria CEP: 50.740-600
UF: PE Municipio: RECIFE
Telefone: (81)2126-8588 Fax: (81)2126-8588 E-mail: cepccs@ufpe.br

Pagina 02 de 03



Comiré de Erica
em Pesquisa
Envolvendo

Seree Humanos

UNIVERSIDADE FEDERAL DE
PERNAMBUCO CENTRO DE
CIENCIAS DA SAUDE / UFPE-

QR

Continuagao do Parecer: 522.025

RECIFE, 05 de Fevereiro de 2014

Assinador por:
GERALDO BOSCO LINDOSO COUTO
(Coordenador)
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