FP\RMACGO

o =& Vo
yéﬂaem 30 ©

Ng
£
iy
o’@
w
=} %
w
%
©

A 4 ~

| | K: | | UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
FACULDADE DE CIENCIAS FARMACEUTICAS DE RIBEIRAO PRETO )‘*‘% ,vv

%

Universidade de Sdo Paulo

Estudo das demandas educacionais necessarias para a

autogestdo do diabetes de pessoas que utilizam a insulina
avaliacdo qualitativa e reviséo sistematica

Carla Assad Lemos

Ribeirao Preto
2022



UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
Faculdade de Ciéncias Farmacéuticas de Ribeirdo Preto

Estudo das demandas educacionais necessarias para a autogestao do diabetes
de pessoas que utilizam a insulina: avaliacdo qualitativa e revisdo sistematica

Dissertagdo de Mestrado apresentada ao Programa de
Pbés-Graduacdo em Ciéncias Farmacéutica para
obtencédo do Titulo de Mestre em Ciéncias.

Area de Concentragio: Medicamentos e Cosméticos
Orientado: Carla Assad Lemos

Orientador: Prof. Dr. Leonardo Régis Leira Pereira

Versdo corrigida da Dissertacdo de Mestrado apresentada ao Programa de Pds-
Graduacdo em Ciéncias Farmacéuticas em 12/04/2022. A versao original encontra-
se disponivel na Faculdade de Ciéncias Farmacéuticas de Ribeirdo Preto/USP.

Ribeirdo Preto
2022



LEMOS, C.A.

Estudo das demandas educacionais necessarias para a
autogestao do diabetes de pessoas que utilizam a insulina:
avaliacdo qualitativa e revisdo sistematica

Espaco de 2,5 cm
reservado para
etiqueta de

localizacéo da
biblioteca

MESTRADO
FCFRPUSP
2022




FICHA CATALOGRAFICA

AUTORIZO A REPRODUGCAO E DIVULGACAO TOTAL OU PARCIAL DESTE
TRABALHO, POR QUALQUER MEIO CONVENCIONAL OU ELETRONICO, PARA
FINS DE ESTUDO E PESQUISA, DESDE QUE CITADA A FONTE.

Lemos, Carla Assad
Estudo das demandas educacionais necessarias para a
autogestdo do diabetes de pessoas que utilizam a insulina:
avaliagcdo qualitativa e revisdo sistematica. Ribeirdo Preto,

2022.
211 p.: il. ; 30cm.
Dissertacao de Mestrado, apresentada a Faculdade de Ciéncias

Farmacéuticas de Ribeirdo Preto/USP — Area de concentragao:
Medicamentos e Cosméticos.

Orientador: Pereira, Leonardo Régis Leira.

1. Diabetes Mellitus. 2. Insulina. 3. Revisdo Sistematica como
Assunto. 4. Pesquisa Qualitativa




FOLHA DE APROVACAO

Carla Assad Lemos
Estudo das demandas educacionais necessarias para a autogestao do diabetes de
pessoas que utilizam a insulina: avaliagdo qualitativa e revisdo sistematica

Dissertacdo de Mestrado apresentada ao
Programa de Pdés-Graduacdo em Ciéncias
Farmacéuticas da Faculdade de Ciéncias
Farmacéuticas de Ribeirdo Preto/USP para
obtencéo do Titulo de Mestre em Ciéncias

Area de Concentracdo: Medicamentos e
Cosmeéticos

Aprovado em:

Banca Examinadora

Prof. Dr.
Instituicéo: Assinatura:
Prof. Dr.
Instituicao: Assinatura:
Prof. Dr.

Instituicao: Assinatura:




DEDICATORIA

A Deus, que me proporcionou sabedoria, discernimento e protecdo nessa
caminhada.

Ao0s meus pais, que sempre me apoiaram de todas as formas possiveis e
nunca mediram esforgos para que eu alcance todos 0s meus sonhos.

Aos meus irmé&os, pela confianga e torcida, e especialmente, a minha irméa
Clara, que convive com diabetes mellitus tipo 1 ha 16 anos, e foi minha
fonte de inspiracao e paix&@o pelo tema.

Aos meus avos, pela confiancga, incentivo e apoio durante essa jornada.



AGRADECIMENTOS

A Deus, por ter me colocado nesse caminho, pela sabedoria, pela saude e pela protecéo
em todas as etapas. Obrigada por ter aberto tantas portas e por ter colocado pessoas maravilhosas
na minha vida nessa jornada;

Ao meu orientador, professor Leonardo, pelos ensinamentos, pela paciéncia e pela
confianca nesse trabalho. Sou grata a Deus por o ter colocado em meu caminho nessa etapa tao
importante da minha vida profissional. Vocé é o melhor exemplo que eu poderia ter: um
profissional competente, ético, dedicado, super presente e que estd sempre em busca de realcar o
que ha de melhor em seus alunos. Obrigada por todas as oportunidades e por ter contribuido com
0 meu crescimento pessoal e profissional. Vocé € inspiracgao;

Aos meus amigos do CPAFF (Centro de Pesquisa em Assisténcia Farmacéutica e
Farmacia Clinica), Thalita, Lucas, Ana Maria, Marol, Jodo Paulo Cunha, Jodo Paulo Vilela,
Marilia, Lincoln e Vinicius, por serem a melhor equipe! Vocés tornaram essa jornada muito mais
facil, leve e divertida. Obrigada por tantos ensinamentos, por todos os conselhos, pela troca de
experiéncias, pelo apoio e pela parceria;

A professora Fabiana Varallo, pelas contribuices profissionais para a realizacio desse
trabalho;

Aos meus amigos, Thalita Zago, Jodo Paulo Cunha e Ana Maria Goncalves que me
ajudaram diretamente com a realizacéo desse trabalho. Obrigada por terem aceitado participar de
etapas importantes dessa pesquisa e por terem se dedicado com tanta competéncia,
comprometimento e carinho;

A professora Elisabeth Meloni Vieira, pelas contribuicdes profissionais com a pesquisa
qualitativa. Obrigada pela disposicao, paciéncia e pelos ensinamentos no passo a passo dessa
etapa do meu trabalho;

A professora Rosana Aparecida Spadoti Dantas e a sua aluna de doutorado, Daiane Vieira
Medeiros Costas, que contribuiram valiosamente com a analise de alguns dados da minha revisao
sistematica;

Aos participantes dessa pesquisa, por aceitarem contribuir com esse trabalho e por
compartilharem experiéncias riquissimas que fizeram esse estudo acontecer;

Ao0s meus pais, irméos, demais familiares e amigos por todo apoio em todos esses anos,
e por sempre confiarem em mim mais do que eu mesma. Obrigada por sempre me incentivarem

a continuar na busca pelos meus sonhos, por compreenderem 0s momentos em que precisei estar



ausente devido aos meus estudos, por serem meu ponto de refugio e fortaleza, e por vibrarem
junto comigo a cada conquista;

Ao Programa de Pos-Graduacdo em Ciéncias Farmacéuticas da Faculdade de Ciéncias
Farmacéuticas de Ribeirdo Preto — USP;

Ao Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnolégico - CNPq pelo apoio
financeiro concedido por meio de bolsa de estudos (processo nimero 133012/2019-0);

O presente trabalho foi realizado com apoio da Coordenacdo de Aperfeicoamento de

Pessoal de Nivel Superior — Brasil (CAPES) — Cddigo de Financiamento 001.



“O correr da vida embrulha tudo. A vida é assim: esquenta e esfria,
aperta e dai afrouxa, sossega e depois desinquieta. O que ela quer da
gente é coragem (...)"

Guimarées Rosa



RESUMO

LEMOS, C. A. Estudo das demandas educacionais necessarias para a autogestdo do
diabetes de pessoas que utilizam a insulina: avaliacdo qualitativa e revisdo sistematica.
2022. 211f. Dissertacdo (Mestrado). Faculdade de Ciéncias Farmacéuticas de Ribeirdo Preto —
Universidade de S&o Paulo, Ribeirdo Preto, 2022.

Para que o tratamento com a insulina seja efetivo e seguro, seu usuario precisa dominar
conhecimentos e habilidades importantes, além de ter atitudes positivas relacionadas ao seu uso.
E importante que tais construtos sejam avaliados para que intervencdes educativas sejam
elaboradas com base nas necessidades educacionais da pessoa. Esse estudo objetivou
compreender, a partir das perspectivas do usuario de insulina e do profissional da salde, quais
sdo as demandas educacionais na autogestdo do diabetes, com a finalidade de selecionar um
instrumento de medida adequado para avaliar as necessidades educacionais dos usuarios de
insulina. Entrevistas semiestruturadas com profissionais da salde e pessoas que convivem com
o diabetes, foram realizadas na modalidade online e avaliadas por meio da analise de contetdo
temaética, utilizando-se como referencial tedrico, 0 Modelo de Crengas em Salde. Posteriormente,
realizou-se uma revisao sistematica para identificar instrumentos que avaliam conhecimentos
e/ou habilidades e/ou atitudes relacionadas ao diabetes, seguindo-se as recomendacdes do
COSMIN methodology for systematic reviews of Patient-Reported Outcome Measures (PROMs).
Dois revisores, de forma independente, rastrearam a elegibilidade dos artigos, extrairam 0s
dados, avaliaram o risco de viés e a qualidade de evidéncia dos resultados. 11 pessoas com
diabetes foram entrevistadas. 80% tinham DM1 e todos os participantes tinham nivel de
escolaridade superior. As categorias identificadas foram: 1. Entendimento sobre o diabetes. 2.
Como lidar com o diabetes. 3. Dificuldades relacionadas ao uso da insulina. 4. Facilidades
relacionadas ao uso da insulina. 5. Relacionamento com as pessoas de convivéncia. 6.
Relacionamento com os profissionais da saude. 7. Adaptacdo emocional. Dez profissionais da
saude foram entrevistados, entre eles, farmacéuticos, médicos, psicologos, enfermeiros e
nutricionista. As categorias identificadas foram: 1. Dificuldades no entendimento sobre o
diabetes. 2. Dificuldades relacionadas ao uso da insulina. 3. Demandas educacionais necessarias
para a autogestdo do diabetes. 4. Relacionamento com os profissionais da satde. 5. A influéncia
das relacdes familiares na autogestdo do diabetes. 6. A influéncia dos fatores emocionais na
autogestdo do diabetes. A percepcao sobre a severidade do diabetes, receber apoio familiar, lidar
emocionalmente bem com a doenca e ter uma boa relagdo com o profissional da salde parecem
contribuir para uma autogestio bem sucedida do diabetes. A reviséo identificou 38 instrumentos
(26 avaliam conhecimento, cinco avaliam atitudes, seis avaliam as habilidades e um avalia o0s
trés construtos). 40% dos instrumentos apresentaram resultados satisfatorios para a validade de
conteddo, porém com qualidade de evidéncia muito baixa. Apenas um instrumento (QCD)
apresentou resultados satisfatorios para a validade estrutural e consisténcia interna, com
qualidade de evidéncia baixa e moderada, respectivamente. 78% dos instrumentos apresentaram
resultados satisfatorios para validade de construto, porém com baixa qualidade de evidencia. 87%
apresentaram resultados indeterminados para a confiabilidade. A responsividade foi avaliada
para dois instrumentos (SKILLD e DKQ-24), para os quais os resultados foram satisfatorios,
porém com baixa qualidade de evidéncia. Nao foi encontrado nenhum instrumento que avalie
conhecimentos, habilidades e atitudes sobre o0 uso da insulina abrangendo temas importantes para
a populagéo alvo do estudo, identificados no estudo qualitativo.

Palavras- chave: Diabetes Mellitus; Insulina; Revisdes Sistematicas como Assunto; Pesquisa
qualitativa.



ABSTRACT

LEMOS, C. A. Study of the educational demands necessary for the self-management of
diabetes in insulin-dependent patients: qualitative assessment and systematic review. 2022.
211f. Dissertation (Master). School of Pharmaceutical Sciences of Ribeirdo Preto, University of
Séo Paulo, Ribeiréo Preto, 2022.

For insulin treatment to be effective and safe, its user needs to dominate important knowledge
and skills, as well as has positive attitudes towards its use. It is important that such constructs are
assessed so that educational interventions can be designed based on the person’s educational
needs. This study aimed to understand, from the perspectives of insulin users and healthcare
professionals, what are the educational demands in the diabetes self-management, in order to
select a suitable measurement instrument to assess the educational needs of insulin users.
Semistructured interviews with healthcare professionals and people living with diabetes were
conducted online and evaluated through thematic content analysis, using the Health Belief Model
as a theoretical foundation. Subsequently, a systematic review were carried out to find
instruments that measure knowledge and/or skills and/or attitudes related to diabetes, following
the recommendations of the COSMIN methodology for systematic reviews of Patient-Reported
Outcome Measures (PROMs). Two reviewers independently assessed the eligibility of the
retrieved articles, extracted data, evaluated the methodological quality and graded the quality of
evidence. Eleven people with diabetes were interviewed. 80% had DM1 and all participants had
higher education level. The categories identified were: 1. Understanding diabetes. 2. How to
manage diabetes. 3. Difficulties related to the use of insulin. 4. Facilities related to the use of
insulin. 5. Relationship with people you live with. 6. Relationship with health professionals. 7.
Emotional adjustment. Ten healthcare professionals were interviewed, among them, pharmacists,
physicians, psychologists, nurses and nutritionist. The categories identified were: 1. Difficulties
in understanding diabetes. 2. Difficulties related to the use of insulin. 3. Educational demands to
diabetes self-management. 4. Relationship with health professionals. 5. The influence of family
relations on diabetes self-management. 6. The influence of emotional factors on diabetes self-
management. The perception about diabetes severity, receiving family support, coping
emotionally well with the disease and having a good relationship with health professionals seem
to contribue to successful diabetes self-management. The review identified 38 instruments (26
measure knowledge, five measure attitudes, six measure skills and one measures all three
constructs). 40% of instruments showed satisfactory results, but with very low quality evidence.
Only one instrument (QCD) showed satisfactory results for structural validity and internal
consistency, with low and moderate quality of evidence, respectively. 78% of the instruments
showed satisfactory results for construct validity, but with low quality of evidence. 87% showed
indeterminate results for reliability. The responsiveness were assessed for two instruments
(SKILLD and DKQ-24), for which the results were satisfactory, but with low quality of evidence.
No instrument was found to assess knowledge, skills and attitudes related to the use of insulin
convering relevant themes to the target population of this study, identified in the qualitative
study.

Key-words: Diabetes Mellitus; Insulin; Systematic Review as Topic; Qualitative Research.
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APRESENTACAO

O meu interesse pelo tema “diabetes mellitus” surgiu, a principio, pela convivéncia com
a doenca por muitos anos. Minha irma mais nova foi diagnosticada com diabetes mellitus tipo 1
aos cinco anos de idade. Naquela época eu tinha apenas nove anos, mas me recordo perfeitamente
o0 qudo dificil foi para minha familia se adaptar a nova rotina e mais dificil ainda para minha irma,
que teve que enfrentar o0 medo das varias picadas diarias. Na época, meus pais tiveram que
aprender tudo sobre o diabetes e os primeiros anos ndo foram nada faceis, pois faltava muito
conhecimento sobre questdes importantes relacionadas a doenca. Lembro-me do dia que minha
irmd precisou ser internada as pressas na Unidade de Terapia Intensiva com cetoacidose
diabética, pois ela estava com gastroenterocolite e sem se alimentar e, minha mée, com medo da
hipoglicemia e desconhecendo os cuidados necessarios nos dias de doenga, deixou de aplicar a
insulina.

Quando finalizei o ensino médio, decidi entdo prestar o curso de Farmécia, a partir do
qual vi a oportunidade de aprender mais sobre a doenca e seu tratamento. No Gltimo ano da
graduacdo, realizei o estagio curricular pelo laboratdrio coordenado pelo professor Leonardo, o
Centro de Pesquisa em Assisténcia Farmacéutica e Farmacia Clinica (CPAFF-USP). Naquele
momento, tive a oportunidade de trabalhar diretamente com pacientes, sendo que muitos deles
conviviam com o diabetes e utilizavam a insulina. Por conviver diretamente com a doenca ha 16
anos e compreender as dificuldades impostas por ela, despertou em mim o anseio de fazer a
diferenca na vida das pessoas que convivem com o diabetes, ja que muitas carecem de
informacBes importantes para a autogestdo da doenca. Assim, procurei o professor Leonardo
novamente para expor o meu interesse em fazer o mestrado e trabalhar com o diabetes, pois seria
uma oportunidade para contribuir com a area e para aprofundar meus conhecimentos sobre 0
tema, 0 que me permitiria ajudar minha irma com os cuidados diarios da doenca.

Desde o inicio estava certa de que queria trabalhar com a educacdo em diabetes de
usudrios de insulina. Enquanto estruturdvamos o meu projeto de pesquisa, tivemos dificuldade
de encontrar instrumentos que nos permitiria identificar quais sdo as dificuldades que esse grupo
de pessoas enfrenta no dia a dia. Assim, antes de trabalhar diretamente com a educagdo em
diabetes, decidimos fazer uma busca sistematica na literatura para encontrar um instrumento que
atendesse aos nossos objetivos e que avaliasse questdes relevantes para a populacao de interesse

do estudo. A partir disso, surgiu entéo, o presente trabalho.



1 INTRODUCAO
1.1 O diabetes

O diabetes ¢ um termo utilizado para se referir a um conjunto de desordens metabdlicas
caracterizadas por elevados niveis glicémicos (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2019). E
uma condigéo cronica que pode ser decorrente de defeitos tanto na producdo e secrecdo de
insulina (o pancreas ndo produz a insulina ou a produz insuficientemente), quanto na sua acéo,
ou seja, 0 organismo ndo consegue utiliza-la efetivamente (INTERNATIONAL DIABETES
FEDERATION, 2021).

A insulina é um hormonio produzido pelas células B das ilhotas de Langerhans do
pancreas em resposta a alteracfes nos niveis glicémicos e esta relacionada ao metabolismo de
glicose, gordura e proteina (GUTHRIE; GUTHRIE, 2004). E o horménio responséavel pela
captacdo de glicose nos tecidos (hepatico, adiposo e muscular), a qual € essencial para a producéao
de energia necessaria para o funcionamento das células. Além do mais, a insulina também
promove 0 armazenamento de energia por meio do aumento da sintese de glicogénio (figado,
musculo), acidos graxos (figado) e triacilglicerdis (tecido adiposo) (NELSON; COX, 2014).

A Federacdo Internacional de Diabetes (2021) estima que atualmente ha 537 milhdes de
pessoas entre 20 e 79 anos vivendo com diabetes no mundo. O Brasil ocupa a sexta posi¢do no
ranking mundial, com uma estimativa de 15,7 milhdes de pessoas convivendo com o diabetes.
Além do mais, estima-se que ha cerca de cinco milhdes de pessoas com diabetes nédo
diagnosticado, dado que chama atencdo, visto que o diagndstico precoce previne ou atrasa o
desenvolvimento de complicagbes cronicas, morte precoce e melhora a qualidade de vida
(INTERNATIONAL DIABETES FEDERATION, 2021).

Estudo multicéntrico realizado em quatro regides do Brasil (Nordeste, Sudeste, Sul e
Centro-Oeste), identificou uma prevaléncia de 76% de pessoas com controle glicémico
inadequado (HbAlc< 7%). Pessoas com diabetes mellitus tipo 1 (DM1) e tipo 2 (DM2) em uso
de insulina apresentaram pior controle glicémico do que pessoas com DM2 néo tratadas com
insulina (MENDES et al., 2010).

O diabetes ndo controlado leva ao desenvolvimento de complicagfes que ameagam e
colocam a vida em risco. A longo prazo, elevados niveis de glicose no sangue levam ao
desenvolvimento de complicacgdes crénicas como retinopatia, nefropatia e neuropatia diabéticas,
além de aumentar o risco de desenvolvimento de doencas cardiovasculares. As complicagdes

agudas (hipoglicemia, cetoacidose diabética, estado hiperglicémico hiperosmolar nao-cet6tico)



também contribuem significativamente para aumento da mortalidade, custos e mé qualidade de
vida (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2016).

Os dois principais tipos de diabetes sdo o diabetes mellitus tipo 1 (DM1) e o diabetes
mellitus tipo 2 (DM2). O DML representa cerca de 5 a 10% dos casos e pode ter natureza
idiopatica ou autoimune, na qual células de defesa do corpo atacam e destroem as células
pancredticas levando a faléncia do pancreas (AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2019a).
Ja o DM2 representa cerca de 90% a 95% dos casos e é caracterizado pela resisténcia insulinica,
isto é, o pancreas produz insulina, porém as células do corpo ndo conseguem aproveita-la
efetivamente (AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2019a). Obesidade, sedentarismo,
maus hébitos alimentares, dentre outros, sdo importantes fatores de risco para o desenvolvimento
de diabetes tipo 2 (INTERNATIONAL DIABETES FEDERATION, 2021).

1.2 O uso da insulina no tratamento do diabetes

O tratamento basico do diabetes envolve uma alimentacdo saudavel e balanceada,
atividade fisica regular e uso adequado de medicamentos (antidiabéticos orais e/ou insulina)
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a). Com relagdo a insulina, o objetivo de
seu uso é alcancgar niveis de insulina no plasma que mimetizem o mais préximo possivel a sua
secrecdo normal em pessoas sem diabetes (EASA et al., 2019). Todas as pessoas com DM1
requerem sua administracdo diaria, sem a qual ndo é possivel sobreviver. J& no DM2, o uso de
insulina ndo € requerido diariamente para sobrevivéncia, porém a hiperglicemia persistente pode
tornar necessaria a prescri¢cdo de insulina (INTERNATIONAL DIABETES FEDERATION,
2021). Esse fato esta associado a fisiopatologia e a historia natural do DM2, na qual se sabe que
ha um declinio progressivo da funcdo das células B pancreaticas (SOCIEDADE BRASILEIRA
DE DIABETES, 2020a).

No DM2, a insulina pode ser indicada no momento do diagnéstico quando ha um alto
grau de descompensacdo metabdlica (HbAlc > 9% associada a sintomas de hiperglicemia como
polidipsia, polidria, perda de peso), para minimizar a glicotoxicidade mais rapidamente, sendo
que a sua retirada pode ser avaliada posteriormente, conforme quadro clinico; de forma
transitoria durante intercorréncias (periodo perioperatorio, infeccdes, doencgas intercorrentes,
etc); e de forma definitiva quando as outras opcdes terapéuticas (antidiabéticos orais e analogos
do GLP-1) falharem ou estiverem contraindicadas (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
DIABETES, 2020a).

No DM1, a farmacoterapia baseia-se no esquema intensivo (basal-bolus) com maultiplas

aplicacdes diarias de insulina (por meio de canetas ou seringas) ou com sistemas de infuséo



continua de insulina (SICI). A insulina basal ¢é utilizada para evitar a lipdlise e a liberagdo de
glicose hepatica entre as refei¢des, enquanto que as insulinas de acéo rapida ou ultrarrapida sdo
utilizadas para cobrir refeicdes (bolus refeicdo) e corrigir hiperglicemias ao longo do dia (bolus
correcdo) (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a).

O uso da insulina no DM2 normalmente inicia-se com a introdugéo da insulina basal
associada a metformina ou outros antidiabéticos orais, e o0 tratamento pode ser intensificado com
a introducdo de aplicacGes de insulina de acdo rapida ou ultrarrapida nas principais refeicoes,
podendo se utilizar de esquemas mais intensivos como os utilizados no DM1, conforme
progressdo da disfuncdo das células B pancreaticas (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
DIABETES, 2020a).

Atualmente, estdo disponiveis no mercado brasileiro as insulinas humanas de acéo
intermediaria (NPH: protamina neutra hagedorn) e acdo rapida (regular); insulinas em pré-
mistura (preparados de insulina rapida ou ultrarrapida e de ac&do intermediaria); andlogas de acdo
prolongada (glargina 100 UI/mL, detemir) e acdo ultra longa (glargina 300 Ul/mL, degludeca);
analogas de acao ultrarrapida (asparte, lispro, glulisina) e de acdo mais ultrarrapida (fast asparte).
Recentemente foi autorizada a comercializacdo da insulina inalavel Affreza® (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2020b).

No Brasil, medicamentos e insumos necessarios para o tratamento do diabetes sdo
disponibilizados gratuitamente pelo Sistema Unico de Sadde (SUS), conforme previsto na Lei
Federal 11.347, de 27 de setembro de 2006. Atualmente, sdo distribuidas as insulinas humanas
NPH e regular pelo Componente Basico da Assisténcia Farmacéutica, e insulinas analogas de
acao prolongada e acdo curta para pessoas com DM1, pelo Componente Especializado da
Assisténcia Farmacéutica (BRASIL, 2020a).

Além das insulinas, sdo distribuidas também seringas para aplicacdo de insulina, tiras
reagentes para medir a glicemia capilar e lancetas para puncdo digital (BRASIL, 2020a).
Atualmente, canetas para aplicacdo de insulina também estdo sendo distribuidas para pessoas
com DM1 e DM2 de até 16 anos, e a partir de 60 anos de idade (BRASIL, 2020b).

1.3 Cuidados necessarios no uso da insulina

A insulina é considerada um medicamento potencialmente perigoso devido a sua estreita
janela terapéutica, 0 que exige cuidados na sua utilizacdo (INSTITUTO PARA PRATICAS
SEGURAS NO USO DE MEDICAMENTOS, 2019). Erros na técnica de administracdo e na
dosagem de insulina aumentam o risco de reacGes adversas, tais como a hipoglicemia, além de
contribuir para um mal controle glicémico (SPOLLETT et al., 2016). Grassi et al. (2014)



afirmam que a maioria das consultas médicas envolvem discussdes sobre o controle da glicose e
ajustes de dose, mas pouco tempo é gasto na melhoria da técnica de injecéo.

Para que o controle glicémico seja efetivo no tratamento com insulina, é necessario o
aprendizado de varios aspectos, dentre eles a técnica de preparo e administracdo da insulina, visto
que praticas inadequadas na aplicacdo podem interferir no controle metabolico e,
consequentemente, influenciar a progressao das complicacgdes cronicas (STACCIARINI; PACE;
HAAS, 2009). Ademais, a Sociedade Brasileira de Diabetes (2020) aponta também a
conservacao e a validade da insulina como pontos importantes que requerem cuidado, visto que
a insulina s6 apresenta boa estabilidade e tem sua acdo preservada se conservadas em
conformidade com as recomendagdes do fabricante.

Uma grande pesquisa internacional sobre praticas de administracdo de insulina,
conduzida com 13.289 pacientes de 42 paises, elucidou habitos comuns, complicacbes e
obstaculos que pessoas com diabetes e em uso de insulina enfrentam em relagdo a técnica de
administracdo e a relacdo dessa com controle glicémico e outros desfechos. A maior complicacéo
encontrada foi a lipohipertrofia (LH), a qual foi reportada em 30,8% da amostra incluida no
estudo. Esse problema foi associado ao rodizio inadequado dos locais de aplicacdo, uso de
pequenas areas nos locais de aplicacdo, uso prolongado da insulina e reutilizacdo das agulhas
(FRID et al., 2016a).

Identificou-se também que as pessoas com LH administravam cerca de 10 unidades de
insulina a mais que as sem LH, e apresentavam HbAlc em média 0,55% maior. Além do mais,
a frequéncia de hipoglicemias inexplicaveis (ocorrem na auséncia de eventos precipitantes, tais
como mudangas na dose de insulina, dieta ou atividade fisica) e de variabilidade glicémica foi
maior naqueles que possuiam LH (FRID et al., 2016a). Tais achados se relacionam com o fato
de a absorcdo de insulina ser irregular quando aplicada em locais com LH, contribuindo para
maiores variabilidades na glicemia e pior controle glicémico (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
DIABETES, 2020a).

No Brasil, 0 mesmo estudo identificou problemas relacionados a reutilizagéo de agulhas,
rodizio inadequado nos locais de aplicagdo, omissdo de doses e descarte incorreto dos insumos
(CALLIARI et al., 2018). Outro estudo brasileiro identificou erros relacionados a técnica de
preparo e aplicacdo de insulina com seringas, tais como erros na homogeneizacao do frasco, na
assepsia da borracha do frasco de insulina, na realizacdo da prega subcutanea, no angulo de
insercdo da agulha e no tempo de espera para retirar a agulha apds aplicacdo da insulina
(STACCIARINI; PACE; HAAS, 2009).



Com relagdo a conservagdo da insulina, um estudo brasileiro identificou praticas
inadequadas como o armazenamento dos frascos de insulina na porta da geladeira (CUNHA et
al., 2020), local ndo recomendado, pois ha maior variacdo de temperatura e mobilidade do frasco
a cada abertura (STACCIARINI; PACE; HAAS, 2009).

Outro potencial erro com relacdo ao uso das seringas refere-se a graduacao das mesmas
(FREELAND; FARBER, 2016). As seringas sdo graduadas de tal forma que cada tragco possa
corresponder a meia, uma ou duas unidades de insulina, sendo importante que 0 usuario seja
orientado a identificar o tipo de seringa em uso para evitar erros de dosagem (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a). A mesma atencéo deve ser dada aos usuarios de caneta
de insulina, visto que essas também podem registrar dosagens a partir de diferentes escalas
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a).

Dessa forma, considerando os varios tipos de erros que podem estar relacionados ao uso
da insulina e o impacto desses no controle glicémico, os profissionais da satde exercem papel
importante na transmissdo de conhecimento, desenvolvimento de habilidades, atitudes e
comportamentos no manejo do diabetes (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2017).

Tdpicos importantes a serem trabalhados com os usuarios de insulina e/ou
familiares/cuidadores sdo: técnica de preparo e aplicacdo da insulina (incluindo rodizio no local,
angulo de injegdo, quando a prega cutanea deve ser realizada); conhecimento dos dispositivos
utilizados (quais sdo as partes das seringas e das canetas; escala de graduacéo); cuidados no local
de aplicacdo (locais de aplicacdo da insulina e inspecdo desses); complicacdes na injecao
(sangramentos, lipohipertrofias, dentre outras) e como evita-las; comprimentos ideais da agulha;
descarte seguro dos materiais perfurocortantes; armazenamento e transportes corretos
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2017).

1.4 A educacdo em saude no manejo do diabetes

Por ser uma doenca crénica, 0 manejo do diabetes requer uma série de atividades diarias
de autocuidado. A educacdo em diabetes é considerada um aspecto fundamental no tratamento,
uma vez que os pacientes séo responsaveis pelo controle da enfermidade no dia - a - dia, o que
torna essencial que eles entendam a condicdo e como tratd-la (LOVEMAN et al., 2008). A
educacdo voltada para a autogestdo do diabetes € um processo continuo de facilitacdo de
conhecimentos, habilidades e capacidades necessarias para o autocuidado da enfermidade
(POWERS et al., 2016). A principal meta do processo educativo é treinar o paciente a tomar

decisbes efetivas, tornando-o gerente de seu proprio tratamento e incentivando-o a utilizar o



sistema de satde como uma ferramenta para o seu controle, quando for necessario (GRILLO et
al., 2013).

Programas de educacdo em diabetes estdo associados com melhora no conhecimento
sobre o diabetes e nos comportamentos de autocuidado, melhora no controle glicémico e na
qualidade de vida, além de reduzir custos com a saude (AMERICAN DIABETES
ASSOCIATION, 2019b).

Um estudo randomizou pacientes para seguir os cuidados diarios de diabetes ou receber
um programa estruturado de educagdo em grupos, num total de oito horas divididas em sessdes
semanais de duas horas. No grupo que recebeu a intervencdo, houve reducdo da HbAlc em 0,41%
e esse efeito se manteve durante um ano (SCAIN; FRIEDMAN; GROSS, 2009).

O estudo MEDIA 2 BSC avaliou o efeito de um programa de educacdo em pacientes com
DM2 em tratamento insulinico ndo-intensivo. Os pacientes do grupo de intervencao
apresentaram reducdo de 0,61% nos valores da HbAlc (HERMANNS et al., 2017). O estudo
PRIMAS avaliou a efetividade de um programa de educacdo em pacientes com DM1, o qual
levou a reducdo de 0,4% na HbAlc (HERMANNS et al., 2013).

Para que um programa de educacdo em diabetes seja desenvolvido com foco no
autocuidado e na melhora da qualidade de vida, ele precisa abordar varios temas, sendo
recomendado o uso de questionarios para identificar as necessidades educacionais dos pacientes
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a). Além do mais, é importante que seja
avaliada a efetividade das intervencbes educativas, uma vez que permite identificar quais
estratégias sdo efetivas, avaliar a condicdo de saude do paciente, além de fornecer informacdes
que possam ser utilizadas para avaliar o impacto econdémico da intervencao para os sistemas de
salde (MULCAHY et al, 2003).

Mulcahy et al. (2003) definem varios tipos e niveis de desfechos que podem ser avaliados.
A Figura 1 mostra o continuum das categorias de desfecho estabelecidas pelos autores. Os
desfechos imediatos estdo relacionados com o empoderamento do paciente com o0s
conhecimentos, as habilidades, a confianca, a motivacéo, e as habilidades de enfrentamento e de
resolucdo de problemas, necessarios para superar as barreiras para desempenhar 0s
comportamentos de autocuidado, e podem ser avaliados ap0s cada sessdo de intervencao. Estes
fatores sdo importantes, uma vez que sao facilitadores para os principais objetivos da educacéo
em diabetes que € garantir os comportamentos de autocuidado (desfechos intermediarios),
melhorar os parametros clinicos (pds-intermediarios), melhorar a qualidade de vida e trazer
beneficios econdmicos tanto para o paciente quanto para a sociedade (desfechos a longo prazo)
(MULCARHY et al, 2003).



Figura 1 - Continuum das categorias de desfecho.

Desfecho imediato Destecho intermediario Desfecho pos- intermediario  Desfecho a longo prazo

Aprendizagem <— Mudancade comportamento <«— Melhoraclinica <«—» Melhorada condigdoda
saude

Fonte: Adaptado de Mulcahy et al. (2003).

1.5 Conhecimentos, habilidades e atitudes relacionados ao uso da insulina

Dentro do contexto da educacdo em diabetes, 0 conhecimento é essencial para que 0s
individuos tomem decisdes conscientes, desempenhem comportamentos saudaveis e
desenvolvam competéncias na gestdo da doenca (SOUSA et al., 2015). Segundo a Teoria
Cognitiva Social de Bandura (2004), o conhecimento dos riscos a saude e dos beneficios de
diferentes praticas de salde, cria uma pré - condicdo para a mudanca, ou seja, se as pessoas nao
sabem como seus habitos de vida afetam sua saude, elas tm poucas razdes para mudar 0s seus
comportamentos.

Embora o conhecimento seja essencial para que os individuos tomem decisbes
conscientes, desempenhem comportamentos saudaveis e desenvolvam competéncias na gestao
da doenca (SOUSA et al., 2015), um maior conhecimento sobre o diabetes e seu tratamento nem
sempre esta relacionado ao melhor controle glicémico (CAMPBELL et al., 1996; NORRIS,
ENGELGAU, NARAYAN, 2001; SANTOS et al., 2013).

No contexto da educacdo em diabetes € importante ir além do campo tedrico, ou seja,
avaliar ndo somente 0 que a pessoa acha que sabe, mas o que ela de fato sabe fazer. Nesse sentido,
torna-se oportuno recordar a piramide de Miller (MILLER, 1990), a qual embora tenha sido
proposta no contexto do ensino das profissdes de salde, o autor traz conceitos importantes sobre
0 processo de aprendizagem e como avalia-lo, ressaltando a importancia de se diferenciar o
“saber” do “saber fazer”.

Uma estrategia que pode ser utilizada para avaliar as habilidades necessarias para realizar
algumas atividades, como por exemplo, preparar e aplicar a insulina, e utilizar o aparelho para
medir a glicemia, € a observacgdo direta, ou seja, o profissional da salide observa a maneira como
0 paciente realiza todos os procedimentos, a fim de identificar e prevenir erros (FREELAND;
FARBER, 2016).



Em se tratando da educagdo em diabetes, Mulcahy et al. (2003) propdem avaliar os

conhecimentos e as habilidades como desfechos imediatos. O Quadro 1 mostra os principais

conhecimentos e habilidades relacionados a insulina a serem avaliados.

Quadro 1 — Principais conhecimentos e habilidades relacionados ao uso da insulina.

Conhecimentos

Habilidades

= Efeito dos alimentos e da atividade fisica na glicemia
e a relagdo de ambos com a insulina

= Fontes dos macronutrientes (carboidratos, proteinas
e gorduras)

= Composi¢do dos macronutrientes
quantidade, combinacg6es, substitui¢bes)

= Plano alimentar (0 que comer, quando comer e
quanto comer)

= Tipos, duragBes e intensidades dos exercicios fisicos

» Frequéncia de testes (glicemia capilar)

= Metas glicémicas

= Descarte correto de perfurocortantes

= Interpretacdo e uso dos resultados da glicemia

= Nome, dose, frequéncia e a¢do das insulinas

= O que fazer quando esquecer de aplicar a insulina

= Sinais, sintomas e causas de hipoglicemias e
hiperglicemias, e como trata-las

= Armazenamento e transportes corretos (inclusive
quando for viajar)

» Importancia de se utilizar a insulina conforme
prescricéo

= Reconhecer a ineficacia da insulina (interpretando os
valores do automonitoramento e os sintomas de
hiperglicemia)

= Regras para os dias de doenga e identificar quando é
necessario procurar a equipe de satde

= Reconhecer sintomas de complicacbes (acidente
vascular cerebral, mudancas na viséo e na pele, etc)

= Como prevenir danos (ex: parar de fumar, planejar
gravidez, etc)

(qualidade,

Planejar, pesar e fracionar refeicGes

Contar carboidratos

Ler e compreender rétulos

Aplicar o plano alimentar em situacdes especiais (ex:
dias de doenca, comer fora de casa, viajar);

Ajustar atividade fisica a alimentagdo e ao uso da
insulina

Prevenir hipoglicemias

Técnica de automonitorizagdo

Registrar os valores glicémicos obtidos e agir
conforme os valores

Uso do aparelho glicosimetro e cuidados com esse
Utilizar os valores do automonitoramento para
determinar agBes apropriadas relacionadas a
alimentacdo, atividade fisica e ao uso de
medicamentos;

Preparar e aplicar corretamente a insulina e manusear
de forma segura

Ajustar dose

Reconhecer, tratar e prevenir hipoglicemias

Ajustar o tratamento nos dias de doenca

Inspecionar os pés regularmente

Monitorar a glicemia e a pressdo arterial

Fonte: Association of Diabetes Care and Education Specialists (2021); Mulcahy et al. (2003).

Embora a educagdo em diabetes tenha o objetivo de promover a autonomia para a
autogestdo do diabetes por meio da transferéncia de conhecimentos e desenvolvimento de
habilidades, para que o processo seja efetivo, € necessario também apoiar mudancas no
comportamento (ASSOCIATION OF DIABETES CARE AND EDUCATION SPECIALISTS,
2021).
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As atitudes vém sendo identificadas como determinantes importantes do comportamento
em alguns modelos tedricos. A Teoria do Comportamento Planejado (AJZEN, 1991), por
exemplo, coloca as atitudes como um dos fatores que influenciam na intencdo comportamental
do individuo, ou seja, quanto mais favoravel for a atitude com relacdo a um comportamento,
maior serd a inteng&o do individuo em realizar o comportamento.

Segundo Chaiken, Wood e Eagly (1996, p.269 apud TORRES, NEIVA, 2011, p. 171)
“atitude ¢ uma tendéncia psicoldgica que é expressa pela avaliacdo de uma entidade em particular
com algum grau de favor ou desfavor”. Dentro da Psicologia Social, € notdria a multiplicidade
de defini¢des acerca do construto atitude. Com relacdo a estrutura interna da atitude, o modelo
mais aceito preconiza que as atitudes sdo formadas por trés componentes: cognitivo, afetivo ou
comportamental (TORRES, NEIVA, 2011).

O componente cognitivo inclui respostas que refletem pensamentos, crengas, conceitos e
percepcOes acerca do objeto da atitude; o componente afetivo, por sua vez, tem conotacao
avaliativa e engloba os sentimentos e as emocOes associadas ao objeto atitudinal. Ja o
componente comportamental, traz a as acdes ou intencBes para agir (AJZEN, 2005; TORRES,
NEIVA, 2011). Portanto, conhecer as atitudes dos individuos, permite saber como eles pensam,
sentem ou reagem a certos eventos (TORRES, NEIVA, 2011).

Conhecer as atitudes que os usuarios de insulina tém com relacdo a esse medicamento é
importante para que os profissionais da satde identifiguem barreiras relacionadas ao seu uso e
trabalnem com a elaboracdo de intervencbes educativas voltadas para a superacdo dessas
barreiras (FU et al., 2013; HSU et al.; 2019). Atitudes negativas sobre a insulina normalmente
estdo relacionadas com o medo de agulhas e de possiveis efeitos adversos, tais como ganho de
peso e hipoglicemia, estigma social e interferéncias na rotina diaria, enquanto atitudes positivas
estdo relacionadas com o apoio familiar e a percepcao dos beneficios da insulina, tais como a
prevencdo de complicacdes, melhora do controle glicémico e da disposi¢do (HSU et al., 2019).

Para que os objetivos finais da educacdo em diabetes (mudanga de comportamento,
melhora do controle glicémico e da qualidade de vida) sejam alcancados, € preciso que os fatores
que os antecedem sejam trabalhados primariamente. Para tanto, com relagdo aos usuérios de
insulina, é importante que os conhecimentos, as habilidades e as atitudes relacionados ao uso
desse medicamento sejam avaliados a fim de que sejam elaboradas intervencdes educativas
baseadas em suas reais necessidades educacionais. Portanto, esse estudo visa responder as
seguintes questoes:

1. Quais séo as demandas educacionais das pessoas diagnosticadas com diabetes que

utilizam a insulina para o controle desse problema de saude?
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2. Existe algum instrumento validado que avalie 0s conhecimentos, as habilidades e as
atitudes das pessoas que convivem com o diabetes e utilizam a insulina para o tratamento

desse problema de satde?
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2 OBJETIVOS

Compreender, a partir das perspectivas do profissional da saude e do usuério de insulina,
suas experiéncias com o manejo do diabetes, incluindo a terapia com a insulina, para
identificar potenciais demandas educacionais na autogestdo do diabetes;

Identificar instrumentos que avaliam conhecimentos e/ou habilidades e/ou atitudes de
pessoas com diabetes mellitus tipo 1 e tipo 2, e analisar a qualidade das propriedades

psicométricas desses instrumentos.
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3 CASUISTICA E METODOS

Este estudo foi dividido em duas partes: parte A, na qual foi realizada uma pesquisa

qualitativa, e a parte B, na qual foi realizada uma revisao sistematica da literatura.

3.1 Parte A: pesquisa qualitativa

Conforme exposto no item 1. Introducéo, os conhecimentos, as habilidades e as atitudes
sdo desfechos importantes a serem avaliados no contexto da educagdo em diabetes. O uso de
instrumentos de medida é importante tanto na prética clinica quanto na pesquisa, pois eles
permitem rastrear as necessidades educacionais dos seus respondentes, gerando dados validos e
confiaveis. No entanto, os instrumentos s6 serdo Uteis se suas questdes forem relevantes e
abrangentes para o construto e populacdo de interesse (DE VET et al., 2011).

Portanto, antes de buscar por um instrumento que avalie esses trés construtos, optou-se
por realizar uma pesquisa qualitativa de forma a identificar temas que séo relevantes para a
populacdo alvo desse estudo (usuarios de insulina) e assim, escolher o instrumento mais

adequado para esse grupo de pessoas.

3.1.1 Classificacao do estudo

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, a qual permite estudar os significados dados a fatos
da vida real pelas pessoas que os vivenciam (YIN, 2016). Segundo Minayo, Deslandes e Gomes
(2007, p. 21):

A pesquisa qualitativa responde a questdes muito particulares. Ela se ocupa, nas
Ciéncias Sociais, com um nivel de realidade que ndo pode ou ndo deveria ser
quantificado. Ou seja, ela trabalha com o universo dos significados, dos motivos, das
aspiragdes, das crengas, dos valores e das atitudes. Esse conjunto de fendmenos
humanos é entendido aqui como parte da realidade social, pois o ser humano se
distingue ndo sd por agir, mas por pensar sobre o que faz e por interpretar suas a¢oes
dentro e a partir da realidade vivida e partilhada com seus semelhantes.

A pesquisa qualitativa caracteriza-se por sua capacidade em representar as visoes e
perspectivas dos participantes de um estudo (YIN, 2016). Pesquisadores qualitativos buscam
compreender uma situacdo da maneira como ela é construida pelos participantes, ou seja, como
as pessoas interpretam o mundo por meio de suas palavras e acdes (MAYKUT; MOREHOUSE,
2001).

3.1.2 Populagéo do estudo
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Este estudo incluiu dois grupos distintos de participantes: profissionais da salde e pessoas
diagnosticadas com DM1 e DM2, que utilizam diariamente a insulina para o controle do diabetes.
Para o grupo dos profissionais da salde, adotou-se como critério de inclusdo possuir no
minimo um ano de experiéncia com atendimento de pacientes com diabetes. Para o grupo de
pessoas com diabetes, os critérios de inclusdo adotados foram: ter idade igual ou superior a 18
anos; ambos os sexos; diagndstico de diabetes mellitus tipo 1 ou tipo 2; estar em uso de insulina;

fazer a autoaplicacdo da mesma; e ser capaz de realizar a entrevista na modalidade online.

3.1.3 Sele¢do dos participantes

Para o grupo dos profissionais da saude, utilizou-se o conceito de amostragem
intencional, no qual o pesquisador seleciona 0 grupo de participantes mais produtivo para
responder a questdo da pesquisa, ou seja, aquela que gera dados mais relevantes e abundantes
(MARSHALL, 1996; YIN, 2016). Esse conceito foi adotado, uma vez que o diabetes € uma
doenca que requer um acompanhamento multiprofissional. Dessa forma, optou-se por entrevistar,
no minimo, um profissional das diferentes areas da salde: Farmacia, Nutricdo, Medicina,
Psicologia e Enfermagem.

Os profissionais foram selecionados por meio da técnica de bola de neve, na qual pessoas
gue conhecem participantes elegiveis ao estudo, os conectam ao pesquisador (MCINTOSH,
JANICE, 2015). Para tanto, partindo-se da indicacéo inicial de um profissional da saide de cada
area que atendesse aos critérios de inclusdo do estudo, os demais participantes foram incluidos,
conforme indicacdes dos proprios entrevistados e de outras pessoas que conheciam o estudo.

Ja para o grupo de pessoas com diabetes, foi necessario utilizar uma abordagem diferente.
Por ter sido desenvolvida no contexto da pandemia da COVID-19, na qual se fez necessario o
distanciamento social, houve a impossibilidade de fazer a coleta de dados na forma presencial.
Uma vez que a pesquisa precisou ser desenvolvida na modalidade online, a estratégia mais
eficiente para encontrar pessoas que atendiam aos critérios da pesquisa, foi por meio da criacéo
de um video interativo que explicava de maneira simples e atrativa, o objetivo da pesquisa. O
video foi divulgado nas midias sociais e a partir do mesmo, interessados na pesquisa entravam
em contato com a pesquisadora para verificagdo dos critérios de inclusdo. Assim, para esse grupo,
utilizou-se a escolha dos participantes por conveniéncia (YIN, 2016).

Os participantes de ambos os grupos foram selecionados até a recorréncia dos dados, ou
seja, no decorrer das entrevistas, observou-se que as falas dos participantes comecaram a se
repetir. Assim, decidiu-se interromper a coleta de dados para analisar o conteudo das entrevistas

e verificar se seria necessario recrutar outros participantes. Para confirmar a percep¢do da
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recorréncia dos dados, foi analisada a saturagéo dos dados, seguindo-se as recomendacdes de
Fontanella, Ricas e Turato (2008). Os resultados da anélise podem ser consultados nos Apéndices
AeB.

3.1.4 Coleta de dados

Os dados foram coletados por meio de entrevistas semiestruturadas. Essas foram
conduzidas utilizando um roteiro de entrevista contendo questdes norteadoras de forma a gerar
discuss@es. Tais questdes sdo pré-determinadas e normalmente sdo perguntadas aos entrevistados
da mesma maneira e em ordem sisteméatica (MCINTOSH, JANICE, 2015). No entanto, elas sdo
semiestruturadas permitindo com que o entrevistador as reformule, dentro dos limites da
replicabilidade pretendida, para obter esclarecimentos, além de permitir com que o0s
entrevistadores explorem (ex: conte-me mais sobre...) as respostas dos entrevistados de forma a
obter informac6es mais relevantes e profundas (MCINTOSH, JANICE, 2015).

E importante frisar que essa pesquisa foi desenvolvida em colaboracéo com a pesquisa de
doutorado intitulada “Elaboragao ¢ validagao de uma ferramenta para mensurar a adesdo a terapia
medicamentosa” (doutoranda: Ana Maria Rosa Freato Gongalves). Na pesquisa em questdo, a
populacdo alvo de interesse da pesquisadora eram pessoas que utilizavam medicamentos de uso
crénico no geral. Como a insulina é um medicamento de uso crénico, foi possivel desenvolver
roteiros que atendessem aos propdsitos de ambas as pesquisadoras. Dessa forma, 0s roteiros
utilizados apresentam questdes mais gerais, envolvendo a utilizagdo de qualquer medicamento
de uso cronico, até questdes mais especificas envolvendo o manejo do diabetes e o0 uso da
insulina.

Inicialmente, foi elaborada uma primeira versdo do instrumento com base na revisao da
literatura sobre o tema em questdo e nos objetivos da pesquisa (MCINTOSH, JANICE, 2015).
Criou-se diferentes roteiros para os dois grupos participantes da pesquisa (Apéndice C e D).
Posteriormente, realizou-se um estudo piloto com um representante de cada grupo para verificar
se as questdes atendiam aos objetivos da pesquisa e se estavam claras, e também para testar a
condugdo da entrevista na modalidade online. As entrevistas foram gravadas, transcritas e
analisadas pelas pesquisadoras de forma a identificar possiveis falhas no roteiro e alterar a
redacdo de algumas questdes. Os dados obtidos no estudo piloto ndo foram incluidos na analise
final.

A versdo final dos roteiros semiestruturados utilizados nas entrevistas estdo disponiveis
nos Apéndices E e F. As entrevistas foram realizadas de forma online e individual, por meio da

plataforma Google Meet®. Os profissionais da satde foram entrevistados nos meses de margo e
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abril de 2021, e as pessoas com diabetes foram entrevistadas no més de abril de 2021. Cada
pesquisadora ficou responséavel por um grupo de participantes. Os profissionais da satde foram
entrevistados pela pesquisadora CAL e as pessoas com diabetes foram entrevistas pela
pesquisadora AMRFG, para manter o padrédo individual de conducdo das entrevistas. No entanto,
ambas participaram de todas as entrevistas (a pesquisadora que ndo estava entrevistando,
manteve-se na sala online de cdmera e microfone desligados) e ao final de cada uma, pontos
importantes a serem melhorados na conducéo das entrevistas eram discutidos entre elas.

Os profissionais da saude que atendiam aos critérios de inclusdo da pesquisa foram
convidados a participar do estudo via e-mail. Assim, para aqueles que aceitaram participar, foi
agendada uma data para realizacdo da entrevista. J& para o grupo de pessoas com diabetes, 0
video elaborado foi divulgado nas midias sociais, solicitando que os interessados entrassem em
contato com a pesquisadora por meio de telefone, e uma vez constatado o atendimento dos

critérios de inclusdo na pesquisa, agendava-se uma data para realizacdo da entrevista.

3.1.5 Analise dos dados

Para dar inicio a analise dos dados, todas as entrevistas foram transcritas. A transcricdo
foi feita de forma fidedigna, ou seja, as falas foram transcritas da mesma forma em que foram
ditas (MCINTOSH, JANICE, 2015). Qualquer dado que pudesse comprometer o anonimato dos
participantes, tais como os nomes dos mesmos ou de alguma pessoa citada, foram substituidos
por pseudonimos. Os dados transcritos foram transferidos para o software Atlas.ti, onde foi
realizada a categorizacao dos dados.

Para avaliacdo dos dados, foi utilizada a analise de conteido temética. Esta analise busca
descobrir nucleos de sentido que compdem a comunicacado, cuja presenca pode significar algo
para o objetivo analitico desejado (BARDIN, 1977). Segundo Bardin (1977, p. 105), “o tema é
a unidade de significacdo que se liberta naturalmente de um texto analisado segundo certos
critérios relativos a teoria que serve de guia a leitura”.

As etapas da analise foram divididas em categorizacdo, inferéncia, descricdo e
interpretagdo (MINAYO; DESLANDES; GOMES, 2007). Inicialmente, foi realizada a leitura
do material, o qual foi decomposto em partes. Neste caso, utilizou-se 0 tema como unidades de
registro e de contexto. Tais partes foram alocadas as categorias utilizadas no estudo.
Posteriormente, foi feita a descri¢do e inferéncia dos dados extraidos, ou seja, todos os trechos
identificados nas entrevistas foram descritos e agrupados em uma mesma categoria, quando se
inferia semelhanca em mais de um depoimento. Por fim, foi realizada a interpretacdo dos
resultados com base no referencial tedrico adotado (MINAYO; DESLANDES; GOMES, 2007).
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3.1.5.1 Categorias

Para analise das entrevistas do grupo de pessoas com diabetes, inicialmente criou-se
categorias pré-definidas com base nos objetivos do estudo e nas questfes do roteiro de entrevista
(Quadro 2). Ap6s uma pré-anélise do material, observou-se que alguns temas trazidos pelos
participantes ndo eram contemplados pelas categorias pré-definidas. Dessa forma, foi criada a
categoria emergente “como lidar com o diabetes”. Algumas categorias pré-definidas foram
reagrupadas para essa categoria e foram renomeadas em subcategorias que contemplassem
situacdes relacionadas a autogestdo do diabetes.

Essa categoria compreende extratos das transcricdes que descrevem como as pessoas
manejam o diabetes no dia a dia. Foram identificadas cinco subcategorias relacionadas a
autogestdo do diabetes: alimentacdo, atividade fisica, flutuacGes na glicemia, uso da insulina e
situacOes especiais. As categorias definitivas do estudo estdo descritas no Quadro 3.

Quadro 2 — Categorias pré-definidas para a analise das entrevistas das pessoas com diabetes.

Categorias pré-definidas

Questdes do roteiro

Entendimento do diabetes

Vocé poderia me dizer o que vocé entende/sabe sobre seus problemas
de saide?

Dificuldades relacionadas ao uso da insulina

Com relagdo ao uso da insulina, para vocé o que é mais dificil de
fazer?

Facilidades relacionadas ao uso da insulina

Com relagdo ao uso da insulina, para vocé o que € mais facil de fazer?

Motivacdo para utilizar a insulina todos os dias

O que te motiva a utilizar os seus medicamentos todos os dias?

Dificuldades com o automonitoramento

Vocé utiliza o aparelho para medir a glicose? Se sim, me fale um
pouco sobre as dificuldades que vocé tem ou ja teve para utiliz&-los.

Entendimento sobre a importancia do automonitoramento

Do seu ponto de vista, qual a importancia de medir o aglcar no sangue
em sua casa?

Influéncia do diabetes e do tratamento na rotina diaria

Me fale um pouco sobre sua experiéncia em conviver com o diabetes.
Como o uso da insulina afeta as atividades do seu dia a dia?

De que forma ter que medir 0 aglicar no sangue interfere com as suas
atividades diarias?

Como esses episddios interferem com as atividades do seu dia a dia?

Adaptacdo do tratamento aos dias que fogem da rotina

Me fale um pouco sobre como é adequar o uso da insulina e do
aparelho que mede o aglcar no sangue nos dias que fogem da rotina
(viagens; comer fora; festas, etc).

Relacionamento com as pessoas de convivéncia

Como as pessoas com quem vVocé convive te ajudam a cuidar dos seus
problemas de salde no dia a dia?

De que maneira, ter diabetes e fazer uso de insulina afetam sua relacéo
com seus familiares, amigos, colegas de trabalho?
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Como vocé acha que o atendimento que vocé recebe dos profissionais
de saude que vocé tem contato te ajudam a cuidar dos seus problemas
de salde e a utilizar os seus medicamentos?

Relacionamento com os profissionais da satde Vocé se sente a vontade para tirar dividas sobre seus medicamentos

ou sobre seus problemas de satde?
O que vocé acha que poderia melhorar?

Adaptacdo emocional

Qual (s) € a parte (s) mais dificil (s) de ter/conviver com o diabetes?
Algo te incomoda em ter que utilizar a insulina e/ou medir o agUcar

no sangue nessas situacfes (comer fora; festas; viagens)? 1sso te gera
constrangimento?

Com relagdo ao seu diabetes, como vocé descreveria 0s pensamentos
e sentimentos que lhes sdo recorrentes quando o agucar no sangue
sobe muito? E quando o aglcar no sangue fica mais baixo que o
normal?

Vocé poderia me descrever um pouco sobre como vocé lida
emocionalmente com esses problemas de salde?

Quadro 3 — Categorias definitivas para a analise das
entrevistas das pessoas com diabetes.

Categorias e subcategorias

Entendimento sobre o diabetes

Como lidar com o diabetes

Alimentacédo
Atividade fisica
Automonitoramento
Flutuac@es na glicemia
Situacdes especiais

Uso da insulina

Dificuldades relacionadas ao uso da insulina

Facilidades relacionadas ao uso da insulina

Relacionamento com as pessoas de convivéncia

Relacionamento com os profissionais da satde

Adaptacéo emocional

Para o grupo dos profissionais da salde, as categorias iniciais também foram criadas com

base nos objetivos do estudo e nas questdes do roteiro de entrevista (Quadro 4). Apds pré-analise

do material, optou-se por agrupar as categorias “‘conhecimentos e habilidades necessarios para

utilizar a insulina” e ‘“conhecimentos necessarios para a autogestdo do diabetes”, como

subcategorias de uma nova categoria denominada “Demandas educacionais necessarias na

autogestdo do diabetes”.
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Essa modificagdo foi realizada considerando que os conhecimentos e as habilidades

necessarias para a autogestdo do diabetes, constituem os desfechos primarios a serem avaliados

na educacdo em diabetes. Portanto, optou-se por se referir a esses desfechos como as demandas

educacionais que, do ponto de vista dos profissionais da saude entrevistados, devem ser

trabalhadas na educacdo em diabetes.

Além do mais, durante as entrevistas, alguns profissionais da salde citaram situagdes

referentes a influéncia das relacbes familiares no manejo do diabetes. Portanto, foi criada a

categoria emergente “A influéncia das rela¢des familiares na autogestdo do diabetes”. As

categorias definitivas estdo descritas no quadro 5.

Quadro 4 — Categoriais pré-definidas para analise das entrevistas dos profissionais da satde

Categoria

Questdes do roteiro

Dificuldades no entendimento do
diabetes

Quais dificuldades os seus pacientes costumam te dizer com relagéo a compreensdo dos
seus problemas de saude (fisiologia; complicacoes, etc)?

Dificuldades relacionadas ao uso
da insulina

Quais sdo as maiores dificuldades identificadas no uso da insulina?

Conhecimentos e habilidades
necessarios para utilizar a insulina

O que vocé acha que os pacientes que fazem uso de insulina precisam saber para utiliza-
la corretamente?
Quais habilidades sdo necessarias para utilizar a insulina corretamente?

Conhecimentos necessarios para a
autogestdo do diabetes

Além do uso correto da insulina, o que mais vocé considera importante que os pacientes
saibam para gerenciar o diabetes?

Relacionamento com os
profissionais da saude

Me fale um pouco sobre os fatores que vocé acha que contribuem para que 0s seus
pacientes sigam as suas orientagdes (geral, medidas farmacologicas e ndo
farmacoldgicas)? E os fatores que contribuem para que 0s mesmos ndo as sigam?

Influéncia dos fatores emocionais
na autogestdo do diabetes

De que forma os fatores emocionais interferem com a realizagdo das atividades diarias
necessarias para o gerenciamento das doencas cronicas?

Quadro 5 — Categorias definitivas para a analise das entrevistas dos
rofissionais da salde.

Categorias e subcategorias

Dificuldades no entendimento do diabetes

Dificuldades relacionadas ao uso da insulina

Demandas educacionais necessarias na autogestao do diabetes
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e Conhecimentos e habilidades necessarias para utilizar a insulina

e Conhecimentos necessarios para a autogestdo do diabetes

Relacionamento com os profissionais da satde

A influéncia das relag6es familiares na autogestdo do diabetes

A influéncia dos fatores emocionais na autogestdo do diabetes

3.1.5.2 Referencial tedrico

Para interpretacdo dos dados, utilizou-se o Modelo de Crencas em Saude (Health Belief
Model) como referencial tedrico. Esse modelo foi desenvolvido por psicologos sociais dos
Estados Unidos que procuravam compreender os motivos pelos quais as pessoas hdo se
preveniam corretamente contra doencas para as quais ja existiam testes ou vacinas (como por
exemplo, tuberculose e poliomielite) (COLETA, 1999).

O modelo busca explicar o porqué as pessoas executam comportamentos relacionados a
prevencdo de doencgas ou a promocao do cuidado a satde ou a adesdo aos regimes terapéuticos
existentes (ROSENSTOCK, 1985). O modelo é composto de quatro dimensdes:

Susceptibilidade percebida: refere-se a percepcéo que o individuo tem sobre o risco de contrair
uma determinada doenca (JANZ; BECKER, 1984). No caso do diabetes, que ja é uma doenga
estabelecida, refere-se a crenca de que o individuo € vulneravel ou susceptivel a doenca ou suas
consequéncias, e também a crenca no diagndstico, ou seja, o individuo acredita que ele realmente
tem a doenca (ROSENSTOCK, 1985).

Severidade percebida: refere-se aos sentimentos relacionados a gravidade de se contrair uma
doenca ou de ndo a tratar (JANZ; BECKER, 1984), ou seja, 0 qudo seriamente um individuo
acredita nas consequéncias que podem advir da doenca (REDDING et al., 2000). Envolve a
crenca de que a doenca ou suas consequéncias podem gerar um impacto negativo em suas vidas
(ROSENSTOCK, 1985). Esse impacto pode ser tanto clinico, ou seja, envolve as consequéncias
da doenca ao quadro de saude do individuo, como morte, incapacidade ou dores, quanto social,
ou seja, compreende as consequéncias que a doenga pode trazer para o trabalho, para a familia e
para as relagdes sociais (JANZ; BECKER, 1984).

Beneficios percebidos: refere-se a crenca de que aderir as recomendacdes relacionadas a saude

sera efetivo ou benéfico em reduzir a ameaca ou a severidade da doenga (ROSENSTOCK, 1985).

Barreiras percebidas: refere-se aos aspectos negativos que podem advir de uma agcdo em saude.

Essas barreiras podem ser dos mais diversos tipos, tais como custos de tempo e de dinheiro,
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perigos percebidos (por exemplo, efeitos adversos, dores), aborrecimentos, dentre outras
(COLETA, 1999; JANZ; BECKER, 1984).

De acordo com o modelo, as pessoas sdo propensas a agirem se perceberam a
susceptibilidade e severidade as quais estdo expostas, e se perceberam que os beneficios de
determinada acdo superam as barreiras a serem enfrentadas (ROSENSTOCK, 1985).

Além dessas dimensdes, o modelo também compreende que alguns estimulos,
denominados cues to action, influenciam o individuo a se engajar em determinado
comportamento de salde. Cues to action se referem a qualquer evento ou estratégia que aumente
amotivacdo do individuo em realizar aces em satide (REDDING et al., 2000). Podem ter origem
tanto interna (como por exemplo, quando o individuo percebe que estd com sintomas e toma uma
decisdo para resolver o problema) quanto externa (por exemplo, campanhas educacionais,
orientacdes recebidas de profissionais da saude, relacBes interpessoais, doenca na familia, etc)
(COLETA, 1999; JANZ; BECKER, 1984; REDDING et al., 2000).

Por fim, 0 modelo reconhece que outras variaveis, como demograficas (idade, sexo, etnia,
etc), psicossociais (personalidade, classe social, pressdo social, etc) e estruturais (conhecimento
sobre a doenca, contato prévio com a doenca, etc), podem afetar a percepc¢éo do individuo sobre
a susceptibilidade, severidade, beneficios e barreiras, influenciando indiretamente o
comportamento final (JANZ; BECKER, 1984; ROSENSTOCK, 1974).

3.1.6 Aspectos éticos

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Faculdade de
Ciéncias Farmacéuticas de Ribeirdo Preto, Universidade de Séo Paulo (FCFRP-USP) sob o
parecer consubstanciado n°® 4.418.475 (Anexo A).

Devido a pandemia da COVID-19, a pesquisa ocorreu de forma online, impossibilitando
a obtencdo da assinatura dos participantes. Assim, a estratégia encontrada para substituir a
assinatura dos participantes foi a gravacdo da leitura e aceite do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE) (Apéndices G e H). Para tanto, antes de iniciar a entrevista, gravou-se um
video, no qual a pesquisadora fez a leitura do TCLE em voz alta, e ao final a mesma pedia que o
participante dissesse 0 seu nome completo e que aceitava participar da pesquisa. Ao final da
entrevista, uma copia do TCLE foi enviada, via e-mail ou WhatsApp conforme preferéncia do
participante, a todos que participaram da pesquisa.

As gravacOes da leitura e aceite do TCLE foram feitas em video separado da gravacéo
das entrevistas, pois os videos das entrevistas foram excluidos apds a analise dos dados. Os

videos referentes ao aceite do TCLE serdo armazenados em um pendrive que ficara guardado por
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um periodo de 5 anos no laboratério de pesquisa coordenado pelo professor Leonardo Régis Leira
Pereira, conforme preconizado na Resolucéo n°466/2012.
Foi assegurado aos participantes o anonimato das informacdes fornecidas e que somente

0s pesquisadores envolvidos na pesquisa teriam acesso as gravacoes.

3.2 Parte B: revisao sistematica

Todas as etapas da revisao sistematica foram conduzidas com base nas recomendagdes
da diretriz COSMIN methodology for systematic reviews of Patient-Reported OQutcome Measures
(PROMs) (MOKKINK et al., 2018). O protocolo da revisdo esta registrado no banco de registros
de revisdo PROSPERO (International Prospective Register of Ongoing Systematic Reviews) sob
0 nimero CRD42020162910.

3.2.1 Pergunta da pesquisa

Considerando a importancia de se avaliar os conhecimentos, as habilidades e as atitudes
sobre o diabetes, exposta no item 1. Introducéo, foi realizada uma revisdo sistematica da literatura

para responder as seguintes questdes:

Questdo 1: Quais sdo os instrumentos existentes na literatura que avaliam os conhecimentos e/ou
habilidades e/ou atitudes relacionados ao diabetes de pessoas diagnosticadas com diabetes

mellitus tipo 1 e tipo 2?
Questdo 2: Qual a qualidade das propriedades psicométricas avaliadas em cada instrumento?
Essas perguntas foram formuladas com base no seguinte acrénimo PICO:

P: pessoas de qualquer faixa etaria diagnosticadas com diabetes mellitus tipo 1 ou tipo 2.

I: todos os instrumentos que medem o conhecimento e/ou habilidades e/ou atitudes sobre o
diabetes mellitus de pessoas convivendo com esse problema de saude.

C: néo se aplica.

O: todas as propriedades de medida reportadas.

Ressalta-se que embora o interesse dessa pesquisa seja sobre o uso da insulina, optou-se
por realizar uma busca mais abrangente sem restringir a busca por instrumentos que avaliem os
trés construtos somente no uso da insulina, a fim de obter uma busca mais ampla possivel,

evitando a perda de estudos pertinentes a pesquisadora.
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3.2.2 Estratégia de busca

A busca eletronica foi realizada no dia 08 de julho de 2021, nas seguintes bases de dados:
PubMed/Medline, Embase, Scopus, Web of Science e CINAHL. Para a estratégia de busca,
utilizou-se uma combinacdo de palavras para o construto e populacdo de interesse, tipos de
instrumentos de medida e palavras comumente utilizadas nos estudos de validacdo. Inicialmente,
criou-se a estratégia de busca para a base de dados PubMed. Posteriormente, testou-se a mesma
estratégia nas demais bases de dados, e ndo foi necessario fazer adaptacdes (Apéndice I).

Optou-se por uma estratégia de busca utilizando palavras a serem buscadas em todos 0s
campos (titulo, resumo, palavras chave, descritores) para ampliar a busca e ndo restringir somente
a descritores e palavras chaves. Algumas palavras foram selecionadas com base nos descritores
do Medical Subject Headings (MeSH) de interesse da revisdao. N&o houve restricdo de data de
publicacdo e nenhum tipo de filtro de busca foi utilizado nas bases de dados.

3.2.3 Critérios de elegibilidade

Os critérios de inclusdo para a selecdo dos estudos foram: o estudo deveria estar (1 —
idioma) publicado em inglés, portugués ou espanhol, (2- tipo de estudo) desenvolver um
instrumento e analisar suas propriedades de medida ou avaliar as propriedades de medida de um
instrumento ja existente (3- construto de interesse) sendo que o instrumento deve avaliar 0s
conhecimentos e/ou habilidades e/ou atitudes relacionados ao diabetes mellitus, (4 — populacao
de interesse) em pessoas com diabetes mellitus tipo 1 ou tipo 2 independente da faixa etaria. A
Figura 2 mostra o fluxograma que foi utilizado para guiar o rastreamento dos artigos recuperados
nas bases de dados.

Os critérios de exclusdo adotados foram: estudos, nos quais ndo foi possivel obter uma
copia do instrumento; material apresentado na forma de pdster ou oral; resumos; editoriais; teses;
artigos de revisdo; estudos cujo texto completo ndo foi encontrado; instrumentos disponiveis em
idioma n&o acessivel aos revisores.

Para realizar a analise dos instrumentos segundo os critérios do COSMIN, é necessario
dispor de uma cépia dos mesmos. Assim, para minimizar a perda de trabalhos pertinentes a
revisao, entrou-se em contato via e-mail, com os autores dos estudos publicados que atendiam
aos critérios de inclusdo da revisdo, mas ndo possuiam uma copia do instrumento, solicitando a
possibilidade de disponibilizar uma copia do mesmo. Por fim, excluiu-se os artigos, para 0s quais

a copia do instrumento ndo foi disponibilizada.



24

Estudos de adaptacdo transcultural foram incluidos quando foi realizada a anélise de
alguma (s) propriedade (s) de medida do instrumento, além da adaptacdo transcultural do

instrumento.

Figura 2 — Fluxograma dos critérios de inclusdo dos artigos da reviséo sistematica.
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Fonte: producéo do prdprio autor.

3.2.4 Selecao dos estudos

Os artigos recuperados nas bases de dados foram lancados na plataforma de selecéo
Rayyan. Dois revisores, de forma independente, avaliaram a elegibilidade dos artigos
recuperados por meio da leitura dos titulos e resumos e posteriormente, por meio da leitura dos
textos completos dos artigos selecionados na etapa anterior. Divergéncias entre 0s revisores
foram resolvidas por consenso nas duas etapas e quando ndo houve concordancia, um terceiro
revisor foi consultado.

As referéncias bibliograficas de todos os artigos incluidos apés leitura do texto completo,

foram revisadas para identificar quaisquer estudos que foram perdidos.
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3.2.5 Extracéo de dados

Dois revisores, de forma independente, extrairam dados referentes as caracteristicas dos
instrumentos (construto, populacdo alvo, tempo e modo de administracdo, conte(do e nimero
das questdes, tipos de resposta, pais/idioma, disponibilidade da copia, informacdes sobre licenca
e custos) e da populacdo dos estudos (nimero amostral, idade, porcentagem do sexo feminino,
doenca diagnosticada, tempo de diagndstico, duracdo da doenca, cenario de administracdo do
instrumento, pais/idioma). Divergéncias foram resolvidas por meio de consenso.

Informacdes sobre a licenca e os custos referentes a utilizagdo dos instrumentos foram
obtidas por meio do contato direto com os autores via e-mail, quando essa informacao ndo estava

disponivel nos artigos.

3.2.6 Analise dos dados

Todas as etapas da andlise dos dados foram feitas por dois revisores, de forma

independente. Divergéncias foram resolvidas por meio de consenso.

3.2.6.1 Risco de viés

A qualidade metodoldgica dos estudos das propriedades de medida foi avaliada
utilizando-se 0 COSMIN Risk of Bias checklist, o qual contém dez boxes com padrdes referentes
aos requisitos de desenho e métodos estatisticos preferidos para avaliar a qualidade metodolégica
de estudos sobre propriedades de medida (MOKKINK et al., 2018). O primeiro box do checklist
refere-se ao estudo de desenvolvimento do instrumento e 0s outros nove sobre as seguintes
propriedades de medida: validade de contetdo (box 2), validade estrutural (box 3), consisténcia
interna (box 4), validade transcultural/invariancia de medida (box 5), confiabilidade (box 6), erro
de medida (box 7), validade de critério (box 8), teste de hipotese para validade de construto (box
9) e responsividade (box 10). Cada propriedade de medida analisada é considerada um estudo
dentro de um artigo (MOKKINK et al., 2018).

As propriedades de medida avaliadas em cada artigo determinaram quais boxes do
checklist seriam preenchidos. Assim, para cada trabalho incluido na revisdo, preencheu-se 0s
boxes correspondentes somente aos estudos de propriedade de medida identificados, ou seja, se
em um artigo foram descritos os estudos de desenvolvimento do instrumento, validade de
conteddo e validade estrutural, somente os boxes 1, 2 e 3 foram preenchidos.

Cada box tem uma série de padrbes (questdes) referentes ao desenho e aos métodos

estatisticos dos estudos de propriedade de medida. Cada questdo pode ser pontuada como muito
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boa, adequada, duvidavel ou inadequada (MOKKINK et al., 2018). A qualidade metodolégica
final do estudo da propriedade de medida avaliada considera a pontuagcdo mais baixa dada em
um box. Entao, por exemplo, se em um box contendo quatro questdes, trés foram pontuadas como
adequadas e uma como duvidavel, a qualidade metodolodgica final do estudo da propriedade de
medida foi classificada como duvidavel (MOKKINK et al., 2018). Este principio é utilizado,
pois segundo os autores do COSMIN, aspectos metodoldgicos ruins de um estudo ndo podem ser
compensados por outros aspectos bons (TERWEE et al., 2018).

3.2.6.2 Qualidade das propriedades de medida

Posteriormente, os resultados dos estudos das propriedades de medida de cada artigo
foram extraidos para serem classificados como suficiente (+), insuficiente (-) ou indeterminado
(?), de acordo com os critérios para boas propriedades de medida, propostos pelo COSMIN
methodology for systematic reviews of Patient-Reported Outcome Measures (PROM:s)
(MOKKINK et al., 2018). Para a propriedade de medida validade estrutural, o COSMIN néao
estabelece os critérios para avaliar os estudos de Analise Fatorial Exploratdria (AFE), porém
recomenda que os revisores possam definir quais critérios serdo utilizados. Uma vez que varios
estudos incluidos fizeram essa analise, optou-se por utilizar os critérios para AFE estabelecidos
por Prinsen et al. (2016).

Para avaliacdo da propriedade de medida validade de conteudo, utilizou-se as
recomendacdes da diretriz especifica para essa propriedade de medida: COSMIN methodology
for assessing the content validity of PROMs (TERWEE et al., 2018). Com relacdo a essa
propriedade de medida, o COSMIN distingue trés aspectos importantes: relevancia (todos os
itens do instrumento devem ser relevantes para o construto e populagéo de interesse, bem como
para 0 contexto de uso), abrangéncia (aspectos chaves do construto ndo podem faltar no
instrumento) e compreensibilidade (os itens devem ser compreendidos pela populagédo alvo do
instrumento) (TERWEE et al., 2018).

Para tanto foram desenvolvidos dez critérios para o que € considerado uma boa validade
de contetdo: cinco referentes a relevancia, um referente a abrangéncia e quatro referentes a
compreensibilidade (TERWEE et al., 2018). A classificagéo final para cada aspecto da validade
de conteudo, levou em consideragdo evidéncias provenientes dos estudos de desenvolvimento,
estudos de validade de conteudo existentes e da propria avaliagdo dos instrumentos feita pelos
revisores, seguindo-se os critérios sugeridos na diretriz COSMIN (TERWEE et al., 2018). A
relevancia, a abrangéncia e a compreensibilidade foram classificadas como suficiente (+),
insuficiente (-) ou inconsistente (x) (TERWEE et al., 2018).
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3.2.6.3 Qualidade da evidéncia

Por fim, avaliou-se a qualidade de evidéncia para o resultado de cada propriedade de
medida, segundo o sistema Grading of Recommendations Assessment, Development, and
Evaluation (GRADE) adaptado para estudos de propriedades de medida (MOKKINK et al.,
2018).

Para tanto, quatro fatores foram considerados para a qualidade de evidéncia final: risco
de viés (qualidade metodoldgica do estudo), inconsisténcia (nos resultados do estudo),
impreciséo (referente ao tamanho da amostra utilizada em cada estudo) e evidéncia indireta
(quando a evidéncia é proveniente de populagdes diferentes da populacéo de interesse da revisdo)
(MOKKINK et al., 2018). Para a validade de contetdo, a qualidade de evidéncia considera 0s
fatores: risco de viés, inconsisténcia e evidéncia indireta (TERWEE et al., 2018). Esse Gltimo
fator ndo foi aplicavel a essa revisdo, tendo em vista que foram incluidos estudos validados

somente na populacdo de interesse da revisao.
4 RESULTADOS E DISCUSSAO
4.1 Parte A: pesquisa qualitativa

4.1.1 Caracterizacdo dos participantes

As caracteristicas dos participantes incluidos no estudo estdo descritas nos Quadros 6 e
7, onde os nomes dos participantes estdo apresentados no formato de pseuddénimos para garantir

0 sigilo dos dados.

Quadro 6 — Caracteristicas sociodemogréaficas e clinicas das pessoas com diabetes.

Idade Tipo de Nivel de Profissdo/ocupacao .
Nome (anos) Sexo diabetes escolaridade atual Local onde reside
Flavia 51 Feminino DM1 Pds-graduacéo Empresaria Barueri - SP
Lidia 40 Feminino DM1 Pds-graduacéo Jornalista Sao Paulo- SP
Carina 32 Feminino DM1 Pds-graduacédo Biologa / Estudante de Inconfidentes - SP
doutorado
Joana 47 Feminino DM1 Pds-graduacéo Professora Prlmav?rl\a/ll_(lj_o Leste
Helena 54 Feminino DM1 Superior completo Autbnoma Sdo Se’bastlao do
Paraiso - MG
Sérgio 71 Masculino DM2 Superior completo Aposentado Indaiatuba - SP
Nicole 59 Feminino DM2 Superior completo Engenheira civil Orléandia - SP
Sara 41 Feminino DM1 Superior completo Farmacéutica Rio Grande - RS
Geralda 53 Feminino DM1 Pds-graduacéo Professora Petrolina - PE
Marlene 47 Feminino DM1 Superior completo Administradora Teresina - Pl
Célia 44 Feminino DM1 Superior completo Serw?;;:gvbhca Teresina - Pl

DM1.: diabetes mellitus tipo 1; DM2: diabetes mellitus tipo 2




Quadro 7 — Caracteristicas sociodemograficas dos profissionais da saude.
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Ocupacao/ local de trabalho

Nome Idade Profissao Po6s-graduacao atual Cidade - Estado

Alice 46 Farmacéutica Nao Unidade de Basica de Salde Ribeirdo Preto - SP

Mara 41 Enfermeira Lato sensu Unidade Basica de Satde Pontal - SP
Lato sensu e Consultoria em salde; clinica

Laura 40 Enfermeira . de diabetes; voluntariado em Séo Paulo - SP
stricto sensu .

um centro de diabetes

Renata 38 Psic6loga La_to sensu e Consultério prlvado; clinica S0 Paulo - SP
stricto sensu de diabetes

Sonia 59 Médica La_to SENsu € Consultorio privado Ribeirdo Preto - SP
stricto sensu

Fernanda 36 Psicologa Stricto sensu Consultério privado S8o Paulo - SP
Estratégia da Salde da
Jonas 55 Farmacéutico Lato sensu Fa_rm.lla; Compont.entAe . Divindpolis - MG
Especializado da Assisténcia
Farmacéutica

Roberta 36 Farmacéutica La_to Sensu & Unidade Basica de Satde Flores da Cunha - RS
stricto sensu

Bruna 42 Médica La_to sensu e Docente em uma_faculdade de S0 Paulo - SP
stricto sensu medicina

Raquel 28 Nutricionista Lato sensu Unidade Basica de Salde Luiz Antbnio - SP

4.1.2 Analise das entrevistas das pessoas com diabetes

4.1.2.1. Entendimento sobre o diabetes

A Teoria Cognitiva Social de Bandura (2004) preconiza a importancia do conhecimento

sobre 0s riscos a saude e sobre os beneficios de habitos saudaveis como pré-condicdo para a

adocdo de comportamentos mais saudaveis. Nesse sentido, é importante identificar como as

pessoas que convivem com o diabetes compreendem a doencga, tendo em vista a importancia

desse entendimento como base para a mudanga de comportamento.
Segundo o Modelo de Crencas em Saude (JANZ; BECKER, 1984; ROSENSTOCK,

1985), a percepcdo sobre a severidade das consequéncias negativas que podem advir da doenca,

pode influenciar a adocdo de comportamentos mais saudaveis. Identificou-se a percepc¢éo sobre

a severidade do diabetes em alguns participantes, a qual foi vista como uma doenga ameagadora,

uma vez que ela pode trazer, a longo prazo, complica¢Ges que ameagam a vida e a satde.

Helena: (...) e é o controle mesmo e eu sei muito bem que eu posso vir a ter ainda um
problema, que eu posso vir a precisar de uma hemodidlise, eu tenho consciéncia disso,
certo?! Porque eu ja até questionei o meu nefrologista sobre isso, ele falou assim: “Olha,
Helena, por pelo menos uns 12, 15 anos eu te garanto que ndo, mas mais pra frente a
propria deficiéncia do organismo, né, pode vir a precisar de fazer”, certo?! (...) (54 anos,
sexo feminino, DM1, autdnoma, superior completo).

Sabe-se que o diabetes ndo controlado esta associado a complicagdes cronicas e agudas

que contribuem para o aumento da morbimortalidade relacionada a doenca (WORLD HEALTH
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ORGANIZATION, 2016). A percepcao de que o diabetes esta associado a essas complicaces
também foi descrita em outros trabalhos, nos quais medos e preocupagfes com relacdo as
consequéncias negativas do diabetes também foram identificados (LAI; CHIE; TING, 2007,
SEEHUSEN et al., 2019; TAUMOEPEAU et al., 2021).

Segundo o ponto de vista de uma participante, o diabetes também é visto como sendo
uma doenga ameagadora por ser silenciosa e danificar aos poucos o organismo. Achados
similares apareceram no estudo de Carolan, Holman e Ferrari (2014).

Nicole: (...) quando t& muito alta, eu sei que ta minando todo o meu corpo I por dentro,
entendeu?! Porque eu ndo sinto mal, sabe?! Eu ndo me sinto ruim, entdo por isso que
eu vejo que falam que é uma doenca silenciosa, porque vocé nao ta sentindo mal, né?!
(...) ndo vai sentir no corpo a curto prazo ndo. E logico que se ela ficar alta muito tempo,
eu sei que o meu pé la vai abrir, vai ferir mais a vagina, né?! Entdo eu vou percebendo
isso, entendeu?! (...) entdo quantos dias sera que tem que ficar alta pra que eu realmente

enxergue no meu corpo, entendeu?! Que ja ta o estrago feito, né?! (...) (59 anos, sexo
feminino, DM2, engenheira civil superior completo).

Diferentemente do diabetes mellitus tipo 1 (DM1), o diabetes mellitus tipo 2 (DM2) ¢é
caracterizado por apresentar sintomas mais leves ou até mesmo nenhum sintoma.
Consequentemente, muitos diagndsticos sdo feitos tardiamente, expondo 0s pacientes a
hiperglicemia crdnica, contribuindo para o desenvolvimento precoce das complicacdes crénicas
(INTERNATIONAL DIABETES FEDERATION, 2021).

Com relacdo as pessoas que ja tem o diagndstico de DM2, a auséncia de sintomas, a curto
prazo, relacionados ao controle inadequado da doenca, contribui para a ndo realizacdo de acdes
que possam reverter o quadro glicémico. A apresentacdo de sintomas (cues to action), por sua
vez, pode ser um fator determinante para que a pessoa tome uma decisdo que vise resolver o
problema relacionado a saide (JANZ; BECKER, 1984; REDDING et al., 2000).

Além das complicacdes crbnicas, o diabetes também é uma doenca ameacadora nao
apenas por si sO, mas por ser vista como “porta de entrada” para o desenvolvimento de outros
problemas de saude.

Sara: (...) eu descobri que eu estava hipertensa, mas, acho eu até que pode ter sido

questdo de claro, em funcdo do diabetes, de excesso de peso tudo (...) (41 anos, sexo
feminino, DM1, farmacéutica, superior completo).

Joana: (...) tem coisa que eu sei que é realmente por causa do diabetes, por exemplo, ah
eu esqueci de te falar, uma coisa que eu tenho recorrente é candidiase, mas eu sei que é
por conta do diabetes, entendeu?! Do pH vaginal por conta da glicose (...) (47 anos,
sexo feminino, DM1, professora, pds-graduada).

Algumas condicdes, tais como hipertensao e dislipidemia, comumente coexistem com o
diabetes (AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2019c). Além do mais, o diabetes é fator
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de risco para o desenvolvimento de infecgdes. Essas tém apresentacdo clinica semelhante a da
populacdo geral e sdo causadas por agentes etioldgicos similares aos mais comuns da regido, no
entanto, muitas vezes, podem ter maior gravidade e mortalidade, sendo importante a manutencéo
de um bom controle glicémico para reducdo do risco, profilaxia e tratamento das infec¢fes
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a).

Ainda no contexto em que o diabetes é considerado uma doenca ameacadora, alguns
participantes associaram o aparecimento das complicacbes como consequéncia de seus proprios
comportamentos inadequados, ou seja, eles reconhecem que quando ndo ha o autocuidado, as

complicacdes aparecem.

Carina: Assim, uma hora acontece mesmo por esquecimento (esquece de tomar 0s
medicamentos), por falta de responsabilidade minha, né?! N&o é ninguém mais que erra
nisso, mas isso as consequéncias, elas ndo vém no curto prazo, elas vém no longo prazo.
Eu comeco a ficar inchada, eu comego a ter sede demais, urinar demais no caso do
diabetes, comego a ter outras consequéncias como a paralisia dos nervos, como
ressecamento da pele. Eu, hoje, eu td pagando o preco das minhas rebeldias com o olho
né?! Meus olhos ja ndo sdo a maravilha que eram antes, eu ja ndo consigo dirigir, por
exemplo, ja tive alguns episédios de cetoacidose (...) (32 anos, sexo feminino, DM1,
bi6loga, pos-graduada).

Sérgio: O que eu poderia dizer, olha eu, bem todo mundo sabe que a diabetes é uma
questdo que ndo tem cura, né?! Mas eu digo o seguinte, se a gente voltasse atras um
pouco, alguns anos atras, eu diria 0 seguinte: que eu ia seguir todas as recomendacfes
corretas, cientificas, da ciéncia, porque a diabetes quando vocé tem uma complicagdo
ou duas complicagdes como eu tenho, ndo é s6 a complicagdo em si, tem as
consequéncias das complicacdes (...) (71 anos, sexo masculino, DM2, aposentado,
superior completo).

A adocdo de comportamentos de autocuidado (praticar atividade fisica, alimentar-se
saudavelmente, usar os medicamentos, etc) aliada a um regime terapéutico adequado contribui
para a melhora da condi¢cdo de saude das pessoas com diabetes e reducdo das complicacdes
(MULCAHY et al, 2003). Estudos mostram que a realizacdo de comportamentos de autocuidado
esta relacionada com a melhora do controle glicémico (GAO et al., 2013; JONES et al., 2003;
ORTIZ et al., 2010, SOUSA et al., 2005).

Além da possibilidade de levar ao desenvolvimento de complicagdes cronicas, o diabetes
também foi visto como uma doenca que impacta negativamente na saide mental.

Nicole: (...) € uma doenca muito silenciosa, mas assim, muito corrosiva até eu falo,
sabe?! Entdo, eu tenho enfrentado até assim, um pouco de depressdo, (...) tem dia que
eu “ah, meu Deus, tem que tomar tudo isso mesmo?!” (expressdo de quem esta de saco

cheio) (...) eu vejo assim, que o diabetes afeta muito o psicoldgico, né?! (59 anos, sexo
feminino, DM2, engenheira civil, superior completo).
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Observou-se que com relagdo a salde mental e o diabetes, ha uma percepcéo de que ha
influéncia de um estado no outro em ambos os sentidos, ou seja, assim como o diabetes interfere
com a saude emocional, essa, por sua vez, também interfere com o controle da glicemia.

Geralda: (...) a terapia que é com o psicanalista tem me ajudado muito... tirar as
neuroses, essa minha ansiedade que eu tenho que uma ansiedade crénica, entendeu? Ja
em decorréncia também do diabetes que ficou muito tempo alto, né?! Eu acho que
também contribuiu, né?! Ou nédo foi que que contribuiu, talvez a prépria ansiedade
contribuiu para o agravamento do diabetes juntando com meu estilo de vida estressante

trabalhando demais, né?! (...) (53 anos, sexo feminino, DM1, professora universitaria,
po6s-graduada).

Célia Preocupacdes e o estresse sdo duas coisas que alteram bastante o meu, a minha
glicemia... preocupacdo é uma das coisas assim que eu percebo que a oscilagdo
emocional é isso, faz isso, ne, faz com que a gente fique com ela descompensada assim
(...) (44 anos, sexo feminino, DM1, servidora publica, superior completo).

Conviver com o diabetes é considerada uma situacao dificil e estressante, tendo em vista
a grande quantidade de atividades de autogestdo que precisam ser realizadas, podendo deixar as
pessoas frustradas, sobrecarregadas e desanimadas (FAYED et al., 2021; POLONSKY et al.,
2005). O estresse relacionado ao diabetes € descrito como a sobrecarga emocional decorrente das
demandas constantes da autogestdo do diabetes, preocupacGes com a possibilidade de
desenvolver complicacfes e falta de apoio e acesso ao cuidado. (ASSOCIATION OF
DIABETES CARE AND EDUCATION SPECIALISTS, 2021).

Os fatores psicologicos podem ter tanto um impacto direto no controle glicémico, por
meio de alteracdes fisiologicas na glicemia (liberacdo de horménios do estresse, tais como
cortisol, horménio do crescimento e adrenalina) quanto um impacto indireto, por desmotivar o
individuo e assim, interferir com o desempenho de outros comportamentos de autocuidado
(PEYROT, MCMURRY, KRUGER, 1999; MULCAHY et al., 2003).

Outros estudos qualitativos também identificaram percepcbes sobre os efeitos
fisioldgicos que o estresse pode ter no controle glicémico (DAVOODI et al., 2022), e também
sobre o estresse emocional que o diabetes traz (ADLER et al. 2021; LAI; CHIE; TING, 2007;
TAUMOEPEAU et al. 2021). Com relagdo ao Modelo de Crengas em Saude (JANZ; BECKER,
1984; ROSENSTOCK, 1985), pode-se dizer que a sobrecarga emocional do diabetes pode ser
vista como uma barreira importante para a ndo-adesao aos comportamentos do autocuidado.

Por outro lado, embora haja uma visdo de que o diabetes possa trazer consequéncias
negativas a saude, alguns participantes reconhecem que é possivel ser saudavel mesmo tendo o

diabetes.
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Flavia: Olha eu me considero uma pessoa saudavel, apesar da diabetes, que diabetes
(olha para cima como quem pensa) ja sdo 25 anos, entdo fora isso eu ndo tenho nada,
ndo tenho complicagdo (...) (51 anos, sexo feminino, DM1, empresaria, p6s-graduada).

Nesse sentido, a existéncia de tratamento para o diabetes é associada a possibilidade de
se viver bem, desde que haja o autocuidado.
Célia: (...) uma vez eu ouvi uma declaracdo de um que me assustou na época, ele diz
que ele comparou o diabetes dele com cancer que ia matando ele aos poucos; eu disse:
ndo so ela, mas qualquer outra doenca, se vocé ndo cuida ela lhe mata, ndo fale assim

de uma doenca que ela é tratavel; é cronica? E, mas é tratavel. (44 anos, sexo feminino,
DML, servidora publica, superior completo).

Helena: (...) com o passar do tempo, ai eu comecei a ter mais informaces através de
livro, como eu te falei, entdo que eu comecei a ter mais acesso a tipo assim, a conhecer
melhor o que era a doenca, que era uma doenga crdnica, que eu nao teria cura, que eu
teria uma sobrevida boa desde que eu me cuidasse. (54 anos, sexo feminino, DML,
autdbnoma, superior completo).

Esse pensamento pode ser associado a dimenséo “beneficios percebidos” do Modelo de
Crencas em Saude (ROSENSTOCK, 1985). Nesse contexto, as participantes entendem que aderir
aos comportamentos de autocuidado e seguir o tratamento adequadamente permite com que elas
vivam bem e controlem a doenga, mesmo que ela represente uma ameaca a salde. Taumoepeau
et al. (2021) também encontraram declara¢fes que convergem para a percepcao de que ter um
estilo de vida saudavel traz beneficios a salde e minimiza o medo das complicacBes associados
ao diabetes.

Uma participante reconhece que é possivel ter uma vida saudavel quando se trata
corretamente o diabetes mesmo quando a carga de ter o diabetes é vista como algo semelhante a
ter um cancer. Embora pareca contraditorio, € uma visdo de salde que tem mais a ver com 0
controle da doenca para que esta ndo interfira nos modos de andar a vida. No estudo de Aweko
et al. (2018) o céancer também foi utilizado como parametro para se referir a gravidade do
diabetes. No entanto, o diabetes foi descrito como uma doenca menos séria e fatal do que o
cancer, embora nao tenha cura (AWEKO et al., 2018).

Nicole: (...) eu acho assim, diabetes muito parecida com cancer, ta?! Nao tem muita
diferenca pra mim, entendeu?! E que o cancer ele é, como fala? Néo sei, ele é mais
visual, acho que o tratamento é muito mais, como fala, radical, e aparece também, mas
eu ndo tenho, acho que a diabetes ndo tem muita diferenca de cancer nédo (risos), eu sei
que, logico, desde que a gente cuide, coma as coisas corretamente, ela da pra conviver,

como fala?! De uma maneira mais saudavel (...) (59 anos, sexo feminino, DM2,
engenheira civil, superior completo).

O diabetes também foi visto a partir de uma concepcdo mais cientifica, em que se
observou um conhecimento mais aprofundado sobre a fisiopatologia da doenga e das

complicacdes relacionadas ao diabetes.
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Flavia: Com relacdo a diabetes é um distdrbio metabdlico, o0 meu organismo nédo produz
insulina. No comego quando eu fiquei diabética ainda tinha um pouco de produgdo de
insulina, mas ai como qualquer doenga autoimune, 0 anticorpo ataca a ilhotas de
Langherans que séo as produtoras de insulina; hoje em dia néo tenho nenhuma reserva
pancreatica. Quando a gente faz aquele peptideo C, ele mostra que vocé ndo tem mais,
entdo a minha insulina eu ndo produzo, ai eu tinha que fazer o uso das aplicaces, né?!
(51 anos, sexo feminino, DM1 empresaria, pds-graduada).

Carina: (...) a glicose ela vai se acumulando na bainha de mielina e isso vai dificultando
o transporte dos sinais elétricos, entdo o seu corpo vai perdendo forca, entdo os meus
pés perderam forca, mobilidade, os meus bracos também (...) (32 anos, sexo feminino,
DML1, bidloga, pés-graduada).

Esse achado pode estar relacionado com a caracterizagcdo da amostra do estudo, na qual
todos os participantes apresentam ensino superior completo. No entanto, é importante ressaltar
qgue nem sempre um nivel de escolaridade elevado pode significar maior compreensdo e
conhecimento sobre assuntos relacionados a saude (PASSAMAI et al., 2012).

Nesse sentido, remete-se ao construto letramento em salde, o qual se refere a capacidade
que um individuo tem de ler, compreender e utilizar informacdes relacionadas a satide (AHOLA,
GROOP, 2012). Assim, embora um individuo possa ter as competéncias necessarias para, por
exemplo, ler um determinado tipo de texto (jornais, livros de fic¢do, dentre outros), ele pode néo
ter as competéncias para ler textos relacionados a area da satde (PASSAMAI et al., 2012).

O diabetes também foi colocado como uma doenca cara devido aos maiores custos que a
doenca exige, ndo s6 com 0s medicamentos e insumos, mas também com a alimentacéao.

Marlene: Para mim é o custo do tratamento da doenga (...) 0 meu problema é s6 mesmo
0 custo, pra mim é muito alto, é muito alto assim, porque a alimentagdo é diferenciada,
um adocante que é o que o médico quer indicar, que é o melhor, nem sempre eu posso

comprar, porque é muito caro, é tudo mais caro pra gente que é diabético. (47 anos, sexo
feminino, DM1, administradora, superior completo).

Os custos financeiros com a doenga sdo vistos como uma das barreiras percebidas que
podem contribuir para as tomadas de decisdo relacionadas a saide (COLETA, 1999; JANZ;
BECKER, 1984). O estudo de Campbell et al. (2017) procurou compreender as barreiras
financeiras enfrentadas por pessoas com diabetes e identificou que as principais dificuldades
estavam relacionadas aos custos com medicamentos, insumos e alimentos mais saudaveis.

ADU et al. (2019) identificaram os custos financeiros como barreiras para uma adequada
autogestdo do diabetes. Um estudo qualitativo realizado no Brasil, também identificou
dificuldades financeiras relacionadas a aquisicdo dos alimentos prescritos (PONTIERI;
BACHION, 2010). E importante frisar que a alimentacdo de uma pessoa com diabetes segue
recomendacdes semelhantes aquelas definidas para a populacéo geral e cabe ao profissional da

salde que a acompanha, definir um planejamento alimentar que considere ndo apenas as
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necessidades nutricionais, mas também as preferéncias individuais e 0 acesso aos alimentos
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a).

O diabetes também foi visto como sendo um amigo ou casamento com quem € preciso se
relacionar todos os dias. No estudo de Torres-Lopez, Sandoval-Diaz e Pando-Moreno (2005), a
cronicidade do diabetes também foi comparada a um relacionamento pessoal, com o qual se deve

saber lidar e conviver todos os dias.

Lidia: O diabetes ¢ como se fosse (olha pro lado pensativa) algo, um amigo que eu
tenho, que eu preciso me relacionar todos os momentos da minha vida, que muitas
vezes, ele é madrasta no sentido negativo da palavra, porque a gente ndo é sempre que
a gente se relaciona bem com ela, mas vocé pode chamar ela de amigo, casamento. E
um casamento que ndo tem como, ainda ndo tem a cura, ndo tem como separar, entéo
ela faz parte disso todos os dias, todos 0s momentos da minha vida. (40 anos, sexo
feminino, DM1, jornalista, pds-graduada).

Por fim, um ponto importante identificado em uma participante é o entendimento de que
ndo ha chas milagrosos capazes de controlar a doenca. A crenca de que chas podem controlar a
glicemia, por sua vez, pode induzir a ndo adesao a terapia farmacoldgica (ABDULHADI et al.,
2013).

Joana: (...) muita gente diz assim “vocé toma o cha disso, daquilo, sua glicemia vai ficar
no 100 sempre”, ndo existe né, tem gente que td com a glicose em 200, 250, e ta s6
tomando cha que vai abaixar, a gente sabe que ndo é assim, né?! (...) (47 anos, sexo
feminino, DM1, professora, pés-graduada).

4.1.2.2 Como lidar com o diabetes
4.1.2.2.1 Alimentacéo

A alimentacdo da pessoa com diabetes foi identificada como sendo igual a de uma pessoa

gue ndo convive com diabetes.

Flavia: (...) hoje em dia, a diabetes tipo | se vocé faz, sabe fazer o uso dos medicamentos
certos, contagens de carboidrato, vocé ndo precisa mais se restringir de nada, hoje em
dia, o nutricionista especializado em diabetes ele ndo passa uma dieta restritiva, ele
passa uma dieta que vocé pode comer de tudo fazendo a contagem de carboidratos e uso
da insulina adequada, ai vocé tem uma vida muito proximo do normal, eu ndo me privo
de nada, s6 que eu ndo posso chegar e comer um doce sem pensar, entendeu?! Porque
eu tenho que pensar e ver quanto que esta minha glicose, fazer a contagem e aplicar a
insulina de acdo ultra rapida e eu posso comer (...) (51 anos, sexo feminino, DM1,
empresaria, pds-graduada).

Antigamente, acreditava-se que alguns alimentos, tais como a sacarose, eram proibidos
para a pessoa com diabetes. Embora o carboidrato seja 0 macronutriente com maior impacto na

glicemia, atualmente ndo h& mais a concepcao de uma dieta restritiva para a pessoa com diabetes,
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mas sim uma busca por uma alimentacao saudavel e balanceada que contribua para a manutencao
da glicemia (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a).

A contagem de carboidratos é uma estratégia nutricional que contribui para mudangas no
comportamento alimentar da pessoa com diabetes, uma vez que permite uma maior flexibilidade
na escolha dos alimentos (ALVARENGA et al., 2016). A participante acima reconhece essa
liberdade de escolha, mas ressalva a importancia de se ajustar o tratamento as escolhas
alimentares.

Ainda nesse sentido, outra participante também reconhece que a existéncia de estratégias,
tais como o automonitoramento da glicemia seguido da corregdo com a insulina, permitem
normalizar a glicemia apds a ingestdo de alimentos que tenham um maior impacto na glicemia.

Lidia: (...) quando a gente muda a rotina, quando vocé come algo diferente, por
exemplo, ontem eu terminei tarde o trabalho e pedi uma pizza, e ai tem queijo, tem
gordura e ai, altera a glicemia de madrugada. Quando foi 3h da manh4, acordei, medi a
glicemia pra ver se estava tudo bem e tava tudo bem, mas tem vezes que ndo ta tudo

bem, entéo pego levanto, meco e injeto e durmo de novo (...) (40 anos, sexo feminino,
DML1, jornalista, pds-graduada).

O conhecimento sobre a contagem de carboidratos e sobre o ajuste de dose de insulina
pode ser descrito dentro da varidvel cues to action do Modelo de Crengas em Satde (REDDING
et al., 2000), tendo em vista que ele traz maior flexibilidade ao tratamento, o que pode contribuir
para 0 aumento da motivacdo do individuo em aderir a autogestdo do diabetes, ja que ha maior
liberdade de escolha.

Alguns alimentos foram destacados como sendo ameacadores ao controle glicémico,
gerando comportamentos de evitar a ingestdo deles ou até mesmo abolir o0 uso.

Flavia: (...) a bebida € muito complicada assim, eu nunca mais cologuei uma bebida
com agucar na minha boca (...) As vezes eu vejo a pessoa diabética virando uma coca
cola normal, eu fico (faz uma cara de assustada), eu fico doida de ver né, tem opcdes

né, a comida tudo bem, se tiver fibra demora, mas a bebida vai igual um furacéo para o
sangue (...) (51 anos, sexo feminino, DM1, empresaria, pds-graduada).

Nicole: (...) E eu vejo assim que, igual, vamos supor, eu sei que bebida alcodlica sobe
muito, entdo, desde que eu t6 tomando insulina, tal, eu nunca mais eu tomei bebida
alcodlica. Entdo tem coisas que eu sei que faz muito mal pra mim, e realmente eu aboli,
né, entdo é mais assim, um doce, uma coisa, tal, que eu saio fora (....) agUcar ndo existe
na minha vida, até café eu tomo sem agUcar, s nos picos que de vez em quando vou ha
casa de alguém, ai eu acabo comendo alguma coisa de doce (...) (59 anos, sexo feminino,
DMZ2, engenheira civil, superior completo).

Apesar de ndo existirem alimentos proibidos a pessoa com diabetes, aconselha-se que a
ingestdo de bebidas agucaradas seja evitada, pois auxilia no controle do peso e da glicemia
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a). No entanto, conforme observado na fala

de Nicole, alguns alimentos, tais como doces, ainda séo vistos como proibidos. Taumoepeau et
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al. (2021) também encontraram descrigdes semelhantes sobre a percepgédo dos efeitos de alguns
alimentos na glicemia e a tendéncia a suspender a ingestao desses.

A desconstrucdo de crencas que envolvam a existéncia de alimentos permitidos e
proibidos, contribui para a adesdo ao tratamento nutricional, bem como minimiza o julgamento
sobre aquilo que se come (ALVARENGA et al., 2016). A importancia do trabalho do profissional
da salde na desconstrucéo dessas crencas, pode ser evidenciada pela fala abaixo da participante
Nicole, a qual associa o desejo por alguns alimentos identificados como ameacadores ao controle
glicémico a algo que interfere com a satde emocional.

Nicole: (...) eu converso muito com quem é diabético também, né, a gente fica nessa, as
vezes da uma vontade imensa de comer um doce, ou alguma coisa. Eu tenho que ter
assim aqui em casa, uns bombons, umas coisas, tudo diet, porque se ndo tem, eu ndo
ligo muito, mas tem hora que eu ligo que eu to louca, que eu quero comer sabe?! Entao,
isso assim, eu sei que é, como fala?! E mental a coisa né, mas eu acredito que afeta

muito, muito, muito, o emocional (...) (59 anos, sexo feminino, DM2, engenheira civil,
superior completo).

4.1.2.2.2 Atividade fisica

A prética de atividade fisica foi vista como essencial na rotina da pessoa com diabetes.

Célia: (...) eu vivo uma vida normal, faco a minha atividade fisica, que também € outra,
é outro companheiro 24 horas da gente, né?! E uma coisa que vocé tem que aceitar, e
viver isso né?! E se adaptar perfeitamente a pratica de exercicios fisicos (...) (44 anos,
sexo feminino, DM1, servidora publica, superior completo).

Foram identificados alguns cuidados importantes com a atividade fisica, tais como levar

o glicosimetro e alimentos para corrigir hipoglicemias, se necessario.
Geralda: (...) nas atividades fisicas também, até para pedalar agora que eu voltei
devagarinho umas duas vezes, t6 indo sozinha (...), mas assim como eu vou, eu levo o

meu aparelho no passeio da bicicleta para fazer, levo balinhas (...) (53 anos, sexo
feminino, DM1, professora universitaria, pds-graduada).

Helena: (...) na academia todo mundo sabe, né?! Entdo no caso eu vou, na hora que eu
comeco a fazer a aula, eu ja levo umas balinhas (...) entdo t& ali comigo e meu
aparelhinho na minha bolsa, se caso eu precisar de fazer uma glicemia, se eu sentir
alguma coisa eu paro, né?! (...) na minha bolsa sempre tem um lanchinho, tem uma
coisa (...) (54 anos, sexo feminino, DM1, autbnoma, superior completo).

Praticar atividade fisica é um dos sete comportamentos de autocuidado estabelecidos pela
Associacdo Americana de Especialistas em Educacgéo e Cuidado em Diabetes (2021). Ela auxilia
no controle da glicemia, reduz fatores de risco cardiovasculares, contribui para a perda de peso,
além de melhorar o bem-estar (AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2019b).

A prética de atividade fisica pode ser vista como um habito que contribui para minimizar

a ameaca das complicacdes do diabetes a satde (beneficios percebidos) (ROSENSTOCK, 1985).



37

No entanto, deve-se frisar que as pessoas que utilizam a insulina ou secretagogos, tém maior
risco de hipoglicemias durante ou ap6s a atividade fisica (AMERICAN DIABETES
ASSOCIATION, 2019b). Nesse sentido, a adocao de praticas seguras como ter sempre em maos
o glicosimetro e alimentos indicados para correcéo da glicemia, sdo essenciais para minimizar o

risco de hipoglicemia durante a préatica de atividade fisica.

4.1.2.2.3 Automonitoramento

A pratica de medir a glicemia em casa € vista como um habito que faz parte da rotina
diaria. A percepcdo do automonitoramento como sendo uma atividade inserida no dia a dia das
pessoas com diabetes também foi encontrada no estudo de Hortensius et al. (2012).

Lidia: Eu ndo tive dificuldade nenhuma, na verdade, faz parte da minha rotina como a
insulina, entdo assim ele (automonitoramento) ta acoplado a insulina. Entdo quando eu
acordo, eu meco, depois da atividade fisica eu meco, antes do almo¢o eu meco, a noite
eu meco, antes de dormir eu mego, entdo ele faz parte da minha vida como a insulina,

entdo eu ndo tenho um grande problema com ele e eu ndo me incomodo de furar o dedo
(...) (40 anos, sexo feminino, DM1, jornalista, pés-graduada).

O automonitoramento também é visto como uma pratica que da mais seguranca para a
realizacdo de alguns comportamentos. A participante Sara, por exemplo, destacou que o
automonitoramento Ihe da maior liberdade para comer algo a mais em situagdes especiais (por
exemplo, em festas), tendo em vista que os resultados do teste a orientam na correcédo da glicemia
com a insulina. Além do mais, conforme apontado abaixo pela participante Marlene, o
automonitoramento também fornece informacgdes que permite avaliar o impacto da rotina diaria
na glicemia e corrigir as hipoglicemias/hiperglicemias que possam advir das atividades do dia a
dia.

Marlene: (...) no trabalho, a minha vida é muito agitada, eu trabalho num escritério
grande, sdo oito salas, eu passo o dia inteiro indo de sala em sala de chefe resolvendo
abacaxi (expressdo popular que significa resolver problemas). Entdo, eu me movimento
muito, por conta disso a glicose abaixa, ai eu tenho que estar sempre monitorando ela,
controlando, medindo para mim saber o qué que eu tenho que fazer, se comer alguma
coisa ou se for alguma coisa, porque as vezes ela aumenta um pouco, passa do valor

normal, por conta do estresse do dia a dia, eu trabalho com muita gente (...) (47 anos,
sexo feminino, DM1, administradora, superior completo).

No estudo de Aweko et al. (2018), participantes também reconheceram o
automonitoramento como sendo uma préatica importante para identificacdo de hiperglicemias e
hipoglicemias, e sinalizacdo para que uma decisao seja tomada para resolvé-las.

Por outro lado, alguns participantes descreveram que a quantidade diaria de testes a serem
feitos, torna a rotina cansativa, além de provocar pequenas lesbes nas pontas dos dedos. A

participante Geralda relatou inclusive ja ter perdido as digitais de alguns dedos das mé&os.
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Geralda: (...) 0 que ele me causa é porque realmente doi ai entdo eu uso na lateral (aponta
onde faz o furo para a aferi¢do da glicemia no dedo) aqui na lateral que foi ensinado né,
para evitar ndo perder tanto as digitais, mas eu ja perdi, fiz a biometria e constatei as
dificuldades da biometria (...) (53 anos, sexo feminino, DM1, professora universitaria,
pos-graduada).

Joana: (...) Comecei a usar ha uns trés anos o sensor Libre, mas ele é muito caro né, 200
reais o sensor e pra 14 dias, entdo eu optei mesmo por ta furando o meu dedo as oito
vezes, mesmo que é dificil, vou falar pra vocé a hora que eu lembro que tem que fazer
o exame “ai de novo” (risos), mas eu faco, ndo deixo de fazer. Tem dia que fura que
nem sangue sai, tem dia que fura, vai apertar, o buraquinho da furada anterior também
sai sangue (risos), mas ndo deixo de fazer, vamos levando na esportiva que ainda é a
melhor solucdo (...) (47 anos, sexo feminino, DM1, professora, pés-graduada).

Nicole: (...) assim tem época que lembra que eu falei, ai eu furava ndo sei quantas vezes
por dia, furava um dedo, ai dava os dez dedos, sabe, entdo assim, esse furar, ter que tirar
ja té acostumada até j4, sabe?! Mas é outra coisa que cansa, né (...) (59 anos, sexo
feminino, DM2, engenheira civil, superior completo).

No entanto, apesar das picadas serem inconvenientes, a percepcdo Ssobre o
automonitoramento como um aliado importante na rotina da pessoa com diabetes se sobressai,
pois ele indica se o controle da glicemia esta adequado, garantindo seguranca ao paciente e
auxiliando na prevencéo das complicagfes do diabetes.

Lidia: (...) Ele me d& seguranca que eu td no caminho certo e td fazendo os ajustes

necessarios pra continuar vivendo durante muito tempo (...) (40 anos, sexo feminino,
DML1, jornalista, pds-graduada).

Nicole: A importancia realmente é essa de monitorar o quanto que é remédio que faz
com que a glicemia fica baixa e o quanto é do que eu como (...) entdo assim é
importantissimo medir, vocé mesmo se monitorar, porque ndo da pra ficar indo direto
num laboratério fazer exame de sangue, entdo é essencial a gente acompanhar como é
que ta a nossa taxa de glicose (...) (59 anos, sexo feminino, DM2, engenheira civil,
superior completo).

Joana: (...) falar pra vocé que eu ndo tenho medo das consequéncias negativas? Tenho!
Ent&o é por isso que me motiva medir. Eu estou bem, o tratamento que eu estou fazendo
esta dando certo, entfo vou continuar, ent&o oito picadas é doido?! E! Mas é melhor do
que as consequéncias negativas que eu posso vir a ter (...) (47 anos, sexo feminino,
DML1, professora, pés-graduada).

Percepcdes semelhantes foram identificadas por Hortensius et al. (2012). No estudo,
alguns participantes descreveram o automonitoramento como um “amigo” que proporciona
confianca, liberdade e autonomia, além de auxiliar no controle da glicemia, enquanto outros
participantes descreveram o automonitoramento como um “inimigo” devido as dores e lesdes
provocadas.

Apesar das dificuldades relatadas com o automonitoramento no presente estudo, todos os
participantes relataram realizar o teste de glicemia frequentemente. Embora as lesdes e as dores
possam representar uma barreira percebida para a realizacdo do automonitoramento, pode-se
dizer que a percepcdo dos beneficios dessa pratica se sobressaiu as dificuldades encontradas.

Conforme preconizado pelo Modelo de Crencas em Saude, quando a percep¢do sobre o0s
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beneficios € maior do que a percepg¢do sobre as barreiras, os individuos tendem a tomar decisGes
que beneficiam a saide (ROSENSTOCK, 1985).

Uma participante relatou dificuldades com o uso do glicosimetro no inicio do tratamento.

Célia: (...) no inicio eu tive dificuldade na hora de colocar aquelas lancetas, tirava e ndo
dava certo, dava aquele erro, ai eu: “meu Deus do céu”; ai eu fui tentando de novo, ai
até que eu consegui, eu fui pegando o jeitinho e deu certo, eu nao tive mais problemas
com o uso dela (...) (44 anos, sexo feminino, DML, servidora publica, superior
completo).

Para que o automonitoramento da glicemia seja efetivo, é necessario que a pessoa com
diabetes ndo so saiba interpretar e agir mediante os valores, mas que também tenha as habilidades
necessarias para utilizar o aparelho corretamente (ASSOCIATION OF DIABETES CARE AND
EDUCATION SPECIALISTS, 2021). Cabe ao profissional da sadde identificar dificuldades
relacionadas ao uso do glicosimetro, para elaborar estratégias educacionais que proporcionem ao
paciente a autonomia e as habilidades necessarias para utilizar o aparelho corretamente.

Novas tecnologias foram relatadas como facilitadoras do automonitoramento, uma vez
que diminuem o numero de picadas diérias, ao passo que permitem obter maior nimero de

resultados da glicose, fornecendo um perfil glicémico mais completo.

Flavia: Olha, dificuldade ndo, mas s6 que isso aqui (Libre) é bem mais confortavel. Se
vocé for fazer um controle certinho, de acordo com DCCT (Diabetes Control and
Complications Trial) (...) vocé tem que picar muitas vezes por dia, da muito trabalho(...)
o0 dedinho vai calejando, tudo bem né, mas ai isso aqui é muito mais facil! Nao tem
sangue, porque as vezes vocé esta almogando tem que fazer ali na mesa, vocé da uma
encostadinha la no celular, ninguém percebe, ninguém vé (...) e o celular hoje em dia
estd com a gente o tempo todo, porque vocé faz tudo no celular, entdo para mim é uma
maravilha (...) ele dé os graficos (...) fala que vocé esta com tendéncia a subir, vocé esta
com tendéncia a cair, € maravilhoso, coisa que vocé faz o dextro ali ndo te da nada
disso. Ai eu fico dois, trés dias fazendo (glicemia capilar), ai eu percebo que eu fago o
qué?! Quatro leituras por dia, enquanto daqui eu posso fazer 40 se eu quiser, entendeu?!
Eu ndo vou picar meu dedo 10, 15 vezes por dia, enche o saco é cansativo (...) (51 anos,
sexo feminino, DM1, empresaria, pds-graduada).

Além do mais, tais tecnologias também foram vistas como facilitadoras da adesdo ao

automonitoramento diario da glicose.

Carina: (...) ah, com o aparelho eu tive mais dificuldade também por teimosia, eu ficava
sem medir a glicemia e eu me baseava nos meus sintomas, se eu estou me sentindo bem
(...) eu ndo preciso de tanta insulina, entdo eu dava um tiro as cegas algumas vezes, e
eu ja esqueci o medidor em diversos lugares, ja fui para faculdade e esqueci em casa, ja
fui para casa e esqueci na faculdade, que mais?!E agora com o sensor eu ndo tenho
dificuldade ndo, a dificuldade é quando ele solta ou quando ele cai s6 (...) é realmente
uma coisa que ndo interfere tanto, vocé pode parar qualquer coisa, vocé pode medir a
glicemia em qualquer lugar (...) (32 anos, sexo feminino, DM1, bi6loga, pds-graduada).

O FreeStyle Libre® (Abbott) € um sensor que € fixado na parte posterior do braco e mede

a glicemia intersticial, dispensando a necessidade de puncionar a ponta do dedo, exceto quando
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o0 sensor indica hipoglicemias ou hiperglicemias, que devem ser confirmadas pela glicemia
capilar (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a). O uso da tecnologia vem sendo
associado a uma melhora de comportamentos de autocuidado (HAYEK; ROBERT; DAWISH,
2021), além de melhorar a satisfacdo do paciente com o tratamento (HAYEK; DAWISH, 2019).

Em um estudo qualitativo realizado com o objetivo de analisar o uso do FreeStyle Libre®
(Abbott) na qualidade de vida de seus usuérios, vantagens semelhantes a esse estudo foram
identificadas, tais como reducdo do nimero de picadas, conveniéncia e facilidade de uso, uso das
setas de tendéncia, além de proporcionar melhora da autogestdo do diabetes (OVEREND;
SIMPSON; GRIMWOOQOD, 2019).

4.1.2.2.4 Flutuacdes na glicemia

Reconhece-se que o controle glicémico ndo é perfeito durante o tempo todo e que varios
fatores podem interferir com a glicemia durante o dia. Apesar dessas oscilagcdes na glicemia, 0s
participantes reconhecem que isso faz parte do controle do diabetes e que é preciso saber lidar
emocionalmente com essas flutuagdes bem como saber identificar possiveis causas e como trata-

las.

Carina: (...) é realmente um aprendizado no dia-a-dia, porque hé situagdes em que o seu
corpo ndo vai responder da forma como vocé espera e ai vocé ndo pode se desesperar,
VOCE tem que pensar: poxa, 0 que levou o meu corpo a responder assim? Existem
momentos, por exemplo, em que a agulha da minha caneta ela nao libera insulina, as
vezes eu pego uma agulha que ndo esta legal e eu acho que estou aplicando insulina e
quando eu vou ver a minha glicemia esta subindo exponencialmente, e nesse momento
vocé ndo pode desesperar, vocé fala ok, eu tomei insulina para o almogo, para combater
o almoco e aquilo ali ndo ocorreu por qué? Ai vocé comeca a pensar ok, ou eu tomei
menos insulina do que o necessario, ou a insulina ndo foi para 0 meu corpo, para 0 meu
organismo, e vocé tem que ter essa tranquilidade, esse habito de saber interpretar os
dados (...) (32 anos, sexo feminino, DM1, bi6loga, pés-graduada).

Joana: (...) hoje eu consigo levar assim mais na esportiva, mas ela t alta, ndo me assusto
mais (...) por isso a necessidade de t4& medindo sempre, porque se uma dessas vezes
durante o dia vocé errou no célculo do carboidrato, errou no calculo da insulina, se
esquece agulha na caneta, entra um pouquinho de ar, ja da alteracdo na dose da insulina,
entdo sdo varios fatores, né. Por um motivo ou outro, que eu ndo sou perfeita, que eu
também tenho os meus deslizes ai nas coisas, ah se ela td em 180, 190, ndo me assusto
(...) eu ja tenho a minha insulina, ja calculo o quanto que eu preciso tomar, dai 15, 20
minutos ja sei que ela vai ta no 120, no 110, entendeu?! (...) se um dia a gente t& mais
ansioso, também interfere, entdo tem tudo isso que a gente tem que levar em
consideracao (...) (47 anos, sexo feminino, DM1, professora, pos-graduada).

A resolugdo de problemas é um dos sete comportamentos de autocuidado estabelecidos
pela Associacdo Americana de Especialistas em Educacdo e Cuidado em Diabetes (2021). A
resolugdo de problemas pode ser definida como “um comportamento aprendido que inclui gerar

um conjunto de potenciais estratégias para a resolugéo de problemas, selecionar a estratégia mais
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apropriada, aplicar a estratégia e avaliar a eficacia da estratégia” (MULCAHY et al., 2003, p.788,
traducdo nossa). Esse comportamento pode ser observado nas falas das participantes.
Por outro lado, uma participante disse se sentir frustrada com os resultados a ponto de
deixar de fazer os testes de glicemia. Niveis glicémicos elevados podem causar frustracfes e
desmotivar a pratica do automonitoramento (ONG; CHUA; JENN, 2014).
Nicole: (...) tipo assim eu vejo que, quando ta tudo baixo, t4 tudo bem, ai eu fico
totalmente feliz de medir, ai quando comeca dar muito alto, muito alto, muito alto, né,
eu, ai meu Deus, nossa ndo quero mais medir, sabe assim?! Entdo as vezes eu fujo

também, eu fico dias sem medir (...) (59 anos, sexo feminino, DM2, engenheira civil,
superior completo).

Observou-se que ha entendimento sobre a identificacdo dos sintomas de hiperglicemia e
hipoglicemia. Reconhecer os sintomas dos dois extremos da glicemia € importante para engajar
o0 individuo em acdes que revertam a situacdo (COLETA, 1999; JANZ; BECKER, 1984;
REDDING et al., 2000). Essas acdes podem ser observadas nas falas das participantes Flavia e
Helena, as quais, respectivamente, referenciam precaucdes, tais como ter sempre em maos
alimentos para correcdo da hipoglicemia e a importancia de se fazer contagem de carboidratos

para corrigir adequadamente as hipoglicemias, prevenindo uma hiperglicemia de rebote.

Flavia: (...) eu reconheco gragas a Deus eu reconhe¢o muito bem os sintomas de
hipoglicemia; as vezes eu td aqui no escritério, sabe quando vocé da uma virada de
cabeca e vem aquela tontura, uma turbidez na visdo, mas eu sempre tenho uma balinha
alguma coisa sabe para a hipoglicemia, um chocolatinho, ou as vezes vocé comeca a
sentir uma irritacdo do nada, est4 todo mundo falando em volta de vocé, vocé esta
ouvindo todo mundo e ndo estd ouvindo ninguém. Tremor e muito suor, muito suor, um
suor escorrendo pelo corpo (...) (51 anos, sexo feminino, DM1, empreséria, pos-
graduada).

Helena: (...) eu tinha hipoglicemias direto, e logo ap6s a hipoglicemia, vinha uma hiper,
porque eu comia pra poder melhorar essa hipo, entdo geralmente é sempre quando vocé
tem uma hipo, vocé tem uma hiper pés, né?! Se vocé nao fizer contagem de carboidratos
pra vocé normalizar a tua hipo, vocé vai ter uma hiper (...) (54 anos, sexo feminino,
DM1, autbnoma, superior completo).

Por outro lado, alguns participantes relataram n&o identificar sinais e sintomas da
hiperglicemia. Essa auséncia de sintomas reforca a importancia de se realizar o
automonitoramento para identificacdo de valores glicémicos fora da meta terapéutica e tomada
de deciséo para corregdo do problema.

Nicole: (...) a taxa de glicose alta, ela ndo me faz passar mal, cé acredita?! Entendeu?!
Entdo eu fico bem, s6 que a gente ndo sabe |4 internamente 0 que que t& acontecendo,
né. O que eu passo mal realmente é com a hipoglicemia, com a hiper (acena a cabega

negativamente), eu posso ta com 400, 500 14 que ndo t6 sentindo nada (...) (59 anos,
sexo feminino, DM2, engenheira civil, superior completo).

Geralda: (...) agora j& houve épocas (...) que eu tinha glicemia alta e no tinha sintoma
nenhum, esse que é um grande problema eu ndo tinha sintoma, eu estava causando
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problema dentro do meu organismo (...) (53 anos, sexo feminino, DM1, professora
universitaria, pés-graduada).

Episodios de hipoglicemias sem a presenca dos sintomas classicos também foram
descritos. Esses achados s@o consistentes com outros estudos, nos quais hipoglicemias
assintomaéticas também foram relatadas (HORTENSIUS et al., 2012; RICHMOND, 1996).

Joana: (...) ha um tempo atrés, eu tinha os sintomas cléssicos da hipoglicemia, quando
minha glicose tava em 90, por exemplo, eu ja comegava a sentir a sudorese, o tremor,
entdo eu sabia que tava abaixando, ndo era a hipoglicemia ainda, mas eu sabia que tava
abaixando. S6 que agora eu s6 tenho sentido isso quando ela ja td em 60, entdo quando
td em 60 eu ja to, é, tem médico que fala que hipoglicemia s6 abaixo de 50, mas ai no
60 eu ja ndo me respondo por mim ndo, do jeito que eu fico, entendeu?! (...) (47 anos,
sexo feminino, DM1, professora, pds-graduada).

A hipoglicemia assintomética é uma complicacdo relacionada ao uso da insulina, na qual
os sintomas iniciais da hipoglicemia estdo diminuidos ou ausentes. Em individuos com
hipoglicemias recorrentes, a resposta de hormdnios contrarregulatorios a hipoglicemia esta
prejudicada. ldade, duracdo do diabetes e controle glicémico mais intenso sdo 0s principais
fatores de risco para o desenvolvimento dessa complicacdo. Além do mais, pessoas com quadros
de hipoglicemias assintomaticas sdo mais propensas a desenvolverem hipoglicemias graves
(GRAVELING; FRIER, 2010).

Com relacdo a influéncia de hipoglicemias no dia a dia, algumas participantes relataram
prejuizo na qualidade do sono decorrente de hipoglicemias noturnas. Em uma pesquisa do tipo
survey, participantes relataram dificuldades em ndo conseguir retornar a dormir ou maior tempo
para conseguir voltar a dormir apés a hipoglicemia, demonstrando a influéncia das hipoglicemias
noturnas na qualidade do sono (BROD; CHRISTENSEN; BUSHNELL, 2012).

Flavia: (...) eu deixo na minha mesinha de cabeceira, agora como teve pascoa eu td
deixando um chocolate mesmo, e é um saco, ai vocé come de madrugada que vocé esta
passando mal, vocé ndo sabe se vocé levanta para escovar o dente, vocé estd com o
dente de doce [risos] ai vocé nem tem coragem de levantar para escovar o dente e nem
consegue dormir assim (risos), acabou j& a noite (...) (51 anos, sexo feminino, DM1,
empresaria, pds-graduada).

Uma participante relatou que as hipoglicemias noturnas, além de prejudicarem a
qualidade do sono e o descanso, interferem com disposi¢do no dia seguinte. Alguns trabalhos
publicados demonstram uma associacdo entre a ocorréncia de hipoglicemias e diminuicdo da
produtividade (BROD; CHRISTENSEN; BUSHNELL, 2012; BROD et al., 2011; DAVIS et al.,
2005).

Lidia: (...) o que mais pega pra mim na hipoglicemia é de madrugada, porque vocé fez

a contagem e ai de repente deu errado, entdo vocé fala “nossa, mas eu fiz tudo certinho,
por que que eu té6 com hipoglicemia?!”, e ai 0 meu sono ¢ totalmente cortado, eu fico
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durante muito tempo depois pra pegar no sono, mais de meia hora mesmo indo pra
cozinha, comendo jujuba que é coisa que sobe rapidamente, mas é totalmente
interrompido, e ai no dia seguinte vocé acorda com a sensagdo de que vocé ta com um
cansago imenso e o seu dia passa inteiro com aquela sensacao de cansago. Entdo € muito
pior a hipoglicemia do que a hiper (...) (40 anos, sexo feminino, DM1, jornalista, pos-
graduada).

As hipoglicemias também foram descritas como episodios que interferem com a pratica
de atividade fisica e a obtencdo de resultados. A participante Carina, por exemplo, relatou que
para realizar alguns exercicios, tais como bicicleta ou esteira, exigia a ingestdo de algum doce
para evitar a hipoglicemia, no entanto, isso a atrapalhava na perda de peso.

Hiperglicemias também foram descritas como limitadoras da pratica de atividade fisica.
As diretrizes recomendam que quando os niveis glicémicos estdo elevados (> 250 mg/dL), a
atividade fisica deve ser adiada até que a glicemia diminua, uma vez que exercicios intensos
podem exacerbar a hiperglicemia (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a).

Célia: (...) eu perguntei uma vez também ja para o0 médico, eu disse: se a glicemia, se a
minha glicemia se ela tiver assim um pouco alterada, isso ai interferiria na atividade
fisica? Ele disse sim, se ela tiver alta acima de 200, 300 ndo faca atividade fisica, entdo
eu fico com medo (...) (44 anos, sexo feminino, servidora pablica, superior completo).

Alguns participantes associaram a ocorréncia de hipoglicemias a sensagdo de morte. Shiu
e Wong (2002) também encontraram declara¢fes semelhantes.

Joana: Ai eu fico muito ruim quando abaixa muito a glicose (expresséo facial de quando
algo é ruim) (...)e tenho pedido muito a Deus pra que ndo me deixe sentir mais isso,
nem sei te falar direito 0 que que eu penso nessa hora, mas assim, sentimento de morte,
ja veio, eu pensava, uxe, acho que de hoje eu ndo passo, ixe, sera que vai subir?! (...)
(47 anos, sexo feminino, DM1, professora, pés-graduada).

Sérgio: (...), mas a hipoglicemia é o que que ela traz para gente? Uma sensagao de morte,
uma sensacdo de morte (...) (71 anos, sexo masculino, DM2, aposentado, superior
completo).

Ha também o entendimento de que os episddios de hipoglicemia sdo ameacadores a vida
assim como as hiperglicemias. No entanto, as hipoglicemias representam uma ameaca a curto
prazo, enquanto as hiperglicemias trazem perigos a longo prazo. No estudo de Shiu e Wong
(2002), os participantes também descrevem as duas condi¢cbes como uma constante ameaca a

salde.

Helena: (...) ai no caso falta a glicose, entdo as tuas agdes vitais do proprio organismo
vao paralisando tanto € que a hipo, se ela ndo for socorrida a tempo, ela pode te matar,
a hiper ela ainda vai demorar um pouco mais, mas a hipo ela te mata numa noite (...)
(54 anos, sexo feminino, DM1, autdnoma, superior completo).

Joana: (...) a hiperglicemia ela vai te dar um problema sério a longo prazo, a
hipoglicemia pode levar a pessoa a convulsdo e morte né, e faltar oxigenacéo, sabe eu
nunca cheguei a ter um desmaio por hipoglicemia, mas ja aconteceu assim de eu
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recuperar com uma bala na boca, mas parece que alguns segundos eu ndo me lembro o
que aconteceu (...) (47 anos, sexo feminino, DM1, professora, pds-graduada).

A participante Célia ainda se referenciou a hipoglicemia como sua grande inimiga. I1sso
pode estar associado ao fato de a participante ter descrito mais de um episodio de hipoglicemia
severa, na qual ela precisou da ajuda de terceiros para reestabelecer a glicemia.

Célia: (...) entdo assim é o meu grande inimigo (as hipoglicemias) (...), porque realmente

ela é letal né, ela é letal, entdo ela pode Ihe matar também, né?! (...) (44 anos, sexo
feminino, DM1, servidora publica, superior completo).

Embora as hipoglicemias tenham sido descritas como uma situagéo desconfortante, que
atrapalha as atividades do dia a dia, prejudica a qualidade do sono e ainda coloca em risco a vida
dos participantes, observou-se que as experiéncias com as hipoglicemias ndo foram impeditivas
da realizagdo de comportamentos de autocuidado essenciais. A maioria dos participantes relatou
realizar atividade fisica, utilizar sempre a insulina e optar por alimentos mais saudaveis.

O medo de hipoglicemias, por outro lado, pode fazer com que as pessoas com diabetes
adotem comportamentos, tais como diminuir ou pular doses de insulina e aumentar a ingesta de
alimentos (ELLIS; MULNIER; FORBES, 2018; SHIU; WANG, 2002; WU; JUANG; YEH,
2011), além de ser uma barreira para ndo praticar atividade fisica (BRENNAN et al., 2021).
Tendo como base 0 Modelo de Crengas em Satde (ROSENSTOCK, 1985), pode-se inferir que
a percepcao sobre a severidade das complicacdes crénicas associadas ao mal controle glicémico
se sobressai a percepgdo sobre os perigos da hipoglicemia. Assim, os beneficios de se utilizar a
insulina corretamente e praticar atividade fisica superam o medo e as desvantagens relacionadas
as hipoglicemias.

Outro ponto que pode explicar o comportamento dos participantes, € o fato de todos terem
demonstrado conhecimento sobre 0s sinais e sintomas da hipoglicemia, bem como trata-la
adequadamente, o que pode lhes dar seguranga com relacdo ao manejo da hipoglicemia.
Conhecimentos prévios relacionados a doenca também sdo reconhecidos como varidveis que
afetam a percepcdo dos individuos e influenciam indiretamente seus comportamentos em saude
(JANZ; BECKER, 1984; ROSENSTOCK, 1974).

4.1.2.2.5 Situagdes especiais

O termo “situacOes especiais”, foi utilizado para se referir a qualquer situacao que fuja da
rotina, como por exemplo, viajar, comer fora, dias de doenca, etc. Foram relatadas dificuldades
de controlar a glicemia quando a alimentacdo ndo é feita em casa. Essa dificuldade ¢ vista ndo

no sentido de ndo saber o que fazer para ajustar o uso da insulina a alimentagdo, mas se refere a
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percepcao de que situacBes especiais promovem flutuagdes na glicemia que sdo mais dificeis de

serem regularizadas em comparacdo a rotina normal.

Flavia: (...) quando vocé viaja (...) como vocé acaba comendo mais, e a comida de fora
de casa ela sobe mais a glicose do que a de dentro de casa. Vocé nunca sabe o que eles
colocam nessas comidas, né?! Entdo vocé tem, eu acabo tendo que corrigir mais, por
exemplo, eu vou comer, prato esta feito, eu aplico e dali duas horas eu vou medir ela ta
alta, ai eu tenho que corrigir, entendeu?! Com a insulina, as vezes em casa isso nao
acontece tanto do que quando eu estou viajando (...) (51 anos, sexo feminino, DM1,
empresaria, pds-graduada).

Lidia: (...) eu sou uma pessoa que faz palestra, que anda muito pelo Brasil inteiro, fora
do pais, fuso horério, isso modifica tudo a relagdo insulina e contagem de carboidrato.
Entdo outra dificuldade que eu encontro é muitas vezes quando vocé muda a comida,
muda o fuso horério, muda a sua rotina, é de vocé se adaptar e o seu corpo se adaptar
aquela situacdo e demora tempo (...). Eu tenho umas dificuldades, eu tenho umas
incidéncias de hipoglicemias nessas situacdes e hiperglicemias também, mas é algo que
a gente tem que se adaptar se a gente quiser (...) (40 anos, sexo feminino, DM1,
jornalista, pés-graduada).

Essas flutuacOes na glicemia séo esperadas nessas situacfes. Embora os carboidratos
tenham maior impacto na glicemia pos-prandial, sabe-se que as proteinas e as gorduras também
podem influenciar o perfil glicémico pos-prandial (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
DIABETES, 2018). A gordura, por exemplo, lentifica o esvaziamento géastrico, diminuindo a
resposta glicémica pos-prandial, o que aumenta o risco de hipoglicemia a curto prazo e
hiperglicemia apds algumas horas da refeicdo (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES,
2018). Dessa forma, como em situagdes especiais ha uma mudanca do tipo de alimento ingerido,
em geral, com maior teor de gorduras e proteinas, além do carboidrato, espera-se que a resposta
glicémica pds-prandial ndo seja a mesma da rotina normal.

Reconhece-se também que nessas situacdes, a pessoa com diabetes pode levar uma vida
muito proxima ao de uma pessoa sem diabetes, ou seja, ndo ha restricdes alimentares, desde que
as correcdes da glicemia com a insulina sejam ajustadas a situacao.

Lidia: (...) eu posso fazer tudo, entdo se eu me relacionar bem e saber como funciona
no meu organismo eu vou poder fazer tudo o que eu quiser, como doce, aniversario,
brigadeiro, bolo, ndo tenho problema. VVou ter problemas depois com certeza, mas séo

problemas ajustaveis que eu ja sei 0 conhecimento suficiente pra ajustar (...) (40 anos,
sexo feminino, DM1, jornalista, p6s-graduada).

Carina: Eu acho que vocé ter uma rotina permite vocé sair dessa rotina sem muito
transtorno, entdo...é o que diz a masica: disciplina € liberdade. Entdo quando vocé tem
uma disciplina no dia-a-dia, vocé sabe como o seu corpo se comporta e qual é a resposta
dele a insulina, fica mais facil vocé sair e comer um pedaco de bolo, vocé comer um
pedaco de pudim, vocé se permitir 0 mesmo prazer que as outras pessoas tém, porque
vocé sabe como o seu corpo vai reagir a aquele estimulo, aquele doce, ou aquela
mudanca de horério (...) (32 anos, sexo feminino, DM1, biéloga, pés-graduada).
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Estudos publicados, no entanto, mostram que o diabetes pode representar uma barreira
para a vivéncia de algumas situagdes sociais. Observa-se que embora atualmente se saiba que
ndo existem alimentos proibidos para as pessoas com diabetes e que existem estratégias que
permitem maior flexibilidade na escolha dos alimentos, tais como contagem de carboidratos e
ajuste de dose de insulina (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a), ainda existem
relatos sobre o impacto que o diabetes traz na vida social das pessoas. Acredita-se que a doenca
tira a liberdade de se comer aquilo que se gosta sem preocupacbes (CAROLAN; HOLMAN;
FERRARI, 2014), além de trazer frustracbes devido as restricbes alimentares percebidas
(AWEKO et al., 2018).

Destacou-se também a importancia de, mediante tais situac@es especiais, sempre levar 0s
insumos necessarios para cuidar do diabetes tais como a insulina, o glicosimetro e lanches leves
para casos de hipoglicemias.

Joana: (...) entdo vai passar um dia, ah vamos na capital um dia, tem alguma coisa pra
fazer ou médico mesmo, tem que levar a trouxinha junto né, entdo isso ai eu ndo posso
esquecer mesmo, entdo ja ficou como uma bolsa a tiracolo (...) se vou pra igreja, mego
antes de ir, as balinhas tdo no bolso ou as uva passas que é mais facil, eu ndo preciso
abrir, porque se comeca a sentir alguma coisa diferente, ja pde na boca e j& se resolve o
problema. Entdo, é uma rotina que ndo d& pra eu deixar, ndo é por que eu quero, mas eu

ndo posso deixar, é pro meu bem-estar, entdo tem que aderir mesmo (...) (47 anos, sexo
feminino, DM1, professora, pés-graduada).

Marlene: E assim eu vou pra um aniversario, eu sou louca por brigadeiro, ai eu quero
comer brigadeiro (risos), ai se eu vou pra uma festa, eu levo 0 meu aparelho e minha
insulina. Ai minha bolsa, bolsa de festa de mulher é pequenininha, a minha é enorme
que vai o aparelho de glicose, vai a minha caneta de insulina, vai um docinho que pode
Ser que eu precise e a comida néo tenha sido servida ainda (...) (47 anos, sexo feminino,
DML1, administradora, superior completo).

Observa-se gque as participantes percebem essa necessidade de carregar 0s insumos como
uma aliada, pois Ihes proporciona maior liberdade com relacdo a alimentacéo, alem de trazer
seguranca frente a uma possivel hipoglicemia. No entanto, essa necessidade pode ser vista como
uma sensag¢ao de se viver “preso” a doenga. No estudo de Hortensius et al. (2012), por exemplo,
participantes referiram nunca se sentirem livres do diabetes, por terem que sempre carregar 0S
insumos para qualquer lugar que forem.

Uma Unica participante relatou ndo carregar oS insumos necessarios para controlar a
glicemia quando vai a alguma festa.

Sara: (...) quando eu vou sair né, tem um evento a noite alguma coisa, um aniversario,
um casamento alguma coisa assim, eu ja faco o teste em casa, porque ai eu procuro ndo
levar todas as medicagdes nada, ai eu ndo levo, dependendo da festa ndo, eu tento fazer
a medicagdo antes de sair, né, ou sendo eu deixo para fazer na volta né, principalmente

as insulinas, a medicacéo da pressdo eu ja tomo antes, porque as vezes ai € questdo se
for de noite eu ja tomo a medicagdo antes de sair, eu verifico, fago 0 meu testezinho em
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casa, vejo como é que t4; ah o aglcar ta normal, bom entdo ndo vou, ndo vou mexer
com ele, porque eu ndo sei 0 que que eu vou encontrar na festa, 0 que que eu vou comer,
0 qué que eu vou beber, né ?! Entdo ai as vezes, ah tinha coisa boa que eu gosto eu vou
misturar e ndo sei 0 que, ai meu agUcar vai subir, mas paciéncia, porque eu ndo vou
passar a noite toda aqui, né, entdo eu ja chego em casa, ja faco o teste de novo, ja vejo
como € que ta, entdo eu ja faco insulina. E assim que eu controlo quando eu vou sair
(...) (41 anos, sexo feminino, DM1, farmacéutica, superior completo).

Essa conduta adotada ndo é recomendada considerando-se o perfil de acdo das insulinas
prandiais. As doses de insulinas aplicadas para cobrir as refeicbes devem ser administradas em
até meia hora antes da refeicdo, no caso da insulina regular, ou no caso das insulinas de acéo
ultrarrapida, em até 15 minutos antes das refei¢cbes ou imediatamente ap6s. Essa conduta é
necessaria para que o pico de acdo méxima da insulina coincida com o pico glicémico gerado
apos a ingestdo de alimentos, normalizando a glicemia, e minimizando o tempo de exposi¢do a
hiperglicemia que é agressiva ao organismo (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES,
2020a).

Outras participantes, por outro lado, relataram condutas coerentes com o que € indicado,
ou seja, elas realizam o ajuste de dose de insulina de acordo com os valores da glicemia e com a
alimentacdo. A fala da Helena exemplifica esse comportamento.

Helena: (...) se eu entro no shopping, se eu vou comer no shopping, entdo a primeira
coisa que eu fago, j& passo no banheiro, ja lavo a mo, ja fago uma glicemia, né? Ai eu
vejo quanto que t4, e eu no caso, eu vou selecionar o que eu vou comer, ai eu ja vou no
meu aplicativo e ponho o que eu vou comer, e ali eu ja vejo a quantidade de insulina, e

enquanto eu faco o pedido, eu ja aplico a insulina, certo (...) (54 anos, sexo feminino,
DML1, autbnoma, superior completo).

Observando-se o relato da maioria dos participantes com relacdo a como gerenciar o
diabetes em situacGes que fogem da rotina, percebe-se que embora haja algumas inconveniéncias,
tais como oscilagdes na glicemia e a necessidade de sempre carregar 0s insumos, 0s participantes
demonstraram estarem bem adaptados a essas situagoes.

Tendo como base 0 Modelo de Crencas em Saude, infere-se que a necessidade de carregar
0s insumos necessarios para fazer o automonitoramento e a aplicacdo da insulina € percebida
como uma acgao que traz mais beneficios do que impde barreiras. Além do mais, os participantes
desse estudo deixaram bem claro o medo que eles tém das complicagdes cronicas do diabetes, e
dessa forma, as flutuagGes da glicemia observadas nessas situacdes representam uma ameaca a

salide que pode ser amenizada adotando-se os cuidados ja citados.

4.1.2.2.6 Uso da insulina

O conhecimento sobre o nome, a dose e o mecanismo de acdo das insulinas séo

importantes para a realizacdo de um dos sete comportamentos de autocuidado estabelecidos pela
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Associacdo Americana de Especialistas em Educacédo e Cuidado em Diabetes (2021), que é 0 uso
de medicamentos. Nesse estudo, foi possivel identificar o entendimento sobre os diferentes tipos

de insulina e seus perfis de acéo.

Flavia: Eu uso dois tipos de insulina, que é uma que faz aquele metabolismo basal, que
é Tresiba®, ela é da Novo Nordisk, entdo ela é a cada 24 horas e geralmente quando eu
acordo antes do café da manha eu ja tomo, é o basal, ai eu tomo 25 unidades por dia, e
para as refeigdes, para controle da glicemia pés prandial eu uso a Humalog® lispro que
é a de acdo ultra rapida, e a Humalog® nao tem dose certa vai depender do que vocé
vai comer, do quanto de carboidrato vocé ta ingerindo (...) (51 anos, sexo feminino,
DM1, empresaria, pds-graduada).

Geralda: (...) essa aqui é a minha bolsinha, ta suja [mostra a bolsinha e a insulina], mas
aqui 6, levo a Lantus (insulina glargina) e ela é a insulina basal eu tomo de manhéd e a
noite que ela s6 da 16 horas (...) (53 anos, sexo feminino, DM1, professora universitaria,
po6s-graduada).

Observou-se também que os participantes tém uma rotina bem adaptada ao uso da

insulina.

Lidia: De manhd, acho que assim pra exemplificar, ¢ uma rotina, eu acordo, mego a
glicemia, vejo como é que esta, com base no resultado, eu aplico a insulina NovoRapid,
depois antes de ir pra fazer a academia, exercicio, eu aplico a Levemir, a insulina de
acdo prolongada (...) desco, fago os exercicios, volto, meco a glicemia de novo, fago o
complemento de insulina se precisar pra comer, depois antes do almogo meco, tomo de
novo (...) (40 anos, sexo feminino, DM1, jornalista, pds-graduada).

Helena: (...) eu ja levanto de manh, no caso, eu j lavo as minhas méos e ja fagco uma
glicemia e j& saio do meu quarto jA com a contagem de carboidratos feita e com a
insulina ja tomada, porque geralmente a ultrarrapida que eu tomo, vocé tem que tomar
ela 10 minutos antes de vocé alimentar. Entdo eu ja saio do quarto j& aplicadas as duas,
tanto Lantus (insulina glargina) quanto a Novorapid e ja vou preparar 0 meu café, entdo
esses 10 minutos é o tempo que eu preparo meu café e ja fago ele (...) (54 anos, sexo
feminino, DM1, auténoma, superior completo).

Sérgio: Olha depois que vocé aprende a usar, a saber que vocé tem que seguir, tudo fica
facil, né?! Para mim, ja é um roteiro ta?! Levanto de manha cedo entre 7, 8 horas, tenho
que tomar as insulinas de manha que eu tomo de manha e ai vai... ndo tenho assim
dificuldade nenhuma, néo, néo sinto (...) (71 anos, sexo masculino, DM2, aposentado,
superior completo).

ADU et al. (2019) identificaram que a prevencao das complicacdes do diabetes foi o fator
que mais influenciou na adesdo a autogestdo do diabetes. Considerando as percepc¢des dos
participantes sobre o diabetes ja mencionadas, pode-se inferir que a adequacdo da rotina ao
tratamento e ao estilo de vida que o diabetes e a insulina exigem, provavelmente foi influenciada
pelo medo das complicagdes cronicas do diabetes. Além do mais, todos os participantes
convivem com o diabetes ha muitos anos, o que pode contribuir para a adesdo a autogestdo do

diabetes, tanto por aumentar a experiéncia com o autocuidado (AGIDEW et al., 2021) quanto
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por aumentar o tempo de possivel exposicao as intervencdes educativas que sdo facilitadoras para
uma autogestao bem sucedida (ADU et al., 2019).
Além do mais, os participantes reconhecem a importancia da insulina no dia a dia e os

beneficios de seu uso.

Lidia: (...) a insulina ta4 presente na minha vida todo o tempo. Entdo toda vez,
principalmente que eu preciso comer, faz parte, quando eu preciso fazer alguma
atividade diferente ela t4 também junto, porque todo lugar que eu vou ela ta comigo.
Entdo seja pra comer fora, seja pra sair, seja pra dancar, seja pra qualquer coisa, ela ta
comigo, entdo ela é essencial, ela simboliza a minha vida, sem ela eu néo existiria, ndo
estaria mais aqui (...) (40 anos, sexo feminino, jornalista, p6s-graduada).

Carina: E ver como isso (utilizar a insulina) melhora a qualidade de vida. Como eu te
dizia, eu consigo dormir uma noite inteira, por conta dos diversos horménios, eu me
sinto disposta, ndo me sinto letargica, eu ndo sinto sede o tempo todo, entdo assim, o
reflexo disso no bem estar, e a liberdade que eu tenho conforme eu assumo o controle.
Quanto mais controlada eu estou, eu vejo que eu tenho mais liberdade, eu posso passar
uma semana fora que 0s meus pais ndo vao ficar preocupados, €... é isso, é 0 bem estar
no dia a dia e a liberdade que isso proporciona. (32 anos, sexo feminino, bidloga, p6s-
graduada).

Hassan et al. (2013) descreveram a percepc¢ao sobre os beneficios da insulina na melhora
do controle glicémico e do estado de saude como facilitadora para a aceita¢do do uso da insulina.
Além do mais, estudos mostram que a crenca sobre os beneficios da insulina para a satde do
individuo esta associada a atitudes (FU et al., 2013; SNOEK; SKOVLUND; POUWER, 2007) e
percepcoes (WONG et al., 2011) positivas relacionadas a esse medicamento.

Observou-se que a percepcao sobre os beneficios da insulina est4 associada a crenca de
que utilizar a insulina corretamente contribui para minimizar a ameaca do diabetes a satde. As
falas das participantes Joana e Geralda, exemplificam bem essa teoria.

Joana: (...) eu nunca deixei de utilizar, gragas a Deus nunca, nunca cai nessa (risos),
porque quem deixa, as consequéncias sdo0 muito ruins, né?! As recaidas e tal, entdo eu
sempre tive a consciéncia assim sobre os medicamentos, que eu ndo poderia deixar de
usar (...) eu tenho que tomar, o médico ta dizendo que é pro meu bem, é pra eu viver

um pouco melhor, é pra eu melhorar a minha vida, entdo eu vou tomar. (...) (47 anos,
sexo feminino, DM1, professora, pés-graduada).

Geralda: (...) eu acho que ja foi outro passo bom foi eu ter me disciplinado a usar com
frequéncia essa danada (a insulina) né, e ai é o que eu falo muito para o pessoal da
associacao: vocés estdo fazendo a corre¢do, né? Que as vezes a pessoa deixa chegar a
400 e as complicacdes sdo severas, né?! (53 anos, sexo feminino, DM1, professora
universitaria, pés-graduada).

O uso da insulina também foi colocado como uma solugéo para controle da glicemia ja
que a realizacdo de outros comportamentos de autocuidado como o de se alimentar

saudavelmente sdo mais dificeis. Aweko et al. (2018) também observaram que alguns
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participantes utilizavam apenas os medicamentos para controle da glicemia, enquanto que as

outras recomendacdes sobre um estilo de vida mais saudavel eram ignoradas.

Sara: (...) Assim tem aquela coisa que eu sei que eu ndo me alimento direito, né, que eu
ndo cuido da alimentacdo, que eu ndo sou de comer verduras, essas coisas, assim entdo
eu misturo muita coisa, como muita porcaria, uma bobagem (risos), entdo eu sei que a
medicacdo me ajuda nessa funcéo, né, entdo tipo, ah, eu quero comer um doce hoje, ndo
sei 0 qué, eu quero comer um pedaco de bolo né, eu quero comer um doce, um
brigadeiro alguma coisa assim, bom eu t6 tomando insulina, tem a insulina que vai me
ajudar a ndo subir tanto aglcar (...) (41 anos, sexo feminino, DM1, farmacéutica,
superior completo).

4.1.2.3 Dificuldades relacionadas ao uso da insulina

Algumas participantes relataram dificuldades de mimetizar o papel da insulina endégena

com as aplicagdes de insulina.

Flavia: (...) uma coisa € o seu pancreas secretar o hormonio insulina na hora certa na
quantidade certa, outra coisa sou eu tentando imitar, ne?! (por meio das aplica¢des de
insulina) Entdo a gente tem falhas e picos (...) (51 anos, sexo feminino, DM1,
empresaria, pds-graduada).

Sara: (...) a insulina que as vezes eu brigo muito com ela, porque as vezes ta alta, as
vezes ta baixa, e as vezes eu tomo a dosagem que o médico manda, ai parece que eu td
tomando &gua, né, que eu td enchendo agua, porque néo faz efeito, ai eu tomo, e daqui
a pouco ela faz efeito e d& hipoglicemia, entdo é bem complicado isso ai (...) (41 anos,
sexo feminino, DM1, farmacéutica, superior completo).

Sabe-se que a obtencéo de resultados dentro das metas terapéuticas 100% do tempo foge
da realidade, sendo o ideal que a pessoa passe a maior parte do tempo dentro das metas, com uma
menor variabilidade glicémica e incidéncia de hipoglicemias possivel (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a). Isso € decorrente do fato de vérios fatores interferirem
com a variabilidade glicémica além da insulina, tais como a composicao das refei¢des (o teor de
proteinas e gorduras, por exemplo, interfere com a resposta glicémica pos-prandial), a préatica de
atividade fisica, estresse, infeccOes, ingestdo de alcool, hipoglicemias recentes, dentre outros
(FORTIN et al., 2017).

Outra dificuldade relatada foi referente & adaptagéo ao tipo de insulina e & dose certa que
promovessem melhor controle glicEmico com menor incidéncia de hipoglicemias.

Sara: (...) 0 meu aglcar varia muito, eu tenho muita hipoglicemia né, ja fiz trocas de
insulina que o médico mandou trocar, mas ai foi pior, tive que voltar para antiga de
novo, meu organismo nao se adaptou (...). Eu tirei a NPH né, o médico mandou
suspender a NPH, porque fazia muitos anos que eu usava a NPH, ele disse “ndo, ai tu
vai usar uma que ¢ uma vez ao dia”; ai eu passei para a Basaglar (insulina glargina),
porque eu tava tendo muito hipo né, eu cheguei uma vez na madrugada a convulsionar,
porque o meu agucar foi a 30 (...) falei com o médico e ele disse “vamos trocar as
insulinas”; ai eu passei para essa (Basaglar) que o meu agucar de 30 ele passou para 400
e ndo tinha Cristo que fizesse baixar, né, e eu tomava a rapida cada vez mais (...) e 0

acucar ndo baixava. Ai eu comecei a me sentir muito cansada, né?! (...) o aglcar estava
alto demais né, e s6 no banheiro e sé no banheiro e tomando &gua, agua (...) entéo ele
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(médico) disse assim “vamos voltar para antiga”, ai eu voltei para a NPH e pronto
normalizou de novo, ai s6 tive que adequar a dose né, diminuir um pouquinho da NPH,
controlei mais a rapida a quantidade que eu ia fazer né, mas ai pelo menos melhorou,
agora melhorou, t6 conseguindo controlar ela né (...) (41 anos, sexo feminino, DM1,
farmacéutica, superior completo).

Uma participante relatou dificuldade com o transporte da insulina. No entanto, conforme
descrito pela propria participante, essa dificuldade é antecedida por um problema anterior que é
o fato dela ndo ter recebido nenhuma orientacdo sobre como transportar sua insulina. Nesse
sentido, ressalta-se a importancia da educagdo em diabetes para evitar erros na terapia com a
insulina (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a).

Nicole: Olha, assim, s6 quando eu vou viajar muito longe, que eu vou ficar dias que eu
levo, sabe, sendo eu nem levo, eu tomo antes, depois volto e tomo depois, eu acabo
ficando sem tomar mesmo (...) porque assim € interessante cé me perguntar isso, porque
0s médicos, eu ndo perguntei e também ninguém me falou quanto tempo que a insulina
pode ficar fora da geladeira, se dentro da caneta eu posso deixar dentro da bolsa e
utilizar durante o dia, sabe?! Ndo deixar logico exposto no sol, se ela aguenta ficar
assim, porque, tipo assim, vocé vai na farmécia comprar insulina, eles falam assim pra
vocé “al vocé quer uma caixinha com gelo pra levar?”; entdo parece que de sair da
farmécia e ir pra sua casa parece que o negécio ndo vai fazer efeito mais, vai estragar,
entdo eu assim, eu vejo que, agora vocé me perguntando, que pds atencao nisso né, que
eu ndo sei se pode, se ndo pode (...) eu acredito que se eu soubesse que ela pode ficar
na minha bolsa, a caneta I4, né, isso me deixaria muito mais tranquila, eu me medicaria
mais corretamente, ndo sei. Nao sei se existe essa possibilidade. (59 anos, sexo
feminino, DM2, engenheira civil, superior completo).

Do ponto de vista de uma participante, o transporte da insulina quando ela utilizava

seringas era mais dificil do que para as canetas.

Carina: (...) agora quando eu tinha que tomar a insulina com a seringa que tinha que
levar todo um aparato de seringa, é o frasco da insulina para cima e para baixo e vocé
ter aquela preocupacéo de ok eu ndo posso deixar isso aqui perder, ganhar calor, ndo
posso deixar esquentar, eu ndo posso fazer isso, eu ndo posso fazer aquilo, isso me tirava
um pouco a independéncia, porque eu ficava sempre ligada em uma geladeira onde eu
estivesse eu precisava de uma geladeira, eu precisava deixar aquilo ali resfriado, eu
nunca pude dormir na casa de amigo, eu nunca pude fazer um monte de coisas, ok eu
tenho que estar em casa, para tomar a minha insulina que esta na minha geladeira, entdo
antes quando ndo tinha essa tecnologia da caneta era uma vida muito mais limitada para
quem tinha diabetes (...) (32 anos, sexo feminino, DM1, bi6loga, pds-graduada).

No estudo de Myers et al. (2020) também foi citado que a necessidade de manter os
frascos de insulina refrigerados enquanto as canetas de insulina podem ser mantidas a
temperatura ambiente, torna o uso das canetas mais conveniente. No entanto, essa percepgao vai
de encontro com o que é orientado em relagdo ao armazenamento de insulinas. Todas as insulinas
em uso, seja caneta ou frasco, podem ser mantidas a temperatura ambiente, desde que essa nao
ultrapasse 30°C e que a insulina ndo seja exposta a fontes de calor ou ao sol (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a).

Outra dificuldade relatada com o uso das seringas foi a relagdo do design da mesma com

estigma social. A literatura mostra uma maior associa¢do das seringas ao estigma social em
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comparagdo com as canetas de insulina (BRUTON, 2008; KORYTKOWSKI et al., 2003;
MYERS et al., 2020).

Carina: (...) quando tinha o frasco mesmo da insulina e a seringa era bem complicado e
tem aquele estigma também das pessoas te verem com aquilo, dos segurangas da balada
olhar e falar “olha, mas o que vocé esta trazendo aqui?” E acharem que é hormonio
esteroide, acharem que é droga. Quantas vezes eu ja ndo fui parada em aeroporto
levando insulina para la a para ca e o pessoal do raio- X quer ver o seu remédio (...) (32
anos, sexo feminino, DM1, bi6loga, p6s-graduada).

Uma participante relatou dificuldades em realizar a contagem de carboidratos, a qual é
importante para calcular as doses de insulina. A contagem de carboidratos, se realizada
corretamente, pode proporcionar maior flexibilidade na alimentacdo e melhor controle glicémico.
No entanto, a contagem de carboidratos pode ser uma tarefa inicialmente dificil, pois exige
conhecimentos e habilidades tais como leitura de rétulos, pesagem de alimentos, calculo de doses
de insulina, dentre outras. Dessa forma, a maioria das pessoas com diabetes necessita de
treinamento especifico com nutricionista experiente, para que ela seja realizada corretamente
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a).

Célia: (...) outra coisa que eu tenho muita vontade de aprender era a contagem de
carboidrato, esse dai s se eu tiver uma aula em sala de aula escrevendo ali , porque eu
nunca consegui, eu nunca consegui (...) tem uma pessoa que eu acompanho no
Instagram, que ela ia dar umas aulas, mas eu ndo consegui, eu disse ndo, ndo vou
continuar, ndo td tendo producdo, eu teria que ter assim uma pessoa ali olho no olho
pegando ali com a pessoa fazendo junto com ela. Eu nunca consegui fazer a contagem,
que eu acho que também me ajudaria (...) (44 anos, sexo feminino, DM1, servidora
publica, superior completo).

No estudo de Fortin et al. (2017), a maioria dos participantes ndo relataram dificuldades
com a contagem de carboidratos. No entanto, 46% da amostra eram pessoas que utilizavam
bombas de insulina, para as quais o conhecimento sobre a contagem de carboidratos é
imprescindivel (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a). Além do mais, a maioria
dos participantes tinham um nivel de escolaridade elevado (graduacdo ou pds-graduacdo) e
tinham recebido orientacBes educacionais anteriormente.

Ja no estudo de Martins et al. (2014), mais da metade dos participantes relataram
dificuldades com a contagem de carboidratos, mesmo tendo passado por um curso de contagem
de carboidratos anteriormente. O estudo foi realizado com pessoas com DM2 e com niveis de
escolaridade mais baixo. Portanto, diversas variaveis como tipo de tratamento utilizado, nivel de
escolaridade, exposicédo a educacdo em diabetes, dentre outras, parecem influenciar o nivel de
dificuldade com a contagem de carboidratos.

Outra dificuldade descrita foi com relacdo as hipoglicemias relacionadas ao uso da

insulina NPH. Sabe-se que devido ao seu perfil de acdo (apresenta pico de a¢cdo e menor duragao
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de efeito), a insulina NPH esta associada a maiores taxas de hipoglicemia e ganho de peso, além
de requerer esquemas terapéuticos mais inconvenientes (o numero de aplicacdes diérias pode
variar de um até trés) (RAKEL, 2009).

Geralda: (...) antes eu ndo tinha muito controle, porque eu usava daquela de boi e de
porco né, depois passei para a insulina humana NPH, ja deu uma melhorada, mas tinha
aqueles picos, que eu dava pertinho da hora do almogo, quando eu estava terminando
de sair da sala de aula, ai juntava a fome com o pico da insulina, entendeu?! Era uma
situagdo muito desagradavel, sentia mal estar, e eu tinha que me repreparar
internamente, porque as 13 horas eu ja voltaria para sala de aula, entdo assim era um
sufoco. (53 anos, sexo feminino, DM1, professora universitaria, pés-graduada).

Sérgio: (...) ha uns 10 anos atras quando eu usava a insulina humana, a NPH, eu tinha
muita hipoglicemia de madrugada (...) ela é boa, mas ela traz, as hipoglicemias de
madrugada, entdo era terrivel vocé acordar duas, trés horas da manhd com uma glicemia
40, 50, né?! Entdo eu ficava as vezes meia hora acordado aqui comendo alguma coisa
(...). Depois que eu passei a usar as insulinas andlogas, de acdo mais duradoura, entéo
acabou essa parte de hipoglicemia (...) (71 anos, sexo masculino, DM2, aposentado,
superior completo).

Os anélogos de acdo prolongada vém sendo associados a menor ocorréncia de
hipoglicemias em comparacdo a NPH, o que pode ser explicado pela auséncia ou diminuicao de
pico desses analogos (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a). Essa menor
incidéncia de hipoglicemias com o uso de analogos foi percebida pelo participante Sérgio.

Apesar de alguns participantes terem associado a ocorréncia de hipoglicemias a insulina
NPH, outros participantes que utilizam outros tipos de insulina, também se queixaram das

hipoglicemias como uma dificuldade relacionada ao uso da insulina.

Flavia: (...) agora o pior de tudo é que sdo as hipoglicemias noturnas, porque voce fica
um periodo muito grande sem se alimentar, fica 8 a 10 horas sem comer, € a insulina
vai agindo a de 24 horas entdo vocé acorda com aquele “chic tum” no coragdo, sabe?
(...) (51 anos, sexo feminino, DM1, empresaria, pés-graduada).

Célia: sdo essas partes ruins (episédios de hipoglicemia) que é como eu digo, 0 meu
grande inimigo no diabetes, que eu convivo com ele de boa, mas isso ai é assim o0 meu
grande inimigo (...) quando eu tenho crises hipoglicemias sdo muito fortes (...) (44 anos,
sexo feminino, DM1, servidora publica, superior completo).

Outra dificuldade mencionada foi a de lembrar de aplicar a insulina nos horarios corretos.

Nicole: (...) o que afeta é realmente lembrar, é igual tudo isso que eu tenho que tomar,
de manh4, na hora do almogo. Igual, na hora do almog¢o eu sempre esqueco, se 0 José
(marido) n&o esta aqui, eu acabo esquecendo. E realmente lembrar que eu tenho que
tomar (...) antes eu era mais assim, igual agora eu t6 ficando muito em casa por causa
dessa pandemia, mas antes assim, eu deixava a insulina na grafica (local de trabalho)
também, e ai eu esquecia, ai eu tomava I& no meio do caminho, mas é mais o
esquecimento (...) (59 anos, sexo feminino, DM2, engenheira civil, superior completo).

A omissdo de doses de insulina esta frequentemente associada ao esquecimento. Dentre

as causas que levam ao esquecimento, destacam-se a correria do dia a dia, saidas de casa (para
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trabalhar ou socializar), ndo aceitacdo do uso do medicamento, problemas financeiros ou
emocionais (ADLER et al., 2021; BROD; POHLMAN; KONGS@, 2014; ISLAM et al., 2017).

A participante Nicole menciona que a presenca do marido em casa € importante para
ajuda-la a lembrar de utilizar seus medicamentos. O apoio de familiares no manejo do diabetes
constitui um importante facilitador para uma autogestdo do diabetes mais bem sucedida
(ADHIKARI; DEVKOTA; CESUROGLU, 2021). No estudo de JENKIS et al. (2011), o
lembrete de familiares para a aplicacdo da insulina foi citado como uma estratégia facilitadora
da adaptacéo do tratamento a rotina diaria.

Por ser um tratamento muito caro, dificuldades financeiras foram citadas. Os custos com
o0 tratamento do diabetes sdo frequentemente citados como uma das dificuldades enfrentadas no
manejo do diabetes (ADLER et al.,, 2021; DAVOODI et al., 2022; ELLIS; MULNIER;
FORBES, 2018).

Flavia: Eu ndo tenho dificuldade nenhuma néo, para tomar, tomo; dificuldade é o preco
(...) olha a diabetes é uma coisa cara né, tudo é caro, o chip aqui (aponta o bragco com o
dispositivo Libre) é R$500,00 por més, a insulina vai dar (olha para cima e pensa) uns
R$500,00 reais por més também (...) € R$100,00 uma caixa de agulha, e eu gasto quatro,
cinco agulhas por dia. O maior que o pessoal mais reclama é o preco, né?! (51 anos,
sexo feminino, DM1, empreséria, p6s-graduada).

E importante destacar que embora alguns recursos para tratamento do diabetes sejam
dispendiosos, no Brasil, pessoas com diabetes tém acesso a alguns medicamentos e insumos
necessarios para o tratamento do diabetes, os quais sdo disponibilizados gratuitamente pelo
Sistema Unico de Satde (SUS), conforme previsto na Lei Federal 11.347, de 27 de setembro de
2006. A dificuldade financeira com o tratamento foi, inclusive, citada como uma dificuldade
relacionada ao uso da insulina, quando essa ndo era fornecida pelo SUS.

Joana: Néo, dificuldade assim em utilizar de maneira correta ndo. Sobre a insulina, a
Unica dificuldade que ja tive foi que ndo vinha no SUS, vocé tinha que comprar (...),
mas nunca deixei de comprar. Eu deixava outra coisa, por exemplo, ndo vou comprar
roupa, porque eu tinha que comprar o medicamento. (47 anos, sexo feminino, DM1,
professora, pés-graduada).

Apesar da disponibilizacdo de medicamentos pelo SUS, algumas participantes referem
algumas dificuldades, tais como a burocracia necesséaria para se obter a insulina e 0s insumos, e
até mesmo a dificuldade de acesso decorrente da falta do medicamento no municipio onde reside.
Observa-se que a falta da insulina parece ser um problema regional, tendo em vista que o
problema foi mencionado por Marlene, enquanto a Joana afirmou ndo ter problemas de acesso
em seu municipio.

Joana: (...) faz uns dois anos que a insulina tem vindo direto no SUS, ndo tem faltado,

entdo tem que renovar o processo a cada trés meses, foi dificil agora na pandemia, por
conta, ah, o diabético tem que se cuidar em relagdo ao virus, entao evitar saidas, mas
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aqui no Mato Grosso eles ndo autorizaram o processo automaticamente, renovacao do
processo, entdo teve que ir pra médico, teve que ir pra laboratorio, faz exame, mas fui
fiz com todos os cuidados e até a semana passada fui novamente fazer a renovacéo de
todos os exames pra levar pra farmécia de alto custo, entdo isso ai é um pouquinho
chato, mas é necessario. (47 anos, sexo feminino, DM1, professora, p6s-graduada).

Marlene: (...) na época (do diagndstico), teve dificuldade assim, porque é um tratamento
muito caro ainda, né? A gente ndo tem um poder aquisitivo muito bom (...) eu trabalhava
numa faculdade e comecei a pesquisar na internet, nos livros, como que eu poderia, se
eu poderia conseguir a medicacao ja que era tdo cara, pelo governo, tudo, ai foi que eu
descobri, ai comecei a ir atras (...) eu tive que entrar na justiga na época, porque eu tava
correndo risco de perder meu filho por conta de ndo conseguir controlar tudo, e aqui
eles ndo cumpriam a lei (...) aqui o governo falha muito com a gente (...) esse més
mesmo eu ndo consegui a insulina de efeito rapido (...) (47 anos, sexo feminino, DM1,
administradora, superior completo).

O medo da agulha também foi citado como uma dificuldade no inicio do tratamento. O
medo de agulhas e da dor da injecdo é um dos fatores que podem influenciar o uso e a aceitacao
dainsulina (HASSAN et al., 2013; MULNIER; FORBES, 2018). No estudo de Holmes-Truscott,
Browne e Speight (2016), o0 medo da agulha no inicio do tratamento também foi mencionado.

Lidia: (...) A questdo da insulina, na verdade, foi complicado, porque eu tinha medo de
agulha, entdo eu odiava aplicar (...) no inicio do tratamento eu acho que o0 que pegou

mais pra mim foi a questdo da agulha mesmo. (40 anos, sexo feminino, DML, jornalista,
po6s-graduada).

Embora o0 medo da injecdo seja um dos fatores emocionais mais proeminentes no inicio
do tratamento com a insulina, observou-se que atualmente, esse medo ndo é mais um problema
para os participantes desse estudo, ja que a maioria descreveu uma rotina bem adaptada ao uso
da insulina, conforme apresentado na subcategoria uso da insulina. Além do mais, varios
participantes relataram ndo terem problemas com as picadas, conforme exemplificado abaixo
pela participante Joana. No entanto, isso ndo descarta a sobrecarga emocional decorrente da

quantidade de picadas que o tratamento exige.

Joana: Ai, (respira fundo) o mais dificil é ter que ficar medindo a glicose (risos). A
insulina em si, a picadinha nem, é uma agulha muito fininha, pego o brago né, a barriga,
sdo menos picadas durante o dia. Agora pra isso, eu td medindo a glicose praticamente
de oito a dez vezes por dia, entdo cé imagina pontinha dos dedos né, mas essa é a parte
mais dificil (...) (47 anos, sexo feminino, DM1, professora, pés-graduada).

Nicole: Ah, assim ¢ a insulina que toda hora se picando, entendeu?! E assim, eu me pico
seis vezes por dia, sabe?! Entdo assim, pra mim, controlar o meu emocional pra isso,
entendeu?! E um pouco complicado, assim, tem dia que eu “ah, meu Deus, tem que
tomar tudo isso mesmo?!” (expressdo de quem esta de saco cheio) (...) (59 anos, sexo
feminino, DM2, engenheira civil, superior completo).

Outra dificuldade relatada foi ter que sempre levar a insulina quando € necessario sair de

casa.
Joana: (...). Enche um pouquinho as paciéncias quando a gente tem que sair de casa, eu

carrego a trouxinha com os apetrechos né, e nao da pra esquecer. Esqueci uma vez, fui
fazer um curso fora, quando eu cheguei, cadé a minha insulina? Nao tinha esquecido
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em cima da mesa arrumadinho?! Ai tive que comprar outra né, ia passar trés dias fora,
mas ta bom (risos). (47 anos, sexo feminino, DM1, professora, p6s-graduada).

Fatores como os cuidados necessarios com o transporte e a necessidade de apresentar
documentos medicos comprovando a necessidade do uso da insulina nas viagens de avido, foram
relacionados a essa dificuldade. As mesmas dificuldades foram descritas por participantes do

estudo de Holmes-Truscott, Browne e Speight (2016).

Nicole: Eu acredito assim que ela (insulina) atrapalhava antes (da pandemia) né?! Que
eu tinha que ta sempre lembrando, ai meu Deus sabe?! Eu viajava bastante, né, e era
muito complicado essa coisa de deixar e ter que ter cuidado com ela, levar isoporzinho,
por gelo, sabe?! Entdo isso assim, atrapalhava, porque é como se fosse, sei 14, um bebé,
alguma coisa que vocé tem que lembrar de levar fralda (risos) (...) (59 anos, sexo
feminino, DM2, engenheira civil, superior completo).

Flavia: (...) 0 mais chato é vocé carregar os seus medicamentos, por exemplo, se eu vou
pegar voo, se eu vou para fora, tem que levar termo médico, porque voceé esta portando
agulha, medicamento (...) (51 anos, sexo feminino, DM1, empresaria, p6s-graduada).

4.1.2.4 Facilidades relacionadas ao uso da insulina

Uma das facilidades citadas com relagcdo ao uso da insulina, € o menor tamanho das

agulhas atuais que torna o tratamento menos invasivo.

Geralda: (...) hoje a gente recebe do governo estadual que com a lei Tripartite, a gente
recebe tanto seringas, as canetas como a gente recebe também as agulhas. Entdo as
agulhas, hoje aqui no meu Municipio, sdo de 4mm. Eu comecei a usar de 12 mm, doia
muito entdo, entdo hoje eu ja estou com quatro, baixou bastante né?! (...) (53 anos, sexo
feminino, professora universitaria, pds-graduada).

Atualmente, sabe-se que a espessura da pele varia de 1,25 mm a 3,25 mm na maioria dos
individuos independentemente da idade, sexo, etnia e peso corporal (FRID et al., 2016a). Esse
dado é importante, pois reforca a recomendacédo de se utilizar agulhas mais curtas em todos 0s
individuos, uma vez que se sabe que quanto maior o comprimento da agulha, maior o risco de se
aplicar a insulina no tecido muscular (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2017). As
insulinas, quando aplicadas no musculo, causam maior variabilidade glicémica e hipoglicemias,
pois a absor¢do € mais rapida (FRID et al., 2016a; SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES,
2017). Além de serem mais seguras, as agulhas mais curtas sdo associadas a menor dor de
aplicacdo e sdo preferidas pelos usuarios de insulina (BERARD; CAMERON; VINCENT, 2015;
HIRSCH et al., 2010).

As canetas de insulina também foram apontadas como tecnologias que facilitam o
tratamento com o diabetes. Dentre as vantagens, foram citadas a facilidade do transporte e da

dosagem, a aplicagcdo menos dolorosa e a possibilidade de usar agulhas menores.

Carina: (...) agora eu t6 usando a Tresiba e a Fiasp (na caneta) que foram assim uma
revolugdo na minha vida, mesmo. Eu usava a seringa e tinha que levar o blister para
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tudo quanto era lugar, no potinho fechado, e é assim, para a gente que carrega isso e
quer ter uma vida de adolescente, jovem e dormir na casa dos outros, € sempre um
tormento (...) (32 anos, sexo feminino, DM1, bi6loga, pés-graduada).

Geralda: (...) hoje com a caneta € muito pratico, né? Pelo som eu fecho os olhos ,pelo
som eu vou contando a quantidade, né?! Ja tem esse sistema, entdo ai antes com o frasco
ndo (gesticula com as maos como quem esta puxando o émbolo da seringa), vocé
puxava para poder administrar (...) (53 anos, sexo feminino, DM1, professora
universitaria, pés-graduada).

Marlene: (...) ha época que que eu comecei a usar as seringas, a seringa da BD que era
melhor, ela faltava muito aqui em Teresina (...) ai a gente tinha dificuldade quando tinha
que usar uma outra, ai usava uma seringa normal com a agulha enorme, que machucava,
ai ficava roxo, ficava os hematomas, tudo, mas hoje em dia é bem mais pratico com a
caneta € bem, bem (tom enfatico) melhor, bem menos dolorido. (47 anos, sexo
feminino, DM1, administradora, superior completo).

No estudo de Myers et al. (2020), participantes também se referem as canetas como

dispositivos mais faceis de serem utilizados e transportados, além de representarem menor

estigma social. Quando comparadas as seringas, as canetas estdo associadas a maior satisfacdo

com o tratamento e qualidade de vida dos seus usuarios, aplicacdes menos dolorosas, € melhora
na adesdo ao tratamento (PEARSON, 2010).

A facilidade de acesso aos insumos atualmente, seja pelo sistema publico, seja pelo

privado, também foi mencionada. A disponibilizacdo do tratamento do diabetes pelo sistema

publico de satde no Brasil, € um importante facilitador para uma autogestdo bem sucedida, tendo

em vista que problemas de acesso ao tratamento sdo frequentemente vistos como barreiras para

a adesdo ao tratamento em outros paises devido as dificuldades financeiras (ADLER et al. 2021;
DAVOODI et al., 2022; ELLIS; MULNIER; FORBES, 2018).

salde.

Marlene: (...) hoje em dia tem vérias insulinas. Na época que eu comecei a usar, ha mais
de 20 anos atras, era mais dificil encontrar aqui em Teresina, era muito cara. Hoje, a
gente j& tem uma facilidade quando falta na farmécia de medicamentos especiais do
governo, a gente consegue até comprar no particular e consegue fazer uma pesquisa de
preco, porque hoje tem uma variedade de preco bem maior (...) (47 anos, sexo feminino,
DM1, administradora, superior completo).

Joana: (...) no comego foi dificil achar a insulina prescrita, porque a cidade era pequena,
ndo tinha. No SUS ainda ndo tinha a cobertura da insulina, era particular, demorava uns
quinze dias pra eu conseguir que as farméacias conseguissem pegar. Entdo, hoje ndo, a
gente pede e daqui 24h ja td na mao, mas aquela época foi mais dificil. Naquela época,
seringa era muito caro, agulha era muito grande (risos), entdo tudo era mais dificil. Hoje
a tecnologia ajuda muito, a agulha bem fininha, bem curtinha, o SUS fornece todo esse
material, entdo, bem tranquilo. (47 anos, sexo feminino, DM1, professora, pds-
graduada)

Além do mais, outra facilidade foi o acesso as novas tecnologias pelo sistema publico de

Marlene: Hoje, para mim, a insulina no inicio foi mais dificil, porque era com a seringa,
com a seringa € um pouquinho mais complicado, porque nem toda a seringa vem com
as unidades certinhas para a gente contar, né?! Agora que 0 governo passou a dar pra
gente as canetas, que ja € bem precisa, ai se tornou bem mais facil. E hoje, assim eu
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recebo pelo governo, e eu recebo as canetas, ndo é mais a ampola sozinha com a seringa
(...) (47 anos, sexo feminino, administradora, DM1, superior completo).

Apesar do acesso a insulina pelo sistema publico de saude, foi mencionado que
eventualmente ha falta de medicamentos. Nesse sentido, a rede de apoio oferecida pelas
associacOes de diabetes contribui para amenizar os problemas relacionados a eventual falta de

distribuicdo de medicamentos.

Marlene: (...) hoje a gente briga, porque ndo sei ai, mas aqui o governo falha muito com
a gente, mas como a gente tem a Associacdo hoje, ai um ajuda o outro. Esse més mesmo
eu nao consegui a insulina de efeito rapido, ai uma pessoa da associacdo ja me
emprestou as canetas, me doou as canetas que eu preciso. Ai hoje a gente tem essa
questdo, tem esse apoio, né?! (47 anos, sexo feminino, administradora, superior
completo).

Observa-se que 0 acesso ao tratamento pelo sistema publico de salde e o apoio das
instituicbes sociais de diabetes, fornecem contribuicBes importantes (cues to action) para o
engajamento em comportamentos de saude (COLETA, 1999; JANZ; BECKER, 1984,
REDDING et al., 2000),

O tempo de uso da insulina também foi outro facilitador identificado, pois o uso dela ja
estd ha anos bem adaptado a rotina.

Célia: Assim, eu ndo vejo dificuldade, eu tenho uma amiga que ela usa e ela acha muito

ruim furar. Eu ndo me importo com isso ai ndo, porque faz muito tempo que eu uso,
né?! (...) (44 anos, sexo feminino, DM1, servidora publica, superior completo)

Sara: E bem tranquilo, porque j& td acostumada, né?! Imagina quase 30 anos fazendo
uso, entdo para mim é bem tranquilo. N&o tenho problema nenhum, até prefiro, porque
eu sei que se eu for comer alguma coisa, pelo menos eu eu tenho a insulina ali que vai
me ajudar (...) (41 anos, sexo feminino, DM1, farmacéutica, superior completo).

Como a maioria dos participantes sdo pessoas com DML, a qual é frequentemente
diagnosticada na infancia ou no comego da adolescéncia, o diabetes e o uso da insulina estéo
inseridos em suas rotinas ha muitos anos. A interferéncia com a rotina diaria parece ser um
dificultador para a aceitacdo do uso da insulina. Holmes-Truscott, Browne e Speight (2016), por
exemplo, analisaram as percep¢oes de pessoas com DM2 sobre a possibilidade de intensificacéo
do tratamento com a adi¢do de mais aplica¢Ges de insulina no dia a dia. A adaptacao da rotina as
aplicagdes foi mencionada como uma barreira para a intensificagdo do tratamento.

Outra facilidade relacionada ao uso da insulina, foi a existéncia de insulinas basais com
melhores perfis de acdo. As anélogas de acdo prolongada além de estarem associadas a menor
frequéncia de hipoglicemias quando comparadas a NPH, também apresentam esquemas
terapéuticos mais simples que necessitam de apenas uma aplicacdo diaria (com excecdo da
detemir que pode ser aplicada até duas vezes ao dia) (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
DIABETES, 2020a).
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Flavia: (...) olha de 24 anos para ca muita coisa mudou. Essa insulina Tresiba (insulina
degludeca), que é basal, a gente tinha na época a NPH (Insulina Humana
Recombinante), ndo era a mesma coisa de jeito nenhum, porque ela te deixava ou l1a me
cima ou la em baixo sabe?! VVocé acordar de madrugada com hipoglicemia quase morta
ali, era terrivel. Depois dessa a gente foi para a Lantus (insulina glargina) (...) ja deu up
assim no controle e depois da glargina, veio a Tresiba que é melhor ainda (...) a
hipoglicemia ela é muito perigosa né, eu hoje ndo tenho hipoglicemias tdo severas,
porque a insulina Tresiba ela ndo te provoca tanto (...) (51 anos, sexo feminino, DM1,
empresaria, pés-graduada).

Carina: (...) tomo uma dose de Tresiba pela manhd, porque ela a meia-vida dela é de 36
horas entdo é uma vez s6 por dia, gracas ao bom Deus (...) (32 anos, sexo feminino,
DML1, bidloga, pés-graduada).

4.1.2.5 Relacionamento com as pessoas de convivéncia

Com relacdo ao relacionamento com familiares, o apoio familiar foi descrito em diversos
aspectos. Um dos apoios identificados foi com relacdo a alimentacdo, em que os participantes

descrevem a adesdo da familia aos seus habitos alimentares.

Joana: (...) foi mais facil pra mim aderir a alimentac&o, porque na época era s6 eu e meu
esposo, mas ele também aderiu a alimentacdo junto (...) na época essa rotina de
alimentacdo mudou muito do que era nossa alimentacdo e o que tinha que passar a ser.
Entdo, como ele aderiu ficou mais facil. Depois minha filha mais velha nasceu, ja
acostumou comer assim, sem aculcar, menos carboidrato, sem muito refrigerante em
casa, sem as coisas que ndo pode mesmo. Nao que ndo faca, que ndo tenha de vez em
quando, mas é bem menos, entdo isso se tornou mais facil. (47 anos, sexo feminino,
DML1, professora, pds-graduada).

Marlene: (...) eu sou a Unica que usa adocante, s6 que assim eu fago uma comida so, s6
que assim quando eu quero fazer um bolo, eu faco um bolo pra eles. Ai quando eu quero
comer um bolo, eu t6 afim de comer um bolo, eu fago meu bolo, eu adoro cozinhar. Ai
eu fico sempre inventando a comida, e eles assim, eles ndo tém problema em comer a
mesma comida que eu. Eu fago um bolo com adogante, eles comem numa boa, eles ja
acostumaram, entdo aqui a gente ndo tem esse problema da questdo do agucar (...) todo
mundo veste a camisa comigo (...) (47 anos, sexo feminino, DM1, administradora,
superior completo).

Sérgio: (...) nds procuramos fazer uma alimentag&o s, que sirva para mim e para minha
esposa (...) ela ndo tem nenhum problema, mas ela segue a mesma coisa (...) (71 anos,
sexo masculino, DM2, aposentado, superior completo).

Ainda com relacdo ao apoio na alimentacdo, ha também a preocupacéo e o cuidado dos

familiares em comprar alimentos mais saudaveis.

Flavia: (...) o meu marido, ele se ocupa muito de comprar todas as bebidas que eu posso
tomar (risos), ndo falta nada em casa, fala "olha, olha a bebida da mamée néo pode
faltar”, sabe?! E ai as vezes s6 tem uma, ele ndo deixa ninguém tomar ele fala "esse dai
é dela, ninguém toma" sabe?! Séo esses tipos de cuidado (...) (51 anos, sexo feminino,
DM1, empresaria, pés-graduada).

Nicole: (...) agora na Péascoa, 0 Antbnio perguntou “mae, vocé vai querer ovo de
Péascoa?”, eu falei assim “ndo, eu ndo quero nem o diet, eu ndo quero chocolate”; entdo
eles sempre perguntam, tipo assim, é sempre alguma coisa especial. No meu
aniversario, tem um bolo zero agUcar, sabe?! Entéo eles ja se movimentam, tipo sempre
tem refrigerante zero quando tem alguma coisa, entdo assim, eles lembram (...) antes
fazia café e eu ndo tomava café, porque o café ja era adogado, ai 0 José (marido), porque
é 0 José que faz café (risos), ele comegou a fazer café sem aguicar né?! Quem quiser que
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ponha aglcar, porque eu tomo sem nada, nem adogante eu ndo gosto, entdo, eles ajudam
muito eu acredito, sabe?! (...) (59 anos, sexo feminino, DM1, engenheira civil, superior
completo).

O apoio familiar na alimentacdo também foi descrito por Aweko et al. (2018). No estudo,
0s participantes descreveram que a preparacao de alimentos mais saudaveis pelos familiares foi
importante para a adesdo a autogestdo do diabetes. Vinter-Repalust, Petricek e Katic (2004)
também identificaram a adesdo da familia a alimentacdo como facilitador para a adesdo a terapia
nutricional. Por outro lado, em alguns estudos, foi identificada a falta de apoio da familia na
alimentacdo (DAVOOQODI et al., 2022; PONTIERI; BACHION, 2010; TAUMOEPEAU et al.,
2021).

Essa falta de apoio pode fazer com que a pessoa com diabetes precise adotar uma
alimentacdo diferente de seus familiares, o que pode representar uma barreira para a adesao a
terapia nutricional (PONTIERI; BACHION, 2010). Dentre os motivos, destacam-se a
possibilidade de a pessoa com diabetes ndo ser capaz de elaborar seus proprios alimentos,
dependendo de outros para isso, e a desmotivacdo por precisar seguir uma alimentacdo
diferenciada dos demais (PONTIERI; BACHION, 2010).

Além do apoio na alimentagdo, o apoio emocional dos familiares no inicio da doenga

também foi descrito.

Carina: (...) no comeco foi mais tranquilo, eu tinha sete anos e meus pais, eles eram
muito... deixa eu ver como ¢é que eu vou falar... eles sempre me deram muito apoio,
entdo eles sempre me falaram que eu ndo era diferente de nenhuma crianga que apesar
daquela condicgdo ser diferente das dos meus amigos, eu ndo tinha nada de diferente,
né?! Eu tinha que tomar um remédio como quem toma uma aspirina todo dia (...) (32
anos, sexo feminino, DM1, bi6loga, pds-graduada).

O diagnéstico do diabetes pode ser assustador e estressante. Nesse sentido, o0 apoio da
familia € essencial. No estudo de Vinter-Repalust, Petricek e Katic (2004), uma participante
descreveu que o diagndstico do diabetes foi muito estressante, no entanto, o apoio emocional de
sua filha foi essencial para superar o choque inicial e para a aceitacdo da doenca. O mesmo pode
ser observado no comportamento dos pais de Carina, 0s quais certamente foram essenciais para
aceitacdo da doenca.

Além do apoio emocional, a participante Marlene descreve a participagao ativa da familia
na autogestdo do diabetes como algo importante para ela. No estudo de Carolan, Holman e Ferrari
(2014), o incentivo e a motivagdo advindos dos familiares também foram essenciais para o

engajamento em comportamentos de autocuidado.

Marlene: (...) E os filhos e meu marido, eles vestem a camisa mesmo do diabetes, porque
eles vao pra Associagdo, eles participam de tudo, eles estdo sempre comigo, sempre me
apoiam, entdo eu tive essa sorte de ter muita gente do meu lado (...) (47 anos, sexo
feminino, DM1, administradora, superior completo).
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Hé& também cobranca e preocupacdo dos familiares com a satde dos participantes.

Geralda: (...) eles estimulam, eles também cobram, cobranga grande, eles falam que eu
tenho que ser avd, quem sabe, né?! Meu filho j& vai fazer 30 anos, eu ja sou tia avo, mas
eu quero ser vovo, e ai para acontecer isso eu tenho que cuidar da minha satde, me
proteger(...) (53 anos, sexo feminino, DML, professora universitaria, p6s-graduada).

Carina: (...) meus pais nédo ficam satisfeitos de ver que a minha glicemia esta 320 e eles
querem saber que medida que eu td tomando, o que eu fiz, 0 que aconteceu (...) (32
anos, sexo feminino, DM1, bi6loga, p6s-graduada).

Marlene: (...) para mim é bem mais tranquilo, porque assim, eu tenho eles todo tempo
com aquela preocupacédo de "Mée, oh, tu td& demorando, tu esqueceu que tu tem que
comer, tu esqueceu que tu tem que medir"; eles sdo bem, bem conscientes de tudo e me
ajudam muito (...) (47 anos, sexo feminino, DM1, administradora, superior completo).

Célia: (...) eles s@o muito preocupados, muito preocupados (...), eu vou sair assim eles
ja perguntam onde é que eu vou, se eu vou demorar, se eu tenho que levar um lanche
(...) ai quando eles veem que eu t6 demorando um pouco mais, eles ja “e ai mamae, a
senhora comeu alguma coisa?”; eles sdo muito preocupados, eles sdo conscientes e
antenados (...) (44 anos, sexo feminino, DML, servidora publica, superior completo).

Para alguns participantes, essas cobrancas e preocupac6es foram importantes para seguir
0 tratamento corretamente. Os membros das familias exercem importante papel no apoio,
motivacdo e no incentivo a adogdo de comportamentos mais saudaveis (SIBOUNHEUANG,;
OLSON; KITTIBOONYAKUN, 2019).

Geralda: (...) antes meu filho brigava muito, ele também tem diabetes e usa insulina,
que ele dizia: “mainha, olha vocé esqueceu de tomar a sua insulina, vocé esqueceu”,
sabe?! Entdo ele tava sempre: “oh, ta alta agora, porque a senhora nao deve ter tomado
a sua correcdo, ndo deve ter feito, entendeu?!”; mas de tanto ele reclamar e ficar me
chamando atencdo, eu acabei me policiando mais, entendeu?! (...) (53 anos, sexo
feminino, DM1, professora universitaria, p6s-graduada).

Ainda nesse contexto, a participante Nicole descreveu dificuldades em aderir ao
tratamento, por desmotivacao e esquecimento. Nesse sentido, sua familia teve importante papel
assumindo a responsabilidade pelos seus medicamentos. Lembretes sobre o uso de medicamentos
por parte de familiares também foram citados em outros estudos como um aspecto importante do
apoio familiar (AL-QAZAZ et al., 2011; GOETZ et al., 2012).

Nicole: (...) oh, eu tive todas as dificuldades, porque esquecia, eu, sabe assim, ndo tinha
vontade também, nem lembrava (...) entdo eles (marido e filhos), assim, ficam o tempo
todo me observando, o tempo todo aquela coisa, e ai ele decidiu que, 0 meu marido ele
me da todos os remédios, de manhd, na hora do almogo e no jantar (risos), entendeu?!
Ai ele leva até na cama, ai os remédios ele leva dgua e tudo, e foi assim que a gente
conseguiu que eu realmente tomasse corretamente os remédios, eu acho assim, muito
remédio entendeu?! (...) (59 anos, sexo feminino, DM2, engenheira civil, superior
completo).

No entanto, para alguns participantes, a cobranga constante incomoda algumas vezes.
Outros estudos também identificaram as cobrancas e os conselhos constantes como frustrantes e

até mesmo irritante em alguns momentos (AWEKO et al., 2018; HU et al., 2021).
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Carina: (...) o meu pai ele fica muito em cima, sempre ficou muito em cima, ele queria
ver fotos do aparelho, ele queria ver registros do aparelho, a gente tinha tabela grudada
na geladeira, foi a vida inteira isso, porque vocé realmente vocé tem que ter o controle
da glicemia, e para adolescente e para jovem isso € um tormento, né?! Isso vira uma
perseguicao do tipo poxa, por que que esta o tempo todo me perseguindo, né?!(...) (32
anos, sexo feminino, DM1, bi6loga, p6s-graduada).

Lidia: (...) ainda vira e mexe falam que eu ndo posso comer agucar, ndo entra na cabeca
deles (os pais dela) apesar de ter falado zilhGes de vezes que eu posso comer agucar (...)
(40 anos, sexo feminino, DML, jornalista, pos-graduada).

Uma participante relatou que seus familiares se preocupam com sua saude, mas nao a
ajudam tanto por ndo compreenderem muito sobre o tratamento. No entanto, a mesma nao vé
isso como um problema, pois ela acredita que cuidar da satde é sua obrigagdo. A crenca de que
a responsabilidade pela salde seja apenas da pessoa com diabetes também é observada em outros
estudos (AWEKO et al. 2018; CAROLAN; HOLMAN; FERRARI, 2014; VINTER-
REPALUST; PETRICEK; KATIC, 2004).

Flavia: Ah, ninguém me ajuda muito ndo, sou eu comigo mesmo (risos). Eles se
preocupam comigo, eles se preocupam, mas ndo entendem muito(...) eu percebo que
eles se preocupam comigo, mas eles ndo tomam partido de conhecimento do meu
controle, porque eles também confiam em mim e eu ndo posso passar essa obrigacéo
para eles (...) (51 anos, sexo feminino, DM1, empresaria, pds-graduada).

Embora a falta de entendimento de sua familia sobre o diabetes ndo seja um problema
para a participante, a falta de conhecimento sobre a condicéo por familiares pode representar uma
barreira para adaptacdo a doenca (MOONAGHI et al., 2014).

Outro ponto importante descrito por uma participante foi o impacto psicolégico na familia
provocado por alguns episddios de complicagdes agudas do diabetes. A ocorréncia de tais
episadios, por sua vez, pode ser fonte de estresse para as familias que convivem com pessoas
com diabetes (WU; JUANG; YEH, 2011).

Marlene: Olha, os meus filhos, o periodo que eu tive muitas crises, os meus filhos,
passaram muitos problemas. O periodo que eu tive a cetoacidose diabética que fica em
coma, meus filhos tiveram que fazer tratamento com psicéloga ,acompanhamento por
conta da minha auséncia, essas coisas, e hoje é assim, meu filho mais novo de 12 anos,
ele olha para mim e diz assim: "mae, € tdo bom que a gente ndo tem mais aquele susto
da senhora ter que ir para o hospital"; as vezes eu saia de casa de manha cedo, deixava
eles na escola, ia trabalhar e ndo voltava para casa, ia direto para o hospital. Af isso ai
pra eles foi muito complicado (...) (47 anos, sexo feminino, DM1, administradora,
superior completo).

Os participantes relataram também receberem de seus familiares e amigos, 0s mais
diversos tipos de apoio ao tratamento, como por exemplo, 0 acompanhamento nas consultas
médicas e nas aplicacdes de insulina. No estudo de Adhikari, Devkota e Cesuroglu (2021), o
acompanhamento de familiares nas consultas foi citado como um apoio importante que motiva

as pessoas com diabetes a continuarem realizando as atividades de autogestdo da doenca.
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Helena: (...) durante muito tempo o meu tratamento foi feito em Ribeirdo, e sempre
quando eu ia para Ribeirdo, eu ia dirigindo, né?! (...) eu sempre tive amigas que fossem
comigo (...) (54 anos, sexo feminino, DM1, autbnoma, superior completo).

Carina: (...) eles (os pais dela) me acompanham nas consultas, hoje eles me
acompanham nas consultas, claro, acompanham para ver se eu estou tomando os
remédios com regularidade, porque apesar de nao ser uma coisa necessaria ¢ bom vocé
sentir que tem alguém te olhando (...) eles d&do todo o apoio que eles conseguem assim
no sentido de medicamentos, de acompanhamento né?! (...) (32 anos, sexo feminino,
DML, biéloga, poés-graduada).

Marlene: (...) quando o médico passou para mim (a insulina), explicou direitinho como
funcionava, meu esposo foi comigo também aprendeu, entdo assim ndo tive problema
a questdo de ministrar a insulina, né?! Néo tive, porque ele ensinou tanto pra mim como
para 0 meu marido. Depois que 0s meninos vieram, ai 0s meninos foram crescendo,
hoje, ele (0 médico) ensinou para 0s meus meninos, meus meninos sabem como € todo
meu tratamento, aqui em casa, todo mundo sabe, se eu precisar de insulina, ndo tiver
condicdo, eles sabem, todos os trés sabem o que fazer (...) (47 anos, sexo feminino,
DM1, administradora, superior completo).

A ajuda com as aplicacdes de insulina foi importante, inclusive para a superacdo do medo

de agulha de alguns participantes.

Geralda: (...) primeira coisa que eu percebi por usar insulina é que eu precisaria ser
independente. Minha irmd estava me acompanhando la em Salvador, ela sempre me
acompanha quando eu tenho problema (...) ela é que aplicava insulina em mim, eu tinha
muito medo de agulha, de todos esses procedimentos médicos (...) (53 anos, sexo
feminino, DM1, professora universitaria, pés-graduada).

Sara: (...) eu ndo tinha confianca de fazer insulina, eu tinha medo de fazer apesar de ser
subcutanea (...) eu tinha uma enfermeira que morava do lado da minha casa, ela ia l&
para mim aplicar insulina, porque eu ndo tinha coragem, ela dizia “guria tu ja ta grande,
tem que aprender, eu vou te explicar como ¢ que faz”, ndo sei o que e tal, ai ela me
explicou e eu fui comecando a fazer em mim mesmo, fui aprendendo. E ai eu fui
perdendo o medo de fazer a insulina, eu fui me acostumando, eu vi que aquilo ali me
ajudava, né?! (41 anos, sexo feminino, DM1, farmacéutica, superior completo).

Com relacéo ao local e aos colegas de trabalho, uma participante descreveu o acolhimento
dos colegas como algo importante para incentiva-la a se cuidar.

Marlene: (...) eu trabalho numa empresa que aceita 0 meu problema, minha condicéo,
eles sdo muito prestativos assim. A empresa mudou toda a dindmica de horério de
reunido, tudo por conta do meu problema, que eu sou a Unica pessoa ha empresa que é
diabética. Ele (seu chefe) perguntou para mim o que que eu precisaria. Eu ndo como
quentinha como todo mundo na empresa, eu levo todo dia a minha comida. Ai ele botou
micro-ondas, ele adaptou todo o escritério, para que eu ndo tivesse problema. Aif isso
tudo ai me incentiva, né? Porque ai vocé fica, poxa, t& todo mundo te apoiando, ta todo
mundo me ajudando, entdo eu tenho que me ajudar também e com a forca deles para
mim é bem mais fécil (...) (47 anos, sexo feminino, DM1, administradora, superior
completo).

Por outro lado, alguns participantes relataram falta de compreenséo e apoio por parte dos
colegas de trabalho. Vinter-Repalust, Petricek e Katic (2004) também descreveram auséncia de

apoio no ambiente de trabalho.

Sara: Olha, é complicado porque as vezes as pessoas ndo entendem, né?! Tipo se tu
passa mal eles acham que ndo €, que ndo é assim. Eu sei, porque eu ja passei por isso,
como eu tenho muito hipoglicemia de noite, na madrugada as vezes de manha eu t6
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assim caindo pelas tabelas, porque eu ndo consigo dormir, eu perco o sono, eu durmo
mal. Entdo ai de manha, acho que ja me aconteceu umas duas, trés vezes de eu perder
o horério de servico, porque, claro ai quando o agucar estabilizou, normalizou aquela
coisa, tipo entrei no sono; "ndo, mas vocé tem que consultar e ndo sei o qué"
(reproduzindo falas dos colegas de trabalho); mas eu vou no médico regularmente, eu
tenho médico, eu vou sempre uma vez por més e até quando eu preciso eu falo com ele
pelo WhatsApp, ele me atende tudo pelo WhatsApp néo sei 0 que, mas tem gente, as
vezes, que acha que isso ndo é e nao é assim sabe?! (...) (41 anos, sexo feminino, DM1,
farmacéutica, superior completo).

Helena: (...) no meu servigo, no meu trabalho, eu era apelidada como “a doentinha”,
“ah, a doentinha, ah a doentinha”, porque eu tinha que ficar fazendo a glicemia, tinha
que ficar medindo, entdo esse eu acho que é a maior dificuldade pra vocé controlar. E
voceé de repente ta no trabalho e as pessoas ndo entenderem que vocé ndo t4 bem naquele
momento, que VOCé precisa recuperar, e as pessoas acharem que vocé esta brincando,
que vocé ndo que fazer (...) (54 anos, sexo feminino, DM1, auténoma, superior
completo).

Conforme mencionado pela participante Helena, o ambiente de trabalho pode representar
uma fonte de estigma social. Estudos mostram que o diabetes, muitas vezes, é visto como uma
condicdo incapacitante que impede com que as pessoas obtenham empregos ou cargos melhores
(BROWNE et al., 2013; KATO et al., 2016).

Por fim, as associa¢Oes de diabetes foram mencionadas como instituicbes importantes

para a aceitacdo e melhor convivéncia com o diabetes.

Geralda: (...) com relagdo a diabetes, o que me ajudou bastante foi que logo quando eu
fiquei com diabetes, eu entrei numa Associa¢do aqui no qual hoje eu sou a Presidente
(...) entdo com esse trabalho da associacéo, eu acabei descobrindo que era bom ser Util
tanto para mim como para outras pessoas, entdo aprendi muito sobre diabetes decorrer
do tempo (...) (53 anos, sexo feminino, DM1, professora universitaria, pés-graduada).

Sérgio: Conviver eu convivi muito bem e depois que eu, em 2004, quando nos iniciamos
aqui em Indaiatuba um programa aonde que iniciamos a parte em educacdo em diabetes,
que hoje nés temos a associagdo, para mim ai foi melhor essa convivéncia (...) entdo
essa relacdo que eu tenho hoje é maravilhoso, entdo se me deixar eu falo 24 horas, né?!
Eu adoro falar sobre diabetes, tanto é que eu estou em 10 grupos em nivel nacional
(risos), eu convivo muito falando 24 horas sobre diabetes, aprendi muito e a gente
aprende todos os dias (...) (71 anos, sexo masculino, DM2, aposentado, superior
completo).

Célia: (...) a gente tem uma Associacdo dos Diabéticos, a ADIRP né?! Entdo a gente,
esse periodo de pandemia a gente ndo se encontra, mas é uma reunido uma vez por més
que ajuda muita gente, ajuda assim muita gente a aprender a aceitar a doenca (...) (44
anos, sexo feminino, DM1, servidora publica, superior completo).

Flavia: (...) agora eu vou me associar na ANAD (Associacdo Nacional de Atencéo ao
Diabetes), porque ai vocé tem mais beneficios, informacdes, tudo que chega a gente fica
sabendo (...) (51 anos, sexo feminino, DM1, empreséria, pds-graduada).

A literatura mostra que as pessoas com diabetes demonstram necessidade de grupos de
apoio, a partir dos quais elas possam trocar experiéncias com outras pessoas gue apresentam o
mesmo problema de sadde (SIBOUNHEUANG; OLSON; KITTIBOONYAKUN, 2019;
VINTER-REPALUST; PETRICEK; KATIC, 2004), receber mais orientacGes sobre alimentacao

e atividade fisica, por exemplo, (GOETZ et al., 2012) e realizar atividades que envolvam a
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educacdo em salde de familiares para que esses possam contribuir mais com a autogestdo do
diabetes (HU et al., 2021).

O apoio social pode ser definido como “a percepcao do individuo de que a assisténcia
esta prontamente disponivel, caso seja necessaria” (AHOLA; GROOP, 2012, p. 417, traducéo
nossa). O apoio pode ser emocional, quando ha assisténcia afetiva, como por exemplo, carinho,
afeto, empatia e confianca; tangivel, quando h&a uma assisténcia concreta, como por exemplo,
apoio financeiro ou realizar um trabalho designado para outro; informacional, quando ha o
fornecimento de informacbes que ajudam na resolucdo de problemas; e avaliativo, o qual
compreende expressdes que afirmam a adequacdo de acgdes, ou seja, feedbacks (AHOLA,;
GROOP, 2012; LANGFORD et al., 1997).

Os participantes desse estudo relataram receber os mais diversos tipos de apoio
provenientes de seus familiares, amigos, colegas de trabalho e associacGes. Observou-se que 0
apoio social pode tanto representar um estimulo (cues to action) (REDDING et al., 2000;
ROSENSTOCK, 1985) que proporciona um maior engajamento nos comportamentos de salde,
quanto contribuir para minimizacdo da percepcdo sobre as barreiras que as pessoas podem

enfrentar na autogestdo do diabetes.

4.1.2.6 Relacionamento com os profissionais da saude

Investigar a percepcdo das pessoas com diabetes sobre o relacionamento com o0s
profissionais da salde é importante, pois uma boa comunicacdo profissional-paciente esta
associada a niveis mais elevados de comportamentos de autocuidado, bem-estar, autoeficécia e
menor estresse relacionado ao diabetes (PEIMANI; ESFAHANI; SADEGHI 2020).

Um aspecto positivo do relacionamento paciente-profissional foi o incentivo a autonomia

e a busca por conhecimento.

Flavia: (...) o meu enddcrino fala para mim: "vocé tem que entender de diabete"; desde
0 comeco é 0 mesmo enddcrino nesses 24 anos, eu até ja fui em mais, mas eu me adaptei
com ele. Ele fala: "vocé tem que entender de diabetes mais do que o profissional, vocé
vai ver com o tempo que vocé vai entender mais que muitos médicos, e vocé tem
obrigagdo de entender da sua diabetes e vocé vai entender da sua, melhor que eu™; entéo,
a gente ndo discute dose sem conversar sabe?! (...) (51 anos, sexo feminino, DM1,
empresaria, pos-graduada).

Outro ponto importante mencionado foi a comemoracéo de pequenas vitorias e incentivo

a busca continua por resultados cada vez melhores.

Geralda: (...) ela concorda comigo, ela acha 6timo, ela me bota para cima é assim
mesmo, perdeu um quilo e meio ja € uma grande coisa, no proximo més tambhém vocé
talvez vai me trazer que ja perdeu mais dois, mais trés. Ai eu falei poxa é isso mesmo



66

no préximo més ai quando eu voltar |4 para entregar os exames eu vou estar melhor (...)
(53 anos, sexo feminino, DM1, professora universitaria, pés-graduada).

Por outro lado, comportamentos punitivos e ndo acolhedores causam frustracéo e a busca
por outros profissionais da satde. Uma abordagem focada nos resultados negativos e pautada em
possiveis ameacas futuras decorrentes do mal controle, pode contribuir para a ndo adesdo ao
tratamento (MATTHEWS; PEDEN; ROWLES, 2009).

Geralda: (...) antes eu tinha um endocrinologista que ele era competente, mas ele néo
orientava, ele s6 brigava, brigava (pausa na fala). Entdo quando eu saia de 14 minha
autoestima tava la no buraco. Quando ele ndo quis mais cuidar de mim que foi op¢édo
dele entdo eu tive opcdo de esquecé-lo e eu quero esquecer que ele existe nessa minha
cidade. Competéncia ndo é tudo. Ai quando eu conheci esta profissional de Salvador
que também é uma médica universitaria preceptora, ai eu vi como é o que é ter um
profissional de salde com cuidados com vocé (...) (53 anos, sexo feminino, DM1,
professora universitaria, pos-graduada).

Carina: (...) eu tive uma experiéncia com um médico ele era bastante conceituado na
area de endocrinologia, mas ele via 0os meus resultados que ndo eram bons e ele, claro
ele queria controlé-los, sé que ele ndo se mostrou parceiro no tratamento, ele falou assim
que s6 me acompanharia se eu mostrasse resultados, era como se eu tivesse que me
qualificar para ser um paciente dele. E assim, poxa, se eu tenho um problema e eu td
procurando um médico é porque eu td querendo ajuda né?! Eu entendo que esse seja 0
perfil dele, mas ele ser aspero com o paciente ndo ajudou, porque eu fugi do consultério
dele. Eu levei os mesmos exames para uma outra profissional, uma outra médica que
me acompanha hoje e ela leu os mesmos nimeros, ela leu 0 mesmo resultado (...) e ela
me deu 0 passo a passo, e com 0 passo a passo eu fui melhorando (...) (32 anos, sexo
feminino, DM1, biologa, p6s-graduada).

Além do mais, a falta de tomada de decisdo compartilhada também influencia
negativamente a percepcdo sobre o profissional da saude. A participante Helena traz a
importancia da consideracdo de suas preferéncias para a continuidade do acompanhamento com
o profissional, tendo em vista que a mesma relata que quando os médicos, pelos quais ela passou,

ndo consideraram suas expectativas, ela optou por procurar outro profissional.

Helena: (...) dois endocrinologistas que eu passei que foi muito cogitado como bons
endocrinologistas e que falaram "ah, volta pra NPH", aquilo para mim j& ndo tava dentro
do que eu esperava. Entdo eu achei melhor eu parar do que eu ficar brigando, porque eu
ndo ia mudar (...) (54 anos, sexo feminino, DM1, autbnoma, superior completo).

A adocg&o de posturas punitivas e autoritarias € fator limitante para uma boa comunicacao
centrada na pessoa (PAIVA et al.; 2019; PEIMANI; ESFAHANI; SADEGHI 2020). No estudo
de Browne et al. (2013), esse comportamento fez com que alguns participantes buscassem por
outros profissionais da salde e outras fontes de informag&o (por exemplo, amigos, internet), e
evitassem consultas com os profissionais da saude.

Por outro lado, a participacdo ativa dos pacientes nas tomadas de decisdo melhora a
comunicagdo e a relacdo entre paciente e profissional da saude (PAIVA et al.; 2019; PEIMANI;
ESFAHANI; SADEGHI 2020). Do ponto de vista dos participantes, a tomada de decisdo
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compartilhada e a escuta ativa sdo posturas valorizadas no profissional da saide. Além do mais,

tais posturas contribuem para que o tratamento do diabetes flua melhor.

Carina: Ah ajuda muito, quando vocé tem um profissional que ele entende muito mais
do que ele dita regras é maravilhoso, porque vocé se sente acolhido, vocé nédo sente que
vocé esta seguindo ordens de alguém que quer te controlar, vocé sente que tem uma
pessoa que esta ali no tratamento com vocé, que vocé pode contar os seus problemas,
que vocé pode contar as suas insatisfacOes, e ai eu acho que o tratamento caminha, ele
caminha mais suave do que quando vocé tem um médico ou que ndo acompanha com a
regularidade necessaria, ou que ele é muito seco, muito objetivo, sabe?! (...) (32 anos,
sexo feminino, DM1, bi6loga, pds-graduada).

Embora a maioria dos participantes prefira uma postura mais acolhedora, uma

participante afirma que a confianca depositada em seu médico com relacdo as orientacdes e

esclarecimentos de duvidas que ela recebe, supera 0 comportamento mais “fechado” de seu

médico.

Célia: (...) assim, o que eu faco acompanhamento, que l6gico tem a empatia é o
enddcrino, e ele € muito calado, mas eu me dé bem com ele, porque tudo que eu quero
perguntar todas as davidas que eu tenho em relacdo a certas situagdes, eu consigo (...)
(44 anos, sexo feminino, DM1, servidora publica, superior completo).

Para alguns individuos, um comportamento mais “durdo” de seus médicos parece ser

importante para enxergar a realidade, reconhecer a severidade do diabetes e a importancia de se

adotar comportamentos mais saudaveis (SEEHUSEN et al., 2019).

Fornecer orientagdes importantes sobre o tratamento e o diabetes também séo apontados

como essenciais no acompanhamento do paciente.

Joana: (...) as vezes eu vou buscar a insulina na farmacia de alto custo, quando é a
prépria farmacéutica que entrega, ela também ta sempre perguntando alguma coisa,
sempre da uma dica nova ou sempre sugere alguma coisa, mesmo que S0 coisas que
eu ja tenho conhecimento, ela sempre passa também, eu sei que ndo é dever da
farmacéutica, mas assim vocé vé que a pessoa também ta um pouco preocupada com
aquele paciente. E diferente daqueles que chegam e falam: “ah eu vou te dar uma receita
de cha que vai abaixar a sua diabetes” (risos), né?! (...) (47 anos, sexo feminino, DM1,
professora, pés-graduada).

Geralda: (...) eu tenho uma acessibilidade facil a nutricionista, a doutora Jéssica eu
chamo a nutricionista, mas eu gosto de chamar ela de doutora, porque ela bota coisas
importantes, ai ela estimula. Ela viu que eu tava tendo hipoglicemias enormes, entdo ela
aumentou mais os carboidratos, hoje eu como um pédo sem culpa, entendeu?! Porque
antes eu comia um pao e achando que eu tava sendo a maior bandida do mundo, porque
eu tava comendo péo, que eu gosto tanto de massa, mas ela diz: ndo, ponha queijo,
ponha um ovo, quebra essa rapidez desse carboidrato. (53 anos, sexo feminino, DM1,
professora universitaria, pés-graduada).

No estudo de Taumoepeau et al. (2021), participantes destacaram que as orientacOes

educacionais sdo fundamentais para que eles saibam como manejar o diabetes no dia a dia. A

importancia das orientacdes também é evidenciada no estudo de Seehusen et al. (2019), no qual

aqueles participantes que tinham uma baixa percepcao sobre a severidade do diabetes, relataram
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que seus médicos nunca discutiram sobre modificacfes no estilo de vida ou se o fizeram, ndo
explicitaram a gravidade da doenga quando ndo controlada.

Individuos com baixa percepcdo sobre a severidade de suas doencas, S&0 menos
propensos a agirem em prol de sua saude (ROSENSTOCK, 1985). Além do mais, as orientacdes
educacionais (cues to action) também podem motivar 0s pacientes a se engajarem em
comportamentos mais saudaveis (COLETA, 1999; JANZ; BECKER, 1984; REDDING et al.,
2000).

Demonstrar empatia e paciéncia no momento das orientacdes também é importante para

que a pessoa consiga de fato compreender aquilo que Ihe estd sendo ensinado.

Joana: (...) é, entdo eu acho que essa orientacdo, essa empatia, se colocar ali no lugar
daquela pessoa que ta precisando de tudo isso (...) tinha coisa que ela (endocrinologista)
me explicava que eu ndo entendia, perai que eu vou anotar, porque depois eu vou ter
que ler de novo, pra poder entender direito, e ela bem tranquila (...) (47 anos, sexo
feminino, DM1, professora, pés-graduada).

Uma participante destacou a competéncia e o dominio do profissional sobre o assunto
como importante. A falta de competéncia dos profissionais, por sua vez, pode ser um fator

limitante para uma eficiente comunicacdo com o paciente (PAIVA et al., 2019).

Helena: Olha, eu ndo tenho que reclamar deles ndo, tipo assim o meu endocrinologista,
eu gosto muito dele, eu acho assim, ele é uma pessoa muito, muito além daquilo, sabem
assim é um médico que tem muito acesso a informag&o, é um médico que ele ndo faz
somente cursos no Brasil, ele faz fora do Brasil, né?! Entdo ele é um cara muito aberto
e ele t&d sempre me proporcionando isso (...) (54 anos, sexo feminino, DM1, autdnoma,
superior completo).

A disponibilidade do profissional da satde fora do consultério também foi descrita como

importante na manutencao do vinculo e no controle do diabetes.

Marlene: (...) o Sr. Jonas é aquele médico que voceé pode ligar pra ele, eu posso mandar
um WhatsApp pra ele qualquer hora da noite se eu precisar, ele ta sempre prestativo
com a minha medicacdo, com 0 meu controle, ele t& sempre me cobrando, sempre pede
0s exames (...) (47 anos, sexo feminino, DM1, administradora, superior completo).

Carina: (...) como eu uso sensor e ela (endocrinologista) tem as leituras do meu sensor,
eu tenho um contato muito préximo com ela no sentido de se eu tiver em uma semana
muito turbulenta na glicemia eu posso ligar para ela ou mandar uma mensagem e falar
"olha, d& uma olhada nos meus resultados, porque eu td6 tomando insulina e ndo esta
respondendo da maneira como eu queria; entdo, apesar das consultas serem esporadicas,
0 acompanhamento est4d muito préximo. (32 anos, sexo feminino, DM1, biéloga, p6s-
graduada).

Sara: Eu acho que eles me atendem bem assim, principalmente o meu endécrino mesmo,
sempre que eu preciso dele, ele ta sempre disponivel sabe?! Ele sempre me atende, o
meu cardiologista também, as vezes ndo da para ser presencial, mas ai é via telefone via
WhatsApp, eles me ddo uma solugdo (...) (41 anos, sexo feminino, DM1, farmacéutica,
superior completo).
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Por fim, alguns participantes também demonstraram o reconhecimento da importancia
dos profissionais da salde no tratamento do diabetes e da equipe multiprofissional no cuidado da

pessoa com diabetes.

Lidia: Eles (profissionais da salde) sdo essenciais pra adequar a quantidade e se vocé
emagrece, se vocé engorda é importante vocé adequar todas as taxas. Se vocé t4& num
periodo de ansiedade, vocé tem que aumentar um pouco mais a insulina, se ta mais leve,
se 0 seu dia a dia t& mais leve, também abaixa (...) (40 anos, sexo feminino, DM1,
jornalista, pés-graduada).

Sérgio: (...) nés temos que ter um tratamento multidisciplinar, que isso falta no Brasil,
falta isso, o diabético ainda ndo é consciente que ele tem que ter um tratamento
multidisciplinar. Ele sd pensa no endécrino, e ai ele esquece do farmacéutico, da
nutricionista, do vascular, t4?! Para que que eu preciso disso? Para que eu preciso do
farmacéutico? O farmacéutico aqui, o pessoal da farmécia aqui que faz o curso, eles tém
uma ficha, uma anamnese completa (...). Entéo tudo isso é importante para nds, a parte
do farmacéutico, a gente que ndo pensa que ndo é. O farmacéutico ndo é aquele que s6
I& a receita e ta ai, ele tem uma funcédo e tem uma fungdo muito boa, quais sdo as reagdes
que nds vamos ter, é entdo € muito importante a gente ter toda essa parte. (71 anos, sexo
masculino, DM2, aposentado, superior completo).

4.1.2.7 Adaptacao emocional

Nessa categoria, foram agrupados extratos das entrevistas que remetem a maneira como
os participantes lidam emocionalmente com o diabetes e 0 uso da insulina. Participantes
relataram revolta e dificuldade de aceitacdo no inicio da doenca, mas atualmente ha boa
convivéncia com o diabetes. Achados similares apareceram no estudo de Carolan, Holman e
Ferrari (2014).

Lidia: (...) no inicio tem a questéo da ndo aceitacdo, entdo tem a negacao, ai vocé passa
pelos sentimentos de raiva, pelos sentimentos de pena (...) ainda bem que esse periodo
foi muito curto em minha vida, porque logo em seguida, meses depois, eu entendi que
se eu queria viver durante muito tempo, eu tinha que fazer o tratamento adequado (...)
(40 anos, sexo feminino, DM1, jornalista, p6s-graduada).

Célia: (...) o comego eu vivi muito a negacéo, ai depois de boa sabe, depois eu passei a
ser de boa, convivo perfeitamente comela (...) (44 anos, sexo feminino, DML, servidora
publica, superior completo).

A compreensao de que o controle inadequado do diabetes aumenta o risco de desenvolver
complicagdes crénicas, exerce forte influéncia sobre a aceitacdo da doenca, que por sua vez,
motiva o cuidado com a saude. Conforme ja mencionado, de acordo com a Modelo de Crencas
em Salde, as pessoas Sao propensas a agirem se perceberam a susceptibilidade e a severidade da
doenga, as quais estdo expostas (ROSENSTOCK, 1985).

Lidia: (...) eu ja tive estigma, ja passei por medo, de ndo aceitar e a partir do momento
que vocé aceita, que vocé compreende, que vocé se autoconhece, vocé lida melhor com
a condicdo que vocé sabe que se vocé ndo faz as coisas direito, as complicagdes do
diabetes vao vir, e eu ja tenho quase 21 anos da doenca e ndo tenho qualquer
complicacdo do diabetes, o que me ajuda bastante a continuar vivendo e executando
tudo o que eu td fazendo (...) (40 anos, sexo feminino, DM1, jornalista, pds-graduada).
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Joana: (...) J& pensei muito: oh meu Deus do céu, se eu tivesse certeza que eu morreria,
assim, na hora, se a glicose ficasse alta, eu deixava ela ficar alta pra eu morrer. Isso ja
foi 14 atrés, mas depois vocé vé que vocé ndo morre na hora disso né?! Vai ficar a longo
prazo sofrendo com as consequéncias negativas que vem, entdo € melhor vocé levar na
esportiva (...) (47 anos, sexo feminino, DM1, professora, p6s-graduada).

A falta de aceitacdo, por sua vez, implica em comportamentos que vdo de encontro com

0 autocuidado, como pode ser visto na fala da participante Carina.

Carina: E principalmente na adolescéncia e no comego da vida adulta, houve momento
de rebeldia, ainda recentemente houve também momento de rebeldia, porque é com a
rotina cada vez mais corrida, vocé acaba esquecendo mesmo ou deixa para depois tomar
comprimido, tomar remédio, e uma hora esse esquecimento ele fica crénico, vocé
esquece um dia, vocé esquece dois, vocé no terceiro dia vocé fala “ah ja ndo tomei dois,
vou continuar sem tomar, t0 viva, t0 bem” e continua sem tomar e isso vai refletir 1a na
frente, eu falo assim, eu ja tive varios episodios de ou esquecer ou realmente achar que
estava tudo bem, uma super confianca e deixar de tomar mesmo até mesmo com a
insulina. (32 anos, sexo feminino, DM1, biéloga, pds-graduada).

Uma participante associou a aceitacdo do diabetes ao desenvolvimento de disciplina e

coragem para lidar com a doenca.

Lidia: (...) eu ndo tenho problema ndo, eu tenho que ter coragem, tenho que fazer a
disciplinada, metddica, entdo chata também, porque eu acabei me tornando uma pessoa
mais disciplinada e mais chata por causa disso sim. (40 anos, sexo feminino, DM1,
jornalista, p6s-graduada).

Além da disciplina, alguns participantes acreditam que o diabetes também trouxe algum
aprendizado para a vida, como por exemplo, a importancia de cuidar da saude. Essa percepcao €
consistente com outros trabalhos publicados (CAROLAN; HOLMAN; FERRARI, 2014;
SEEHUSEN et al., 2019).

Sérgio: (...) o diabetes é assim, tem muita gente que fala que o diabetes ele transforma
as vezes a pessoa, para viver melhor (breve pausa na fala). Nao sei se é verdade (risos),
porque as outras pessoas falam assim “Pd, mas negdcio é viver sem, né”; ndo é viver
sem, mas vocé aprendendo com isso VOCé vai ser mais cuidadoso, com as outras coisas,
entdo diabetes é isso (...) (71 anos, sexo masculino, DM2, aposentado, superior
completo).

Carina: (...) eu também penso que se isso esta acontecendo é, porque eu tenho condigdo
de gerenciar ou porgue isso vem para me ensinar alguma coisa, porque eu ndo posso ser
a pessoa rebelde que os outros, em tese, podem ser, eu acho que isso vem para me
ensinar alguma coisa, para me ensinar disciplina (...) (32 anos, sexo feminino, DM1,
bidloga, pos-graduada).

Apesar da maioria dos participantes terem descrito boa aceitacdo do diabetes e bom
convivio com 0 manejo da doencga, alguns participantes mencionaram oscilagées no humor e na

maneira de lidar com o diabetes, ou seja, existem dias bons e dias ruins.

Joana: Ndo é facil (risos), tem dia que da um nervoso muito grande, tem dia que parece
que a gente num quer nada (risos), mas depois no outro dia vocé volta, e fala “ndo, puxa
eu ainda td bem, eu td conseguindo fazer minhas coisas, consigo trabalhar, consigo fazer
minhas coisas em casa”, aquilo passa né (...) (47 anos, sexo feminino, DM1, professora,
p6s-graduada).
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Nicole: (...) igual eu te falei, eu tenho picos, ta?! Picos e vales, entdo na época que eu
to no vale ali, nos dias que eu td no vale, eu ndo quero tomar, ai eu me obrigo, ai 0 José
(marido) me obriga, olha t4 ali e tal, ai eu percebo assim, porque eu falo assim, olha eu
t0 deitada, deixa aqui do lado, ele deixa os comprimidos, a agua, eu acabo levantando e
tal, e esqueco de tomar, né. Agora quando eu t6 focada, que eu sei, ai é nossa é qualidade
de vida, nossa isso aqui td me deixando bem. (59 anos, sexo feminino, DM2, engenheira
civil, superior completo).

Essas oscilacdes de humor sdo esperadas, principalmente, porque se sabe que o diabetes

pode trazer uma sobrecarga emocional grande devido as demandas da doenga e as preocupacoes

com as possiveis complicagbes cronicas que possam surgir (AMERICAN DIABETES
ASSOCIATION, 2019b).

No entanto, uma vez que os fatores psicologicos podem prejudicar a adesdo ao

autocuidado, os profissionais da saude devem ficar atentos a sinais de possiveis comorbidades

psiquiatricas, como a depressdo, para que a pessoa com diabetes seja devidamente encaminhada

a profissionais da saude responsaveis pela saude mental (AMERICAN DIABETES

ASSOCIATION, 2019b). A influéncia dos fatores psicolégicos no comportamento pode ser

observada na fala da participante Nicole, que relatou ter depressdo a pesquisadora.

Nicole: (...) eu sei que, vamos supor, eu tenho que fazer muito exercicio, no minimo
caminhada e tal, né, e as vezes eu me sinto assim sem vontade nenhuma, né. Eu faco
pilates duas vezes por semana e algumas semanas eu caminho a semana inteira, outras
semanas nao, sabe? (...) eu ja passei por momentos assim, de fundo de vale né, que ai
ndo quero mais viver, ai, sabe assim, ai, eu chorei muito, sabe, demorei muito pra
comecar a tomar insulina (expressao triste o tempo todo em que fala) (...) eu ndo queria,
sabe?! Eu achava que, nossa, eu ndo sei, porque por mais que a gente seja um pouco
esclarecida, as vezes o emocional, ndo sei sabe, faz a gente ficar um pouco revoltada
(...) (59 anos, sexo feminino, DM2, engenheira civil, superior completo).

Com relacéo aos sentimentos relacionados ao diabetes, alguns participantes relataram nao

sentir vergonha de ter a doenca e de precisar aplicar insulina ou fazer o teste de glicemia em

publico.

Flavia: (...) eu almocava fora quase todos os dias, entdo, eu ia no banheiro para néo ficar
sangue ali namesa (...) agora ndo precisa de nada disso, a insulina eu tomo até por baixo
da mesa, ninguém vé (...) se ver ndo tem problema, ndo é?! Vou dizer assim, ndo é
publico, mas também ndo é escondido, ndo €?! As pessoas as vezes tém vergonha. Olha
o tamanho do termo ai que vocés leram para mim (risos), eu ndo tenho vergonha de ser
diabética (...) se eu precisar de medir na frente de qualquer pessoa sem problema, eu
vou medir. Eu ndo me sinto incomodada de ter que me expor a esse ponto, entendeu?!
De achar que isso seja uma exposi¢do, é uma rotina normal (...) (51 anos, sexo feminino,
DM1, empreséria, pds-graduada).

Helena: (...), mas assim, quanto a tipo assim, de ter vergonha, de ter medo de me expor,
ndo. No comeco, quando eu era crianga, sim, eu tive, agora depois de uma certa idade
ndo (...) entdo vamos supor se eu td num lugar, eu ndo tenho vergonha se eu precisar de
tomar insulina, se eu precisar de medir a minha glicemia, ndo tenho, isso pra mim é o
de menos, certo?! (...) (54 anos, sexo feminino, DM1, autbnoma, superior completo)

Sara: (...) eu sempre procuro falar, ndo escondo de ninguém, tem gente que nao gosta
de falar que é diabético (...) eu ndo escondo de ninguém (...) € uma doenca autoimune
vou fazer o qué?! (...) ndo tenho problema de fazer insulina em publico, de fazer o teste
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em publico, nada disso, para mim, é bem tranquilo, € bem normal, eu prefiro fazer e me
cuidar (...) (41 anos, sexo feminino, DM1, farmacéutica, superior completo).

Algumas participantes relataram que no comego da doenga, elas sentiam incomodo ou
vergonha em algumas situacdes, tais como quando iam medir a glicemia ou aplicar a insulina em
publico. No entanto, com o passar do tempo, houve boa aceitagédo e adaptacdo emocional a essas
situacOes. Achados similares foram encontradas no estudo de Holmes-Truscott, Browne e
Speight (2016).

Geralda: (...) sempre antes das refei¢des eu faco essa medicdo, antes eu tinha vergonha,
as vezes de fazer ha muitos anos, eu tinha vergonha de fazer teste de glicemia, no meio
do povo, as vezes dentro de um avido, no restaurante, mas minha filha nada como a
necessidade, né?! Eu vejo que, as vezes, as pessoas no shopping olham (...) (53 anos,
sexo feminino, DM1, professora universitaria, pés-graduada).

Joana: Eu acho que o mais dificil é as pessoas (pausa) ficarem te olhando, sabe?! Que
nem, ah vou pra uma outra cidade, vou ter que comer num restaurante, entdo a gente
procura sempre um self-service (...) mas eu tenho que fazer a medic&o. As vezes eu fago
antes de sair do carro (risos) que deve ta sé a gente, mas as vezes na hora do impulso,
oh chegou, quando eu vi eu ja sai do carro (risos), e ai eu acabo medindo 14 na mesa
mesmo do restaurante (...) entdo ponho ali no colo, tento fazer escondidinho ali na mesa,
mas sempre tem um que fica olhando, né (risos). Hoje eu ja ligo menos. No comeco,
assim, aquilo me incomodava bastante, tipo assim *“ Ta me olhando por qué, né?! Nunca
viu um diabético se furando?!” (risos), mas hoje ja lido melhor com isso, mas isso assim
acaba sendo meio chato, porque o outro também néo tem obrigacdo de ficar vendo
alguém se furar todo dia, né?! (47 anos, sexo feminino, DM1, professora, pés-
graduada).

Por outro lado, observa-se que algumas situacdes vivenciadas pelas participantes, tais
como as pessoas ficarem olhando enquanto as mesmas aplicam a insulina ou fazem o teste de
glicemia em ambientes publicos, evidenciam o estigma relacionado ao diabetes presente na
sociedade. O relato da participante Marlene exemplifica um estigma social muito comum que é

o0 de associar as aplicacdes de insulina ao uso de drogas ilicitas.

Marlene: (...) teve uma época, porque assim eu me chateei, mas nao por conta de eu ta
me furando, foi quando eu tava gravida, a gente foi para um restaurante e eu fui para o
banheiro (...) pra ndo tomar, ndo fazer, medir a insulina e ter que tomar insulina no meio
do restaurante. No banheiro, uma mulher fez um escandalo que eu tava usando droga.
Nesse dia eu me chateei, fiquei muito chateada, porque assim ela ndo entendia, s6
porque eu tava gravida e na época usava a seringa, ndo usava a caneta e ela saiu gritando
no meio do restaurante que eu tava me drogando, gravida me drogando. Ai foi muito
chato, a gente terminou vindo embora sem comer, eu fiquei chateada, mas sé foi isso.
(47 anos, sexo feminino, DM1, administradora, superior completo).

Diversos estudos na literatura mostram que ha um forte estigma social relacionado ao
diabetes e as aplicagBes de insulina em publico (ADLER et al., 2021; HASSAN et al. 2013;
HOLMES-TRUSCOTT; BROWNE; SPEIGHT, 2016; JENKIS et al., 2010). Observa-se que
esse estigma, na maioria das vezes, parte da propria pessoa que tem diabetes e que se sente
desconfortavel com algumas situagdes, como aplicar a insulina em locais publicos. No entanto,

nesse estudo, os participantes demonstraram aceitarem a doenca e lidarem emocionalmente bem
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com o0 manejo da doenca em ambientes publicos. Situagfes, nas quais houve a sensacdo de se

sentir estigmatizado, foram desencadeadas por comportamentos da sociedade e ndo por crencas

da propria pessoa com diabetes.

Uma participante relatou se sentir sozinha, mesmo com o apoio familiar que recebe. A

soliddo mencionada parece remeter ao fato de que, por mais que as pessoas ajudem com no

manejo do diabetes, somente quem tem a doenca € capaz de compreender, de fato, os sentimentos

e as dificuldades associadas. O sentimento de soliddo relacionado ao diabetes também foi
descrito em outros estudos (CAROLAN; HOLMAN; FERRARI, 2014; SHIU; WONG, 2002).

Nicole: (...) eu percebo né?! Uma soliddo, né?! Essa doenca, pelo menos, eu ndo tenho
contato com quem tem diabetes, e parece que assim, por mais que tenha pessoas que
falem sobre, eu me sinto sozinha, é uma guerra interna, pela vida (pequena pausa) e tem
hora que eu falo assim nossa ¢ dificil as pessoas entenderem mesmo, essa doenca, né?!
Sei 14, se solidariza de alguma forma, légico que aqui em casa todo mundo, eles sabem,
eles sdo bem conscientes, e me ajudam muito também, mas num é muito facil (...) (59
anos, sexo feminino, DM2, engenheira civil, superior completo).

Uma participante descreveu se sentir culpada por exageros na alimenta¢do, uma vez que

eles refletem em oscilagGes na glicemia. Achados similares foram encontrados no estudo de Peel

et al. (2004), no qual a maioria dos participantes declararam se sentiram culpados por suas

escolhas alimentares que resultaram em elevados niveis glicémicos.

Sara: (...) ah, as vezes eu me sinto culpada (...) poxa eu realmente comi demais, comi 0
que ndo devia né, eu sei que isso aqui vai me fazer mal. Tipo fim de semana, as vezes
eu vou em uma festa e eu gosto de tomar uma cervejinha, eu sei que a cervejinha
primeiro ela vai subir, depois ela vai dar a hipoglicemia, né?! Entdo é claro eu me sinto
culpada, né?! Poxa, tenho uma familia, tenho filho para criar né, aquela coisa toda, ndo
precisava fazer isso, né?! Podia controlar, ainda sou profissional da satde, né, entdo a
gente sabe de todos os riscos (...) ai na hipo, olha passa mil e uma coisa na cabeca,
porque eu assim, eu chateio muito quando eu tenho a hipoglicemia (...) entdo me da uma
vontade de chorar e ai eu me sinto culpada, né?! Porque ai eu comi demais, ai eu tomei
insulina demais e agora baixou demais sabe?! (...) (41 anos, sexo feminino, DM1,
farmacéutica, superior completo).

Outra participante descreveu se sentir culpada pelos episddios de hipoglicemia.

Richmond (1996) identificou os sentimentos de culpa, vergonha e ansiedade relacionados as

hipoglicemias.

Célia: (...) eu me acho irresponsavel nesse sentido, das hipoglicemias né, que sdo coisas
que eu poderia estar mais, é como é que se diz, mais atenciosa, nesse sentido, e as vezes
eu deixo acontecer (...) (44 anos, sexo feminino, DM1, servidora publica, superior
completo).

Uma participante relatou que se sentia culpada pelos gastos com o tratamento do diabetes,

quando esse ndo era disponibilizado pelo Sistema Publico de Saude (SUS).

Marlene: Hoje, eu lido muito bem com ela. Antigamente eu tive problema de querer
rejeitar o tratamento, de querer ndo querer aceitar por conta do custo muito alto, né? Por
conta da gente ta tendo que gastar tudo que tinha comigo, e na época eu me sentia
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culpada, achava que a gente nunca ia ter nada, tudo por minha culpa (...) (47 anos, sexo
feminino, DM1, administradora, superior completo).

Algumas participantes relataram se sentirem frustradas com oscilagdes na glicemia, uma

vez que realizam o tratamento corretamente. A frustracdo com valores glicémicos fora da meta

apesar da adesdo ao tratamento, foi identificada como uma possivel barreira para a autogestéo do

diabetes, no estudo de Nagelkerk, Reick e Meengs (2005). No entanto, para as participantes deste

estudo, embora as oscilagdes na glicemia causem frustracdes, ha o entendimento de que essas

flutuacBes podem acontecer e que é preciso saber lidar com elas.

Flavia: (...) as vezes vocé fez tudo certinho e a glicose fica alta, e ai é frustrante (...),
tudo bem, recomegar a cada momento, sabe? E recomegar e esquecer, vocé ndo pode
desistir, mas tem muito dessas frustacbes. (51 anos, sexo feminino, DM1, empreséria,
po6s-graduada).

Lidia: (...) a hiperglicemia, poxa, ¢ uma coisa que vocé€ fala “puxa, errei na contagem
de carboidrato”, causa frustra¢do, mas é uma coisa que ndo tem como, a minha glicemia
altera o tempo todo ao longo do dia, entdo a gente precisa aprender a conviver com ela
e ndo tem como escapar, entdo € claro que € um pouco frustrante, mas ¢é algo que a gente
tem que saber lidar sempre. (40 anos, sexo feminino, DM1, jornalista, pds-graduada).

Por outro lado, embora haja frustracfes devido a oscilacbes na glicemia, hd também o

sentimento de que todo o esfor¢o para controlar a glicemia foi recompensado, quando 0s

resultados dos exames estdo dentro das metas terapéuticas.

Lidia: (...)é um aprendizado continuo que a gente precisa sempre t4 aberto pra aprender,
corrigir, alterar e a0 mesmo tempo, fazer as modificacbes necessérias, se adaptar
aquelas situacdes mesmo que muitas vezes ndo tenha uma I6gica daquela, e resultado
da glicemia sai no seu aparelho, vocé fala “mas eu fiz tudo certinho, por que que eu to
com hiperglicemia?”’. Entao assim, muitas vezes exige um pouco, ¢ frustrante em alguns
momentos, mas também quando vocé faz o exame, vocé tem uma hemoglobina glicada
melhor, vocé acha recompensador, porque todo aquele esforco que vocé teve, repercutiu
na sua glicemia (...) (40 anos, sexo feminino, DM1, jornalista, pés-graduada).

Ainda nesse sentido, a frustracdo € relacionada ao fato de que alguns prazeres, tais como

comer um doce, muitas vezes precisam ser reservados para tratar as hipoglicemias. No entanto,

essa percepcao pode ser decorrente da falta de conhecimento sobre como corrigir hipoglicemias

adequadamente.

Carina: (...) 0 que as vezes me ocorre é, por exemplo, quando eu tenho uma hipoglicemia
de noite, e a vida do diabético ela é cheia de privacdes de carboidrato, entdo ndo é como
se eu pudesse pegar uma barra de chocolate agora e comer, mas quando eu tenho que
comer uma barra de chocolate de noite por conta de uma hipoglicemia eu penso: mas
tinha que ser de noite? Eu ndo posso aproveitar o prazer de comer chocolate, poxa vida.
Voceé vé que voceé esta deixando o prazer para uma hora que vocé nao pode aproveitar
(...) poxa vida, mas eu ter que esperar passar mal para eu poder ter o prazer (faz o gesto
de “aspas” com os dedos) de comer alguma coisa ¢ meio chato (...) (32 anos, sexo
feminino, DML, bidloga, pés-graduada).

As hipoglicemias devem ser corrigidas com a ingestdo de 15 gramas de carboidrato de

absorcdo rapida, o que equivale, por exemplo, a uma colher de sopa rasa de agucar. Alimentos
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como doces, bolachas ou chocolates ndo séo indicados para correcédo de hipoglicemia devido ao
alto teor de gorduras que pode retardar a absorcdo de glicose, prolongando a hipoglicemia e
podendo causar hiperglicemias tardias (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES 2020a).
Além do mais, ressalta-se que atualmente ndo existem alimentos proibidos para pessoas
com diabetes e que a contagem de carboidratos associada ao ajuste de dose de insulina permite a
ingestdo eventual de alimentos menos saudaveis (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES,
2020a).
Observou-se também uma percepcdo simbolica sobre a insulina, a qual representa a
oportunidade de viver. Assim, ha o sentimento de gratiddo pela existéncia desse medicamento.
Flavia: (...), mas dizer dificil tomar insulina ndo é, ndo é. Eu dou gragas a Deus que elas

existem, sendo eu ndo podia t4 nem aqui falando com vocé (sorriso). (51 anos, sexo
feminino, DM1, empresaria, p6s-graduada).

Helena: Olha, a insulina pra mim é o meu salva vida, ela faz parte de mim, eu preciso
dela, entendeu?! Entdo eu falo que é o meu remédio milagroso, eu preciso dela, eu ndo
posso ficar sem ela, né? (...) a insulina pra mim, ela é vida, ela é 0 meu combustivel, eu
preciso dela, certo, e eu agradeco muito a Deus, porque tem ela viu, eu quero continuar
vivendo. (54 anos, sexo feminino, DM1, autdbnoma, superior completo)

Célia: (...) Eu chamo as minhas insulinas é o Kit sobrevivéncia, cada vez que eu vou
receber eu agradeco muito, a Deus porque é o Kit sobrevivéncia (...) elas existem e eu
estou viva (...) (44 anos, sexo feminino, DM1, servidora publica, superior completo)

Sérgio: (...) a gente vé& muita gente reclamando: ta eu tomo insulina, t4 doi muito, ta isso
aquilo (breve pausa). Gente, vocé tem que saber que a insulina é vida para nés, é esse
que € o ponto principal, insulina é vida (...) se ela é vida, para que que a gente vai colocar
algum obstaculo?! (...) (71 anos, sexo masculino, DM2, aposentado, superior completo).

No entanto, a insulina nem sempre é vista a partir de uma perspectiva positiva. Estudos
mostram que a insulina é, por muitas vezes, associada a sensacdo de perda de controle sobre a
autogestdo do diabetes e a piora da condicdo de saude, além de trazer limitacfes nas atividades
do dia a dia (HASSAN et al., 2013; HOLMES-TRUSCOTT,; BROWNE; SPEIGHT, 2016;
VINTER-REPALUST; PETRICEK; KATIC, 2004). Dessa forma, pode-se inferir que a
percepcao dos participantes desse estudo sobre os beneficios da insulina superam as barreiras
que possam estar associadas ao uso desse medicamento (ROSENSTOCK, 1985).

Outro sentimento descrito foi 0 medo de hipoglicemias, principalmente em situacgdes, nas
quais outras pessoas podem ndo saber como ajudar na recuperagdo da glicemia. O medo das
hipoglicemias, por sua vez, desencadeia sentimentos como ansiedade, desespero e medo de
morrer. A literatura mostra que uma associacdo entre medo de hipoglicemias e relatos de
ansiedade (BROWN et al., 2019; RICHMOND, 1996).

Marlene: Eu sempre fico assustada, porque assim j& aconteceu algumas vezes de eu
passar mal s6 com meus filhos. Ai vem aquele desespero. Sera que eles vao conseguir
me ajudar? (...) Ai para mim a parte dificil é essa, é passar mal com meus filhos por
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perto, porque assim eles ja viram eu entrar em coma ja, eles ja viram eu cair por conta
da glicose baixa demais, essas coisas que me incomoda, s6 isso, o restante ndo. (47
anos, sexo feminino, DM1, administradora, superior completo).

Joana: (...) eu sempre tive medo assim de passar mal na frente dos outros, de ter uma
hipoglicemia na frente dos alunos, depois trabalhando com educacdo especial, eu
pensava: imagina se eu passar mal perto de um aluno deficiente, até ele pedir ajuda pra
alguém o que que vai, né?! Entdo assim eu acho que tudo isso é que me leva a ser mais
regrada, esse certo medo dessas consequéncias que num ponto ja me deixou muito
ansiosa, né, o medo disso tudo, o0 medo de ter uma hipoglicemia e morrer (...) (47 anos,
sexo feminino, DM1, professora, pds-graduada).

Observa-se na fala da participante Joana que 0 medo da hipoglicemia a fez ter disciplina
com relacdo ao tratamento do diabetes. No estudo de Brown et al. (2019), o medo de
hipoglicemia também foi motivacdo para a ado¢do de acBes que promovessem o controle do
diabetes. Pode-se dizer que a percepcao sobre a severidade da hipoglicemia e a susceptibilidade
a ocorréncia dessa complicacdo, contribuem positivamente para a ado¢do de comportamentos
que minimizem os riscos associados a doenga (ROSENSTOCK, 1985).

A ocorréncia de hipoglicemias também foi associada ao constrangimento. Lidar com o0s
comportamentos desagradaveis associados aos sintomas da hipoglicemia, como por exemplo,
convulsdes e mudancas comportamentais, pode ser dificil e afetar negativamente a autoimagem

da pessoa que vivencia essas situagdes (WU; JUANG; YEH, 2011).

Sara: (...) as vezes a gente ndo aceita que ta tendo a hipo né, tipo eu mesmo, as vezes eu
td na farmacia e eu atendendo as pessoas quando eu vejo, (...) eu acho que da para
esperar mais uns minutinhos (...) s6 que, 0 agucar abaixa demais e ndo consigo atender
a pessoa direito, eu comego a repetir as coisas, a fazer a mesma pergunta, tipo e eu ndo
t6 notando nada, para mim ta tudo normal, sé que as gurias, 0 pessoal que tem na minha
volta: “nossa essa moga nao ta bem, ela ndo esta passando bem, né (...) eu ja respondi
para ela isso” (...). Entdo é uma situagdo chata, né, eu fico bem constrangida com isso
depois. (41 anos, sexo feminino, DM1, farmacéutica, superior completo).

O medo do futuro e das complicacdes do diabetes foram mencionados em varios
momentos durante a entrevista. Na categoria “entendimento sobre o diabetes”, os participantes
descreveram a doenca sob a perspectiva de que ela representa uma ameaca a vida. Em outros
momentos, quando questionados sobre os pensamentos que Ihes vem a cabeca quando os niveis
de hiperglicemia estdo elevados ou como eles lidam emocionalmente com o diabetes, 0 medo
das complicagfes cronicas da doenca foi novamente mencionado, evidenciando que ha forte

percepcao sobre a severidade do diabetes nos participantes incluidos nesse estudo.

Nicole: Assim, me da medo, t4?! Nossa, me da medo de ter um AVC, de ter uma parada
cardiaca, de ter que ser internada, alguma coisa assim (...) (59 anos, sexo feminino, DM2,
engenheira civil, superior completo).

Marlene: Eu sempre tive muito medo por conta assim que a gente vé muita, muita coisa
ruim em relagdo ao diabetes, né?! O descontrole do diabetes, eu sempre tive muito medo
de ter problemas nos rins, € uma coisa que eu sempre tive medo, porque assim, pra mim,
eu vejo o pessoal que tem que fazer hemodidlise e tudo, meu Deus é uma coisa que eu
espero nunca precisar utilizar. O Gnico medo que eu tenho é esse e também minha visdo,
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eu sempre tive muito muito medo por conta da visdo também, porque eu tenho alguns
amigos que perderam um pouco da visdo (..) (47 anos, sexo feminino, DM1,
administradora, superior completo).

Célia: (...)eu tenho muito medo assim, eu tenho muito medo do diabetes afetar a minha
visdo, como eu tenho medo de outras, da parte da neuropatia assim, em relacdo aos pés,
a questdo circulatoria né, entdo sdo coisas que vao fazendo medo na gente, né? (44 anos,
sexo feminino, DM1, servidora publica, superior completo)

Flavia: (...) a Unica coisa ruim de ser diabético é um medinho que vocé tem do futuro (...)
(51 anos, sexo feminino, DM1, empresaria, p6s-graduada).

Por fim, observou-se que o reconhecimento de que as complicagdes cronicas podem

comprometer a saude e até mesmo colocar a vida em risco, exerce forte influéncia no

engajamento em comportamentos a favor da saude. O bem-estar, a vontade de viver e aproveitar

a vida com familiares e amigos foram fatores identificados como determinantes da motivagdo em

seguir o tratamento adequadamente. Achados similares foram identificados em outros estudos
(CAROLAN; HOLMAN; FERRARI, 2014; SEEHUSEN et al., 2019; TAUMOEPEAU et al.

2021).

Geralda: O que me motiva é que na verdade, tanto alimentagcdo como a propria aplicacdo
de insulina, faz com que eu viva. Se eu tenho uma glicemia que ela vai para 300, ela me
da um mal-estar, uma ansia de vomito, terriveis, entendeu?! (53 anos, sexo feminino,
DML1, professora universitaria, pos-graduada).

Marlene: Eu tenho assim, uma familia maravilhosa. Tenho dois filhos maravilhosos.
Tenho muita gente assim, e eu quero t4 com eles o tempo todo, entendeu? Eu quero ver
meus filhos crescerem e tudo, eu optei em ser mae (...) e por isso todo dia eu me vejo
na obrigacdo de fazer o meu tratamento pro meu bem e pro bem da minha familia,
porque é muito complicado. (47 anos, sexo feminino, DM1, administradora, superior
completo).

Flavia: Ah, querer, querer viver né, optar pela vida todos os dias (sorriso). Eu tenho
muita coisa boa para viver, eu tenho tudo de bom na minha vida, tenho familia, tenho
amigos, tenho amor, tenho trabalho, sabe?! Tenho animais, entdo isso me motiva a viver
e tenho amor préprio também. Cada injecdo que vocé aplica, € como se vocé tivesse
dizendo que vocé esta optando pela vida. E é essa que é a motivacao e de ter um futuro
bom sem complica¢Bes diabéticas. (51 anos, sexo feminino, DM1, empreséria, pos-
graduada).

4.1.3 Analise das entrevistas dos profissionais da saude

4.1.3.1 Dificuldades no entendimento sobre o diabetes

Vaérios profissionais da salde relataram que muitos de seus pacientes ndo compreendem

0 que é o diabetes e que complicacdes podem surgir decorrentes do mal controle glicémico.

Laura: (...) uma coisa que eu sempre falo e fago assim: “se vocé tivesse que explicar o
que é o diabetes pra um amigo, como vocé explicaria?” (reproduzindo uma pergunta
que ela normalmente faz aos pacientes dela); pra conseguir entender qual que é a
compreensdo que ele traz daquele assunto (...) e ai, inGmeras vezes vocé vé que a pessoa
ndo tem nenhum entendimento do que ela tem. (enfermeira).
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Jonas: (...) o conhecimento deles é muito pequeno mesmo (...) as vezes eles nédo
conseguem ligar uma coisa na outra, ou seja, que a diabete ta causando uma diminuicao
da viséo, eles ndo conseguem (...) (farmacéutico).

Essa falta de entendimento sobre o que € o diabetes, por sua vez, faz com que as pessoas
ndo cuidem de sua saude.
Alice: (...) a diabete é muito complicada, porque os pacientes, eles recebem o
diagndstico, eles ndo sabem nada, entdo eles tém que mudar a vida deles, igual vocé
tava citando, tem que mudar o estilo de vida, mas eles ndo sabem disso, por eles ndo
saberem o que é a doenga, 0 que que a doenca vai fazer a longo prazo, o que que é uma
doenga cronica, entdo eu acho que o mais complicado de tudo isso é eles ndo saberem

disso. Entdo o paciente ele vai pra casa diagnosticado, ele ndo vai fazer nada, ele ndo
vai mudar nada (...) (farmacéutica).

A falta de entendimento sobre o que é o diabetes e as consequéncias que podem advir de
um controle glicémico inadequado, contribui para a minimizacdo da percepcdo sobre a
severidade da doenca, diminuindo a probabilidade do individuo se engajar em atividades de
autocuidado (ROSENSTOCK, 1985). Essa teoria pode ser reforcada olhando-se para a analise
das entrevistas do grupo de pessoas com diabetes, as quais demonstraram uma alta percepc¢éo
sobre a severidade do diabetes e, portanto, descreveram rotinas, nas quais a autogestdao do
diabetes esta bem inserida.

Outros estudos realizados com profissionais da salde relacionaram a falta de
compreensdo sobre a importancia das atividades de autogestdo do diabetes, com a falta de
motivacao em realiza-las (ADHIKARI; DEVKOTA; CESUROGLU, 2021; RAAIJMAKERS et
al., 2013).

Alguns profissionais da salde apontaram que a falta de entendimento sobre as
complicacdes que podem surgir a partir do diabetes, muitas vezes, decorre do fato do diabetes
ser uma doenca silenciosa. Dessa forma, como as complica¢Ges, na maioria das vezes, surgem
somente no longo prazo, seus pacientes dificilmente conseguem perceber os beneficios que o

tratamento pode trazer para a saude, uma vez que eles ndo percebem resultados no curto prazo.

Alice: (...) 0 que eu acho mais complicado é porque ele ndo vai perceber uma melhora
a curto prazo, porque ele ja ndo sente nada né, e € dificil vocé passar pra ele, fazer ele
entender que aquilo pode prejudica-lo a longo prazo (...) (farmacéutica).

Bruna: Oh, eu acho que a maior dificuldade deles, primeiro que sdo doengas muito
silenciosas né, em geral, tanto o diabetes quanto a hipertensdo ndo tem sinal e sintoma,
entdo, isso eu acho que dificulta eles entenderem a importancia da adesdo ao tratamento
(...) entdo eu acho que, penso que a maior dificuldade ndo € entender que a pressdo ta
alta ou que o aclicar no sangue ta alto, o porqué que ele fica alto, é entender as
consequéncias disso, mesmo ndo sentindo nada, entendeu?! (médica).

No estudo de Brown et al. (2002), profissionais da saude também mencionaram a

caracteristica silenciosa do diabetes como barreira para a adesao a autogestao, uma vez que isso
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minimiza a percepcdo sobre a severidade da doenga. No grupo de pessoas com diabetes
entrevistadas nesse estudo, o diabetes também foi referido como uma doenca silenciosa. Uma
vez que a auséncia de sintomas pode contribuir para a ndo adesdo ao tratamento (BLASCO-
BLASCO et al., 2020), é importante frisar a influéncia da apresentacdo de sintomas (cues to
action) no engajamento em ag6es que beneficiam a saude (JANZ; BECKER, 1984; REDDING
et al., 2000).

Por outro lado, quando foi mencionada a percepcdo sobre a severidade do diabetes,
observou-se que ha uma visdo tragica da doenca. Essa percepc¢do esta associada ao fato de o
paciente ter vivenciado situacdes envolvendo as complicagBes cronicas do diabetes, em
familiares com histdrico da doenca. No estudo de Brown et al. (2002), profissionais da salde
também mencionaram que experiéncias passadas com familiares resultaram na percepcao de que
o diagndstico de diabetes é uma sentenca de morte.

Raquel: Um fator emocional também, acho que mexe muito nas doengas cronicas, é o
histérico da familia com relacdo aquela doenca, entdo é uma coisa que bate muito forte,
principalmente quando as pessoas tém o diagnostico, de lembrar dos parentes (...) que
tiverem amputacGes ou de fato tiveram complicagdes que levaram ao 6bito (...) o
diagnostico vem muitas vezes, com esse histdrico de sentenca de morte (...) a grande

maioria dos pacientes chegam pra mim sé com aquelas coisas bem trdgicas da doenga
(...) (nutricionista).

Outra dificuldade apontada foi referente ao papel da insulina, ou seja, algumas pessoas
que convivem com o diabetes ndo compreendem qual a fun¢do da insulina no organismo, o que
pode refletir na resisténcia ao uso desse medicamento.

Roberta: Olha, de maneira geral, quando eu trabalho, quando eu pergunto para eles o
que, se eles sabem o que é o diabetes, ah e, sobre a questdo do uso da insulina, se eles
sabem para que serve a insulina, a grande maioria entende que é para tratar o diabetes
né, mas dai quando eu entro mais a fundo dizendo que é um horménio que é produzido
no pancreas que tem a fungéo de tirar o aglcar do sangue, bem nessa linguagem mais

popular assim (...) eles ndo tém essa percepcao da real funcdo dela no organismo, e até
existe essa certa resisténcia as vezes de uso (...) (farmacéutica).

Estudos mostram que as crencas populares podem influenciar a maneira como as pessoas
com diabetes manejam sua doenca no dia a dia (ABDULHADI et al., 2013; ADHIKARI,
DEVKOTA; CESUROGLU, 2021). A comunidade, na qual a pessoa esta inserida também pode
representar uma barreira para a autogestdo do diabetes, quando hd o compartilhamento de
informacdes sobre a satde que ndo sao verdadeiras (ADHIKARI; DEVKOTA; CESUROGLU,
2021). Dificuldades no entendimento sobre o diabetes e o seu tratamento foram associadas a
conhecimentos erraticos provenientes de crencas populares sem embasamento cientifico, e que

muitas vezes, emanam da propria comunidade do individuo.
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Jonas: (...) o conhecimento deles é muito de “ah, o vizinho me disse, o fulano disse, a
minha filha viu na internet e falou; o padre falou na televiséo isso, falou aquilo né; no
radio o repoérter falou”; entdo tem muito conhecimento assim, muito aleatorio (...) e
todos embasados em crengas populares, “ah eu ndo posso comer o que da embaixo da

terra”, “eu ndo posso comer macarrdo”, “eu ndo posso comer coisa com sal” (...)

(farmacéutico).

Além do uso de medicamentos, a mudanca de estilo de vida (praticar atividade fisica,
alimentar-se saudavelmente, parar de fumar, etc) € um dos pilares do tratamento do diabetes. No
entanto, as pessoas que convivem com o diabetes nem sempre compreendem a importancia da
adoc¢do de habitos de vida saudaveis como parte do manejo da doenca, conforme mencionado
pela nutricionista Raquel. Profissionais da saude identificaram dificuldades semelhantes em
outros estudos (ADHIKARI; DEVKOTA; CESUROGLU, 2021; ANSARI et al., 2021).

Raquel: (...) a maioria deles consegue ter uma adesdo boa da medicagéo, s6 que néo
entende os outros pilares do tratamento das doencas crénicas. Entdo, eu assim, eu posso,
pela minha experiéncia, afirmar que eles tém um desconhecimento bem grande, assim
do que que é a doenca ou como eles podem de fato melhorar isso ndo s6 com a
medicac¢do. (nutricionista)

4.1.3.2 Dificuldades relacionadas ao uso da insulina

A insulina é um medicamento potencialmente perigoso devido a sua estreita janela
terapéutica (INSTITUTO PARA PRATICAS SEGURAS NO USO DE MEDICAMENTOS,
2019). O seu uso exige uma rotina bem organizada para que o tratamento seja eficaz e seguro,
uma vez que varios fatores, tais como a alimentacdo e a pratica de atividade fisica interferem
com a sua acdo (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a). No entanto, conforme
apontado pela enfermeira Laura, a adaptacdo do uso da insulina na rotina diaria nem sempre é
uma tarefa facil, principalmente quando sdo utilizadas insulinas que exigem um esquema
terapéutico mais complexo.

Laura: (...) outra coisa quando a gente t4 falando de NPH em especial, vocé acaba tendo
que ter uma rotina muito rigida de alimentacdo, aplicacéo, de atividade fisica. Enfim,
eu acho que isso, sem duvida nenhuma, dificulta bastante a adesdo da pessoa, entdo as
insulinas hoje, os analogos, eles geram uma flexibilidade um pouco maior. Quando eu
td pensando na regular, aplicar 30 minutos antes da refeicao é (risos), nao vou dizer que
é impossivel, mas depende muito da adeséo (...) e muita disciplina, o que facilita um

pouco com os andlogos, mas eles também 15 minutos antes (precisam ser aplicados 15
minutos antes das refei¢des), entdo depende ai também de uma dedicagédo (...)

A insulina é um medicamento sensivel aos extremos da temperatura e para que seu efeito
seja preservado, ela precisa ser armazenada corretamente (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
DIABETES, 2020a). No entanto, alguns profissionais da salde relataram que muitos de seus

pacientes ndo sabem como fazé-la.
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Alice: (...) o simples armazenamento ja muda a vida do paciente, e se vocé for perguntar,
se for fazer um levantamento, 99% guarda a insulina no lugar errado, na porta da
geladeira, ndo retira antes (...) tem paciente que deixa fora, ele pega na unidade ou ele
compra (...) e deixa no sol (...) (farmacéutica).

Laura: (...) a gente tem uma questdo de armazenamento que é sempre uma discussao né,
bota na geladeira, tira da geladeira, tem que ficar na geladeira. Eu acho que esse é um
ponto que até os profissionais ainda se confundem, entéo eu acho que isso dificulta um
pouco a adesao (...) (enfermeira).

Alguns profissionais da satde mencionaram que a falta de habilidades para realizar a
autoaplicacdo e o medo em executd-la sdo dificuldades comumente enfrentadas por seus
pacientes. Sabe-se que a autoaplicacdo da insulina exige o aprendizado de conhecimentos e
habilidades para que ela seja realizada corretamente. No entanto, diversos fatores podem
interferir com a adesdo a autoaplicacdo, a comecar pela superacdo do medo de perfurar a propria
pele (MOREIRA et al., 2018).

Jonas: (...) muitas pessoas ndo conseguem mesmo fazer a autoaplicacdo, deixa que
outras pessoas aplicam numa boa, mas fazer autoaplicacéo tém varios pacientes que ndo
consegue, e ai fica dependendo mesmo eu mostrando sobre independéncia, mesmo eu
falando, eles ndo conseguem fazer essa autoaplicagdo, entdo eu acho que é um limitante
bem grande né, pra poder fazer (...) (farmacéutico).

Mara: Olha eu tinha até poucos pacientes que faziam uso da insulina, mas assim, a
maioria deles tem medo da autoaplicacéo, entdo por mais que a gente sentava, explicava
e ensinava mesmo (...) fornecia material para eles, muitas vezes: “ah eu nao gosto de
fazer isso em mim ndo” (reproduzindo falas de seus pacientes); entdo assim dependia
muito do servigo para aplicagdo de insulina (...) (enfermeira).

Alguns profissionais da salde destacaram que as dificuldades relacionadas a
autoaplicacdo da insulina podem ser influenciadas pela faixa etaria do paciente. No caso dos
idosos, o déficit visual e 0 comprometimento motor e cognitivo dificultam mais ainda a execucao
da autoaplicacdo (VIANNA et al., 2017). Nesse sentido, conforme destacado pela farmacéutica
Alice, é importante que cuidadores e/ou familiares sejam envolvidos no processo de cuidado do
paciente.

Laura: (...) eu acho que é assim, se a gente t& falando de um idoso, acho que tem ai todo

uma dificuldade de destreza, de preparo de insulina, eu acho que isso é um outro ponto,
(...) (enfermeira).

Alice: (...) o paciente idoso, a gente sempre pergunta se ele mora com alguém, se ele
tem um cuidador, porque a gente percebe, a gente pede pra eles colocarem na seringa
pra ver se eles tdo enxergando a unidade, entdo vocé percebe que muitos tém muita
dificuldade com isso (...) entdo, tem essa dificuldade dos idosos enxergarem as unidades
na seringa (...) (farmacéutica).

Apesar dos beneficios comprovados da insulina no controle glicémico, muitos pacientes
com DM2 sdo relutantes em iniciar a terapia com a insulina (MORRIS; POVEY; STREET,
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2005). Estigma social e o medo das injecfes, do ganho de peso e de hipoglicemias séo 0s
principais motivos que dificultam a aceitagdo da insulina (ELLIS; MULNIER; FORBES, 2018;
HASSAN et al., 2013). Segundo o farmacéutico Jonas, varios de seus pacientes negam o uso da
insulina devido ao medo de agulhas.
Jonas: (...) outro é o medo da agulha, que eu tenho pacientes, que por exemplo, que ja
eram pra ter sido insulinizados ha muito tempo, eles falam: “eu prefiro morrer do que

usar uma agulha todo dia”; ai a gente chama a familia, reune familia, faz tudo e ele se
nega veemente, ndo usa de forma nenhuma (...) (farmacéutico).

No entanto, conforme apontado pela psicologa Renata, o uso de agulhas menores facilita
a adaptacgéo ao tratamento. Isso decorre da minimizacéo da dor e do desconforto das aplicagdes
com o uso de agulhas mais curtas (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a).

Renata: (...) nem todos tém medo de agulha, mas tem uma parcela que tem medo de
agulha. O que a gente tem visto é que com o passar do tempo, com agulhas menores,
enfim canetas ou mesmo a bomba de insulina, isso facilita muito para que o paciente
possa lidar com essa questéo do medo (...)

A realizacdo correta da técnica de preparo e aplicacdo da insulina é essencial para alcancar
o controle ideal da glicemia e diminuir a variabilidade glicémica (FRID et al., 2016b). Os
profissionais da salde entrevistados mencionaram que seus pacientes frequentemente
apresentam dificuldades com relacdo a técnica de preparo e aplicacdo, tais como injetar ar nos
frascos, fazer a prega subcutdnea e como fazer a mistura de insulinas. Assim, para que 0S
dispositivos de aplicagdo sejam utilizados adequadamente, € importante que 0s usuarios de
insulina sejam educados e treinados por seus profissionais da saude (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a).

Roberta: (...) uma coisa que eles ndo entendem direito é a questdo de ter que calibrar o
frasco né, jogar o ar para retirar a insulina (...) (farmacéutica).

Alice: (...) a gente tem todo esse cuidado também pra que ele armazene, pra que ele faga
a prega, porque na Unidade, a nossa seringa é de 6mm, entéo, ainda necessita de ta
fazendo a prega, entdo isso também é importante, muitos ndo fazem, ndo tem
conhecimento mesmo (...) (farmacéutica).

Bruna: (...) e quando eles usam mais de um tipo de insulina também (...) as vezes esses
pacientes tdo mais calejados ja, mas no comeco eles tém mais dificuldade que pode usar
junto (...) (médica).

Raquel: (...) essa parte cognitiva também, porque fazer aquela mistura de insulina, o
paciente fala que entendeu, mas de fato ndo entendeu nada, que é de fato, muito
complicado (...) (nutricionista).
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Com relagdo ao rodizio nos locais de aplicacdo da insulina, os profissionais disseram que
mesmo que seus pacientes tenham recebido a orientagcdo sobre como realiza-lo adequadamente,

eles ndo o fazem conforme indicado.

Roberta: (...) a questdo do rodizio, a maioria entende essa questdo da necessidade de
fazer o rodizio de ndo aplicar no mesmo lugar, s6 que muitos sdo resistentes a aplicar
em outros locais, ou tem dificuldade porque ndo tem alguém para auxiliar (...)
(farmacéutica).

Sénia: (...) uma das coisas que a gente vé no dia-a-dia no consultdrio é que vocé estimula
a alternancia de local de aplicacéo, e é muito comum, vocé vai examinar abdémen, vocé
vé que ele esté aplicando no mesmo ponto do lado direito e no mesmo ponto do lado
esquerdo; entdo vocé tem que incansavelmente revisar essas questoes (...) (médica).

A insulina pode ser aplicada nos bracos (parte posterior), nas nadegas (quadrante superior
lateral externo), coxas (face anterior e lateral externa superior) e no abdome (regides laterais
direita e esquerda, distanciando de trés a quatro dedos da cicatriz umbilical) (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a). O rodizio entre os locais de aplicacdo deve ser
estimulado, principalmente nos casos em que mdaltiplas doses de insulina sdo administradas
diariamente, para prevenir o desenvolvimento de lipo-hipertrofias (LH) (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a). No entanto, deve-se reconhecer que algumas regifes
(bracos e nadegas) sao mais dificeis de serem utilizadas sem que haja o auxilio de uma pessoa,
resultando em aplicacBes repetidas no mesmo local.

Além do mais, locais com LH tém menor sensibilidade a dor, o que pode fazer com que
o individuo aplique constantemente no mesmo local. Essa prética deve ser desestimulada tendo
em vista que a absorcdo da insulina nos locais com LH é imprevisivel, podendo causar
hipoglicemias e hiperglicemias inexplicaveis, e aumentar a variabilidade glicémica
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a).

Alguns profissionais relataram que seus pacientes tém dificuldade de enxergar a
graduacdo das seringas devido a falta de acuidade visual. Além do mais, alguns pacientes se
confundem no momento de interpretar quantas unidades de insulina cada trago da seringa
representa. Tais dificuldades, por sua vez, podem implicar na administracdo de doses diferentes
daquelas prescritas, interferindo com o controle glicémico (STACCIARINI; CAETANO; PACE,
2011).

Roberta: (...) entdo eu ja tive paciente que ndo soube, no momento de fazer uma
reciclagem sobre a administracdo da insulina, ndo consegue, por exemplo, escolher as
unidades pela visdo, por ter problema de visdo. Diabético j& tem problema de visdo,

né?! Entdo na hora que tu vai explicar para escolher as dez unidades, as cinco unidades,
eles tém dificuldade de calibrar a seringa para isso (...) (farmacéutica)
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Jonas: (...) as marcagdes sdo pequenas e muito perto, e pra quem ja tem diabetes, que ja
tem um problema ocular que pode ser causado pela prépria diabetes, isso é dificil, né
(...) no caso meu la séo pessoas as vezes, na maioria das vezes, que tem um nivel de
escolaridade pequeno, entéo contar de dois em dois (risos) (...) mostrar pra ela que cada
pauzinho (marcagdes na seringa) vale duas unidades, entdo eu falo com ela assim, “ah
tem que ser 22, mas ¢ no primeiro pauzinho, depois do 20” (...) entdo isso é uma
dificuldade bem grande (...) (farmacéutico)

Embora as canetas de insulina sejam mais faceis de manusear e estejam associadas a
melhor aceitacdo social e adesdo (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a), alguns
profissionais entrevistados, relataram que varios pacientes, principalmente os idosos, estdo com
dificuldades de se adaptarem ao uso das canetas. Além do mais, as dificuldades com o uso do

novo dispositivo vém sendo observadas inclusive nos proprios profissionais da satde

Laura: Acho que outro ponto pensando em insulinoterapia € que a gente t4 tendo agora,
t& tendo a troca né, pra algumas pessoas conforme a idade, da NPH de seringa pra caneta
né, ndo sei se voceés tdo ai acompanhando e isso tem sido uma dificuldade de adesdo
muito grande. Acho que tem dois pontos né, o profissional ndo ta preparado pra caneta
(...) entdo o profissional, muitas vezes, ndo se sente preparado pro uso da caneta, e 0
paciente tem tido resisténcia, ndo 0s mais novos, mas 0s mais velhos em especial, da
adesdo a caneta, porque ele ja ta habituado a fazer com a seringa e ele tem tido muita
dificuldade da adeséo (...) (enfermeira).

Roberta: (...) o estado do Rio Grande do Sul esta fornecendo as canetas de insulina para
0s usuarios acima de 50 anos e para os menores de 18, entdo eu acho que teve muita
dificuldade, principalmente agora durante a pandemia de fazer com que 0s pacientes
aderissem a mudanca, foi uma mudanca benéfica mas ndo no melhor periodo eu diria
né, porque a gente esta com os diabéticos que ndo estdo querendo vir na unidade (...) a
maioria aderiu bem (...), mas muitos foram resistentes pelo fato de, por exemplo, ndo
enxergar direito a quantidade de insulina que estd sendo administrada, de ndo entender
0 processo de uso da caneta, preferiram voltar para o frasco, entdo foi um mudanca que
a gente sentiu na pele assim nesses Gltimos meses, mas claro a gente sempre tentou fazer
a orientacdo por escrito e verbal, mas as vezes por o paciente j& ser mais idoso ele est4
confortavel com o método que ele ja utiliza ha tempos, teve uma certa resisténcia sim
(farmacéutica).

As canetas de insulina foram introduzidas no SUS, ap6s implementacdo do Protocolo
Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) em DM1 (BRASIL, 2019). No entanto, o uso de novas
tecnologias é efetivo somente se as pessoas as utilizarem corretamente (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a). Assim, sabendo-se da demanda educacional que surgiria
com a introdugédo dos novos dispositivos, foi criado o Projeto Glica Melito, que tem o objetivo
de capacitar os profissionais da saude para o uso das novas tecnologias e qualificar o cuidado das
pessoas com DM1 atendidas pelo SUS (INSTITUTO DE PESQUISA E APOIO AO
DESENVOLVIMENTO SOCIAL, 2022).

A contagem de carboidratos € uma estratégia nutricional frequentemente utilizada por
usudrios de insulina, uma vez que ela permite ajustar a dose de insulina de acordo com a
quantidade de carboidratos a serem ingeridas em uma refeicdo (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
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DIABETES, 2020a). No entanto, por exigir algumas habilidades matemaéticas, as pessoas com
diabetes podem enfrentar dificuldades em utiliz&-la no dia a dia, conforme apontado pela
psicologa Renata.
Renata: (...) quando a gente vai, por exemplo, pra contagem de carboidrato, tem uma
dificuldade muito grande em regra de trés, e ai as vezes as pessoas se embananam assim

muito, muito, e ai vocé oferece aplicativos, enfim formas ali de calcular de uma maneira
mais simples (...)

Por fim, a burocracia para aquisi¢cdo dos insumos pelo SUS foi uma dificuldade
mencionada, uma vez que pode desmotivar o paciente, interferindo com a adesao. No grupo de
pessoas com diabetes entrevistadas nesse estudo, uma participante também se queixou do mesmo
problema. Em outros estudos, usudrios do SUS também se mostraram insatisfeitos com a
burocracia envolvida na aquisicdo de medicamentos (GUERIN; ROSSONI; BUENO, 2012;
MOIMAZ et al., 2010).

Laura: (...) acho que outra coisa que dificulta a adesdo é todo o processo de aquisicao
desses insumos (canetas, seringas, agulhas etc). Acho que é assim, quem faz uso das
medica¢des mais bésicas, vocé pega na Unidade Bésica de Saude, até pensando na
insulinoterapia que é a pergunta, NPH e regular, vocé vai la e pega, mas pra quem ta ali
na farmécia de alto custo, (...) tem processo que vocé tem que renovar a cada seis meses,
agora depois a cada um ano (...) é uma burocracia surreal (leve risada), entdo eu acho
que isso é uma coisa também que acaba dificultando no dia a dia as pessoas e acaba

desanimando, uns falam “nossa vou ter que passar por toda essa burocracia por algo que
¢ pra eu sobreviver”, entdo acho que isso ¢ um outro ponto importante (...) (enfermeira).

4.1.3.3 Demandas educacionais na autogestdo do diabetes

Embora o conhecimento sobre 0s cuidados necessarios na autogestao do diabetes aumente
a probabilidade da adesdo as recomendacdes, ele por si s6, ndo é suficiente para melhorar o
controle da glicemia. O conhecimento, quando combinados as habilidades necessarias para a
autogestdo do diabetes, proporcionam ao individuo autonomia e liberdade para tomar decisdes
frente aos problemas que podem surgir decorrentes das demandas que 0 manejo do diabetes exige
(AHOLA; GROORP, 2012).

Considerando que um dos objetivos da educacao em diabetes € propiciar ao individuo, 0s
conhecimentos e as habilidades necessérias para o autocuidado da doenca (AMERICAN
DIABETES ASSOCIATION, 2019b), julgou-se importante analisar, do ponto de vista dos
profissionais da saude, quais sdo as demandas educacionais pontuais que precisam ser

trabalhadas com as pessoas que convivem com o diabetes

4.1.3.3.1 Conhecimentos e habilidades necessarios para utilizar a insulina
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Em se tratando da insulina, conforme visto até 0 momento, as dificuldades relacionadas
a0 seu uso, estdo associadas a falta de conhecimentos e de habilidades necessarias para utiliza-la
corretamente e ajusta-las as diversas atividades da autogestdo do diabetes, como por exemplo, 0
automonitoramento e a alimentagéo. Nesse sentido, os profissionais da satde pontuaram diversos
conhecimentos e habilidades relacionados ao uso da insulina necessarios para proporcionar maior
segurancga no seu uso e uma melhor autogestéo do diabetes.

Do ponto de vista dos profissionais da saude, é importante que o usuario de insulina
compreenda qual o papel do uso da insulina no tratamento e quais as consequéncias de nao a

utilizar adequadamente.

Renata: (...) e as vezes conhecimentos basicos mesmo, como é que a insulina funciona,
como € a entrada de agUcar na célula, enfim, coisas muito simples desse mecanismo
mesmo, pra que eles se sintam assim: “ah entdo se eu fizer isso, tem essas
consequéncias” (como se fosse o paciente falando) (...) (psicologa).

Laura: Ah, primeiro lugar eles precisam entender o que é o diabetes, acho que pra
comecar, e qual é o papel da insulina e o porqué que eles fazem uso da insulina, acho
que esse é o primeiro ponto. E também saber qual a consequéncia caso ele néo faga o
uso (...) (enfermeira).

Roberta: (...) explicar a diferenca, assim, bem em uma linguagem fécil os tipos de
diabetes né, e porqué que o paciente no momento da vida, por exemplo, sempre usou
um comprimidinho e agora vai estar passando a usar a insulina (...) qual é a funcdo real
dela no organismo, o porqué que alguns pacientes mesmo usando o comprimido tem
que associar a insulina (...) (farmacéutica).

Com relagdo ao automonitoramento, os usuérios de insulina precisam conhecer suas
metas terapéuticas, interpretar os resultados do exame e saber qual conduta adotar a partir dos

valores (habilidade de resolucdo de problemas).

Roberta: (...) é importante no usuario de insulina fazer o monitoramento em domicilio
e saber as suas metas, e a partir dai com as metas ah, registrar os resultados para levar
depois para o profissional para verificar depois o que pode ser feito para atingir essas
metas se elas ndo tiverem de acordo (...) se estiver com sinal de estar com uma
hiperglicemia e uma hipoglicemia, e qual conduta fazer conforme o resultado, porque
as vezes 0s sinais e sintomas sdo parecidos, mas se tu tem no monitor o resultado, no
caso do high, aplicar insulina de ac&o rapida e no caso do low ah, fazer uso de algum,
sei |4, tomar algum suco, ter alguma bala, alguma coisa par aumentar a glicemia, isso &
importante ele saber, terem essa autonomia de tomar essa decisdo no momento (...)
(farmacéutica).

Alice: (...) além do glicosimetro né, a importancia, o porqué das medicdes da glicemia,
porque muitos eles querem fazer o teste, independente, ndo sabe pra que que serve, se
pode comer um pouquinho a mais, eu vou medir pra eu comer mais, entdo a importancia
dos valores, das metas terapéuticas pra esses pacientes também, eles serem informados
do que eles tém que fazer (...) (farmacéutica).

Laura: (...) como fazer a monitorizacdo e o que fazer com o resultado, que eu acho que
esse € a grande questdo: a pessoa faz e nao sabe o que que ela vai fazer com o resultado,
ndo resolve nada (...) se identifiquei que eu t6 com uma hiperglicemia, pelo menos eu
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inicio ingesta hidrica e ai eu vou avaliar outros sintomas pra ver se € necessario ir pra
um pronto atendimento, se ndo é, se é contato médico (...) (enfermeira)

Ainda no contexto do automonitoramento, é importante ter um conhecimento basico
sobre a alimentacdo para reconhecer alimentos que podem causar hiperglicemias, bem como os
que podem corrigir uma hipoglicemia.

Laura: (...) e a alimentagdo também né, acho que a alimentagéo, ter um conhecimento
basico de alimentacédo, o que pode causar uma hipo, uma hiper, desculpa (corrigiu sua

fala), como corrigir a hipo que eu ja falei, entdo eu acho que é esses principios gerais
de alimentacdo, né?! (enfermeira).

O automonitoramento da glicemia é uma préatica importante que deve ser estimulada, uma
vez que fornece dados que permitem que o paciente e o profissional da salide avaliem se as metas
terapéuticas estdo sendo alcangadas, além de auxiliar na prevencdo complicacdes agudas, tais
como cetoacidose diabética e hipoglicemias severas (MULCAHY et al, 2003). Os usuérios de
insulina podem ser instruidos e treinados pela equipe de saude, de modo a desenvolver
habilidades para realizar o automonitoramento com precisao, interpretar os resultados e ajustar a
alimentacdo, 0 uso da insulina e a pratica de atividade fisica com base nos valores glicémicos.
(MULCAHY et al, 2003).

Outro ponto importante é que os usuérios de insulina saibam reconhecer os sinais e 0s
sintomas de hipoglicemias e como corrigi-las.

Bruna: (...) acho que € o que eu falei dessa questdo dos efeitos colaterais, da
hipoglicemia, acho que é essencial eles reconhecerem e saberem o que fazer e saberem

a gravidade, se eu tenho que ir para 0 pronto socorro ou se eu tomar um suco vai
resolver, né?! (...) (médica).

As hipoglicemias, se ndo tratadas rapidamente, podem evoluir para quadros mais severos,
associados a prejuizo cognitivo e/ou fisico e necessidade de auxilio de terceiros para
reestabelecer os niveis glicémicos (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a). Além
do mais, as hipoglicemias podem desenvolver no individuo, o sentimento de medo, o qual pode
estimular comportamentos, tais como diminui¢cdo da dose aplicada ou aumento da ingesta de
alimentos para prevenir quedas na glicemia (FRIER, 2014). Assim, dominar 0os conhecimentos
necessarios para tratar hipoglicemias, contribui para que o individuo tenha uma maior
autoconfianca sobre a sua capacidade em manejar hipoglicemias (BROWN et al., 2019),
minimizando a exposic¢ao aos riscos da hipoglicemia e os sentimentos de medo e inseguranca.

Os profissionais da satde também destacaram a importancia das habilidades matematicas
para realizar algumas atividades de autogestdo, tais como a contagem de carboidratos e o calculo

de dose de insulina.
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Laura: (...) dependendo se ele vai ter que fazer calculo de dose, algo que ele precisa
entdo ter essa habilidade matematica ai de fazer, de fazer o célculo conforme a
alimentacéo que ele vai fazer, e ai se vai ser dose fixa, se vai ser contagem, lista de
substituicdo, enfim, ai depende daquilo que for orientado aquela pessoa (...)
(enfermeira).

Roberta: (...) é importante o paciente ter autonomia também na escolha da dose, entdo
tanto na seringa quanto na caneta, saber interpretar o resultado do monitoramento
glicémico e poder decidir entdo qual o nimero de unidades conforme a prescri¢do
médica (...) (farmacéutica).

O usuario de insulina precisa saber calcular a quantidade de carboidratos que determinada

quantidade de alimento tem, além de saber realizar o calculo de conversao de carboidratos em
unidades de insulina a ser aplicada (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2016). Além

do mais, para corrigir as glicemias acima da meta terapéutica, o usuério de insulina precisa

interpretar os valores do automonitoramento e calcular a dose de insulina necessaria para corrigir
a hiperglicemia (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2016). Para tanto, habilidades,

tais como identificar nimeros e interpreta-los, somar, dividir e fazer regra de trés sao essenciais.

Com relagdo aos cuidados com a insulina, foi mencionada a importancia de

conhecimentos sobre o0 armazenamento, transporte e validade das insulinas. Tais conhecimentos

sd0 essenciais para que a acdo da insulina seja preservada (SOCIEDADE BRASILEIRA DE

DIABETES, 2020a).

Laura: (...) a questdo de vocé ter o conhecimento de como conservar a insulina, quanto
tempo dura ap6s aberta, se no transporte como € que eu fago, acho que todo esse tipo
de conhecimento ele é bastante importante (...) (enfermeira).

Sonia: (...) a maneira, a importancia do armazenamento, que ela ndo pode congelar, que
ela ndo pode tomar sol (...) as em uso pode até ficar em temperatura ambiente
respeitando alguns critérios, em que local da geladeira a insulina que vocé nao esta
usando precisa ficar (...) (médica).

Outro conhecimento muito importante é com relagdo as aparéncias das insulinas. O

usudrio de insulina precisa saber que a NPH apresenta uma aparéncia leitosa, enquanto a regular

é transparente. Dessa forma, evita-se a troca das insulinas no momento da aplicacdo, e a

ocorréncia de hipoglicemias decorrentes da aplica¢do da insulina regular ao inves da NPH.

Jonas: Quando o paciente usa a insulina, eu sempre friso muito pra eles sobre as
caracteristicas da insulina NPH, aquela que parece leite, porque muitos ja vi, uma ou
duas vezes ndo foi, muito mais, de paciente comprar errado, a farmécia entregar errado,
entdo pra eles ja saberem a diferenca mesmo olhando como que é uma como que é a
outra né, mesmo aqueles que nao usam a regular, eu falo com eles: “olha a sua insulina
parece leite, entdo ndo aceite outra”; porque é muito importante, porque se eles aplicam
0 mesmo volume de uma regular, de uma a¢do réapida (risos) ... (...) (farmacéutico).

Outro ponto importante é que os usuérios de insulina conhecam o perfil de acdo das

insulinas que eles utilizam para que eles compreendam a importancia de aplica-las nos horarios
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prescritos. O uso de medicamentos é um dos sete comportamentos de autocuidado estabelecidos

pela Associacdo Americana de Especialistas em Educagéo e Cuidado em Diabetes (2021) e

constitui o0 seguimento do tratamento prescrito nos horarios, dose e frequéncia determinados na

prescricdo medica. Essa conduta € essencial para a prevencao de hipoglicemias e hiperglicemias

inesperadas.

Sobnia: (...) a cinética da insulina é extremamente importante, ele saber o porqué que tem
que ser naquela hora, que tem horarios adequados para tomar, conhecer duracéo de acéo,
pico de agdo né, ah... as diferencas entre as insulinas de acéo basais e bolus, né?! (...)
(médica).

Alice: O que é muito importante também (...) ndo pular as doses, tomar no horério
certinho, ele saber como que essa insulina funciona, a importancia dessa insulina (...)
porque nos temos tanto a regular com a NPH, entéo é muito importante explicar o tempo
que essa insulina tem a acdo no organismo, o tempo que ela comeca a fazer o efeito,
porque tem muitos pacientes que eu j& conversei, eles tomam a regular, vamos supor,
toma de manha, nédo toma café, vai trabalhar, eles saem, vai fazer uma caminhada e ndo
tem esse conhecimento do tempo de acéo que essa insulina vai comecar a fazer no
organismo deles, né. Entdo, eles tendo esse conhecimento também, eles ndo tém mais
hipoglicemia (...) (farmacéutica).

Com relacdo as técnicas de preparo e aplicacdo da insulina, as dificuldades motoras no

manuseio dos dispositivos de aplicacdo de insulina, podem levar a administracdo de doses
incorretas, prejudicando o controle glicémico do paciente (STACCIARINI; CAETANO; PACE,

2011). Nesse sentido, varios profissionais da salde citaram a importancia da habilidade motora

para realiza-las adequadamente.

Laura: (...) ele precisa ter uma habilidade manual do preparo sem ddvida nenhuma e ai
mais pra seringa, principalmente se ele fizer mistura, menos ai quando a gente tiver com
as canetas (...) (enfermeira).

Roberta; (...) entdo, primeira coisa ele precisa ter essa autonomia de se aplicar, né?!
Entdo o paciente que ndo tem essa habilidade fisica, motora dai depende de algum
cuidador (...) (farmacéutica).

Uma vez que ha a habilidade motora, o usuério de insulina precisa saber o0 passo a passo

da preparacéo correta da insulina.

Renata: (...) ele precisa sim saber, se ele for usar insulina, como é que faz pra colocar a
insulina dentro da seringa, como € que ele faz pra checar se a agulha ta ok, se a caneta
também té ok, funcionando (...) (psicologa).

Roberta: (...) aprender a misturar a insulina no caso quando tem duas insulinas no
mesmo horario que ndo for uso da caneta (...) (farmacéutica).

Bruna: E que ai eu acho que vai depender um pouco se ele vai usar caneta ou seringa,
né Carla, porque se for a seringa ele tem que aprender a encaixar, as vezes tem que
encaixar a agulha, as vezes ndo, ja t&; ai tem que aprender a aspirar, ver se tem ar, num
tem ar, ai fazer a prega, fazer a aplicacdo (...) (médica).
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Préticas inadequadas no uso da insulina podem prejudicar o controle glicémico e
favorecer o aparecimento de complicagdes cronicas e agudas (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
DIABETES, 2020a). Para que a insulina seja utilizada corretamente, o usuario precisa
desenvolver confianca e habilidade técnica, o que demanda tempo, pratica e educacdo continuada
(STACCIARINI; CAETANO; PACE, 2011). Nesse sentido, os profissionais da saude séo
essenciais para 0 empoderamento do paciente com os conhecimentos e as habilidades necesséarias
para o uso adequado da insulina (STACCIARINI; CAETANO; PACE, 2011).

Além do mais, os profissionais da saude também exercem o papel de rastrear possiveis
dificuldades visuais e motoras, as quais comprometem diretamente a habilidade para realizar a
técnica de preparo e autoaplicacdo da insulina. Cabe ao profissional da salde se dispor de
recursos educacionais que possam minimizar o impacto desses problemas na autogestdo do
diabetes ou avaliar a necessidade de terceiros (familiares, amigos e/ou cuidadores) assumirem a
responsabilidade pelas aplicacGes de insulina (STACCIARINI; CAETANO; PACE, 2011).

Outro conhecimento importante mencionado foi referente & graduagdo das seringas. A
falta de conhecimento sobre as diferentes escalas de graduacéo existentes pode levar a erros na
quantidade de insulina a ser administrada (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a;
STACCIARINI; CAETANO; PACE, 2011). Assim, os profissionais destacaram a importancia
de se saber quantas unidades de insulina cada traco equivale, sendo fundamental que o paciente
saiba qual a é a escala de graduacédo da seringa que ele esta utilizando.

Alice: (...) n6s temos dois tipos né, de 100Ul e a de 50 também (...) a de 100 é de 2 em
2eadeb50édelem1,entdo sempre informar pro paciente, porque eles tém essa muita

dificuldade de saber enxergar as unidades da seringa, entdo essa informagao também é
muito importante (...) (farmacéutica).

Por fim, foram mencionados outros conhecimentos importantes, tais como saber fazer o
rodizio nos locais de aplicacdo, descartar corretamente 0s insumos, como e quantas vezes
reutilizar as agulhas.

Sénia: (...) a técnica de aplicacdo que é fundamental, mudar os locais de aplicagdo que
também é muito importante, o descarte dos insumos (...) (médica).

Bruna: (...) ou quantas vezes eu posso usar a mesma agulha (...) o rodizio, a importancia
do rodizio na aplicagdo (...) (médica).

Estudos mostram que o descarte dos residuos gerados no tratamento do diabetes, na
maioria das vezes, é realizado de maneira inadequada, em lixos comuns (CUNHA et al., 2017,
STRAUSS et al., 2002). Considerando que os insumos utilizados no tratamento do diabetes

constituem fonte de residuos perfurocortantes, biologicos e quimicos, é fundamental que as
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pessoas com diabetes sejam adequadamente orientadas sobre o descarte correto dos insumos
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a).

As seringas com agulhas acopladas podem ser reutilizadas por mais de uma vez desde
que sejam adequadamente armazenadas. Ap0Os 0 uso, a agulha deve ser protegida com a capa
plastica e armazenada na geladeira. O nimero de reutilizagdes pode variar de acordo com as
orientacOes do fabricante. O Ministério da Saude recomenda que as seringas e agulhas possam
ser reutilizadas por até oito vezes, mas ressalvam que devem ser trocadas quando comecam a

causar dor nas aplicacdes (BRASIL, 2013).

4.1.3.3.2 Conhecimentos necessarios para a autogestao do diabetes

Nessa subcategoria foram agrupados trechos das entrevistas referentes as demandas
educacionais necessarias para a realizacao de outras atividades de autogestao do diabetes que ndo
sejam o uso da insulina. Com relagéo a alimentacdo, foi pontuada a importancia de a pessoa com
diabetes compreender que o controle da glicemia ndo depende somente do uso da insulina, mas
também dos hébitos alimentares. A literatura também destaca o conhecimento dos efeitos dos
alimentos na glicemia como essencial para o autocuidado (MULCAHRY et al, 2003).

Roberta: (...) eles precisam ter o conhecimento de que o diabetes esta envolvido néo s6
com a questdo do uso do medicamento, tem que ter uma dieta estabelecida que reflete
muito na questdo da glicemia (...) (farmacéutica).

Mara: (...) olha, eu acredito que a alimentag&o, voltando na alimentacéo, porque se ele
ndo cuidar da alimentacdo ndo ha insulina que resolva o problema do diabético (...)
(enfermeira).

Além do mais, eles precisam saber que qualquer alimento que seja fonte de carboidratos
ird influenciar na glicemia, e ndo apenas alimentos a base de agucar. Portanto, o conhecimento
sobre os alimentos que sao fontes de carboidrato € fundamental (MULCAHRY et al, 2003), uma
vez que esse € 0 macronutriente com maior impacto na glicemia pds-prandial (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a).

Raquel: (...) isso é uma coisa que eles confundem mesmo, eles acham que s6 coisas
doces vdo trazer o aglcar, entdo a quantidade de glicose que vocé gera pela alimentacao
dependendo do quanto de insulina vocé tem disponivel, isso pode piorar ou melhorar o
controle glicémico, entdo assim, essa parte da dieta € importante ndo so do quanto eles
comem, mas da qualidade nutricional entdo, muitos acham que é s6 cortar o arroz (...)
(nutricionista).

Jonas: (...) ah, principalmente na cabeca do mineiro, quitanda (termo utilizado por
mineiros para se referir & alimentos comprados na padaria) ndo é doce, bolo néo é doce,
doce é doce de leite, é goiabada, ai bolo néo é doce, bolo é quitanda né (risos) (...) ai eu
falo pra eles assim: “olha entdo ¢ tudo que leva agucar vocé tem de evitar”. Eu brinco
as vezes né, o pao sovado, 0 pdo sdo josé, ele tem agucar, ndo é sé aglcar por si, mas
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tem aclcar na massa, entdo eu sempre explico pra eles, frisando bem sobre essas
questdes da dieta (...) (farmacéutico).

A pessoa com diabetes também precisa saber que a sua alimentacdo é muito proxima a de
uma pessoa que nao tem diabetes, ou seja, que hoje em dia ndo ha restricGes alimentares, mas
sim uma busca por uma alimentacdo saudavel. No entanto, ela precisa reconhecer que alguns
alimentos podem ter maior efeito sobre a glicemia pds-prandial, como por exemplo, as bebidas

acucaradas, sendo interessante que essas sejam reservadas para correcdes de hipoglicemias.

Sénia: Entdo, a alimentagdo saudavel né, que a gente tem preferido falar sobre a
alimentacdo saudavel do que uma dieta (...) a Unica restricdo para o diabetes é o
carboidrato de absorcdo répida né, a bebida doce que a gente deixa oh s6 na
hipoglicemia (...) entdo é uma alimentacdo saudavel como seria para qualquer um de
nos, apenas com esse detalhe do carboidrato de absorcdo rapida né, que é para a
hipoglicemia. Hoje em dia até o paciente que sabe fazer contagem de carboidratos ele
pode introduzir um doce e calcular a insulina para comer aquele doce, ou mesmo quem
ndo usa insulina, mas est4 super bem controlado, escolher um doce que ndo aumente
tanto a glicemia e trocar no lugar da fruta. Estd muito mais facil, ndo é mais aquela dieta
punitiva, restritiva, isso eu acho que melhora a adesdo (...) (médica).

A compreensdo sobre a importancia de se inserir a pratica de atividade fisica na rotina
diaria e os efeitos dessa no controle da glicemia também foi mencionada como um conhecimento

necessario para a autogestdo e o controle do diabetes.

Sénia: Em relacdo a atividade fisica, é realmente € muito importante e a gente vai
tentando estimular que a pessoa fique mais ativa ao longo da vida, experimente, monte
a sua agenda, mas que coloque a atividade fisica como uma coisa importante e ndo uma
coisa “ah se der eu faco”, né?! (médica).

Roberta; E também a questdo do exercicio fisico né (...) tu pega um paciente mais jovem
que pratica exercicio, ou até mesmo um idoso que faz na sua rotina ali, as vezes com
um esfor¢o maior, pode estar gerando mais insulina. Isso é importante explicar para eles
como é produzida a insulina no organismo, que pode estar interferindo, entdo por isso
que as vezes usa a insulina, conforme o médico prescreveu, mas se fez um esforgo maior
pode estar interferindo em uma hipoglicemia né, entdo eu acho que é importante eles
terem essa visdo de todos os fatores que acabam interferindo no metabolismo do
diabetes né, ndo s6 o uso do medicamento, acho que é isso. (farmacéutica).

Alimentar-se saudavelmente e praticar atividade fisica sdo um dos comportamentos de
autocuidado estabelecidos pela Associagdo Americana de Especialistas em Educacgéo e Cuidado
em Diabetes (2021). Uma alimentacdo saudavel associada a pratica de atividade fisica, contribui
para a melhora do controle glicémico, reducéo do estresse, auxilia a perda de peso e o controle
dos lipideos e da presséo arterial (MULCAHY et al, 2003).

Outros conhecimentos importantes citados pelos profissionais da salde entrevistados,
remetem ao comportamento de autocuidado denominado de “reducdo de risco” pela Associagéo
Americana de Especialistas em Educagdo e Cuidado em Diabetes (2021). Ele envolve

comportamentos que minimizam ou previnem as complicagdes cronicas do diabetes, tais como
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mudancas no estilo de vida, realizar exames de rotina anualmente ou conforme necessidade,
inspecionar os pés, parar de fumar, cumprir o esquema vacinal, dentre outros (MULCAHY et al,
2003). Os cuidados com os pés e o0 conhecimento sobre os exames de rotina foram alguns
comportamentos destacados nesse estudo, conforme descrito abaixo.

Bruna: (...) eles tém que saber olhar o pé deles, entdo olhar entre os dedos, cortar as
unhas, vé& machucado (...) (médica).

Fernanda: (...) eu acho que é fundamental saber (...) sobre o cuidado com os pés, o
quanto isso influencia, o cuidado com a pele (...) (psicologa).

Bruna: (...) acho que talvez é importante eles saberem também os exames que eles tém
que fazer periodicamente pra eles ajudarem na qualidade do cuidado. Entdo se 0 médico
esquece, ele (o paciente) “ah, ndo ta na época de fazer a minha hemoglobina glicada?!”;
“num t4 na época de fazer o meu fundo de olho?”, entdo acho que € importante o
paciente saber o que que a gente faz no acompanhamento do paciente diabético, né?!
(...) (médica).

Por fim, as duas psicologas entrevistadas trouxeram uma questdo importante para que as
pessoas que convivem com o diabetes lidem melhor com a doenca. Elas precisam entender que
o diabetes € uma doenca crénica que pode acontecer com qualquer um e que elas ndo sdo culpadas
por isso, assim como ter diabetes ndo as tornam diferente das outras pessoas.

Renata: (...) eles precisam saber que eles ndo estdo sozinhos, eles precisam saber que o

diabetes é uma condigéo cronica que eles ndo causaram nada pra ter isso, de que eles
ndo sdo culpados por terem diabetes (...).

Fernanda: (...) que eles sdo pessoas como qualquer outra, que eles podem fazer o que
eles quiserem da vida deles, que o diabetes ndo é incapacitante, mas ele precisa sim de
um controle, é... de um controle minucioso eu chamaria (...).

Esse entendimento é importante, pois, de fato, existem alguns estere6tipos negativos
relacionados ao diabetes, principalmente 0 DM2, que sdo associados a ideia de que as pessoas
sdo as responsaveis por terem desenvolvido a doenca, por serem obesas ou ndo cuidarem da
alimentacdo e da salde. Isso pode desencadear sentimentos, tais como baixa autoestima, culpa e
vergonha, gerando um sobrecarga emocional que contribui para uma ma autogestdo do diabetes
(BROWNE et al., 2013).

4.1.3.4 Relacionamento com os profissionais da saude

Quando questionados sobre os fatores que os profissionais da saude acreditam que
contribuem para que 0s seus pacientes sigam as suas orientacdes, diversos aspectos do cuidado
centrado na pessoa foram mencionados. Dentre eles, foi citada a importancia da construcao de

uma relacéo de confianga e da criagdo de vinculo com o paciente.
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Raquel: (...) quando a pessoa gosta de vocé, ele presta atencdo, ele também se esforca,
obvio que ele é o mais interessado né, mas se vocé constroi uma relacdo de confianga,
de afeto, de apoio, aquele paciente vai voltar no retorno, ele vai te contar o que ele ndo
contaria se ndo tivesse essa conexdo com vocé, né?! Entdo eu acho que sdo essas coisas
mesmo importantes. (nutricionista).

Mara: (...) quando vocé ndo tem um bom vinculo com o paciente, se vocé néo tiver um
bom vinculo, ndo é medicacdo que da jeito, porque eles precisam ter vinculo de
confianga com o profissional, sendo ndo consegue ali ndo. Entendeu?! (...) (enfermeira).

Varios profissionais da salude mencionaram a importancia da escuta ativa durante o

atendimento.

Raquel: (...) os meus atendimentos até os primeiros s&éo muito demorados, as vezes eu
fico quieta, eu sento e de fato escuto o que aquela pessoa tem pra dizer e nessa fala dos
problemas emocionais, os problemas com a familia, com outras comorbidades, vocé
consegue identificar pontos fortes que aquela pessoa ndo tava vendo (...) (nutricionista).

Alice: (...) primeiro é vocé é saber conversar com aquele paciente né, vocé entender
porque ndo adianta eu falar com um paciente e depois 0 outro vem e é a mesma coisa,
0 outro vem e é a mesma coisa. A gente tem que tentar entender a rotina daquele
paciente, o que que ele faz, os horéarios dele, entdo eu acho que o fator muito importante
vocé entender a vida desse paciente e como que ele vai colocar na vida dele, no dia a
dia 0 uso da insulina, a tomada dos medicamentos (...) (farmacéutica).

Laura: (...) eu acho que é ouvir, né?! Eu sempre oug¢o muito o que a pessoa com diabetes
tem pra falar antes de chegar 14 com o meu script e falar uma série de coisas, entdo eu
sempre tento ouvir a necessidade dela pra depois até entender o que eu vou abordar
naquela consulta, eu ndo chego com o script pronto (...) (enfermeira).

Outro fator que contribui para a adeséo as orienta¢cdes fornecidas é a tomada de decisédo

compartilhada.

Roberta: (...) claro que a informacédo é importante né, mas as vezes a gente percebe que
a gente fica s6 na informag&o, entdo é importante ter esse feedback né (...) a gente
sempre tenta passar a informagao tanto verbal quanto escrita (...) deixando em aberto o
espaco para o paciente manifestar e ah, manifestar as suas duvidas né, se sentir acolhido
(...) tomando uma decisdo compartilhada (...) é importante a informacéo, mas ela tem
que caminhar junto com as decisbes compartilhadas para eles se sentirem parte do
tratamento, isso é muito importante (...) (farmacéutica).

A abertura ao didlogo, a escuta ativa, a confianca e o respeito matuo, e a tomada de

decisdo compartilhada sdo fatores que promovem uma boa relacdo profissional da salde —

paciente, que por sua vez, contribui para uma autogestdo do diabetes mais bem sucedida (ADU
etal., 2019; AHOLA; GROOP, 2012; PEIMANI; ESFAHANI; SADEGHI 2020).

A disponibilidade do profissional da satde sempre 0 que o paciente precisa também foi

um ponto importante mencionado.

Laura: (...) eu sempre me coloco muito disponivel, todo mundo tem celular, WhatsApp,
eu sei que nem todos locais ai é possivel isso, mas eles tém acesso a mim (...)
(enfermeira).
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Bruna: (...) outra coisa talvez é ter acesso quando ele precisa, né, entdo passou mal, ele
conseguir falar comigo, se ele ndo conseguir, a gente vai perdendo a credibilidade (...)
(médica).

Jonas: (...) olha, talvez seja a disponibilidade, de t4 sempre ouvindo (...) se ele chega l&
e quer falar comigo, eu t6 sempre a disposicéo, as vezes, por exemplo, quando acontece
de muita gente, eu ainda converso um pouco, falo assim “olha eu preciso de conversar
mais tempo com vocé, vem amanhd em tal horario, porque nédo é s6 isso que eu tenho
pra te dizer, precisa ser com calma”, entdo eu acho que a disponibilidade (...)
(farmacéutico).

As crencas que os individuos tém, podem influenciar as atitudes relacionadas a saude,
que por sua vez, influenciam a motivacgéo dos individuos em agirem e adotarem comportamentos
saudaveis (AHOLA; GROOP, 2012). Conforme apontado pela farmacéutica Roberta, as
orientacbes dos profissionais da salde sdo importantes para desconstrugdo de crencas que

dificultam a adesdo ao tratamento.

Roberta: (...) primeira coisa importante isso, tentar nessa explicacéo ja levar em conta a
questdo das crencas que se tem, da resisténcia do uso que isso foi criado ao longo dos
anos, explicar também que as vezes eles j& vem do hospital também né, o paciente
internou usando aquela agulha enorme da seringa de insulina universal que tem no
hospital, com vérias lesdes, entdo eles ja tém resisténcia ao uso. Explicar que existem
tecnologias que ndo prejudicam tanto, que ndo machucam tanto, né?! (...).

Por sua vez, para que as orientacfes sejam compreendidas, varios profissionais da satde
ressaltaram a importancia de as fornecerem em uma linguagem acessivel ao paciente. O uso de
jargbes da area da saude, por outro lado, dificulta e prejudica a comunicacdo paciente —
profissional da saude (PAIVA et al; 2019; SIBOUNHEUANG; OLSON;
KITTIBOONYAKUN, 2019).

Renata: (...) a gente saber também falar numa linguagem simples, ndo se fechar em
jargdes da area da saude (...) eu acho que a gente poder traduzir as informac6es de uma
maneira simples (...) (psicologa).

Jonas: (...) eu acho que o falar, o linguajar mais acessivel pra eles, né?! Como é a agéo
do medicamento, eu procuro explicar mesmo sem entrar em detalhes farmacolégicos,
mas assim um resuminho, né?! (...) (farmacéutico).

Raquel: (...) 0 meu ponto de vista é vocé ter paciéncia com a orientagdo, vocé conseguir
na sua conversa identificar qual que é o nivel tanto de escolaridade tanto de
entendimento daquele paciente, e vocé moldar sua orientacdo praquilo, entdo se é
necessario fazer uma analogia com, sei 14, um 6nibus ou com qualquer outro tipo de
coisa que seja proxima da rotina dele, é papel do profissional adequar isso pra que de
fato ele entenda, que ndo adianta nada, a gente faz um trabalho perfeito, sabe todas as
diretrizes, mas se aquele paciente ndo captar a gente s6 ta perdendo o tempo dele e o
nosso (...) (nutricionista).

Além do mais, é importante que as orientacdes sejam justificadas a ponto de fazerem

sentido para o paciente. No estudo de Al — Azri et al. (2011), os participantes (pessoas com
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diabetes) queixaram-se sobre a falta de explica¢do sobre a importancia de se seguir as orientagdes
dos profissionais da saude. Justificar as recomendacbes fornecidas é um dos fatores que
contribuem para uma boa relacdo profissional da salde — paciente, que por sua vez, influencia a
maneira como as pessoas cuidam de sua saude (AHOLA; GROOP, 2012).
Laura: (...) eu tento explicar sempre o porqué de todas as orientagdes, eu nunca
simplesmente dou a orientacdo, mas eu tento explicar o porqué e vé se pra ele faz sentido

aquilo que eu té orientando, porque eu acho que nada que vocé ndo compreende, vocé
faz né (...) (enfermeira).

Ainda com relacdo as orientacdes, foi ressaltada a importancia da individualizacao dessas,
de acordo com as necessidades de cada paciente. No estudo de Wens et al. (2005), profissionais
da saude também destacaram a importancia de se conhecer quais sdo as necessidades

educacionais de seus pacientes, para ndo os sobrecarregar com muitas informagdes.

Fernanda: Eu acho que é ir lidando com a realidade mesmo da pessoa diante das
necessidades dela e entender que cada populacgéo, que cada grupo, que cada pessoa vai
lidar com as informagdes que a gente passar de uma forma diferente. Entdo, tem
algumas coisas gerais que todo mundo precisa saber, mas tem coisas muito especificas
que a gente precisa se aprofundar um pouquinho mais ali no auxilio daquela pessoa.
(psicéloga).

A presencga de uma equipe multiprofissional para atender as necessidades educacionais
dos pacientes também contribui para a qualidade do atendimento. Em outros estudos,
profissionais da salide também reconheceram a importancia de uma equipe multiprofissional para
promover qualidade no cuidado com o diabetes (RAAIJMAKERS et al., 2013; WENS et al.,
2005).

Bruna: (...) ter uma boa enfermeira, trabalho em equipe, porque, as vezes, na minha
consulta médica, eu ndo conseguia, eu ndo tinha tempo pra falar, por exemplo, da
aplicacdo da insulina (...) entdo quando eu tinha enfermeira parceira, que a gente
trabalhava em equipe, isso fazia muita diferenca, e entdo eu acho que isso deixava o
meu paciente mais seguro, ele saber que tem uma equipe que ele pode acessar (...)
(médica).

Renata: (...) &s vezes vocé vai vendo também esse trabalho sendo feito por um Unico
profissional de salde, e ai vocé perde aquela gama de atividades educativas que vocé
pode ter que seriam muito benéficas pra essa pessoa (...) (psicologa).

Alguns profissionais destacaram a importancia de se trabalhar com pequenas metas e
comemorar pequenas Vitorias.
Fernanda: (...) eu sempre falo que o importante € que a gente consiga trabalhar com uma

mudanca de comportamento, ndo querer mudar tudo de uma vez, que a gente consiga ir
paulatinamente mudando os comportamentos (...) (psicéloga).

Sonia: (...) olha é muito importante que a gente ndo queira fazer tudo de uma vez t4, é
ilusério vocé achar que um caso novo de um diabético, vocé vai dar todas as orientagfes
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para ele e dali para frente tudo vai ser a oitava maravilha do universo, ndo vai ser. Entdo
a primeira coisa em um caso novo, em um primeiro atendimento é vocé elencar
prioridades (...) ir aos poucos (...) (médica).

Sonia: (...) a gente saber elogiar, ficar contente com ele, falar: putz olha s6 a sua glicada
abaixou, olha que bacana; entdo a gente estimular a pessoa (...) (médica).

Do ponto de vista da enfermeira Mara, a percepcdo sobre os beneficios da adesdo as
orientacdes fornecidas pelos profissionais da salde, faz com que o paciente continue aderindo as
recomendacgdes. Essa observacdo é condizente com o Modelo de Crengas em Saude, o qual
preconiza que a percep¢do dos beneficios de se aderir as orientagdes, contribui para o

engajamento em comportamentos saudaveis (ROSENSTOCK, 1985).

Mara: Seria 0 bem estar dele mesmo, porque, as vezes, eles chegam a fazer a orientacéo
errada, que a gente ndo deu, ndo foi passado para eles, e eles comecam a sofrer, ai
quando a gente chega e orienta tudo certinho eles comegam a dar crédito (...) né?! (...)
ai a hora que vé o resultado no aparelho ai sai todo feliz da vida; vocé vé senhorzinho
sabe, senhorzinho de 70 anos saindo feliz da vida, porque fez tudo certinho, seguiu as
orientacOes e viu resultado (...) quando eles seguem, eles veem o resultado, eles ddo
crédito para nds, ai é onde vocé consegue fazer um vinculo maior (...).

O acompanhamento longitudinal também é essencial para assegurar que as orientacdes
foram compreendidas e estdo sendo realizadas corretamente, e para que o tratamento seja sempre
ajustado as necessidades e mudancas na vida do paciente. A literatura mostra que a continuidade
do cuidado esta associada a melhor qualidade de vida (HANNINEN; TAKALA; KEINANEN-
KIUKAANNIEMI, 2001) e maior adeséo a farmacoterapia (CHEN; TSENG; CHENG, 2013).

Fernanda: (...) quando se trata da pessoa com diabetes, em relagéo a gestéo e ao controle
eu acho que é o funcionamento e a continuidade do atendimento é sempre fundamental
a presenga mesmo do contato do profissional de saiide, porque cada hora a necessidade
de vida muda e a pessoa precisa fazer um ajuste em relagdo ao tratamento, entdo né
pensando em um adolescente passando para um adulto jovem, numa mulher que quer
engravidar (...) (psicéloga).

Mara: (...) a gente ensinava a técnica entendeu? Teve uma vez que uma senhora levou
0 marido e assim o marido aprendeu direitinho, no entanto que a gente pediu para uma
semana ela ficar indo 1a com o marido para a gente avaliar se estava fazendo certinho;
entdo assim, dificuldade ndo tinha, sabe porque a gente mantinha um tempo de avalia¢do
até falar assim esté liberado, vida normal (...) (enfermeira).

Com relacdo aos fatores que contribuem para que 0S pacientes ndo sigam suas
orientagdes, o cuidado centrado na doenga e ndo na pessoa foi mencionado como uma barreira

para a criacdo de vinculo com o paciente.

Renata: (...) a questdo da comunicacdo, a gente taxar esses pacientes, ndo escuta-los,
acho que nédo oferecer tempo na consulta pra que eles sejam escutados, pra levar eles
em consideragdo enquanto pessoas, nao olhar s graficos, so nimero; consultas em que
voce fica, as vezes, atrds do computador, ndo olha no olho. Diabetes é uma doenca feita
de pessoas, eu sinto muito isso, assim, toda vez que vocé trata de uma maneira
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impessoal, vocé perde ali a possibilidade de fazer uma conexdo e um vinculo bacana
entre vocé e o paciente (...) (psicologa).

Percepcdo semelhante foi vista no grupo de pessoas com diabetes entrevistadas nesse
estudo, as quais mencionaram se sentirem frustradas com um acompanhamento voltado somente
para o controle estrito do diabetes. Achados similares sdo encontrados em outros estudos. No
estudo de Wu, Juang e Yeh (2011), por exemplo, as pessoas com diabetes relataram se sentirem
frustradas com uma abordagem focada somente nos parametros clinicos, sem considerar, por
exemplo, seus sentimentos e suas preocupagdes com relacdo a doencga. No estudo de Hortensius
et al. (2012), os participantes disseram que se sentiriam mais acolhidos se os profissionais da
salde focassem mais em suas singularidades do que na obtencdo de um controle glicémico
intensivo.

A falta de tempo nas consultas também contribui para a ndo adesdo as orientacdes.
Consultas rapidas e com tempo insuficiente para atender as necessidades educacionais dos
pacientes é frequentemente citada como barreira para uma melhor interacdo profissional —
paciente e para 0 manejo do diabetes (ABDULHADI et al., 2013; ADHIKARI; DEVKOTA;
CESUROGLU, 2021; GOETZ et al.,, 2012; PEIMANI; ESFAHANI; SADEGHI 2020;
SIBOUNHEUANG; OLSON; KITTIBOONYAKUN, 2019).

Laura: (...) eu acho que a outra coisa é vocé ter um profissional que te oriente de forma
adequada aquilo que vocé precisa fazer e que a gente sabe muitas vezes que, por ndo
querer ou por voceé (se referindo aos profissionais de saide) ndo ter tempo habil né, na
maioria das vezes a gente sabe que em especial, as Unidades Basicas, elas sdo super
cheias e nem sempre o profissional consegue dedicar aquele paciente o tempo
necessario de orientar, de ta junto, de enfim, acho que tudo isso dificulta a adesdo
também (...) (enfermeira).

Por fim, assim como apontado no grupo de pessoas com diabetes entrevistadas nesse
estudo e de acordo com estudos publicados na literatura (PAIVA et al.; 2019; PEIMANI,
ESFAHANI; SADEGHI 2020), os profissionais da salde também reconheceram que uma
postura autoritaria sem levar em consideracdo as preferéncias do paciente, contribui para que o

mesmo n&o siga suas orientagoes.

Roberta: (...) quando a gente pega o paciente que é a primeira vez que vai usar (a
insulina), j& esta na fase de negacdo da doenga, esta se sentindo bem, ndo entende o
porqué que tem que usar esse tratamento, entdo tem que fazer todo um trabalho voltado
nessa questdo da negacdo e da aceitacdo da doenca, antes de simplesmente vomitar um
monte de informacéo, entdo o que prejudica no meu ponto de vista é tu comecar a dizer:
a tu ndo pode fazer isso, ndo pode aquilo, tem que fazer assim, tem que fazer assado...
simplesmente s6 mandando (...) se a gente for muito autoritario e ndo der abertura para
conversa e para tomada de decisdo compartilhada a gente pode estar evoluindo ai para
um paciente que antes utilizava apenas um hipoglicemiante, iria utilizar apenas um
hipoglicemiante oral, e nem isso usou e quando tu vé j& esta na insulina, e com o
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diabetes bem descompensado e com outras complicagdes que envolvem a visdo, 0
pancreas e problemas do pé diabético e enfim outras coisas assim (...) (farmacéutica).

4.1.3.5 A influéncia dos fatores emocionais na autogestéo do diabetes

Algumas comorbidades psiquiatricas, tais como ansiedade e depressdo, sdo0 comuns em
pessoas com diabetes (AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2019c). Sabe-se que 0s
fatores psicoldgicos podem impactar indiretamente o controle do diabetes, por desmotivarem as
pessoas a se cuidarem (PEYROT, MCMURRY, KRUGER, 1999; MULCAHY et al., 2003). A
associagao entre transtornos mentais e a tendéncia a ndo realizar o autocuidado foi citada pelos
profissionais da satde. No estudo de Stoop et al. (2019), foi ressaltada a importancia de se
abordar as questbes psicossociais, uma vez que elas influenciam a ndo adesdo as orientagdes
fornecidas aos pacientes.

Bruna: (...) os transtornos mentais comuns na atencdo primaria, eles acabam interferindo
no autocuidado, né?! Entdo uma pessoa que td com transtorno mental, ela acaba
negligenciando todo o cuidado dela (...) eu acho que tem uma queda do autocuidado

(...) desde higiene, da alimentacdo, de garantir tempo de lazer, até a adesdo ao
tratamento, ai mais relacionado a doenca cronica, sabe?! (...) (médica).

Jonas: (...) uma pessoa que esta instvel emocionalmente, ela também ndo tem muita
vontade de mudar nada. Uma pessoa com depressdo, ela ndo tem vontade de mudar
nada. Ela ndo pensa no futuro igual a gente ta propondo pra ela, né?! (...) (farmacéutico).

Soénia: (...) a gente tem doencgas psiquiatricas que estdo cada vez mais frequentes,
depressdo, ansiedade, panico, e realmente sdo doencas que tém que ser abordadas,
tratadas, porque realmente compromete muito a adesao (...) (médica).

Além das comorbidades psiquiatricas, a enfermeira Laura lembrou sobre o estresse
relacionado ao diabetes decorrente da sobrecarga de atividades que a doenca exige e como isso
pode influenciar a satde emocional do paciente, sendo importante que os profissionais da saude
busquem alternativas que flexibilizem a rotina e tornem a convivéncia com o diabetes mais facil.

Laura: (...) a rotina da doenga cronica ela ndo é uma rotina facil, ela é uma rotina
exaustiva, como eu sempre falo, ndo tem férias né, tudo na vida a gente consegue ter
férias, mas a doenga cronica ndo da pra falar “6 uma semaninha esquece e ai depois eu
volto pra me cuidar”; entdo a gente precisa ta muito atento. No diabetes, a gente chama
de diabetes de estresse, mas enfim, de uma forma que nédo é o estresse. E um estresse
relacionado ao fato de ter uma doenga cronica e ter que conviver, e a gente como

profissional entender isso e tentar minimizar flexibilizando, compreendendo, enfim
vendo aquilo que é vidvel dentro das possibilidades.

Outro fator emocional mencionado foi 0 medo, o qual foi apresentado em diferentes
contextos. Um deles se refere ao medo de hipoglicemias e como isso afeta 0 uso correto da
insulina. A literatura também mostra 0 medo de hipoglicemias como uma barreira para a
otimizacdo do uso da insulina (ELLIS; MULNIER; FORBES, 2018).
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Alice: (...) ttm muitos idosos que a gente faz visita que moram sozinhos, que fazem uso
de insulina, entdo tem paciente que eles ndo tomam insulina, porque eles vdo ter
hipoglicemia, entdo eles vao passar mal, eles vao ta sozinho, entdo tem essa inseguranca
por eles ndo conhecerem, ndo fazerem certo o tratamento, tem essa inseguranca, entdo
se a glicose dele esta alta, eles ndo vao passar tdo mal, eles ndo véo sentir tanto, alguns
pacientes né, como uma hipoglicemia. Entéo, eles preferem passar o dia sem tomar a
insulina pelo medo, a inseguranga deles estarem sozinho e passar mal, ndo ter como
chamar uma ajuda (...) (farmacéutica).

Por outro lado, a nutricionista Raquel apontou que um dos motivos pelos quais muitos de
seus pacientes aderem a terapia nutricional é decorrente do medo de precisar utilizar a insulina.
Dentro do Modelo de Crencas em Saude (JANZ; BECKER, 1984; ROSENSTOCK, 1985), pode-
se dizer que ha a percepcao sobre os riscos (no caso, precisar iniciar o uso da insulina) que o
paciente estd exposto caso ndo trate o diabetes adequadamente, além de que hé a percepcéo de

que seguir as recomendac0es dos profissionais da salde, minimiza a exposi¢ao a esses riscos.

Raquel: (...) e tem esse medo, que eu acho que é o classico né, da insulina, eu tenho
varias pacientes que falam “pelo amor de Deus, eu vou seguir essa dieta ento, se eu
ndo tiver que usar a insulina” (...).

Sabe-se que o estigma social em torno da insulina é outro ponto que pode impor restricdes
com relacdo ao uso adequado desse medicamento (ELLIS; MULNIER; FORBES, 2018). A
farmacéutica Roberta mencionou como alguns estigmas e crencas relacionadas a insulina podem

afetar a sade emocional dos pacientes e diminuir a adesdo ao tratamento.

Roberta: Ah sim, tem o caso do paciente que ndo tem essa percepcao da doenca bem
estabelecida, da necessidade de uso, por exemplo da insulina que € uma coisa que
normalmente usuario de insulina, a ndo ser que seja por algum motivo que precisou
utilizar a insulina e depois ndo vai mais precisar, porque dai sdo fatores secundarios da
doenca, mas normalmente tem que usar para o resto da vida, se o paciente ndo tem essa
percepc¢do da necessidade do uso (...) e ndo tem essa aceitacdo, pode ter uma certa
vergonha de utilizar na frente das outras pessoas (...) tu esta em familia ali e tu tem que
usar insulina e ver que insulina é coisa de idoso, é coisa de doente, entdo isso pode
interferir muito na questdo da adesdo, e também se o paciente ndo tem bem estabelecido
essa questdo de que insulina ndo é uma coisa s6 de idoso, sé de acamado uma coisa s6
de pessoas que estdo extremamente doentes né, que € um hormonio que quem ndo tem
diabetes produz e quem tem deficiéncia precisa usar de forma ex6gena, entdo eu acho
que isso é acaba afetando muito o emocional a pessoa, né?! E por isso entdo essa fase
de aceitacdo tem que ser bem trabalhada (...) (farmacéutica).

A aceitacdo do diabetes foi colocada como essencial para uma autogestdo do diabetes
bem sucedida. No estudo de Gama, Guimardes e Rocha (2017), profissionais da salude também
destacaram a importancia da aceitacdo para a realizacdo do autocuidado, uma vez que mesmo
diante de conhecimentos e informacdes sobre o diabetes, seus pacientes ndo seguiam o
tratamento por ndo aceitaram o problema de saude.

Laura: (...) eu acho que tudo na vida, independente da doenca cronica ou ndo, se vocé
ndo ta bem e se vocé ndo aceita, dificilmente vocé vai conseguir aderir a determinada
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atitude, entdo eu acho que o cuidado do psicolégico ele é essencial pra qualquer pessoa
que tenha qualquer tipo de doenca cronica, a aceitagdo da doenca ela é essencial, porque
se vocé ndo aceitar vocé ndo vai ter adesdo aquilo que vocé precisa fazer (...)
(enfermeira).

Por fim, as redes de apoio e a troca de experiéncias entre pessoas que compartilham dos

mesmos problemas séo vistas como essenciais para que o paciente ndo se sinta sozinho e lide

emocionalmente melhor com o diabetes.

Laura: (...) e eu acho que outra coisa que contribui muito é a questdo de vocé conhecer
outras pessoas que também tém diabetes, e ai pensando mais em DM1 do que em DM2,
mas vocé ndo ser o Unico né, entdo as criancas, eles conhecem outros, eles trocam, isso
ajuda muito na questdo psicoldgica de que eles ndo sdo Unicos (...) (enfermeira).

Renata: (...) eles podem pedir ajuda pras redes de apoio, eles podem escolher a rede de
apoio que eles se sentirem mais acolhidos e fazer trocas, eu acho que entre pessoas que
tem diabetes faz muita diferenca quando eles se identificam de alguma forma com essas
pessoas e que possam ali ver, enxergar como elas lidaram e vé que efeitos que isso pode
ter na vida deles se eles escolherem algo semelhante ou se eles tomarem algumas
posi¢cdes. Entdo, eu vejo que assim essa troca, essa rede de apoio, ela faz muito sentido
pra que eles lidem melhor com a condig8o. (psic6loga).

4.1.3.6 A influéncia das relacbes familiares na autogestao do diabetes

As experiéncias que os profissionais da satde trouxeram com relacdo a convivéncia de

seus pacientes com os familiares, foram diferentes daquelas vistas no grupo de pessoas com

diabetes. Os profissionais da salde relataram que ha falta de apoio familiar com relacdo a

alimentacdo, ou seja, ndo ha preocupacdo com relacdo aos tipos de alimentos que entram em

casa, e frequentemente, seus pacientes sdo expostos a alimentos que podem dificultar o controle

glicémico.

Jonas: (...) a gente pede pra familia, olha ndo compre doce, vocé néo é diabético e se
vocé quer comer doce, coma na rua, ndo compre e leve pra casa, porque é muito dificil
pra qualquer pessoa que ndo pode comer determinado tipo de coisa que a pessoa gosta,
ver na sua frente, “nfo, ndo vou comer”, entao eu acho que as relacbes familiares séo
um complicador muito grande. Entdo, tem aquela coisa “sé um pedacinho”, mas ai é s6
um pedacinho hoje, s6 um pedacinho amanhd, s6 um pedacinho depois de amanhd, e
isso mina a gente, porque a familia é sempre muito importante, entdo nao quer ficar mal
com a familia, é muito mais facil falar mentira pra mim de que segue a dieta, do que
falar ndo, porque junta o ndo pra familia que é uma coisa desagradavel junto com uma
coisa que ela quer fazer que é comer (...) (farmacéutico).

Além do mais, os profissionais relataram que os familiares ndo se preocupam com o

estado de salde de seus pacientes nem tampouco se estdo seguindo o tratamento adequadamente.

Alice: (...) a gente vé muito a familia “ah minha mée toma 14 de qualquer jeito, eu vou
ficar olhando a hora que a minha mae toma a insulina?! Ela tem que saber” (como se
estivesse reproduzindo falas dos familiares dos pacientes). Entdo esse lado do
abandono, mesmo a casa estando cheia, tem esse lado do abandono também “ah eu ndo
percebo se a glicemia da minha mae ta alta” “Eu ndo percebo também se a minha v ta
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tomando”; entdo ela (o paciente) meio que “ah eu ndo vou fazer o tratamento, porque
ninguém se importa comigo né” (como se estivesse reproduzindo falas dos pacientes),
entdo tem muitas histérias que afetam bastante o tratamento dessa pessoa (...)
(farmacéutica).

Nesse sentido, a nutricionista Raquel reforca a importancia do apoio familiar para a
adesdo a suas recomendagdes.

Raquel: (...) outro fator pra que ele entenda eu acho que é também o apoio familiar, eu

acho isso muito importante, o acompanhamento nas consultas, porque de fato quando

vocé, muitas vezes, até recebe o diagndstico é algo muito impactante, entdo ter outra

pessoa pra te apoiar, pra relembrar das orientacGes, pra ta 14, é algo que faz o meu
trabalho de fato acontecer (...).

Comparando as experiéncias relatadas pelos profissionais da saide com relacédo ao apoio
familiar na autogestdo do diabetes, com as experiéncias das pessoas com diabetes entrevistadas,
observa-se 0 qudo importante é o apoio familiar para a realizacdo das atividades de autogestéo
do diabetes. No grupo de pessoas com diabetes, observou-se que a maioria dos participantes
convivem bem com a doenca e descreveram a pratica de diversas atividades relacionadas ao
manejo do diabetes. Além do mais, todos os participantes demonstraram receberem os mais
diversos tipos de apoio de seus familiares, o que, segundo os mesmos, Ihes ddo motivo e forgca
para continuarem se cuidando.

Por outro lado, as experiéncias vivenciadas pelos profissionais da salde com seus
pacientes, mostram que a falta de apoio familiar tem implicacdo direta na adesdo as suas
recomendacdes e no controle glicémico. A falta de apoio de familiares € uma barreira importante
para a realizacdo de atividades que envolvem a autogestdo de doencas crénicas, uma vez que a
maioria dessas atividades precisam ser realizadas em ambientes onde ha a convivéncia familiar
(AHOLA; GROOP, 2012).

As crengas que circundam o ambiente de convivio familiar também podem influenciar
diretamente a maneira como a pessoa com diabetes maneja a doenca. A psicdloga Renata,
exemplifica o caso de pacientes que ndo utilizam a insulina corretamente, pois seus familiares
acreditam que é um medicamento que pode fazer mal a saude.

Renata: (...) tém, as vezes, pacientes que vém falando assim: “ah, meu pai falou que
tomar muita insulina ndo faz bem, entdo eu ndo quero tomar, evito de tomar” (...).

O farmacéutico Jonas também ressaltou que quando seus pacientes estdo com problemas
em casa, ha um reflexo direto no controle glicémico tanto por induzir comportamentos que nao
sdo saudaveis quanto por alteraces fisioldgicas decorrentes do estresse.

Jonas: (...) as vezes as pessoas chegam perto de mim: “mas eu t6 seguindo tudo
direitinho e tudo, e a minha glicose ta dando sé alta”; quando eu vejo que realmente esta
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acontecendo, muitas vezes eu pergunto pra pessoa “ta com algum problema em casa,
alguma coisa assim que ta impactando nisso” ou mesmo a pessoa por confianga ela me
diz né, que tava com problema em casa e a gente tem problemas muitos sérios as vezes
né, que impacta no resultado, seria tanto por desvio de dieta, de ansiedade, que leva a
pessoa a um consumo maior de alimento, né?! Eu entendo que nds somos uma coisa so
e se a cabecga ndo vai bem, o corpo também néo vai bem, entdo eu sempre procuro falar
com as pessoas, quando elas comegam a falar “ah, mas eu ndo t6 entendendo, eu to
fazendo a dieta e ndo t6 conseguindo”, ai a gente vai analisar um pouquinho os fatores
psicoldgicos, os fatores sociais impactam muito né, no controle da doenca em si, 0
estresse do dia a dia, a solidao também (...).

A sobrecarga emocional relacionada ao diabetes pode ser influenciada ndo apenas por
problemas relacionados a doenga, tais como a grande quantidade de atividades de autogestdo
exigida e as preocupacdes com o futuro, mas também por outras questdes, como os problemas
familiares, os quais contribuem para aumento do estresse e da carga do diabetes (STOOP et al.,
2019).

4.1.4 Limitacdes do estudo

Devido a pandemia da COVID-19, as entrevistas precisaram ser realizadas na modalidade
online, respeitando-se o distanciamento social, o que refletiu na inclusdo de participantes, com
no minimo, ensino superior completo. Sabe — se que o uso de computadores e da internet exige
um grau minimo de instru¢do (SORJ; GUEDES, 2005). Segundo Ribeiro et al. (2013), quanto
maior o nivel de escolaridade do individuo, maiores sdo as probabilidades de acesso a
computadores e internet.

Os dados da Pesquisa Nacional por Amostras de Domicilios (PNAD) do Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatisticas (IBGE), mostram que em 2019, a internet era utilizada em
82,7% dos domicilios do pais, apresentando um aumento de 3,6 pontos percentuais em relacao a
2018. No entanto, apesar do crescimento no acesso a internet, nos domicilios onde essa ndo estava
disponivel, um dos motivos da néo utilizagdo era devido ao fato de nenhum morador saber como
utiliza-la. Dessa forma, pode-se dizer que as limitacdes de acesso a internet e computadores, bem
como possiveis dificuldades em utiliza-los, podem justificar as restricbes das caracteristicas
sociodemogréaficas dos participantes incluidos no estudo.

Para estudos qualitativos com objetivos mais amplos, recomenda-se um maior nimero de
participantes, pois o fendmeno de estudo é mais abrangente, logo amostras maiores propiciam
maior poder de informacéo ao estudo (MALTERUD; SIERSMA; GUASSORA, 2016).Como 0
objetivo desse estudo foi analisar as experiéncias dos usuarios de insulina com a autogestdo do
diabetes, seria interessante que os participantes se diferenciassem mais em termos de suas

caracteristicas sociodemograficas, para cobrir as diferentes perspectivas sobre a autogestdo do
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diabetes. A heterogeneidade da amostra € importante, principalmente considerando o contexto
brasileiro, no qual h& grandes divergéncias socioeconémicas.

Apesar dessa limitacdo, as entrevistas dos profissionais da saude proporcionaram dados
mais diversificados, uma vez que 0s mesmos tém experiéncias no acompanhamento de pacientes
com diferentes caracteristicas sociodemograficas. Dessa forma, ainda que indiretamente, foi
possivel compreender os problemas que diversos grupos sociais comumente enfrentam na
autogestdo do diabetes e no uso da insulina

Além do mais, a realizacdo de pesquisas na modalidade online permite 0 acesso a
participantes de diferentes regides geograficas (ARCHIBALD et al., 2019). Nesse estudo, foram
incluidos participantes (grupo pessoas com diabetes) de seis estados, totalizando quatro regides
do Brasil (Sul, Sudeste, Centro-Oeste e Nordeste), 0 que permitiu a obtencdo de dados de
diferentes locais.

Por outro lado, entrevistas realizadas de forma online apresentam algumas desvantagens,
tais como susceptibilidade a problemas na conexdo com a internet (pausas, perdas de conexao) e
a problemas técnicos com o som, video ou bateria, as quais podem interromper o ritmo de
conducdo das entrevistas (ARCHIBALD et al., 2019). No entanto, nesse estudo, ndo houve
problemas técnicos na maior parte das entrevistas. Poucas vezes, falhas na conexdo (pausas)
aconteciam brevemente, no entanto, as entrevistadoras solicitavam que o0s participantes
retomassem a discussao de assuntos que eram interrompidos devido as falhas técnicas, para que

nenhuma informacao fosse perdida.

4.2 Parte B: revisao sistematica

O fluxograma da pesquisa bibliogréfica estd descrito na Figura 3. No total, 61
instrumentos foram identificados, sendo 38 versdes originais e 23 versdes adaptadas. Dos 38
instrumentos identificados, 26 avaliam o conhecimento, cinco avaliam as atitudes, seis avaliam
as habilidades e um avalia conhecimento, habilidades e atitudes. Dentre as versdes adaptadas, 14
medem o construto conhecimento, seis medem o construto atitudes e trés medem o construto
habilidades.



Figura 3 — Fluxograma da selecéo de estudos a partir da busca bibliogréfica.
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(a=8)

Fonte: produgdo do proprio autor.

4.2.1 Contetido dos instrumentos

4.2.1.1 Instrumentos que avaliam o conhecimento sobre o diabetes
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O uso de questionarios para avaliar o conhecimento sobre o diabetes e seu tratamento, é

uma ferramenta Util no processo de educacdo em diabetes, pois permite que os profissionais de

salde identifiguem as necessidades educacionais dos pacientes e elaborem intervencdes
educativas baseadas nas principais fragilidades desses (GARCIA et al., 2001; QUANDT et al.,
2014; SOUSA et al., 2015). A revisdo sistematica conduzida nesse trabalho encontrou 26

instrumentos avaliando conhecimento sobre o diabetes, os quais estdo caracterizados na Tabela

1 (demais informacdes estdo descritas no Apéndice J). Dentre eles, foram identificados diferentes

propdsitos para os quais os instrumentos foram elaborados, tais como para identificar falhas no
conhecimento de pacientes (COLLINS et al., 2011; FITZGERALD et al., 1998; ROTHMAN et

al., 2005; WATTS et al., 2011) ou avaliar intervencdes educativas ou programas de educacéo
especificos (GARCIA et al., 2001; GARRARD et al., 1987).
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(continua)
Instlzurnento Referéncia Construto Conteudo (ndmero) das questbes Pais/idioma
(acrénimo) (autor, ano)
Segmento geral: reconhecimento dos alimentos e da dieta,
exames para avaliar o controle glicémico, como tratar
. hipoglicemias, efeito de atividade fisica e infeccdes na
Diabetes . . ; . , o ot ) Estados
FITZGERALD conhecimento geral do  glicemia, cuidado com os pés, complicacdes cronicas (14); .
Knowledge Test . ROV . AN Unidos/
et al, 1998. diabetes Subescala de uso da insulina: sinais de cetoacidose diabética; A
(DKT) . . inglés
o que fazer em dias de doenca, quando esquecer de aplicar a
insulina ou quando pular refeicdes; efeito da insulina; o que
pode causar hipoglicemia (9) total (23)
Simplified conhecimento Dieta, controle da glicemia, atividade fisica, uso de
Diabetes COLLINS et al, relacionado ao medicamentos, complicagdes (18); somente para usuarios de  Reino Unido/
Knowledge 2011. diabetes insulina: niveis de glicemia e insulina, o que pode acontecer se inglés
Scale (SDKS) aplicar insulina e pular o café da manhd (2); total (20)
. Dieta, controle da glicemia, atividade fisica, uso de
R.eV|sed conhecimento medicamentos, complicagfes (17); somente para usuarios de . .
Diabetes COLLINS et al, - R ' ' ! ) . Reino Unido/
relacionado ao insulina: o que fazer quando esquecer de aplicar a insulina, o L
Knowledge 2011. . Lo . inglés
Scale (RDKS) diabetes que podg ac,on'gecer se apllc_:ar msullpa e pular o café da
manhd, niveis de glicemia e insulina (3); total (20)
Revised Estados
Diabetes FITZGERALD conhecimento geral do Idem a0 DKT Unidos/
Knowledge Test etal, 2016. diabetes inglés
(DKT2) g
K?]IOaVSfetgse Fisiologia basica do diabetes incluindo a¢do da insulina,
Scale g DUNN et al, conhecimento sobre o hipoglicemia, grupos de alimentos e suas substitui¢des, Australia/
. . 1984. diabetes gerenciamento de DM na intercorréncia de alguma outra inglés
Questionnaire d AP . - .
(DKN) oenga, principios gerais dos cuidados com o diabetes (15)
conhecimento
IDC Test of especifico so’br_e Nutri¢do (12), insulina (6), conhecimento geral (5), métodos Estados
. GARRARD et  fundamentos bésicos x oS . .
Patient . de controle (4), controle padréo (8), atividade fisica (3), Unidos/
al, 1987. do diabetes e certos oo AN
Knowledge complicagdes (12) Total (50) inglés
aspectos do seu
manejo
. Fisiologia do diabetes, reconhecimento de niveis altos de
Diabetes M . . - Estados
. glicemia, exames para monitorar o diabetes, efeito da )
Knowledge GARCIA etal, conhecimento geraldo .. . L L . Unidos/
. ) . atividade fisica, insulina e hipoglicemia, controle do diabetes, o
Questionnaire 2001. diabetes idad ’ licacs Al heci inglés e
(DKQ-24) cuidados com os pés, complicagdes cronicas, reconhecimento espanhol
de sinais e sintomas de hipoglicemia e de hiperglicemia (24)
Cuestionario de PEREZ’ . Sintomas do diabetes, cronicidade, complicaces, tratamento
- RODRIGUEZ, conhecimento sobre o L . NN T A ' Espanha /
conocimientos : . atividade fisica, dieta, habitos de higiene e importancia do
. GARCIA, diabetes x . 2 espanhol
sobre diabetes 2003 controle da pressdo arterial e dos niveis de colesterol (18)
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(continua)
Instrl:lmento Referéncia Construto Contetdo (nimero) das questfes Pais/idioma
(acrénimo) (autor, ano)
Spoken
Knowledge in conhecimento sobre Manejo da glicemia, modificaces no estilo de vida, Estados
Low Literacy = ROTHMAN et aspectos do reconhecimento e tratamento de complicacfes agudas, Unidos
patients with al, 2005. autocuidado em atividades apropriadas para prevenir complicagdes cronicas L
: . finglés
Diabetes diabetes (10)
(SKILLD)
Check Your . Meta da Hb1Ac para pessoas com DM, relacdo entre HbAlc Estados
Hemoglobin H'A;Tlglagg et %%mgmlg]&?qt: Sﬁsgg: elevada e complicacGes cronicas, habilidades necessarias para Unidos/
(AlC1Q) ' ' g g controlar o nivel de HbA1lc (10) inglés
Reconhecimento de carboidratos, contagem de carboidratos
conhecimento sobre &M alimentos individuais e em refei¢cfes completas, leitura de Estados
PedCarbQuiz KOONTZ et al, carboidrato e dosagem rétulos nutricionais, calculo da dose de insulina baseado no Unidos/
(PCQ) 2010. de insulina g valor da glicemia, célculo da dose de insulina com base na inalés
quantidade de carboidratos, calculo da dose de insulina para g
cobrir uma refeicéo (78)
caDrI:bKe;%ivslsg-e ADIBE, conhecimento sobre Modificac6es no estilo de vida (18); adeséo (8);
. dg AGUWA, atividades de consequéncias de niveis de glicemia ndo controlados (4); total Nigéria/inglés
Questionnaire ;. \wE 2011,  autocuidado na Nigéria (30)
(DSCKQ-30) ' '
Niveis de glicemia e de HbAlc ideais, dieta, beneficios e
frequéncia de atividade fisica, complicagOes cronicas gerais,
problemas no pé, automonitoramento da glicemia,
Diabetes EIGENMANN, . gerenciamento do DM em dias de doenga, check-ups anuais, -
SKINNER, conhecimento sobre . . X . Australia/
Knowledge COLAGIURI  diabetes e seu maneio servicos de suporte ao DM locais (12); medicamentos e inalés
Questionnaire 2011 ' J hipoglicemia (2 questdes - somente para individuos em uso de g
' medicamentos orais ou insulina); gerenciamento do DM em
dias de doenca (1 questdo - somente para individuos com
DM1)
" conhecimento sobre
Ilwn%tvvlggne ROVNER et al, nutricdo geral e Alimentacao saudavel, contagem de carboidratos, resposta da Esr;[iijdof}
g 2012. nutricdo especificado  glicemia aos alimentos, leitura de rétulos de alimentos (23) L
Survey (NKS) di inglés
iabetes
Potenciais situacdes que podem causar hiper e hipoglicemia,
como tratar hipoglicemia, gerenciamento do DM em dias de
DUPREZ et al, c_onheumento . doenca, ahrnentagao, armazenamento da msullna, doe_nga Bélgica/
Sem nome 2013 relacionado ao manejo renal do diabetes, gravidez e DM, meta presséo arterial, holandas

do diabetes

reconhecimento de valores de colesterol, rodizio nos locais de
aplicacdo da insulina, fumo, o que é e qual a meta de HbAlc,
meta da glicemia de jejum, DM e licenca para dirigir (21)



Tabela 1 - Caracteristicas dos instrumentos que avaliam conhecimento sobre diabetes.

108

(continua)

Instrumento
(acrénimo)

Referéncia
(autor, ano)

Construto

Conteudo (ndmero) das questbes

Pais/idioma

Short Diabetes
Knowledge
Instrument

(SDKI)

Carbohydrate
and Insulin
Dosing
Knowledge Quiz

Diabetes
Knowledge
Assessment Test
(DKAT)

Questionario
dos
Conhecimentos
da Diabetes
(QCD)
Warning Signs
of DFU
Deterioration
Knowledge
Questionnaire
(WS-DFUD-
KQ)

Diabetes
mellitus
knowledge
(DMK)

CoNOCidiet-
Diabetes
questionnaire

QUANDT etal,

2014.

KOH et al,
2015.

WEEKS et al,
2015.

Sousa et al,
2015.

CHIN et al,
2017.

SAMI et al,
2017.

BRITO et al,
20109.

conhecimento sobre o
diabetes

conhecimento sobre
carboidrato e dosagem
de insulina

conhecimento sobre
complicacdes do
diabetes e manejo de
sintomas de risco do
diabetes

conhecimento sobre o
diabetes e seu
tratamento

conhecimento dos
sinais de alerta de
Ulcera de pé diabético
(UPD)

conhecimento geral
sobre o diabetes

conhecimento sobre
dieta

Controle glicémico, atividade fisica, glicemia de jejum (faixa
ideal), reconhecimento dos grupos de alimentos (carboidrato e
gordura), HbAlc, complicacdes cronicas, possiveis causas e
como tratar hipoglicemia, gerenciamento do diabetes em dias
de doenca, reconhecimento de sintomas e possiveis causas de
hiperglicemia, alimentaco ideal para o DM, cuidado com os
pés (13)

Reconhecimento de carboidratos nos alimentos, estimativa de
carboidratos em alimentos isolados e em refeicGes, leitura de
rotulos nutricionais, correcdo da dose de insulina baseada na
glicemia, uso da relacéo insulina - carboidrato no célculo da
dose total de insulina para uma refeicéo (28)

Complicagdes do diabetes, riscos, sintomas e manejo do
diabetes (32)

Tratamento, controle e complicagdes (10) Duracéo (5) Causas
(5) Total (20)

Identificacdo das coloracBes da pele do pé com Ulcera e seus
significados, febre x infeccédo, hiperglicemia x infeccéo,
consequéncias de néo tratar feridas, mau cheiro x infeccéo,
identificacdo de sinais de ma perfusdo sanguinea (12)

Causa do DM, cronicidade, tipos de DM, exames, exercicio
fisico, medicamentos, complicagdes, cuidados com 0s pés,
reconhecimento de hiperglicemia e hipoglicemia
Total (29)

Dieta, beneficios e objetivos da dieta, relacdo entre dieta,
exercicio e peso, alimentos permitidos e 0s que devem ser
evitados; interpretagdo de rotulos nutricionais; guidelines para
preparacdo de alimentos; planejamento das refeicdes;
estratégias para mudanca de habitos alimentares;
planejamento da dieta em situagdes sociais; potenciais
interacGes entre alimentos e medicamentos;
automonitoramento; liquidos permitidos e os que devem ser
evitados; alimentos e crencas culturais; ingestao diaria dos
alimentos recomendada; por¢fes recomendadas; estratégias
para situacbes que afetam a ingestéo de alimentos e fluidos;
estratégias para aumentar a adesdo a dieta (88)

Estados
Unidos/
inglés

Cingapura/
inglés

Estados
Unidos/
inglés

Portugal/
portugués

Taiwan/
inglés e
chinés

Arébia
Saudita/
arabe

Espanha/
espanhol
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Tabela 1 - Caracteristicas dos instrumentos que avaliam conhecimento sobre diabetes.
(concluséo)

Instrl:m]ento Referéncia Construto Contetdo (nimero) das questfes Pais/ idioma
(acrdnimo) (autor, ano)
Insulina (5) monitoramento (3) terapia médica nutricional
. MANGLA et al conhecimento sobre (7) atividade fisica e seu manejo (5) hipoglicemia e seu e
DKT India 20109. diabetes manejo (7) hiperglicemia e manejo nos dias de doenca (3) India/ hindi
viagem (2) ajuste de dose (1) complicacGes (1) Total (34)
Diabetes - . - -
« . . Nutricdo e planejamento basico de refeicbes,
Survival conhecimento sobre monitoramento da glicemia, metas glicémicas, uso de
Skills” YOUSSEF et al, habilidades de . g » Metas g N Estados Unidos/
RN medicamentos conforme prescri¢do, reconhecimento e A
Knowledge 2019. sobrevivéncia em tratamento de hiper e hipoglicemia e quando buscar ajuda ingles
Test (KNOW diabetes P Pog g !

Diabetes Test) medica (15)

Parte 1: Fator de sensibilidade, dose total diaria de
insulina, dose total diaria de insulina basal, relacdo

. . insulina/carboidrato, meta glicémica, tempo de insulina
conhecimento conceitual

. AMARAL et al, : ativa (6); Parte 2: técnica e regularidade da troca dos . R
CSll — Brazil e procedimental sobre . - . ~ Brasil/portugués
2020. sICI insumos, ajuste de data e hora, administracdo de doses
basais e bolus de insulina, descarte correto dos insumos,
programacao de bolus especiais, dose basal temporéria e
outras func@es avancadas do SICI (16)
Diabetes ~ — - .
Education GHISl etal,  conhecimento relacionado Autogesfao (4) gompllcagoes cronicas (4) Ser ativo (4) e a
. . . alimentacdo saudavel (4) bem-estar psicossocial (4) Total  Canada/inglés
Questionnaire 2021. ao diabetes (20)
(DATE-Q)

tinformagcdes obtidas por meio de contato com os autores via e-mail; DM: diabetes mellitus; DM1: diabetes mellitus tipo 1; DM2: diabetes mellitus tipo
2; HbAlc: hemoglobina glicada; SICI: sistema de infusdo continua de insulina

Embora na literatura exista um numero considerdvel de instrumentos avaliando o
conhecimento sobre o diabetes, observou-se que o construto “conhecimento sobre o diabetes” é
bastante amplo podendo variar quanto ao contetdo de seus itens. Os instrumentos identificados
avaliam desde varios aspectos gerais sobre o diabetes em um mesmo instrumento, como por
exemplo causas, complicagdes, alimentagdo, uso de medicamentos, automonitoramento, entre
outros, até aspectos mais especificos, como por exemplo, conhecimento sobre a contagem de
carboidratos e calculo de dose de insulina.

Dessa forma, tanto na pratica clinica quanto na pesquisa, o profissional precisa determinar

a priori quais informacdes ele deseja obter de seus pacientes, para escolher o instrumento mais
apropriado para seus propositos. Além do mais, o conteudo dos instrumentos também é
importante na comparacdo dos resultados de estudos que avaliaram o conhecimento sobre o
diabetes, visto que quando se utiliza diferentes instrumentos, ndo se espera que sejam obtidas
informagdes consistentes, uma vez que eles ndo avaliam o construto da mesma maneira
(DAWSON, WALKER, EGEDE, 2017).
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Além das versGes originais, essa revisdo sistematica identificou 14 versbes adaptadas
transculturalmente. As caracteristicas desses instrumentos encontram-se na Tabela 2. Dentre eles,
foram identificados dois instrumentos traduzidos e adaptados culturalmente para o Brasil: 0
Diabetes Knowledge Scale (DKN-A) (TORRES, HORTALE, SCHALL, 2005) e o Spoken
Knowledge in Low Literacy Patients with Diabetes (SKILLD) (SOUZA et al., 2016). Embora
ambos avaliem o construto “conhecimento sobre o diabetes”, o contetido de suas questdes varia.
O primeiro avalia conhecimentos sobre a fisiologia basica do diabetes, hipoglicemia, grupos de
alimentos e suas substituicdes, manejo do diabetes na intercorréncia de alguma outra doenca e
principios gerais dos cuidados com o diabetes. O ultimo avalia conhecimento relacionado ao
manejo da glicemia, modificacbes no estilo de vida, atividades apropriadas para prevenir
complicacdes crbnicas, reconhecimento e tratamento de complicacdes agudas.

Portanto, para o Brasil, ndo foi encontrado na literatura um instrumento validado que
abranja aspectos relacionados ao uso da insulina. Os instrumentos existentes na literatura que
avaliam conhecimento relacionado ao uso da insulina (KOONTZ et al., 2010; KOH et al., 2015),
por sua vez, medem conhecimentos sobre contagem de carboidratos e calculo de dose de insulina
para correcdo da glicemia e cobertura das refeicdes, ou conhecimentos sobre o manejo do
diabetes tratado com a insulina, tais como risco de hipoglicemia, efeito da insulina, o que fazer
em situacdes especificas como pular dose ou refeicdo (FITZGERALD et al., 2016) ou
conhecimentos sobre o uso de SICI (AMARAL et al., 2020) ou sdo instrumentos antigos e
portanto, de contetido desatualizado (GARRARD et al., 1987).

Tabela 2 — Caracteristicas das versdes adaptadas dos instrumentos que avaliam conhecimento sobre diabetes.

(continua)
Instrumento Referéncia (autor, Populagéo Modo de Tempo de Pais/idioma Coépia Licenca e
(acrénimo) ano) alvo administracdo  preenchimento disponivel custos
gratuito ap6s
. assinatura de
055035 entrevista um
QAZAZ et al, 2010. P individual ou 10 - 12 min Malasia/ malaio néo L
com DM2 . formulério de
. auto-preenchivel o
Diabetes direitos
Knowledge Test autorais!
(DKT)
Al QAHTANI etal, ~ PesS0% . . Arébia Saudita / . ndo
com entrevista ndo informado X néo .
2016. diabetes arabe informado
pessoas
Diabetes com DM2 entrevista
Knowledge Test AZEVEDO, utilizando individual ou ndo informado Portuga[/ sim sem taxalou
SANTIAGO, 2016. x . . portugués licenga
(DKT) ou ndo auto-preenchivel

insulina
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Tabela 2 — Caracteristicas das versdes adaptadas dos instrumentos que avaliam o conhecimento sobre o diabetes.
(concluséo)

Instrumento Referéncia (autor, Popula¢éo Modo de Tempo de - Cépia Licenca e
e L ~ . Pais/idioma . P
(acrdnimo) ano) alvo administracdo  preenchimento disponivel custos
pessoas
Diabetes TORRES, digg?ﬁes céseir:cgzczss;er
HORTALE, . auto-preenchivel  ndo informado  Brasil/portugués nédo pla
Knowledge utilizando solicitada aos
Scale SCHALL, 2005. ou ndo a autores !
Questionnaire insulina ®
(DKN-A) entrevista
£ss0as
XU et al, 2008. C(F))m DM?2 individual ou ndo informado China/chinés ndo ndo informado
auto-preenchivel
ALHAITI et al, pessoas . . Arébia Saudita / x
2016 DM?2 auto-preenchivel  ndo informado Arab néo sem taxal
Revised . com arabe
Diabetes
Knowledge Test pessoas
(DKT2) com DM1
IDIZ et al, 2020. e DM2 em auto-preenchivel 8-20 min Turquia/ turco nao ndo informado
uso de
insulina
idosos com
‘ SOUZA et al, 2016. [;';/iliae ienndtir\?;/dlzgal 5-10 min Brasil/portugués sim sem taxal
Spoken . .
Knowledge in literacia
Low Literacy mexicanos sem taxa e sem
atients with ; i i i
P Diabetes GARCIA etal, 2015. americanos _ent_reylsta ndo informado Estados Unidos/ sim neces_SIdNade de
com DM2 individual espanhol permissdo para
pessoas entrevista X Estados Unidos/ x .
HU et al, 2020. com DM2 individual ndo informado espanhol nao gratuito
. BUKHSH et al, pessoas entrevista X . . .
Ka:i/tv)g[g;e 2017, com DM2 individual néo informado Paquistdo/Urdu sim néo informado
Questionnaire
(DKQ-24) pessoas
CACIC et al, 2020. com auto-preenchivel  ndo informado Crodcial/croata sim ndo informado
diabetes
Simplified aut;):;rt?g\r;icsr:;vel sem custos para
Diabetes KHUNKAEW etal,  pessoas R . Tailandia/ x tradugéo ou
individual (para ~10 min . R nédo .
Knowledge 2018. com DM2 tailandés licenga para uso
Scale (SDKS) pessoas com académico?!
baixa literacia)
ndo hé custo,
Education pessoas , . |  nesessirio
. . FELIX etal, 2021. com auto-preenchivel ~6 min Brasil/portugués sim i
p portug
Questionnaire diabetes solicitar
(DATE-Q) permissdo para
uso!

L informagdes obtidas por meio de contato com os autores via e-mail; DM2: diabetes mellitus tipo 2
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4.2.1.2 Instrumentos que avaliam as habilidades relacionadas ao diabetes

Os tipos de habilidades avaliadas nos instrumentos identificados sdo as habilidades de
resolucéo de problema e as habilidades matematicas, conforme descrito na Tabela 3. Uma vez
que a educacdo voltada para a autogestdo do diabetes visa ndo sé transferir conhecimentos e
informacdes, mas também desenvolver habilidades necessarias para 0 manejo diario da doenca,
é essencial que tais habilidades sejam avaliadas e trabalhadas, tendo em vista que a falta dessas
pode ser fator impeditivo para a realizagdo de comportamentos de autocuidado (ASSOCIATION
OF DIABETES CARE AND EDUCATION SPECIALISTS, 2021).

A resolucao de problemas pode ser definida como “um comportamento aprendido que
inclui gerar um conjunto de potenciais estratégias para a resolucédo de problemas, selecionar a
estratégia mais apropriada, aplicar a estratégia e avaliar a eficacia da estratégia” (MULCAHY et
al., 2003, p.788, tradugédo nossa). Tendo em vista que as pessoas que convivem com diabetes
precisam tomar decisGes diarias com relacdo a alimentacdo, atividade fisica e uso de
medicamentos, as habilidades de resolucdo de problemas sdo essenciais para a autogestdo do
diabetes (POWERS et al., 2016).

O instrumento de COOK et al. (2001) foi desenvolvido e validado para ser aplicado a
adolescentes com DML1. Dentre os pontos positivos do instrumento, destaca-se a inclusdo de
situacOes hipotéticas que envolvem o manejo do diabetes tratado com a insulina. Considerando
que a populacédo alvo do instrumento sdo adolescentes com DML, é de extrema importancia que
questdes relacionadas a insulina sejam abordadas, uma vez que o tratamento com esse
medicamento deve ser ajustado a alimentacdo, atividade fisica, automonitoramento e a situacdes
que fogem da rotina (comer fora de casa, viajar, dias de doenca, etc).

Os instrumentos de Toobert e Glasgow (1990) e Glasgow et al. (2004) também avaliam
habilidades de resolucéo de problemas. No entanto, eles foram validados em amostras de pessoas
com DM2 e ndo contém questBes relacionadas ao uso de medicamentos. O tratamento do DM2
envolve ndo s6 a modificacdo do estilo de vida, mas também o uso de medicamentos de modo a
prevenir ou retardar o desenvolvimento de complicacbes micro e macrovasculares
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a).

Embora o tratamento do diabetes com medicamentos orais seja menos complexo que o
tratamento com a insulina, algumas habilidades sdo essenciais, principalmente quando se utiliza
medicamentos com risco de hipoglicemia (por exemplo, sulfonilureias), tais como saber
reconhecer os sintomas de uma hipoglicemia e como trata-la (ASSOCIATION OF DIABETES
CARE AND EDUCATION SPECIALISTS, 2021). Ressalta-se que a hipoglicemia é uma
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Instrymento Referéncia Construto Contetdo (nimero) das questes Pais/idioma
(acrénimo) (autor, ano)
Dlabc_ates Problem habilidades de resolucdo  Ajuste da insulina, manejo da dieta, monitoramento
Solving Measure COOK et al, ) N L S Estados
de problemas relacionados  da glicemia, reconhecer e tratar variacdes glicemia, P
for Adolescentes 2001. 20 diabetes uestBies psicossociais (17) Unidos/inglés
(DPSMA) a P
Interpretacdo de rotulo nutricional e contagem de
carboidratos (9); ingestao de carboidrato e ajuste de
dose de insulina para realizar atividade fisica (4);
- " hierarquia de nimeros, hemoglobina glicada e
habilidades matematicas . . P ) :
. . . calculo de insumos necessarios (4); avaliar o uso de
Diabetes Numeracy HUIZINGA et  necessérias para realizar a medicamentos orais. padrdes e datas de renosicio Estados
Test (DNT-43) al, 2008. autogestéo do diabetes - P . POsIg ! Unidos/inglés
diari esquemas de titulacio de medicamentos orais (5);
larlamente . ~ ; ~
interpretacdo de seringas, corre¢do ou uso de tabela
de doses fixas, ajuste de insulina de acordo com a
ingestdo de carboidratos e instrucdes de titulacdo
(21); total (43)
Interpretacdo de rdtulo nutricional e contagem de
carboidratos (3); calculo da quantidade de
- - carboidratos a ser ingerida antes da atividade fisica
habilidades matematicas . : ; . ]
. - . (2); hierarquia de numeros, calculo de insumos
Diabetes Numeracy HUIZINGA et  necessarias para realizar a . ) . . . Estados
N . necessarios (3); avaliar o uso de medicamentos orais: L
Test (DNT-15) al, 2008. autogestédo do diabetes ~ - o x Unidos/inglés
o padrdes e datas de reposicdo (1); interpretacdo de
diariamente - x )
seringas, correcdo ou uso de tabela de doses fixas,
ajuste de insulina de acordo com a ingestao de
carboidratos e instruc@es de titulacdo (7); total (15)
habilidades matematicas
Diabetes Numeracy MULVANEY necessarias pararealizara O mesmo de HUIZINGA et al. (2008), no entanto Estados
Test (DNT-14) etal, 2013. autogestdo do diabetes guestdes especificas para 0 DM2 foram removidas Unidos/inglés
diariamente
O instrumento contém questdes envolvendo trés
atividades relacionadas ao manejo do DM: atividade
. TOOBERT, habilidades de resolucédo fisica, dieta e manejo do estresse. Além do mais,
Diabetes Problem | ifi e ; | Estados
Solving Interview GLASGOW,  de prob emas especificas pe_:de-sia para que o participante diga por qua _ogtl_ra Unidos/inglés
1990. para o diabetes situacdo ele tenha passado e que tenha sido dificil
realizar essas atividades de manejo do DM bem como
ele lidou com a situagéo.
O contetido é 0 mesmo do instrumento Diabetes
. - . Problem Solving Interview. A Unica diferenca é que o
[S):)a;sie;esli\rlgmgrp GLASGOW et ggblrl:)%a;gﬁ]sagee;ezc&l#ﬁg DPSI é preenchido pelo participante por meio de Estados
g y al, 2004. P P respostas escritas, enquanto o Diabetes Problem Unidos/inglés

(DPSI) para o diabetes

Solving Interview é aplicado no formato de entrevista
e as respostas sdo gravadas.

DM: diabetes mellitus; DM2: diabetes mellitus tipo 2.

importante reacdo adversa que contribui para a morbidade e mortalidade relacionadas ao

diabetes, e pode trazer consequéncias a curto (prejuizo cognitivo, interrompimento de atividades

diarias, efeitos negativos no humor, aumenta o risco de acidentes, quedas e fraturas, etc) e a longo

prazo (medo de hipoglicemia, diminui¢do da qualidade de vida, aumento do risco de eventos

cardiovasculares, etc) (FRIER, 2014).
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Os trés instrumentos incluidos que avaliam as habilidades de resolucdo de problemas séo
formados por questfes abertas. Esse tipo de questdo tem a vantagem de propiciar maior liberdade
ao respondente e assim, pode trazer informacdes mais completas (HULLEY et al., 2015). No
entanto, questdes abertas exigem métodos qualitativos ou sistemas especiais para codificacdo e
andlise das respostas, 0 que demanda maior tempo para registro das respostas, além da analise
sofrer uma maior influéncia do julgamento subjetivo do avaliador (HULLEY et al., 2015). Este
fato péde ser constatado nas instru¢es de pontuacdo dos instrumentos, as quais sdo mais
complexas.

Além das habilidades de resolucéo de problemas, avaliar as habilidades matematicas da
pessoa com diabetes é essencial, tendo em vista que a autogestao do diabetes requer o uso diério
dessas habilidades para realizar atividades, tais como leitura e interpretacdo de rétulos, contagem
de carboidratos, calculo de dose de insulina, interpretacdo dos resultados do automonitoramento,
dentre outros (MULCAHY et al, 2003)

Na literatura, tais habilidades sdo comumente avaliadas por meio de instrumentos que
avaliam o construto numeréacia em salde. De uma maneira geral, a numeracia em satde pode ser
definida como “a habilidade de compreender e utilizar nimeros na vida diaria” (ROTHMAN et
al., 2006, p. 392, traducdo nossa). Golbeck et al. (2005) propdem a seguinte definigcdo:
“Numeracia em saude é o grau com que individuos tem a capacidade de acessar, processar,
interpretar, comunicar e agir sobre informacdes de salde numeéricas, quantitativas, graficas,
bioestatisticas e probabilisticas, necessarias para tomar decisdes de saude eficazes” (p. 375,
traducdo nossa).

As habilidades avaliadas no construto numeracia em sadde s&o: habilidades em realizar
funcdes matematicas basicas (adicdo, subtracdo, multiplicagdo, divisdo, algebra, fracGes, etc);
compreensdo do tempo e de datas; leitura de graficos, tabelas, figuras e medidas; uso de fracoes,
decimais, porcentagens, proporcdes; compreensdo de probabilidades; interpretacdo dos
resultados e uso deles para resolver problemas, dentre outras (ROTHMAN et al., 2008).

O instrumento Diabetes Numeracy Test, versdes com 15 e 43 itens, contempla questdes
importantes para avaliar habilidades matematicas. No entanto, além de questfes relacionadas ao
uso da insulina e contagem de carboidratos, ele possui questdes que sao relevantes somente para
quem tem diabetes tipo 2, tais como perguntas sobre calculo de comprimidos a serem ingeridos
para administrar a dose certa e calculo de reposicdo de comprimidos para evitar a falta do
medicamento.

Quando se olha para o instrumento e para as instru¢fes de aplicagdo, ndo ha nenhuma

orientagdo com relacdo a quais questdes sdo destinadas a quem utiliza apenas a insulina e quais
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sdo para quem utiliza insulina e medicamentos orais. Essa observacdo é importante, pois
influenciara a pontuacéo final do respondente, a qual pode ser prejudicada por ter respondido
questdes que ndo eram relevantes a ele, comprometendo a confiabilidade e validade dos
resultados. Ressalta-se que no processo de construcdo de instrumentos, deve-se considerar a
relevancia dos itens ndo sé para o construto de interesse, mas também para a populagéo alvo do
instrumento (DE VET et al., 2011).

Nesse sentindo, Mulvaney et al. (2013), por sua vez, validaram versdes do Diabetes
Numeracy Test com 14 e 39 itens, em uma populacdo de adolescentes com DM1. Questdes
especificas para quem tem DM2 foram removidas. E importante frisar que embora os autores
tenham validado as versdes mais longa e mais curta do instrumento, essa revisao incluiu somente
a versao curta, pois foi a unica disponibilizada aos revisores pelos os autores.

Os instrumentos identificados que avaliam as habilidades matematicas também sdo
formados por questdes abertas. No entanto, suas pontuagdes sdo mais faceis de serem atribuidas,
visto que as respostas envolvem ndmeros, tornando a analise das respostas mais rapida e menos
passivel de ser influenciada pelo julgamento subjetivo do avaliador.

Mais informacgfes sobre os instrumentos que avaliam as habilidades relacionadas ao
diabetes podem ser encontradas no Apéndice K. Com relacdo as versdes adaptadas, ndo foi
identificado nenhum instrumento adaptado para o Brasil. Todas as versdes adaptadas sdo
referentes ao instrumento Diabetes Numeracy Test (DNT-15) e suas caracteristicas estdo

descritas na Tabela 4.

Tabela 4 — Caracteristicas das versdes adaptadas dos instrumentos que avaliam habilidades relacionadas ao

diabetes.
Instrumento Referéncia Populagdo Modo de Tempo de PR Cépia .
o s x - Pais/idioma . . Licenca e custos
(acrénimo) (autor, ano) alvo administracao preenchimento disponivel
informac@es sobre
uso e obtencéo de
. Estados copia via
WHITE etal, pessoas entrevista ~23 min Unidos/ nao https://labnodes.vand
2011. com DM2 estruturada . .
espanhol erbilt.edu/resource/vi
ew/id/10654/commu
nity id/11361*
DNT-15 MORADI, pessoas sem custos e licengas
BARADARAN, . . « « o
com entrevista ~25 min Iré/persa néo para utilizar o
KHAMSEHM, . .
diabetes instrumento?!
2016.
ALGHODAIER pessoas auto—preenc_hlvel o Arapla ) sem custos e licengas
com ou entrevista ndo informado Saudita/ nédo para utilizar o
et al, 2017. . S . .
diabetes individual arabe instrumento?

tinformagdes obtidas por meio de contato com os autores via e-mail; DM2: diabetes mellitus tipo 2.
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Além das habilidades mencionadas acima, para que o tratamento com a insulina seja
eficaz e seguro, é necessario que a pessoa com diabetes saiba executar corretamente a técnica de
preparo e aplicacdo da insulina (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2020a;
SPOLLETT et al., 2016). No entanto, ndo foi encontrado nenhum instrumento validado que

avalie habilidades relacionadas ao preparo e a aplica¢do da insulina.

4.2.1.3 Instrumentos que avaliam atitudes relacionadas ao diabetes

A atitude € um dos construtos psicoldgicos mais antigos e estudados, e varias definigcdes
sdo encontradas na literatura da Psicologia Social (TORRES, NEIVA, 2011). O modelo dos trés
componentes, por exemplo, preconiza que as atitudes se referem as crencas e sentimentos
relacionados ao objeto atitudinal e a consequente tendéncia de comportamento (MYERS, 2014),
enguanto o modelo de valor expectativa, sugere que as atitudes sao respostas afetivas a um objeto,
influenciadas apenas pelas crencas relacionadas a esse objeto (AJZEN, FISHBEIN, 2000).
Assim, na construcdo de instrumentos que medem atitudes, € necessario definir em qual modelo
conceitual o instrumento seréd baseado para definir e mapear o dominio da atitude que se deseja,
e elaborar itens que explorardo os varios aspectos do construto a ser medido (AJZEN, 2005;
TERWEE et al., 2018).

Observou-se que dois artigos identificaram as teorias, a partir das quais seus instrumentos
foram construidos: o instrumento ATT-39 foi construido com o objetivo de avaliar o componente
emocional das atitudes, enquanto o Decisional Balance for Insulin Injection (DBII) foi baseado
no conceito de atitude, o Decisional balance, proposto pela teoria Trans -theoretical model, o
qual preconiza que as pessoas avaliam o impacto dos prés e dos contras de uma mudanca
comportamental.

Dentre os cinco instrumentos identificados, trés avaliam atitudes relacionadas a terapia
com a insulina e seus contetdos podem ser vistos na Tabela 5. O Insulin Treatment Appraisal
Scale (ITAS) e o Decisional Balance for Insulin Injection (DBII) foram desenvolvidos para
avaliar as atitudes sobre a insulina tanto de pessoas que a utilizam quanto das que néo a utilizam.
Ja o Chinese Attitudes to Starting Insulin Questionnaire (Ch-ASIQ) foi validado para ser aplicado
apenas em pessoas com diabetes que ainda ndo iniciaram o uso da insulina.

Sabe-se que o inicio do uso da insulina no tratamento do DM2 é frequentemente adiado
para além do tempo, no qual sua indicacéo ja estaria estabelecida (SOCIEDADE BRASILEIRA
DE DIABETES, 2020a). Esse fato € denominado resisténcia psicoldgica a insulina e caracteriza-
se por uma oposi¢do psicoldgica ao uso da insulina observada tanto nos prescritores quanto nas
pessoas com diabetes (BROD et al., 2009).
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Tabela 5 — Caracteristicas dos instrumentos que avaliam atitudes relacionadas ao diabetes.

Instrumento

Referéncia

o Construto Contelido (nimero) das questdes Pais/idioma
(acrénimo) (autor, ano)
Componente Declaracdes que descrevem respostas emocionais ao diabetes, .
ATT39 DUNN etal, emocional da atitude  seu tratamento e seus efeitos sobre o estilo de vida e o futuro A_ustrglla/
1986. x . inglés
em relacdo ao diabetes (39)
Necessidade dos profissionais da salde que cuidam de pessoas
Diabetes Medida geral das com dlabetgs em ter um treinamento especial, gra_wdade do Estados
- ANDERSON . ; diabetes tipo 2, valor do controle rigoroso da glicose no .
Attitude Scale atitudes relacionadas . . : . - Unidos/
et al, 1998. . tratamento do diabetes, impacto psicossocial na vida da A
(DAS-3) ao diabetes . . . s . inglés
pessoa com diabetes, atitude em relagéo a autonomia da
pessoa com diabetes (33)
O que significa utilizar insulina (falha da terapia anterior,
piora do diabetes, piora da satde), beneficios da insulina
(melhora do prognostico, da salde, do controle glicémico e da
disposic¢do), dificuldades relacionadas ao uso da insulina
Insulin SNOEK, . . (menos flexibilidade na vida, medo da agulha, demanda tempo
Atitudes relacionadas - o o
treatment SKOVLUND, A - e energia, dor, vergonha), maleficios do uso da insulina Estados
. a terapia com a - TR ~ PR
appraisal scale POUWER, insulina (ganho de peso, risco de hipoglicemia), preconcepcdes Unidos/inglés
(ITAS) 2007. relacionadas ao uso da insulina (requer desistir de atividades
que a pessoa gosta de fazer, aumenta a preocupacdo de amigos
e familiares, dificulta a execucédo das obrigacdes diérias, torna
a pessoa mais dependente do seu médico)
Total (20)
Chinese Barreiras e . . . .
Attitudes to facilitadores para Estlgma.somal e auto-imagem (3); med_o ,da_l dor Qu das _
. . S agulhas (3); fatores que promovem autoeficécia (5); tempo e China/
Starting Insulin  FU et al, 2013.  iniciar o tratamento - L .
. - S apoio familiar (2) chinés
Questionnaire com a insulina em Total (13)
(Ch-ASIQ) pessoas com DM2
.. Subescala de pr6s (5): conveniéncia percebida (percepcéo da
Decisional S L X . o
. . efetividade da insulina), apoio familiar e consequéncias . x
balance for HSU et al, Atitudes relacionadas " o B ) China/néo
. L N positivas do uso da insulina; subescala dos contras (8): )
insulin injection 20109. ainsulina informado

(DBII)

inconveniéncia percebida, medo da dor, poucas habilidades
relacionadas ao uso da insulina Total (13)

DM2: diabetes mellitus tipo 2.

A resisténcia psicolégica a insulina compreende varios fatores psicolédgicos, tais como
medo das injecdes e/ou da dor, medo de hipoglicemias e do ganho de peso, baixa auto-eficacia,
estigma social, crencas sobre a ineficacia da insulina, percepcdo de que o uso da insulina
representa uma punicao devido a falhas na autogestdo do diabetes, dentre outros (LUK, 2016).
Assim, mediante relutdncia em iniciar a insulina, profissionais da satde devem néo s incentivar
a aceitacdo, mas também explorar as questfes subjacentes ao uso desse medicamento e gerenciar

as preocupacoes de forma positiva a fim de minimizar o atraso no uso da insulina (LUK, 2016).
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Tendo em vista a complexidade do tratamento com a insulina, avaliar as atitudes sobre
esse medicamento é importante para que os profissionais da salide possam trabalhar na superacdo
dos medos e das barreiras que protelam o inicio do tratamento com a insulina assim como
melhorar a adesdo aos esquemas terapéuticos daqueles que ja a utilizam (HSU et al., 2019).

Com relagdo as opcOes de respostas, a escala de Likert € uma das mais utilizadas para
medir atitudes (JAMIESON, 2004), o que foi constatado nessa revisao, conforme informagoes
apresentadas no Apéndice L. Essa escala visa verificar o nivel de concordancia do respondente
com uma serie de informacoes, as quais expressam algo favoravel ou desfavoravel em relacao ao
objeto atitudinal (PASQUALI, 1996).

Nas escalas de Likert, é utilizado um nimero impar de pontos por item, em que 0 ponto
central é considerado neutro (duvida; nem concorda, nem discorda) e 0s extremos Sdo opostos e
simétricos (concorda ou discorda) (CURADO, TELES, MAROCO, 2014). O nimero de pontos
na escala de resposta varia de trés a mais de 10, sendo as mais utilizadas as escalas de cinco a
sete pontos (PASQUALLI, 1996). O Chinese Attitudes to Starting Insulin Questionnaire (Ch-
ASIQ) foi o Unico instrumento que utilizou uma escala sem um ponto central.

Né&o foi encontrado nenhum instrumento adaptado para o Brasil. As caracteristicas das

versOes adaptadas estdo descritas na Tabela 6.

Tabela 6 — Caracteristicas das versdes adaptadas dos instrumentos que avaliam atitudes relacionadas ao diabetes.

(continua)

Instrumento

Referéncia Populacao Modo de Tempo de Pais/ Cépia
(autor, ano) alvo administracio preenchimento idioma disponivel

Attitude Scale

Licenca e custos

0 instrumento esta

pessoas com

disponivel

solicitacdo aos

autores

0 instrumento esta

HERNANDEZ- diabetes e Espanha/
ANGUERA et al, N auto-preenchivel 10-12 min P nao mediante
2002, prgflsspgals espanhol
a salde
HERNANDEZ-  Pe350as com
ANGUERA et al, d'?.beFes € auto-preenchivel 10-12 min Espan of nao mediante
2004. prg |55|9(;1a|s cataldo
a salde

disponivel

solicitacdo aos

autores
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Tabela 6 — Caracteristicas das versdes adaptadas dos instrumentos que avaliam atitudes relacionadas ao diabetes.
(concluséo)

Instrumento Referéncia Populacao Modo de Tempo de Pais/ Copia Licenca e custos
(acrénimo) (autor, ano) alvo administracdo preenchimento idioma disponivel ¢
MAHJOURI et pessoas com auto-preenchivel e . q 5/ . . d
Diabetes al, 2011, diabetes _en;_re%lsta; ndo informado Ird/persa nédo ndo informado
Attitude Scale autol—r;)rtla\;cuhe}vel e
(DAS-3) LOU et al, 2014. pessg:ﬂszc om entrevista nédo informado Sr?ilr?gs/ ndo ndo informado
individual
auto-preenchivel.
Para pacientes com
baixa literacia, o .
CHZE(')\égt al, pesslgil/lszc om aplicador pode nao informado 1?:}'%22/ nao nao informado
Insulin ' fazer a leitura das
treatment questc")es e
appraisal scale instrucoes
(ITAS) permissao para
SURUCU etal, pessoas com X X Turquia/ x utilizar deve ser
ndo informado nédo informado nao solicitada aos
2017. DM2 turco

autores e ndo ha
custos para usot

L informag@es obtidas por meio de contato com os autores via e-mail; DM2: diabetes mellitus tipo 2.

4.2.1.4 Instrumentos que avaliam conhecimentos, habilidades e atitudes relacionadas ao
diabetes

Foi encontrado um instrumento que avalia os trés dominios de interesse da revisao. Suas
caracteristicas estdo descritas na Tabela 7.

Apesar do instrumento contemplar conteldos importantes relacionados ao uso da
insulina, tais como o rodizio nos locais de aplicacdo, ajuste de dose, armazenamento da insulina,
dentre outros, a maneira como as questfes foram elaboradas, ndo permite avaliar se o usuario de
insulina de fato sabe fazer corretamente aquilo que ele esta afirmando. Por exemplo, algumas
questdes foram formuladas da seguinte maneira: | keep my insulin in appropriate conditions; |
can adjust my insulin dose according to my blood sugar; I know what I need to do to prevent the
problems that may occur as a result of insulin injection. Assim, o respondente assinala o grau de
concordancia com a frase de acordo com o que ¢ realidade para ele. No entanto, mesmo que 0
respondente concorde com uma declaracao que esteja correta, ndo € possivel saber se ele de fato
realiza a acdo corretamente. Por exemplo, com relacdo a questdo do armazenamento, 0 que 0
respondente pode julgar como condi¢des apropriadas para armazenar a insulina, na pratica pode
ser que néo seja conforme o recomendado.

Dessa forma, apesar da proposta do instrumento ser interessante para o contexto da

educacdo em diabetes, uma vez que avalia trés construtos importantes, a maneira como ele avalia
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algumas questdes envolvendo conhecimento e habilidades, ndo fornece informagdes suficientes

para que o profissional da salde possa identificar praticas inadequadas no uso da insulina.

Tabela 7 — Caracteristicas do instrumento que avalia conhecimentos, habilidades e atitudes relacionadas ao

diabetes.
Instrymento Referéncia Construto Conteudo (ndmero) das questdes Pais/idioma
(acrénimo) (autor, ano)
armazenamento da insulina, beneficios da insulina, importancia da
educacdo em diabetes, cuidados na aplicacdo da insulina
. . (reutilizacdo das agulhas, rodizio nos locais de aplicacdo, horéario de
Insulin Conhecimento, L ) o i
. aplicacdo, ajuste de dose, inspecdo do local de aplicacdo), como
Treatment habilidades e - s - ;
OKUROGLU, - manejar as consequéncias do uso da insulina (efeitos adversos, tratar
Self- atitudes - S . L C .
ATBAS, - 5 hipoglicemia), confianga no uso da insulina (autoaplicacéo, Turquia/turco
Management relacionados a . o L . .
ALPAR, 2019. . reconhecer a importancia da insulina), sentimentos relacionados ao
Scale (IT- terapia com a L P .
s uso da insulina (medo, pénico, tristeza, coragem para
SMS) insulina o . L
autoaplicacdo), comportamentos relacionados ao uso da insulina
(atrasar as aplicagdes, participar de programas de educagdo em
diabetes) Total (32)
Instrumento Referéncia ~ Modo de Tempo de Tipos de Copia disponivel  Licenga
o Populacéo alvo L ~ - -
(acrénimo) (autor, ano) administracdo  preenchimento resposta no artigo e custos
Insulin
Treatment
Self- OKUROGLU, pessoas com entrevista . Escala Likert de sim (c6pia em sem
Management ATBAS, dlabetes €m uso individual ndo informado 5 pontos inglés e em turco)  custos!
ALPAR, 2019. de insulina
Scale (IT-
SMS)

Linformagdes obtidas por meio de contato com os autores via e-mail.

4.2.2 Caracteristicas das populacgdes incluidas nos estudos

Na construcdo e validacdo de novos instrumentos, é importante que a populacédo alvo do

instrumento seja descrita para avaliar a relevancia e a abrangéncia do contetdo do instrumento

para a populacédo alvo. A populacgdo precisa ser descrita com relacdo ao tipo e caracteristicas da

doenca, como por exemplo, estagio da doenca, duracéo, cronicidade, presenca de comorbidades,

além das caracteristicas demogréficas (faixa etaria, sexo, etc) (TERWEE et al., 2018). As Tabelas

8,9, 10 e 11 foram organizadas por tipo de construto avaliado e descrevem as caracteristicas das

populagdes incluidas nos estudos de todos os trabalhos incluidos nessa revisao.

As estimativas de confiabilidade e validade sdo dependentes da amostra, na qual o

instrumento foi validado e também das circunstancias, nas quais a validacdo foi realizada
(STREINER, NORMAN, 2008). Nesse sentido, alguns autores defendem que pesquisadores ndo
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Tabela 8 — Caracteristicas das populacgdes incluidas nos estudos dos instrumentos que avaliam conhecimento

sobre o diabetes.

(continua)
Populacao Caracteristicas da doenca Ad_mlnlstragao do
instrumento
Média Sexo dltj/lre; Igodga Pais/
Instrumento Ref.1 N2 da idade % Doenca ¢ Cenério -
L doenga (DP?) idioma
(DP?) feminino
em anos
Amostra 1 servicos de
(comunidade ) ) . cuidado em
. ~ Amostral: Amostral: Amostra 1: 10 -
FTZGERALD  QTJCT BG4 S gy, 00 GRERE nidoy
et al, 1998. Amostra 2:  Amostra 2: Amostra 2: 9 - L
(departamento 56 (14) 68 (8) locais e inglés
de satde departamento
local): 499 de satde local
QAZAZ et al, clinica de Malasia/
2010, 274 60.42 (9.36) 50.7 DM2 9.75 (7.63) diabetes malaio
AZEVEDO, .
DKT SANTIAGO, 76 68(10) 61 DM2 ndoinformado ~ 2tengdo - Portugal/
2016 primaria portugués
Al QAHTANI ndo nao diabetes (tipo . clinica Aréb_ia
90 . . o ndo informado - Saudita/
etal, 2016. informado  informado  ndo informado) especializada Arabe
centro médico
DAWSON, a‘;?fnﬁg;%‘;e Estados
WALKER, 361 63 33.8 DM2 13 cuidados Unidos/
EGEDE, 2017. T inglés
primarios para
veteranos
COLLINS 99 56.8 35.3 drisgtﬁe;ésgcr)n ndo informado ambulatorio de Reino
etal, 2011. ' ' 1 diabetes Unido
SDKS tipo)
KHUNKAEW 60.17 ambulatédrio de ca
etal, 2018, 502 (10.70) 60.75 DM2 9.87 (8.13) diabetes Tailandia
diabetes (sem - Reino
RDKS COLLINS 99 56.8 35.3 restricdo do ndo informado ambl_JIatorlo de Unido/
etal, 2011. ; diabetes A
tipo) inglés
« Estados
FITZGERALD 190 49 (15.8) . nao DM1eDM2 ndo informado online Unidos/
etal, 2016. informado L
inglés
i Arabia
ALHAITI nao . . .
DKT2 etal. 2016. 139 informado 53.2 DM2 ndo informado hospital Sé,ludlta/
arabe
IDIZ et al ambulatério Turquia/
‘ 296 52.98 (3.90) 65.5 DM1leDM2 ndo informado clinico de d
2020. turco

diabetes
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Tabela 8 — Caracteristicas das populacgdes incluidas nos estudos dos instrumentos que avaliam conhecimento

sobre o diabetes.

(continua)
Populagéo Caracteristicas da doenga Ad_mlnlstragao do
instrumento
Média Sexo dltj/lre; Igodga Pais/
Instrumento Ref.1 N2 da idade % Doenca ¢ Cenério -
L doenga (DP?) idioma
(DP?) feminino
em anos
DUNN et al, 56 nao nédo diabetes (tipo nio informado ambulatdrio de  Australia/
1984. informado  informado  ndo informado) diabetes inglés
TORRES,
HORTALE - Brasil/
DKN , 0
SCHALL, 61 55.8 (12.4) 7700% DM2 13.5(9.7) ambulatério pOrtUgUS
2005.
XU et al, 2018, 30 62 46.7 DM2 10(DPndo  ambulatorio de  China/
informado) endocrinologia  chinés
IDC Test of Estados
Patient GARRARD 324 35.44 50 diabetes ndo informado ce_ntro de Unidos/
et al, 1987. diabetes .
Knowledge inglés
Amostra 1:
Amostra 1: 53.98 Amostra 1: Amostra 1: Estados
GARCIA et al, T (8.24); 63.9; 7.86 (6.39); comunidade Unidos/
252; . . DM2 ) .
2001. Amostra 2: 71 Amostra 2:  Amostra 2: Amostra 2: local inglés e
' 50.24 71.8 7.68 (7.55) espanhol
(13.58)
BUKHSH 51.34 - Paquistdo/
etal, 2017. 130 (10.40) 57.7 DM2 8.46 (7.03) ambulatério urdu
Estados
DKO-24  LUJAN, 2008 100 61 (11.23) 61 DM2 76 (563  Centrodesaude  Unidos/
Q- ’ ' ' R comunitério inglése
espanhol
centro médico
DAWSON, ai??nﬁg%%e Estados
WALKER, 361 63 33.8 DM2 13 cuidados Unidos/in
EGEDE, 2017. L glés
primarios para
veteranos
CACICetal, 62.13 - Croécia/
2020, 500 (10.15) 49.1 DM2 9.64 (7.92) ndo informado croata
Cuestionario PEREZ, homens:
de RODRIGUEZ, 60.7 (11.5); diabetes (tipo X farmécia Espanha/e
conocimientos GARCIA, 173 mulheres: 422 ndo informado) néo informado comunitéria spanhol
sobre diabetes 2003. 62.5 (12.4)
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Tabela 8 — Caracteristicas das populacgdes incluidas nos estudos dos instrumentos que avaliam conhecimento
sobre o diabetes.

(continua)
Populacao Caracteristicas da doenca Ad_mlnlstragao do
instrumento
Média Sexo dltj/lre; Igodga Pais/
Instrumento Ref.1 N2 da idade % Doenca ¢ Cenério -
L doenga (DP?) idioma
(DP?) feminino
em anos
clinica Estados
ROTHMAN 217 5.1 (11.8) 56 DM?2 84(89)  académicade  Unidos/
et al, 2005. - L
medicina inglés
SOUZA et al, - Brasil/
2016. 129 75.9 (6.2) 69.8 DM2 12.8 (9.1) ambulatério pOrtugUS
. . ~ Estados
JEPPESEN 240 54 (1.8) 69.2 @apetes (tipo ndo informado atgnga_o Unidos/
etal, 2011. ndo informado) primaria inglés
SKILLD clinicas
ambulatoriais,
e-mail, um Estados
GARCIA etal, 72 49.6 (9.1) 66.7 DM2 ndo informado local de Unidos/
2015.
trabalho espanhol
universitario,
feiras de salde
HU et al, 2020 111 49 (11.4) 61 DM2 7.5(7) - Unidos/
médicas e
L . espanhol
igrejas locais
Check Your Estados
Hemoglobin HANDLEY 30 64 (11.6) 53.3 DM1 e DM2 11 (14.2) farméacia Unidos/
et al, 2008. .
(A1C1Q) inglés
clinica Estados
PedCarbQuiz KOONTZ académica de )
(PCQ) etal, 2010. al 159(23) 61 DM1 6.7(42) endocrinologia Qn|d95/
o inglés
pediatrica
ADIBE, no Nigéria/
DSCKQ-30 AGUWA, 314 informado 56.7 DM2 nao informado ambulatério ing l6s
UKWE, 2011. g
. EIGENMANN centros de
Diabetes SKINNER nédo diabetese de  Australia/
Knowledge COLAGIURI, 129 informado 53 DM1eDM2  ndo informado educacdo em inglés

Questionnaire 2011. diabetes
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Tabela 8 — Caracteristicas das populacgdes incluidas nos estudos dos instrumentos que avaliam conhecimento

sobre o diabetes.

(continua)
Populagéo Caracteristicas da doenga Ad_mlnlstragao do
instrumento
Média Sexo dltj/lre; Igodga Pais/
Instrumento Ref.1 N2 da idade % Doenca ¢ Cenario -
L doenga (DP?) idioma
(DP?) feminino
em anos
centro Estados
NKS ROVNER 282 133(29) 486 DM1 64(34)  pedidtricode  Unidos/
et al, 2012. . N
diabetes inglés
DM1, DM2,
diabetes
~ gestacional I
Sem nome DUPREZ etal, 188 _ hao 40.4 (apenas um ndo informado hospital BEIQ'C‘?/
2013. informado . holandés
participante),
outros tipos de
diabetes
amostra
recrutada de Estados
SDKI QUANDT 593 _hao 61.7 diabetes nao informado U™ conjunto d.e Unidos/
etal, 2014. informado condados rurais .~
. inglés
na Carolina do
Norte
Carbohydrate
and Insulin ~ .
Dosing KOH etal, 75 _ hao 53.3 DM1eDM2  ndoinformado  centode  Cingapura
2015. informado diabetes f/inglés
Knowledge
Quiz
instalacdo de
reabilitacdo
WEEKS et al, 150 (pessoas nao diabetes (tipo X médica de Est_ados
DKAT com e sem . 42 X néo informado . Unidos/
2015. informado ndo informado) pacientes N
DM) - inglés
hospitalizados
e ambulatoriais
SOUSA et al, centros de Portugal/
QCD 2015. 249 66.4 (10.5) 66.7 DM2 9.7 (8.2) satde portugués
WS-DFUD- CHIN et al, diabetes (tipo centro médico  Taiwan/
KQ 2017. 385 6283 (11.1) 37.9 ndo informado) 14.12 (8.9) e hospital chinés
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Tabela 8 — Caracteristicas das populacgdes incluidas nos estudos dos instrumentos que avaliam conhecimento
sobre o diabetes.

(continua)
Populagéo Caracteristicas da doenga Ad_mlnlstragao do
instrumento
Média Sexo dltj/lre; Igodga Pais/
Instrumento Ref.t N2 da idade % Doenca ¢ Cenario -
L doenga (DP?) idioma
(DP?) feminino
em anos
SAMI et al, - . Arabia
DMK 2017 132 43.68 (5.84) 34.1 DM2 ndo informado  ndo informado  Saudita/
' arabe
BRITO et al, atencéo Espanha/
CoNOCidiet- 2019. 64 63.9 (106) 359 DM2 95(7.7) primaria espanhol
Ut[a)sltailc?ri;e:i re ROMERO- atencéo Espanha/
q SANCHEZ 359 59.4 (15.2) 46.7 diabetes 11.8(12.2) enca P
primaria espanhol
et al, 2020.
DKT India MANGLA 77 13.6 (5.4) 455 DM1 ndo informado  ambulatério India
et al 2019.
hospital
universitario,
clinicas de
diabetes e
KNOW YOUSSEF Fase 1. 53 ndo Fase 1. 56 DM2 ndo informado corr:ﬁﬁ?tlgrios Eﬂﬁddof}
Diabetes Test etal, 2019. Fase 2: 227  informado Fase 2: 61.7 L
(centros de inglés
recreacéo,
centros de
idosos e
barbearias)
. AMARAL . Brasil/
CSlII - Brazil et al, 2020, 60 36.2 (12.43) 73.3 DM1 19.5 (9.3) online portugués
. ) clinica de .
GHISI etal, 84 59.8 (11.4) 64 dlab(:ztes €Pre" a0 informado reabilitacdo C_anaga/
2021. diabetes . inglés
cardiaca
DATE-Q
x atencéo .
FELIX etal, 200 _ Ndo 57 DM1le DM2  ndo informado primaria e Bras'I/A
2021. informado L portugués
secundaria

1: referéncia; 2 tamanho da amostra; 3: desvio padrdo; DM: diabetes mellitus; DM1: diabetes mellitus tipo 1; DM2: diabetes mellitus

tipo 2

validam os instrumentos, mas sim sua aplicacdo (TERWEE et al., 2018). Assim, toda vez que se
pretende utilizar um instrumento em um novo contexto ou grupo de pessoas diferente, é
necessario reavaliar as propriedades psicométricas do instrumento nessas novas condicoes
(STREINER, NORMAN, 2008).



Tabela 9 — Caracteristicas das populagdes incluidas nos estudos dos instrumentos que

relacionadas ao diabetes.
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avaliam habilidades

Administracéo do

Populacdo Caracteristicas da doenca instrumento
Meédia da
Média da Sexo duragdo da
Instrumento Ref! N2 . % Doenca Cenério Pais/idioma
idade (DP3) femini doenca (DP3) em
eminino
anos
COOK L clinica de Estados
DPSMA etal. 2001, 43 14.8 (1.3) 49 DM1 nado informado diabetes Unidos/inglés
DNT-43 e HUIZINGA clinicas Estados
DNT-15 et al, 2008. 398 542(13) 51 DMl e DM2 1109 médicas Unidos/inglés
clinica
_ médica e Estados
WHITE etal, 149 47.8 (12.1) 62 DM1 (N=5) e ndo informado  clinicas de Unidos/
2011. DM2 -
atencéo espanhol
priméria
DNT-15 MORADI,
BARADARAN, . clinica de ~
KHAMSEHM, 120 51.2 46.4 DM1eDM2 ndo informado diabetes Ird/persa
2016.
ALGHODAIER . clinica de Arébia
etal, 2017. 176 24.7 (9.3) 79.5 DM1 nao informado diabetes Saudita/arabe
1: clinica de
Amostra  1: 13.92 d;g:ﬁ:ez_e
DNT-14 MULVANEY 1:61 (1.29); 1: 47.5; DM1 1:5.79 (3.32) ; mentopde Estados
et al, 2013. Amostra  2:15.10 2:44.4 2:6.30(3.35) . . Unidos/inglés
. diabetes;
2:72 (1.41) e
2: clinica de
diabetes
Diabetes
TOOBERT, .
Problem GLASGOW, 126  60.8(94) 667 DM2 9.2 (7.2) instituto de Estados
Solving 1990 pesquisa  Unidos/inglés
Interview ’
GLASGOW 0 nao Estados
DPSI et al, 2004. 279 61 100% DM2 8 informado  Unidos/inglés

L: referéncia; 2 tamanho da amostra; 3: desvio padrdo; DM1: diabetes mellitus tipo 1; DM2: diabetes mellitus tipo 2
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Tabela 10 — Caracteristicas das populagdes incluidas nos estudos dos instrumentos que avaliam atitudes
relacionadas ao diabetes.

Caracteristicas da

Administracdo do

Populagao doenca instrumento
Média da
Instrumento Ref.t N2 Média da SE/X0 Doenca duragdo da Cenario Pais/idioma
' idade (DP°) 0. @ doenca (DP?)
eminino
em anos
DUNN et al, DMle ambulatério g A
ATT39 1986. 170 48 40 DM2 11 de diabetes Austrélia/inglés
ANDERSON DMle Estados
etal, 1998. 384 612 (12.9) 59 DM2 10.9(9.6) casa Unidos/inglés
HERNANDEZ- nao nao atencéo Espanha/
ANGUERA et al, 68 : : DM2  ndoinformado  Sonee P
2002 informado  informado primaria espanhol
DAS-3 HERNANDEZ- nao nao atencéo
ANGUERA et al, 67 . . DM2 ndo informado enca Espanha/cataldo
2004 informado  informado primaria
MAHJOURI et al, clinica de x
2011 100 52.65 (7.1) 46 DM2 8.64 (5.8) diabetes Iré/persa
59.50 centros de . -
LOU et al, 2014. 5961 (12.48) 45.8 DM2 8.79 (6.85) satide China/chinés
SNOEK, Estados
SKOVLUND, 282 59 (11) 54 DM2 5 (1) online Unidos/inalas
POUWER, 2007. g
A - nédo
usuarios de
ITAS HOLMES- insulina: casa
TRUSCOTT, 499; A: 57 (9) A: 47 A: 7(6) (versdo g 1
POUWER,SPEIG B- B:58(9)  B:45 DM2 B:13(8)  impressaou ~‘ustralia/ingles
HT, 2014. Usuarios de online)*
insulina:
249
CHENetal, 2020. 200 59.2 (11.1) 475 DM2 109 (6.9)  Ambulatorio . nichings
hospitalar
ITAS
(v_erséo o atencédo
chinesa) LEE, 2016. 360 . 60 DM2  ndoinformado primariae  China/chinés
informado
telefone
centros de
~ educagdo
ITAS (versdo  SURUCU et al, 52.97 ) .
turca) 2017, 367 (17.06) 51.5 DM2 7.69 (6) em @gbetes Turquia/turco
e clinica de
diabetes
nio clinicas de
Ch-ASIQ FU etal, 2013. 303 . 55.1 DM2 ndo informado  cuidados China/chinés
informado L
primarios
56.05 clinica de China/nao
DBII HSU et al, 2019. 332 (10.82) 37.7 DM2 11.91 (7.45) diabetes informado

L: referéncia; 2: tamanho da amostra; 3: desvio padrdo; DM1: diabetes mellitus tipo 1; DM2: diabetes mellitus tipo 2; * informacéao
obtida por meio do contato com os autores via e-mail
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Tabela 11 — Caracteristicas da populacdo incluida no estudo do instrumento que avalia conhecimentos,
habilidades e atitudes relacionadas ao diabetes.

~ Caracteristicas da Administra¢éo do
Populacdo d .
oenca instrumento
Média da
Instrumento Ref.t N2 Média da SE/X0 Doenca duragdo da Cenario Pais/idioma
' idade (DP°) 0. @ doenca (DP?)
eminino
em anos
Insulin
Treatment OKUROGLU, DM1 e ambulatério
Self- ATBAS, ALPAR, 311 53.5(11.32) 55.9 ndo informado . Turquial/turco
DM2 hospitalar
Management 2019.
Scale

L: referéncia; 2 tamanho da amostra; 3: desvio padrdo; DM1: diabetes mellitus tipo 1; DM2: diabetes mellitus tipo 2.

4.2.3 Qualidade metodologica dos estudos de desenvolvimento dos instrumentos

O box 1 (estudo de desenvolvimento) do Risk Of Bias Checklist foi preenchido somente
para os instrumentos, cujos estudos que os desenvolveram foram encontrados. Os estudos de
desenvolvimento dos instrumentos Check Your Hemoglobin (HANDLEY et al., 2008), Diabetes
Knowledge Questionnaire (DKQ-24) (GARCIA et al., 2001), IDC Test of Patient Knowledge
(GARRARD et al., 1987), ATT-39 (DUNN et al., 1986), Diabetes mellitus knowledge (DMK)
(SAMI et al., 2017), ndo foram encontrados. A Tabela 12 apresenta os resultados referentes a
qualidade metodoldgica dos estudos de desenvolvimento identificados na reviséo.

A etapa de desenvolvimento de instrumentos é uma das mais importantes tendo em vista
que nenhuma manipulacdo estatistica podera compensar itens mal formulados (STREINER,
NORMAN, 2008). Dezenove estudos de desenvolvimento (ADIBE, AGUWA, UKWE, 2011;
ANDERSON et al, 1989; BRITO et al., 2019; CHIN et al., 2017; DUNN et al., 1984; DUPREZ
etal., 2013; EIGENMANN, SKINNER, COLAGIURI, 2011; FITZGERALD et al., 1998; FU et
al., 2013; HSU et al., 2019; HUIZINGA et al., 2008; KOH et al., 2015; MANGLA et al., 2019;
OKUROGLU, ATBAS, ALPAR, 2019; ROTHMAN et al., 2005; ROVNER et al., 2012;
SOUSA et al., 2015; TOOBERT, GLASGOW, 1990; WEEKS et al., 2015) incluidos na revisdo
apresentaram qualidade inadequada por ndo terem incluido uma amostra representante da
populagéo alvo no processo de construcdo do instrumento, 0 que, nas perspectivas dos autores
do COSMIN, é essencial para abranger as experiéncias e percepgdes daqueles para os quais 0
instrumento é destinado (DE VET et al., 2011; TERWEE et al., 2018).

Apesar disso, a maioria dos estudos de desenvolvimento utilizaram como estratégias para
a construgdo dos instrumentos, buscas na literatura, opinido de especialistas na area ou as proprias
experiéncias dos autores com o tema, que sdo fontes importantes também recomendadas pela
literatura (COLUCI, ALEXANDRE, MILANI, 2015; STREINER, NORMAN, 2008).
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Tabela 12 — Qualidade metodoldgica dos estudos de desenvolvimento dos instrumentos.

Qualidade Qualidade
Instrumento Referéncia metodoldgica do Instrumento Referéncia metodologica do
estudo de estudo de
desenvolvimento desenvolvimento
DUNN et al, . MANGLA et al
DKN 1984, I DKT India 2019. |
KNOW
DKT F';ﬁ?'iggAB"D | Diabetes YOU‘Z‘glEg etal, D
! ' Test )
ROTHMAN et CsllI- AMARAL et al,
SKILLD al, 2005, ' BRAZIL 2020. '
PedCarbQuiz KOONTZ et al,
(PCQ) 2010. D DATE-Q GHISletal, 2021. |
ADIBE, Diabetes
DSCKQ-30 AGUWA, | Problem COOK et al, 2001. D
UKWE, 2011. Solving
Diabetes EIGENMANN,
Knowledge SKINNER, | DNT HUIZINGA et al, |
. A COLAGIURI, 2008.
Questionnaire 2011
Diabetes
TOOBERT,
NKS ROVNER et al, | Prob!em GLASGOW, |
2012. Solving
. 1990.
Interview
SNOEK,
Sem nome DUPEOElé etal, | ITAS SKOVLUND, [
' POUWER, 2007.
Carbohydrate
and Insulin
Dosing KOH etal, | Ch-ASIQ  FUetal, 2013. |
2015.
Knowledge
Quiz
DKAT WEEKS etal, | DBII HSU et al, 2019. [
2015.
Sousa et al OKUROGLU,
QCD ' | IT-SMS  ATBAS, ALPAR, |
2015.
2019.
WS-DFUD- CHIN et al, ANDERSON et
KQ 2017. : DAS-3 al, 1998. :
CoNOCidiet-
Diabetes BRITO et al, |
. ; 2019.
questionnaire

I: inadequado; D: duvidavel

Trés estudos referentes aos instrumentos PedCarbQuiz (KOONTZ et al., 2010), Diabetes
“Survival Skills” Knowledge Test-KNOW Diabetes Test (YOUSSEF et al., 2019) e Diabetes
Problem Solving (COOK et al., 2001) apresentaram qualidade metodologica duvidavel. O estudo
de desenvolvimento do instrumento PedCarbQuiz (KOONTZ et al, 2010), embora tenha incluido

uma amostra da populacdo alvo no processo de construgdo do instrumento, no estudo piloto
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conduzido para avaliar a compreensibilidade do instrumento, os autores ndo descreveram o
método utilizado, implicando em qualidade duvidavel. Com relacdo aos estudos dos instrumentos
Diabetes “Survival Skills” Knowledge Test (YOUSSEF et al., 2019) e Diabetes Problem Solving
(COOK et al., 2001), as informagdes fornecidas pelos autores ndo deixaram claro de qual forma
a amostra representante da populagdo alvo foi incluida no estudo de desenvolvimento do
instrumento e no estudo piloto, resultando em qualidade metodoldgica duvidavel. Além do mais,
para o instrumento Diabetes Problem Solving néo ficou claro se a amostra utilizada no estudo
piloto era representante da populacédo alvo do instrumento.

Um estudo de desenvolvimento (DUPREZ et al., 2013) apresentou qualidade
metodoldgica inadequada, pois no estudo piloto a compreensibilidade foi avaliada por estudantes
de enfermagem e ndo por uma amostra representante da populacdo alvo. O julgamento do
instrumento quanto a compreensibilidade s6 faz sentido se realizada pela prépria populacéo alvo,
tendo em vista que as instrugdes, as questdes e as op¢des de resposta precisam ser compreendidas
por quem vai responder o instrumento (TERWEE et al., 2018).

Os estudos de desenvolvimento dos instrumentos Insulin Treatment Appraisal Scale
(SNOEK, SKOVLUND, POUWER, 2007) e Diabetes Attitude Scale (ANDERSON et al., 1998)
apresentaram qualidade metodoldgica inadequada por ndo terem realizado um estudo piloto que
analisasse a compreensibilidade e/ou abrangéncia do instrumento. O estudo piloto é essencial no
desenvolvimento de novos instrumentos, pois é nessa etapa que se da a selecdo dos itens (DE
VET et al., 2011). Além do mais, 0 estudo é essencial para analisar se 0 instrumento esta

compreensivel ou ndo, indicando a necessidade de realizar modificacdes (DE VET et al., 2011).

4.2.4 Validade de contetdo
4.2.4.1 Qualidade metodoldgica dos estudos de validade de contetido

A Tabela 13 apresenta a qualidade metodoldgica dos estudos de validade de contetido de
todos os trabalhos que analisaram essa propriedade psicométrica. Os resultados estdo divididos
para cada aspecto da validade de contetudo (relevancia, abrangéncia e compreensibilidade)
avaliado e por grupo, no qual o estudo foi realizado (pacientes e especialistas).

A validade de conteudo ¢ definida como “o grau com que o conteudo de um instrumento
de medida é uma reflex@o adequada do construto a ser medido” (MOKKINK et al., 2010, p. 743,
traducdo nossa). Ela avalia se os elementos (itens, formato das respostas, instrugdes do
instrumento) de um instrumento sdo relevantes e representativos de um construto
(ALEXANDRE, COLUCI, 2011). Com relagdo a relevancia, busca-se avaliar se o contetdo do



Tabela 13 — Qualidade metodoldgica dos estudos de validade de contetido dos instrumentos.

(continua)

Validade de contelido

Instrumento Referéncia Pacientes Especialistas

Relevancia Abrangéncia Compreensibilidade Relevancia Abrangéncia

Diabetes
Knowledge QAZZ'glzoet al, )
Test (DKT) .
KHUNKAEW
SPKS et al, 2018. D 5
ALHAITI et al,
PKT=2 2016. )
TORRES et al, )
2005.
DKN SOUZA et al, ]
2016.
XU et al, 2008. )
i EIGENMANN,
Kooniodge SKINNER D D
Questionngire COLAGIURI,
2011.
DUPREZ et al,
Sem nome 2013. A
WEEKS et al,
DIAT 2015. 5 5
WS-DFUD- CHIN et al, Ry
KQ 2017.
i BRITO et al,
CoNOCidiet 2019, 3
CSll- AMARAL et al, ]
BRAZIL 2020,
FELIX et al,
PATEQ 2021. 5
HERNANDEZ-
ANGUERA et 5
al, 2002.
DAS-3 HERNANDEZ-
ANGUERA et 5
al, 2004.
LOU et al,
2014. D 5
WHITE et al, ]
2011.
MORADI,
BARADARAN,
DNT-15  HAMSEHM, 5
2016.
ALGHODAIER R )

etal, 2017.

131
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Tabela 13 — Qualidade metodoldgica dos estudos de validade de contetido dos instrumentos.
(concluséo)

Validade de contelido

Instrumento Referéncia Pacientes Especialistas

Relevancia Abrangéncia Compreensibilidade Relevancia Abrangéncia

SURUCU et al,
2017.

CHEN et al,
2020
CH-Asiq FU etal, 2013. D
SAMI et al,
2017.
HSU et al,
2019.
D: duvidavel; A: adequado

D
ITAS
D D

DMK

DBII

instrumento é relevante para o construto e populacao de interesse, bem como para o0 seu contexto
de uso (DE VET et al., 2011). Ja a abrangéncia, avalia se 0s itens selecionados representam bem
0 construto a ser medido, e se nenhum aspecto chave do construto esteja faltando
(ALEXANDRE, COLUCI, 2011; DE VET etal., 2011).

A avaliacdo da validade de contetido deve ser feita por um comité de juizes que atenda
algum dos seguintes critérios: ter experiencia clinica na area; publicar e pesquisar sobre o tema;
ter experiéncia e conhecimento metodoldgico sobre a construcdo de instrumentos de medidas
(ALEXANDRE, COLUCI, 2011). A validade de contetdo também pode ser avaliada por
representantes da populacédo alvo do instrumento (TERWEE et al., 2018).

Além da relevancia e da abrangéncia, os estudos de validade de conteudo também devem
avaliar a compreensibilidade do instrumento, ou seja, se as instruc@es, os itens e as op¢des de
respostas estdo claros e compreensiveis (TERWEE et al., 2018). Segundo os autores do
COSMIN, a avaliagdo compreensibilidade s6 faz sentido se avaliada somente por pessoas que
representam a populacdo alvo do instrumento, pois esse deve estar compreensivel aqueles que o
irdo responder (TERWEE et al., 2018). Dessa forma, os estudos que analisaram a
compreensibilidade do instrumento em um grupo de juizes/especialistas ndo foram analisados.

A validade de conteldo € considerada uma das propriedades de medida mais importantes,
pois para que as outras propriedades de medida sejam validas, os itens do instrumento devem ser,
antes de tudo, relevantes, abrangentes e compreensiveis para a populagdo alvo e contexto de
interesse (MOKKINK et al., 2018). Todos os estudos que receberam qualidade metodoldgica

duvidavel, independente de qual aspecto avaliado e em qual amostra (juizes ou pacientes), foram
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devido a falta de detalhes fornecidas sobre 0 método empregado na conducdo do estudo. Esse
dado chama atencdo, pois uma vez que os estudos de validacdo de contetido sdo conduzidos na
maioria das vezes por abordagens qualitativas e que requerem julgamentos subjetivos

(MOKKINK et al., 2018), é importante que a metodologia empregada esteja claramente descrita.

4.2.4.1 Sintese de evidéncias para a validade de contetdo

Conforme descrito na Tabela 14, vérios instrumentos (40%) apresentaram resultados
satisfatorios para os trés aspectos da validade de conteudo, no entanto a qualidade de evidéncia
foi muito baixa, pois o resultado baseou-se apenas na avaliacao dos instrumentos pelos revisores.
34% dos instrumentos apresentaram resultados insuficientes para o aspecto abrangéncia, mas

também com qualidade de evidéncia muito baixa.

Tabela 14 — Sintese de evidéncias para a validade de contetdo dos instrumentos.

(continua)
Validade de contetido Validade de contetddo
Instrumento Relevancia Abrangéncia Compreensibilidade Instrumento  Relevincia Abrangéncia Compreensibilidade
AG QE AG QE AG QE AG QE AG QE AG QE
DKT - Diabetes
subescala + MB - MB + M knowledge + MB + MB + MB
geral guestionnaire
sub[e)sizl—lal do Nutrition
uso da + MB - MB + MB Knowledge + MB + MB + MB
insulina Survey
Sem nome
SDKS + MB - MB + MB (DUPREZet + MB - MB + MB
al, 2013)
RDKS + MB - MB + MB SDKI + MB - MB + MB
Carbohydrate
DKT2- and Insulin
segmento + MB - MB + MB Dosing + MB + MB + MB
geral Knowledge
Quiz
DKT2-
subescalado .\ L B + MB DKAT + MB % B + MB
uso da
insulina
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Tabela 14 — Sintese de evidéncias para a validade de contetdo dos instrumentos.
(conclusao)

Validade de contetdo Validade de contetdo
Instrumento Relevancia Abrangéncia Compreensibilidade Instrumento  Relevancia Abrangéncia Compreensibilidade
AG QE AG QE AG QE AG QE AG QE AG QE
QCD:
DKN-A  + MB - MB ¥ M Tratamento, MB + MB  + MB
controle e
complicacGes
IDC Test of
Patient + MB + MB + MB QCD: duragdo - MB + MB + MB
Knowledge
Cuestionario
de
conocimientos + MB + MB + MB QCD: causas + MB + MB + MB
sobre
diabetes
DKQ-24 + MB + MB + MB WS-DFUD-KQ + MB + MB + MB
PedCarbQuiz + B + MB + MB DKT India + MB + MB + MB
KNOW
DSCKQ-30 + MB + MB + MB Diabetes Test =+ MB - MB + MB
SKILLD + MB - MB + M CoNOCi-diet + MB + MB + MB
ATT-39 + MB + MB + MB DAS-3 + MB + MB + B
DNT-43 + MB + MB + MB DNT-15 + MB + MB + MB
Diabetes
ITAS + MB + MB + MB Problem + B + MB + MB
Solving
Diabetes
Problem . M8 - wMB + MB CHAsiq + MB - MB + MB
Solving
Interview
DBII -
subescala + MB + MB + MB IT-SMS + MB + MB + MB
pros
DBII -
subescala + MB - MB + MB DMK + MB + M + MB
contras
Csll -Brazil  + M + MB + MB DATE-Q + MB + MB t B

AG: avaliacdo geral; QE: qualidade de evidéncia; MB: muito baixa; B: baixa; M: moderada; A: alta; +: suficiente; -: insuficiente; +
inconsistente.

Qualidade de evidéncia muito baixa decorre de resultados indeterminados para os estudos
de desenvolvimento e para os estudos de validade de contetdo. Resultados indeterminados, por
sua vez, sdo definidos quando a qualidade metodoldgica dos estudos (de desenvolvimento ou da

validade de contelido) é inadequada ou ndo ha nenhum estudo de validade de contetdo ou o
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estudo de desenvolvimento ndo foi encontrado. Assim, somente a avaliacdo dos revisores é
considerada no resultado final (TERWEE et al., 2018).

Segundo o COSMIN, instrumentos com alta qualidade de evidéncia para resultados
insuficientes para validade de contetdo, ndo devem ser recomendados para uso (MOKKINK et
al., 2018). Nenhum instrumento preencheu esse critério, no entanto como a qualidade de
evidéncia para os resultados satisfatorios € muito baixa, ndo se pode concluir qual instrumento
apresenta melhor validade de conteudo para cada um dos trés construtos (conhecimentos,

habilidades e atitudes) avaliados.

4.2.5 Demais propriedades de medida dos instrumentos
4.2.5.1 Validade estrutural

A validade estrutural refere-se ao “grau com que as pontuagdes de um instrumento de
medida sdo uma reflexdo adequada da dimensionalidade do construto a ser medido” (DE VET et
al., 2011, p. 169, traducdo nossa). Dentro da Teoria Classica dos Testes, a analise fatorial (AF) é
0 método mais comumente empregado para analisar a dimensionalidade dos dados. O objetivo
da AF é avaliar quantas dimensdes podem ser distinguidas em um construto, o que é importante
para a pontuacao dos itens e interpretacdo dos resultados. O principio basico da AF fundamenta-
se na ideia de que itens com alta correlacdo entre si sdo agrupados em um mesmo fator e ao
mesmo tempo, sdo esperados de apresentarem baixa correlacdo com os itens que pertencem a um
outro fator (DE VET et al., 2011).

Dentro da AF, dois procedimentos estatisticos sdo comumente empregados: a Analise
Fatorial Exploratoria (AFE) e a Analise Fatorial Confirmatdria (AFC). A AFE é utilizada quando
0 pesquisador ndo tem teorias prévias subjacentes ou evidéncias empiricas suficientes sobre o
namero de dimensdes do instrumento, sendo utilizada para identificar a dimensionalidade de um
construto e/ou para reducéo de dados (DAMASIO, 2012; FLOYD; WIDAMAN, 1995). Jaa AFC
é utilizada quando o pesquisador tem hipéteses prévias, baseadas em uma teoria ou em analises
anteriores, sobre a dimensdo do instrumento e, entdo, é empregada para avaliar se o conjunto de
dados se adequa a estrutura fatorial pré-determinada (DE VET et al., 2011).

Dezenove estudos realizaram a AFE, a qual consiste num procedimento que compreende
um conjunto de técnicas multivariadas que visam encontrar 0 nimero e a natureza das variaveis
latentes (fatores) que representam um conjunto de varidveis observadas (itens). Essas Gltimas,
por sua vez, pertencem a um mesmo fator se compartilharem uma variancia comum, a qual é
influenciada pelo construto subjacente (fator) (DAMASIO, 2012).
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Instrumento  Referéncia Qualldgd_e Evidencia Instrumento Referéncia Qualldgd_e Evidencia
metodoldgica metodoldgica
AG QE AG QE
DAWSON,
WALKER . LOU et al
- ! ? ? - ! ? ?
DKQ-24 EGEDE, duvidavel . : DAS-3 2014, adequada : 7
2017.
DAWSON, SNOEK,
WALKER, . SKOVLUND,
DKT EGEDE, duvidavel ? ? POUWER, adequada ? ?
2017. 2007.
HOLMES-
ROTH- TRUSCOTT,
MAN et al, adequada ? ? POUWER, adequada ? ?
2005. SPEIGHT,
SKILLD ITAS 2014.
SOUZA et
? ? ? ?
al, 2016. adequada , 7 LEE, 2016. adequada 7 7
HU et al SURUCU et
' ? ? ? ?
2020 adequada : : al. 2017, adequada : 7
ADIBE,
AGUWA, . CHEN et al, .
DSCKQ-30 UKWE, adequada AFE: - M 2020. adequada AFE: - M
2011.
DKAT VZIE'ZOKlSSet inadequada ~ AFC:-  MB Ch-ASIQ  FUetal, 2013.  adequada  AFE:- M
SOUSA et - AFE:- AFE:B HSU et al, . AFE:? AFE:?
QCD al, 2015. duvidavel  Arc.+  AFC:B DB 2019. muitoboa e . AFC: A
GHISl et al OKUROGLU,
DATE-Q 2021 ' adequada ? ? IT-SMS ATBAS, adequada AFE: - M
' ALPAR, 2019.
DUNN et . HUIZINGA et .
. - ? ?
ATT39 al. 1986. inadequada AFE: MB DNT-15 al. 2008. inadequada : L

AG: avaliagdo geral; QE: qualidade da evidéncia; AFE: Andlise Fatorial Exploratdria; AFC: Andlise Fatorial Confirmatéria; A: alta;

B: baixa; M: moderada; MB: muito baixa; (?): indeterminado; (+): suficiente;(-): insuficiente.

60% dos estudos de validade estrutural apresentaram resultados indeterminados,

conforme observado na tabela 15. Para esses instrumentos, foi realizada a AFE, porém os

resultados foram indeterminados, pois ndo foram reportadas todas as informacdes referentes aos
critérios que sdo utilizados para analisar a qualidade da propriedade de medida em questdo que

sdo: o valor da variancia explicada pelo primeiro fator, a razdo da variancia do primeiro fator

pelo segundo fator e o valor das cargas fatoriais do primeiro fator (PRINSEN et al, 2016). Dessa
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forma, para estudos com resultados indeterminados, ndo € possivel chegar a uma concluséo sobre
a qualidade da propriedade de medida (MOKKINK et al., 2018).

Trés instrumentos (ADIBE; AGUWA,; UKWE, 2011; CHEN et al., 2020; OKUROGLU;
ATBAS; ALPAR, 2019) apresentaram resultados insuficientes com qualidade de evidéncia
moderada, pois ndo atenderam aos critérios acima (PRINSEN et al, 2016). O instrumento ATT-
39 (DUNN et al., 1986) apresentou resultado insuficiente, porém devido ao risco de viés
extremamente sério (qualidade metodoldgica inadequada) decorrente do uso de um tamanho
amostral inadequado, a qualidade de evidéncia para o resultado foi muito baixa.

Apenas o instrumento DBII (HSU et al., 2019) recebeu uma alta qualidade de evidéncia
para um resultado insuficiente. Segundo o COSMIN, instrumentos com alta qualidade de
evidéncia para resultados insuficientes, ndo devem ser recomendados para uso (MOKKINK et
al., 2018). O melhor resultado obtido para a validade estrutural, foi para o instrumento
Questionario dos Conhecimentos da Diabetes (QCD) (SOUSA et al., 2015), o qual apresentou
resultados satisfatorios, porém com qualidade de evidéncia baixa devido ao risco de viés do
estudo.

Os estudos que receberam qualidade metodoldgica inadequada utilizaram amostras com
tamanho inadequado para a conducdo de analise fatorial. O tamanho de amostra minimo
requerido para realizar analise fatorial dependerd do numero de varidveis (itens) que o
instrumento possui. A literatura apresenta varias propor¢des sobre o nimero de participantes
necessario para cada item (FLOYD; WIDAMAN, 1995). Para essa revisdo, foram consideradas
as proporc¢des estabelecidas pelo COSMIN, o qual considera como ideal que o tamanho das
amostras seja sete vezes o numero de itens que o instrumento possui e inclua pelo menos, 100 ou
mais participantes (MOKKINK et al., 2018).

4.2 .5.2 Consisténcia interna

A consisténcia interna refere-se ao grau de correlacdo entre os itens de um instrumento
(MOKKINK et al., 2010), isto é, considerando uma escala ou subescala unidimensional, ela
mede a extensdo com que os itens avaliam o mesmo construto (DE VET et al., 2011). Dos 65
estudos incluidos na revisdo, apenas quatro (DUPREZ et al., 2013; HANDLEY et al., 2008;
TOOBERT, GLASGOW, 1990; TORRES, HORTALE, SCHALL, 2005) ndo analisaram a
consisténcia interna de seus instrumentos. Dos 61 (94%) estudos que analisaram a consisténcia
interna de seus instrumentos, 41 (67%) ndo investigaram a validade estrutural de seus

instrumentos, e, portanto, receberam qualidade metodolégica duvidavel e resultados
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indeterminados, para os quais ndo € possivel chegar a uma conclusdo sobre a qualidade da
propriedade de medida (MOKKINK et al., 2018).

Segundo o COSMIN, a andlise dos estudos de consisténcia interna depende das
evidéncias disponiveis para a validade estrutural, uma vez que a unidimensionalidade é pré-
requisito para a interpretacdo da consisténcia interna (MOKKINK et al., 2018). Portanto, os
autores recomendam ignorar os resultados dos estudos de consisténcia interna quando ndo ha
evidéncias sobre a unidimensionalidade das escalas ou subescalas. Dessa forma, optou-se por
apresentar os resultados (Tabela 16) somente daqueles estudos que fizeram analise fatorial,
mesmo que os resultados finais da validade estrutural ndo tenham fornecido evidéncias sobre a
unidimensionalidade das escalas ou subescalas.

A maioria dos estudos (95%) apresentaram qualidade metodoldgica muito boa, pois
calcularam o alfa de Cronbach ou Kuder- Richardson (KR-20) para cada um dos fatores
identificados apds a analise fatorial (MOKKINK et al., 2018). No entanto, como a maioria dos
resultados foram indeterminados para a validade estrutural ou insuficientes, consequentemente
praticamente todos os estudos de consisténcia interna também apresentaram resultados
indeterminados.

Isso decorre do critério adotado pelos autores do COSMIN para definir um resultado
suficiente (+) ou insuficiente (-) para os estudos de consisténcia interna. Segundo a diretriz
utilizada, para que o resultado dos estudos dessa propriedade de medida seja suficiente, é
necessario que haja pelo menos baixa evidéncia de que o resultado da validade estrutural seja
suficiente (MOKKINK et al., 2018). Como a maioria dos resultados para validade estrutural
foram indeterminados ou insuficientes, os resultados dos estudos de consisténcia interna foram
indeterminados.

Um instrumento, o Questionario dos Conhecimentos da Diabetes (QCD) (SOUSA et al.,
2015), apresentou resultado suficiente para a consisténcia interna com qualidade de evidéncia
moderada. Esse foi 0 Unico instrumento que também obteve resultados satisfatérios (+) para a
validade estrutural. Trés fatores foram identificados no estudo e o alfa de Cronbach foi calculado
para cada um deles. No entanto, um fator apresentou valores inferiores a 0,70, abaixo do limite
preconizado nos critérios do COSMIN. Quando ha inconsisténcia dos resultados (no caso, dois
fatores com resultados suficientes e um com resultado insuficiente), pode-se considerar a maior
parte dos resultados, no entanto a qualidade de evidéncia deve ser diminuida devido a
inconsisténcia. Portanto, considerou-se o resultado final como suficiente, porém a qualidade de

evidéncia diminuiu um nivel devido a inconsisténcia.



139

Tabela 16 — Sintese de evidéncias para a propriedade de medida consisténcia interna dos instrumentos.

Instrumento  Referéncia Qualldgd_e Evidéncia Instrumento Referéncia Qualldgd_e Evidéncia
metodoldgica metodoldgica
AG QE AG QE
DAWSON,
WALKER . LOU et al .
- ' 2 2 - ! 2 2
DKQ-24 EGEDE, muito boa 7 7 DAS-3 2014, muito boa ? 7
2017.
DAWSON, SNOEK,
WALKER, - SKOVLUND, .
DKT EGEDE, duvidavel ? ? POUWER, muito boa ? ?
2017. 2007.
HOLMES-
TRUSCOTT,
F;?;HZ'\(/)I(')ASN muito boa ? ? POUWER, muito boa ? ?
' ' SPEIGHT,
2014,
SKILLD ITAS
souzaetal, o ioboa 2 2 LEE, 2016.  muitoboa 2 2
2016.
HU et al . SURUCU et .
' 2 2 2 )
2020 muito boa 7 7 al 2017, muito boa ? 7
ADIBE,
DSCKQ-30 AGUWA, muito boa ? ? CHzE(;\lzgt al, muito boa ? ?
UKWE, 2011. )
prar  WEERS e Al uitoboa 2 2 Ch-ASIQ FUetal 2013. muitoboa 2 2
SOUSA et al . HSU et al .
' ' 2 )
QCD 2015. muito boa + M DBII 2019. muito boa 7 :
OKUROGLU,
DATE-Q GHZ'g'th a muitoboa 7 2 IT-SMS ATBAS, muitoboa  ? 2
' ALPAR, 20109.
DUNN et al . HUIZINGA et .
' ? ? - ? ?
ATT39 1986. muito boa 7 7 DNT-15 al. 2008. muito boa 7 7

AG: avaliacédo geral; QE: qualidade da evidéncia; M: moderada; ?: indeterminado; (+): suficiente.

4.2.5.3 Confiabilidade

A propriedade de medida confiabilidade é definida pelo COSMIN como o grau em que

as pontuacdes dos respondentes (supondo néo haver modificagdes no construto a ser avaliado)
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sd0 0s mesmos para medidas repetidas sob varias condi¢cdes, como por exemplo, utilizando
diferentes conjuntos de itens para um mesmo instrumento com maultiplos itens (consisténcia
interna); ao longo do tempo (teste-reteste); por diferentes pessoas na mesma ocasido (entre
avaliadores) ou pela mesma pessoa em diferentes ocasides (DE VET et al., 2011; MOKKINK et
al., 2010). Apenas um estudo analisou a confiabilidade entre avaliadores (JEPPESEN et al.,
2011), enquanto os demais estudos incluidos realizaram o teste-reteste.

A confiabilidade foi avaliada em 24 artigos, cujos resultados estdo descritos na Tabela
17. Desses, 15 apresentaram qualidade metodologica inadequada por ndo atenderem aos critérios
estatisticos preconizados no Risk of Bias Checklist da diretriz do COSMIN, ou seja, 0s
pesquisadores realizaram testes estatisticos que ndo sdo considerados apropriados para tal fim
(MOKKINK et al., 2018). Os estudos que receberam qualidade duvidavel também foram devido
a falhas metodologicas relacionadas aos testes estatisticos. Como esses nao estavam de acordo
com os critérios avaliados pelo COSMIN, todos apresentaram resultados indeterminados
(classificacdo dada quando o critério avaliado ndo é reportado), para 0s quais ndo é possivel
chegar a uma concluséo final.

Dos 15 estudos com qualidade metodoldgica inadequada decorrente dos testes estatisticos
utilizados, dois foram classificados como inadequados (COOK et al., 2001; GLASGOW et al.,
2004), por também terem realizado as duas administragdes dos instrumentos em intervalos de
tempo inapropriados. Um estudo apresentou qualidade metodoldgica inadequada por néo utilizar
um espaco de tempo apropriado no teste-reteste (MAHJOURI et al., 2011).

O intervalo de tempo adequado nos estudos de teste-reteste, dependera do construto a ser
analisado, podendo variar de horas até anos (STREINER, NORMAN, 2008). Ele deve ser longo
o suficiente para prevenir viés de memoria e curto o suficiente para que o fenémeno estudado
(construto) ndo se modifique no respondente (MOKKINK et al., 2018; STREINER, NORMAN,
2008).

Usualmente, um intervalo de tempo de duas semanas € considerado apropriado
(MOKKINK et al., 2018). Os trés trabalhos que receberam qualidade metodologica inadequada
devido ao intervalo de tempo, utilizaram um espaco de tempo grande, variando de dois até seis
meses, 0 que ndo garante a estabilidade dos construtos avaliados. Esses intervalos de tempo foram
considerados inapropriados pelos revisores, pois em um espaco de tempo maior, aumentam-se as
chances dos respondentes se exporem a situacoes, tais como intervengdes educativas, orientacdes
de profissionais da saude, informacGes sobre saude na internet, dentre outras, que podem
contribuir com a modificagdo dos conhecimentos, habilidades ou atitudes das pessoas que

convivem com o diabetes.
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Tabela 17 — Sintese de evidéncias para a propriedade de medida confiabilidade dos instrumentos incluidos.

Qualidade  Evidéncia

Qualidade Evidéncia

Instrumento Referéncia - Instrumento Referéncia -
metodolégica —wv— metodoldgica
AG QE QE
DKT - subescala QAZAZ etal, . " 5 . AMARAL et al,
geral (14 itens) 2010, inadequada : : CSlI — Brazil 2020. adequada + B
DKT2 -
subescala geral ALHAIT] etal, inadequada + MB DATE-Q FELIX etal, inadequada + MB
: 2016. 2021.
(14 itens)
. IDIZ et al . COOK et al .
: ? ? ' ? ?
DKT?2 (23 itens) 2020. inadequada : : DPSMA 2001 inadequada : :
TORRES,
HORTALE ALGHODAIER .
' ? 2 - ? 2
DKN SCHALL, adequada 7 , DNT-15 etal, 2017, inadequada : :
2005.
DKQ-24  LUJAN,2008. inadequada 2 2 DPSI GLQSZGOgXV ® inadequada  ? 2
Cuestionario de PEREZ’
conocimientos RODRIGUEZ, inadequada ? ? ATT-39 DUNN etal, duvidavel ? ?
. GARCIA, 1986.
sobre diabetes
2003.
JEPPESEN et . MAHJOURl et .
? ? ? ?
SKILLD al, 2011, muito boa 7 , al, 2011, inadequada : :
Diabetes EIGENMANN,
SKINNER . LOU etal -
' ? ? ' ? 2
Knoyvledg_e COLAGIURI, inadequada : : 2014. duvidavel : :
Questionnaire 2011
DAS- 3 HERNANDEZ-
SDKI QUANDTet i dequada 2 2 ANGUERA et duvidavel 2 2
al, 2014.
al, 2002.
HERNANDEZ-
QCD SOL;%?Set a inadequada 2 2 ANGUERAet  duvidavel 2 2
' al, 2004.
WS-DFUD-KQ CHzlgll(;t al, inadequada ? ? ITAS LEE, 2016. inadequada ? ?
CoNOCidiet- ROMERO- OKUROGLU,
Diabetes SANCHEZ et inadequada ? ? IT-SMS ATBAS, duvidavel ? ?
guestionnaire al, 2020. ALPAR, 2019.

AG: avaliacdo geral; QE: qualidade da evidéncia; ?: indeterminado; +: suficiente; B: baixa; MB: muito baixa.
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Um estudo apresentou qualidade metodoldgica inadequada (LEE, 2016), pois as
condigdes, nas quais o instrumento foi administrado, foram diferentes entre as duas aplicages.
Nos estudos de confiabilidade, as condi¢6es de administracdo do instrumento devem ser as mais
semelhantes possiveis em termos de modo (por exemplo, auto-preenchivel, entrevista, etc),
cenario e instrucdes de administracdo (MOKKINK et al., 2018). No estudo em questdo, a
primeira aplicacdo do instrumento foi feita em uma clinica, enquanto a segunda aplicacéo foi
feita por meio de ligacéo telefonica.

Os estudos de Alhaiti et al. (2016) e Felix et al. (2021), apresentaram resultados
suficientes, porém com qualidade de evidéncia muito baixa decorrente do risco de viés dos
estudos. Embora ambos tenham calculado o Coeficiente de Correlagdo Intraclasse para o qual a
diretriz COSMIN (MOKKINK et al., 2018) estabelece valores para classificar o resultado como
suficiente ou insuficiente, os dois instrumentos apresentam itens dicotdbmicos sendo que o célculo
do coeficiente de Kappa seria 0 método estatistico mais apropriado. Consequentemente, a
qualidade metodoldgica foi classificada como inadequada diminuindo o grau de evidéncia dos
resultados.

O melhor resultado obtido foi para o instrumento CSlI-Brazil (AMARAL et al., 2020), o
qual apresentou resultado satisfatorio, porém com baixa qualidade de evidéncia, decorrente tanto
do risco de viés quanto do tamanho da amostra utilizada no estudo, a qual foi inferior a 100
participantes (impreciséo).

4.2.5.4 Validade de construto (teste de hipdteses)

Segundo a taxonomia COSMIN, o teste de hip6teses para validade de construto refere-se
ao grau, no qual as pontuacfes de um instrumento de medida sdo consistentes com hipéteses
(MOKKINK et al., 2018). As hipdteses, por sua vez, referem-se a comparagdes do instrumento
analisado com outros instrumentos que mede construtos similares ou diferentes (validade
convergente), ou a comparacdes nas pontuacdes de grupos conhecidos (MOKKINK et al., 2018).

As hipdteses devem ser as mais especificas possiveis, e descreverem néo apenas a dire¢éo
esperada da correlagéo entre os instrumentos ou da diferenca entre os subgrupos, mas tambem a
magnitude esperada. Entdo, por exemplo, para a validade convergente entre dois instrumentos
medindo construtos similares, pode-se esperar uma correlagdo de pelo menos 0.50. J& para 0s
grupos conhecidos, deve-se deixar claro qual a media de diferenca esperada nas pontuacdes,
como por exemplo, espera-se que um grupo de pacientes com determinadas caracteristicas
pontuem em média dez pontos acima do que outro grupo de pacientes com caracteristicas
diferentes (MOKKINK et al., 2018).
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Diversos artigos incluidos na revisdo sistematica analisaram a correlacdo de seus
instrumentos a outros ou buscaram por correlagdes entre as pontuagdes do instrumento e as
caracteristicas sociodemograficas ou clinicas da populacéo alvo do instrumento. No entanto, ndo
formularam nenhuma hipétese sobre as correlagdes ou diferencgas esperadas, logo esses estudos
ndo foram avaliados. Portanto, a Tabela 18 apresenta a sintese de evidéncia somente para 0s
estudos que elaboraram hipoteses sobre diferentes instrumentos ou grupos.

Para os artigos que fizeram o teste de hipdteses, varios (61%) receberam qualidade
metodoldgica duvidavel, pois ndo estabeleceram a magnitude da correlacdo ou diferenca
esperada. Entdo, por exemplo, algumas hipoGteses esperavam que pessoas com diabetes que
passaram por um programa de educacdo em diabetes alguma vez na vida pontuariam mais do que
aquelas que ndo passaram, no entanto, a magnitude da diferenca esperada ndo era esperada.
Assim, esses estudos apresentaram resultados suficientes, pois as hipoteses formuladas foram
confirmadas pelos testes estatisticos, porém a qualidade de evidéncia foi baixa devido ao risco
de vies do estudo.

Tabela 18 - Sintese de evidéncias para a validade de construto (teste de hipoteses) dos
instrumentos.

(continua)
Qualidade metodoldgica Evidéncia
Instrumento Referéncia Vol dag S
alidade rupos
convergente conhecidos AG Qe
FITZGERALD et al -
' | + B
DKT - subescala 1998. duvidave
eral (14 itens -
g ( ) QAZAZ et al, 2010. duvidavel + B
DKT - subescala
uso da insulina (@ "' TZCERALD etal, duvidavel " B
. 1998.
itens)
. AZEVEDO, -
DKT (23 itens) SANTIAGO, 2016. duvidavel - MB
DKT?2 - subescala FITZGERALD et al, duvidavel + B
geral (14 itens) 2016.
DKT?2 - subescala
uso da insulina (9 FITZGERALD etal, duvidavel + B
. 2016.
itens)
IDC Test of
Patient GARRARD etal, duvidavel + B
1987.
Knowledge
DKQ-24 BUKHSH etal, duvidavel " B

2017.
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Tabela 18 - Sintese de evidéncias para a validade de construto (teste de hipéteses) dos

instrumentos.
(concluséo)
Qualidade metodoldgica Evidéncia
Instrumento Referéncia Vol dag S
alidade rupos
convergente conhecidos AG QE
ROTHMAN et al, -
SKILLD 2005. duvidavel + B
PedCarbQuiz KOONTZ et al, -
(PCQ) 2010. duvidavel + MB
Diabetes EIGENMANN,
Knowledge SKINNER, inadequada + MB
Questionnaire COLAGIURI, 2011.
ROVNER et al, duvidavel + B
NKS 2012.
Sem nome DUPREZ et al, 2013. duvidavel + B
WS-DFUD-KQ CHIN et al, 2017. duvidavel + B
CoNOCidiet- 'ROMERO-
Diabetes SANCHEZ et al, duvidavel + B
questionnaire 2020.
DKT India MANGLA etal duvidavel + MB
20109.
DATE-Q FELIX et al, 2021. duvidavel - MB
DPSMA COOK et al, 2001. duvidavel + MB
HUIZINGA et al,
DNT-43 2008. adequada - M
HUIZ%(%A etal, adequada - M
DNT-15 '
WHITE et al, 2011. duvidavel + B
SNOEK,
ITAS SKOVLUND, adequada duvidavel + M
POUWER, 2007.
DBII HSU et al, 2019. duvidavel + B

AG: avaliagdo geral; QE: qualidade da evidéncia; M: moderada; B: baixa; MB: muito baixa; (+): suficiente;

(-): insuficiente.

Os estudos com resultados suficientes, porém acompanhados por qualidade de evidéncia

muito baixa, tiveram o grau de evidéncia diminuido ndo s pela qualidade duvidavel (risco de

viés muito sério), mas também por terem utilizado um tamanho amostral menor do que 0 minimo
preconizado (impreciséo) pelos critérios do COSMIN (MOKKINK et al., 2018). Ja os estudos

com resultados insuficientes foram decorrentes da ndo confirmagéo das hipdteses previamente
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formuladas pelos pesquisadores, ou seja, os resultados ndo mostraram correlagéo ou diferenga
conforme esperado.

E importante frisar que cada hip6tese formulada é considerada um estudo e a qualidade
metodoldgica deve ser avaliada para cada um. No entanto, quando a qualidade metodolégica é a
mesma para os estudos de todas as hipdteses, 0s revisores podem compilar os resultados em um
sO, ou seja, se para trés hipoteses, a qualidade foi duvidavel, o resultado final para o estudo da
propriedade de medida validade de construto sera duvidavel. Vérios estudos que fizeram teste de
hipdteses para validade de construto, elaboraram mais de uma hipdtese e se encaixaram nesse
critério estabelecido pelo COSMIN (MOKKINK et al., 2018). No entanto, dois trabalhos
apresentaram resultados diferentes para as diferentes hipoteses formuladas (HUIZINGA et al.,
2008; SNOEK; SKOVLUND; POUWER, 2007).

Para o instrumento DNT-43 (HUIZINGA et al., 2008), os autores formularam trés
hipoteses diferentes, sendo que para duas, a qualidade metodoldgica foi duvidavel e para uma, a
qualidade metodoldgica foi adequada. Os resultados das trés hipoteses foram inconsistentes, ou
seja, algumas hipoteses foram confirmadas enquanto outras ndo. Nesse caso, 0 COSMIN orienta
a encontrar possiveis explicacdes para a inconsisténcia. Quando essa é explicada pela qualidade
dos estudos, os revisores podem optar por considerar somente os resultados dos estudos com
maior qualidade metodologica (MOKKINK et al., 2018). Dessa forma, a evidéncia para a
validade de construto considerou apenas o estudo de qualidade metodoldgica adequada, cujo
resultado foi insuficiente, ou seja, a hipotese ndo foi confirmada. Assim, para o instrumento
DNT-43 ha uma moderada evidéncia de que o resultado ndo € satisfatorio.

Para o instrumento Insulin Treatment Appraisal Scale (ITAS) (SNOEK; SKOVLUND;
POUWER, 2007), trés hipoteses diferentes também foram formuladas, porém com diferentes
qualidades metodoldgicas. Nesse caso, 0 mesmo raciocinio foi seguido. Para a hipotese, cujo o
estudo recebeu qualidade metodoldgica adequada, o resultado foi suficiente, uma vez que a
hipotese foi confirmada. Assim, obteve-se uma moderada evidéncia de que o resultado para a
validade de construto é satisfatorio, constituindo o instrumento que avalia atitudes com melhor

evidéncia para uma boa validade de construto.

4.2.5.5 Responsividade

Segundo definicado do COSMIN, responsividade ¢ “a capacidade de um instrumento em
detectar mudangas ao longo do tempo no construto a ser medido” (DE VET et al., 2011, p.202,
traducdo nossa). Assim, quando se avalia a responsividade, testa-se a hipdtese de que se o

construto a ser medido se modifica no individuo, sua pontua¢do no instrumento de medida
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também ird se modificar. Embora haja certa discussao se a responsividade deve ser considerada
uma propriedade de medida ou um aspecto da validade (DE VET et al., 2011), os autores do
COSMIN optaram por considerar a responsividade como uma propriedade de medida separada
a fim de enfatizar sua diferenca com a validade (MOKKINK et al., 2010).

A diferenga entre validade e responsividade é com relacdo a validade dos escores
gerados. Enquanto, a validade refere-se a validade de um Gnico escore, o qual é estimado com
base em uma medida, a responsividade refere-se a validade de mudanca no escore, estimado em
pelo menos duas medidas (DE VET et al., 2011). Portanto, a responsividade é vista em um
contexto longitudinal e faz sentido apenas para instrumentos de carater avaliativo, 0s quais
buscam avaliar mudancas no construto ao longo do tempo (DE VET et al., 2011).

A responsividade foi analisada para apenas dois instrumentos incluidos na revisao: o
Diabetes Knowledge Questionnaire (DKQ-24) (GARCIA et al., 2001) e o Spoken Knowledge in
Low Literacy patients with Diabetes (SKILLD) (GARCIA et al., 2015). Em ambos, os
pesquisadores dividiram a amostra em dois grupos: um grupo intervencdo que passou por um
programa de educacdo em diabetes e um grupo controle que nao recebeu a intervencdo. Assim,
0s autores esperavam gue se o instrumento fosse sensivel o suficiente para detectar mudancas no
construto, os participantes do grupo intervencdo pontuariam melhor do que o grupo controle na
segunda administracdo do instrumento (apds a intervencao)

Os dois estudos receberam qualidade metodolégica duvidavel tanto por ndo terem
fornecido informac6es suficientes para diferenciar os dois grupos em outras caracteristicas (por
exemplo, idade, sexo, caracteristicas clinicas do diabetes) que ndo fossem a intervencao quanto
por ndo terem especificado a magnitude da diferenca esperada. Assim como nos testes de
hipGteses para validade de construto, as hipéteses formuladas nos estudos de responsividade
também devem deixar claro qual a direcdo e a magnitude da diferenca esperada (MOKKINK et
al., 2018).

Os resultados de ambos foram suficientes (+), no entanto para o instrumento DKQ-24
(GARCIA et al., 2001) a qualidade de evidéncia foi baixa (risco de viés muito serio), enquanto
que para o instrumento SKILLD (GARCIA et al., 2015), a qualidade de evidéncia foi muito baixa

(risco de viés muito sério e imprecisdo no tamanho da amostra).

4.2.6 Limitagdes do estudo

Uma limitacdo dessa revisao decorre da impossibilidade de ter incluido instrumentos que
estavam publicados em idioma inacessivel aos revisores. Além do mais, alguns trabalhos

precisaram ser excluidos por ndo ter sido possivel obter uma copia do instrumento, o que é
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importante para avaliar a validade de contetdo dos instrumentos, segundo o protocolo utilizado.
Consequentemente, potenciais instrumentos existentes na literatura ndo foram incluidos no

escopo da reviséo.
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5 CONCLUSOES

Né&o foi encontrado nenhum instrumento que avalie topicos importantes sobre o uso da
insulina em um mesmo instrumento, tais como 0s conhecimentos e as habilidades relacionados
ao armazenamento, transporte, descarte, técnica de preparo e aplicagdo da insulina e ao ajuste de
dose da insulina a alimentacdo, a pratica de atividade fisica, ao automonitoramento ou as
situacbes que fogem da rotina (doenca, viagens, etc). No entanto, conforme observado nas
entrevistas qualitativas, esses temas sdo relevantes para a autogestdo do diabetes.

O conteudo dos instrumentos identificados que avaliam as atitudes sobre a insulina se
assemelha a alguns fatores identificados na parte A desse estudo, como sugestivos de
influenciarem na adesao a autogestdo do diabetes, tais como o apoio familiar, o estigma social,
0 medo de injecdes, a relacdo com o profissional da saude, a percepcdo sobre os beneficios da
insulina, dentre outros.

Apenas um instrumento identificado na revisdo avalia os trés dominios de interesse desse
estudo, que é o Insulin Treatment Self-Management Scale (OKUROGLU; ATBAS; ALPAR,
2019). Assim, embora possamos dizer que existe um instrumento na literatura que avalie os
conhecimentos, as habilidades e as atitudes relacionadas a insulina, a analise de seu contetdo
mostrou que a maneira como o instrumento avalia algumas questfes relacionadas ao uso da
insulina, ndo permite identificar praticas inadequadas no uso da insulina, o que é importante no
rastreamento das necessidades educacionais em diabetes.

Em suma, a pesquisa qualitativa realizada nesse estudo permitiu avaliar quais séo as
principais dificuldades enfrentadas na autogestao do diabetes e no uso da insulina, bem como os
varios fatores, que sob a 6tica do Modelo de Crencas em Salde, podem influenciar na adesdo a
autogestdo do diabetes. Assim, conhecendo-se as demandas educacionais que séo relevantes para
a populacdo de interesse do estudo, buscou-se por um instrumento que poderia ser utilizado para
0 rastreamento das necessidades educacionais dos usuarios de insulina, essencial para a
elaboracdo de intervencOes educativas. No entanto, ndo foi encontrado nenhum instrumento que
contemple temas relevantes do ponto de vista dos usuarios de insulina e dos profissionais da

salde, e que atenda aos propositos futuros da pesquisadora.
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6 SUGESTOES PARA TRABALHOS FUTUROS

A maioria dos autores recomendam que 0S pesquisadores utilizem instrumentos
previamente testados e validados (STREINER, NORMAN, 2008; HULLEY et al., 2015;
MEADOWS, 2003). Porém, se os instrumentos existentes ndo se adequarem as necessidades do
estudo, o investigador poderd desenvolver uma nova abordagem e valida-lo ele mesmo
(HULLEY et al, 2015).

Os dados obtidos a partir das entrevistas das pessoas com diabetes e dos profissionais da
salde, enriqguecem a disponibilidade de conteudos referentes a autogestdo do diabetes, que
somados ao material gerado na revisao sistematica e as buscas na literatura do tema em questao,
contribuirdo com a criacdo de um novo instrumento para ser utilizado no contexto da educacédo
em diabetes. O instrumento, por sua vez, podera auxiliar na identificagdo das necessidades
educacionais dos usudrios de insulina e na elaboracéo de intervengdes educativas que minimizem

as dificuldades relacionadas ao uso da insulina.
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APENDICE A - Saturacdo dos dados das entrevistas das pessoas com diabetes

Entendimento sobre o diabetes
Conteddo manifestado Identificacdo
Doenca ameacadora decorrente das complicacdes crénicas a
Doenca ameacadora decorrente da caracteristica silenciosa b
Doenca ameagadora por ser porta de entrada para outros c
problemas de salde
Doenca ameacadora, pois compromete a salde mental d
A falta de autocuidado leva ao aparecimento das e
complicacgBes da diabetes
Aspectos emaocionais influenciam no controle da glicemia f
E possivel ser saudavel mesmo tendo diabetes g
O autocuidado é essencial para preservar a salde h
Ter diabetes é visto como algo semelhante a ter cancer i
Conhecimento sobre a fisiopatologia da diabetes j
O diabetes é uma doenca cara Kk
Conviver com a diabetes é 0 mesmo que conviver com um |
familiar ou amigo
O diabetes ndo pode ser tratada com chés m

Entrevistado

Contetdos
manifestados*

[ay

i9

e J

a,c,f,h,m

a, h

a,ec,f

b, d, i,

OO N[O WwiN

e
(N

C
f
k
afg,

Como lidar com o diabetes

Contetdo manifestado

Identificacéo

Subcategoria: alimentacéo

Nao existem alimentos proibidos a
Medir a glicemia e aplicar insulina minimizam o impacto dos alimentos na b
glicemia pés-prandial

Evitacdo da ingestdo de alimentos ameacadores a glicemia c
O desejo por alimentos “proibidos” afeta o emocional d
Subcategoria: atividade fisica

A atividade fisica € essencial na rotina da pessoa com diabetes e
Importancia de levar o glicosimetro e alimentos leves para rastrear e tratar f
possiveis hipoglicemias durante a atividade fisica

Subcategoria: automonitoramento

Faz parte da rotina diéria da pessoa com diabetes g
D4 seguranca para a realizacdo de alguns comportamentos, tais como, comer h
um pouco a mais

Fornece informagdes sobre o impacto da rotina na glicemia, permitindo a i
correcdo de hiperglicemias/hipoglicemias

Exaustivo e causa lesbes j
E um aliado, pois permite avaliar o controle glicémico e tomar decisdes para k
melhora-lo

Dificuldades com o uso do aparelho (glicosimetro) |
Novas tecnologias aumentam a adesdo ao automonitoramento m
Novas tecnologias permitem um melhor controle da glicemia n
Subcategoria: flutuacdes na glicemia

O controle perfeito da glicemia ndo existe 0
FrustracGes com as hiperglicemias desmotivam a realizacdo do p
automonitoramento

Identificacdo dos sintomas de hipoglicemia e hiperglicemia e como trata-las q
Sem manifestacdo dos sintomas de hiperglicemia r
Reconhecimento de que existem hipoglicemias assintomaticas e os perigos dela S
Prejuizo na qualidade do sono decorrente das hipoglicemias noturnas t
Prejuizo do desempenho/ produtividade no dia seguinte a ocorréncia de u

hipoglicemia noturna
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Hipoglicemias interferem com a pratica de atividade fisica v
Hiperglicemias interferem com a préatica de atividade fisica w
Hipoglicemias causam sensacdo de morte X
H!pogl!cem!as ameacam a \{ld_a _ y Entrevistado Co_nteudos
Hipoglicemias sdo grandes inimigas z manifestados*
Subcategoria: situacfes especiais 1 a, ¢ f6,no00qY,
Dificuldades no controle da glicemia nessas situacdes al al
N&o ha restricbes alimentares desde que a insulina seja ajustada a alimentacéo b2 2 b, g, q, u, al, b2,
nos dias especiais g7, h8
Importancia de carregar os insumos (glicosimetro, insulina, etc) e lanches leves c3 3 m, o, v, b2, h8
nessas situacdes 4 J, 0,8, 3, €5, h8,
N&o leva a insulina guando vai para festas d4 g7
Manter a rotina de tratamento e5 5 f,0,s, v €597
Subcategoria: uso da insulina 6 g, X, g7
Entendimento sobre os diferentes tipos de insulina e seus perfis de acdo 6 7 c,djpar
Rotina adaptada ao uso da insulina g7 8 g, f6, 97, d4, i9
Reconhecimento dos beneficios da insulina h8 9 f.j,q,r 16,97,
O uso da insulina ameniza a ndo realizacdo de outros comportamentos de i9 h8
autocuidado (por exemplo, atividade fisica, alimentacdo saudavel) 10 i, c3
11 el,gwyz
Dificuldades relacionadas ao uso da insulina
Contelildo manifestado Identificacdo
Mimetizar a insulina enddgena com as aplicacdes de insulina a
Adaptacdo a um tipo de insulina que promova melhor controle glicémico e menor b
incidéncia de hipoglicemias _ Contetdos
Transporte ¢ Entrevistado |\ 2hifestados*
Estigma social relacionado as seringas d 1 a, h, m,n
Contagem de carboidratos e 2 k
Hipoglicemias decorrentes do uso da NPH f 3 c,d
Lembrar de aplicar a insulina nos horarios prescritos g 4 i, m
Financeiras h 5 b
Burocracia para retirar os insumos no SUS i 6 f
Falta de insulinas para dispensacdo no SUS j 7 clg
Medo de agulha no inicio do tratamento k ) a, b, n
Quantidade de picadas didrias | 9 f
Necessidade de carregar a insulina para onde for m 10 h,j
Hipoglicemias n 11 e,n
Facilidades relacionadas ao uso da insulina Entrevistado Conteados

Conteddo manifestado Identificacio manifestados*
Menor comprimento das agulhas atuais a 1 g
Canetas: facilidade de transporte e manuseio, aplicacfes menos dolorosas b 2 ndo acrescenta
Acesso a insulina pelo governo c 3 b, g
Acesso a novas tecnologias (canetas) pelo governo d 4 c
Apoio das associacdes de diabetes e 5 ndo acrescenta
Maior tempo de uso f 6 g
Insulinas modernas com perfil de acdo melhor g 7 ndo acrescenta

8 f

9 b, d

Relacionamento com as pessoas de convivéncia 10 b.c.de

Contetido manifestado 11 ab,f

Identificacdo

Apoio de familiares na alimentacéo

a

Apoio emocional de familiares

Participacdo ativa de familiares na autogestéo do diabetes

Cobranca e preocupacdo de familiares com relacdo ao estado de salde

Importancia da cobranca/ preocupacao dos familiares para a adesdo ao tratamento

Importéncia de familiares ajudarem o individuo a lembrar de aplicar a insulina

- [QO ([T
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Entrevistado

Conteudos
manifestados®

Frustracdo com a cobranca constante de familiares sobre o cuidado com a salde

Confianca dos familiares na capacidade da pessoa com diabetes em se cuidar

Impacto psicoldgico na familia decorrente das complicaces agudas do diabetes

Acompanhamento nas consultas

393

Ajuda com as aplicagdes de insulina no inicio do tratamento para superacéo do
medo de agulhas

X ===

Acolhimento e apoio dos colegas de trabalho

Falta de apoio no ambiente de trabalho

=~|x|—[>
3

Importancia das associacfes de diabetes na aceitacdo e melhor convivéncia com a

doenca

S (3 |(—-

el

T =
RiB|e|o|~|o|u|s|w|N|-

ol olo|w |
S5 |0

Relacionamento com os profissionais da saude

Contetudo manifestado

Identificacdo

Pontos valorizados no profissional da salde

Incentivo a autonomia

Comemoragcdo de pequenas vitérias

Tomada de decisdo compartilhada no atendimento

Escuta ativa no atendimento

Confianga no profissional supera um comportamento mais “fechado”

Fornecimento de orientacdes sobre os cuidados com o diabetes

Empatia e paciéncia no atendimento

Competéncia profissional

Disponibilidade fora das consultas

Reconhecimento da importancia dos profissionais da salde

Reconhecimento da importancia da equipe multiprofissional

Nl—|—|TkKQ|— o |0 |T|

Pontos desvalorizados nos profissionais da salde

Comportamento punitivo

Falta de tomada de decisdo compartilhada

Adaptacdo emocional

Entrevistado

Conteldos
manifestados*

[EEN

a

- =

o>
~lz<

OO (N[O WiN

=
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—h [ = | ===
=

[¢]

Contetudo manifestado

Identificacdo

Revolta e dificuldade de aceitacdo no inicio do diagnéstico

a

Entrevistado

manifestados*

Conteudos

Medo das complicacBes do diabetes incentiva a adesdo a autogestdo

-

h,ng,tuw

Falta de aceitacdo resulta na ndo adesdo a autogestao

dnow

A aceitacdo do diabetes exige disciplina e coragem

A diabetes trouxe algum aprendizado para a vida

b

<

—h|s
— | |
=[O

Oscilages no humor no dia a dia da autogestdo do diabetes

A depressdo contribui para a ndo adesao a autogestdo

o o

N&o hé vergonha em ter diabetes e precisar aplicar a insulina/ fazer o teste de
glicemia em publico

Tk (=D |Q (O |T

— e
=
<

e
»

Sentir-se estigmatizado pela sociedade

OO (N0 W|N

a,
h
b
h
h

=<

Solidao

Sentimento de culpa por exageros na alimentacdo

e
(N

.:12
==
s

Sentimento de culpa pelos episédios de hipoglicemia

Sentimento de culpa pelos gastos com o diabetes quando ndo havia tratamento
disponibilizado pelo SUS

3 _— R e | =

FrustracGes com o controle glicémico mesmao realizando o tratamento
adequadamente

Sentimento de recompensa e alivio quando os resultados indicam bom
controle glicémico

o

FrustracGes com a restricdo de alguns alimentos

Gratiddo pela existéncia da insulina

Medo das hipoglicemias

Constrangimento frente a ocorréncia de hipoglicemias em publico

Medo do futuro e das complicaces que podem surgir decorrentes da diabetes

Vontade de viver motiva 0 engajamento na autogestdo da diabetes

Bem -estar motiva 0 engajamento na autogestdo da diabetes

Aceitacdo da doenca
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APENDICE B - Saturacéo dos dados das entrevistas dos profissionais da satide

Dificuldades no entendimento sobre o diabetes
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Contelido manifestado Identificacdo Entrevistado Contetdos
N&o compreendem o que é o diabetes e que ele pode trazer complicacfes crbnicas a manifestados™
N&o adesdo a autogestdo decorrente da ndo compreensao sobre as complicacdes b 1 b
que podem advir do diabetes 2 c
Dificuldade de compreender os beneficios a curto prazo da adeséo ao tratamento c 3 a
decorrente da caracteristica silenciosa da doenca 4 N&o acrescenta
Visdo tragica sobre o diabetes d 5 N&o acrescenta
Conhecimentos erraticos sobre o diabetes decorrente da influéncia de crengas da e 6 N&o acrescenta
comunidade onde vivem 7 ae
Falta de entendimento sobre a importancia das medidas nao -farmacolégicas no f 8 g
tratamento do diabetes 9 c
N&o compreendem qual o papel da insulina no organismo g 10 df
Dificuldades relacionadas ao uso da insulina
Conteudo manifestado Identificacdo
Dificuldade de adaptar a insulina na rotina diéria a
N&o sabem como armazenar a insulina corretamente b . Conteados
— - — Entrevistado -
Falta de habilidades para realizar a autoaplicacéo c manifestados*
Medo da autoaplicacdo d 1 b,egi
Dificuldade visual nos idosos e 2 d
Medo de agulha f 3 a, b, g km
Dificuldades com a técnica de preparo e aplicacdo da insulina g 4 f,
Dificuldades em realizar o rodizio nos locais de aplicacéo h S g, h
Dificuldade de enxergar a graduacdo das seringas i 6 a
Dificuldades de interpretar as escalas de graduacdo das seringas j 7 defj
Dificuldades em se adaptar ao uso de canetas k 8 g, h ik
Falta de habilidades matemaéticas para fazer a contagem de carboidratos | 9 g,i
Burocracia para aquisi¢do da insulina no SUS m 10 b, g
Demandas educacionais na autogestao do diabetes
Conteudos

Contetdo manifestado

Identificacéo

Subcategoria: conhecimentos e habilidades necessarios para utilizar a
insulina corretamente

Entrevistado

manifestados*

Papel da insulina no tratamento

Conhecer as metas terapéuticas, saber interpretar os resultados da glicemia e
como agir mediante os valores

o

Reconhecer alimentos que possam causar hiperglicemias e tratar hipoglicemias

Reconhecer sinais e sintomas da hipoglicemia e como trata-la

Habilidades matematicas

Armazenamento e transporte

Validade das insulinas

Diferenciacdo das aparéncias das insulinas NPH e regular

Perfil de acdo das insulinas

Habilidade motora para preparar e aplicar a insulina

Preparo e aplicacdo da insulina

Tipos de graduacdo existentes das seringas

1 b, li,r

2 f,k,p

3 a,b,cde,f,
g, i, J, k,m

4 a, f kv

5 fi,k,m,n,r,
S

6 b,d, uv

7 b,d h,q

8 a,b,gijm,
n,kp,q,s

9 d, f, k,m, o, u,
t

10 I, q

Rodizio correto nos locais de aplicacdo da insulina

Descarte correto dos insumos

Como reutilizar agulhas

O |B|—|XNM—|—|TK|=|oa|o

Subcategoria: conhecimentos necessarios para a autogestdo do diabetes

Efeito dos alimentos na glicemia

Fontes de carboidratos

loNye]

N&o existem alimentos proibidos




Efeitos da atividade fisica no controle da glicemia

Exames de rotina

Cuidados com os pés

Cronicidade do diabetes

< |C |+ |

Relacionamento com os profissionais da saude

Contelido manifestado

Identificacéo

Fatores que contribuem para gue 0s pacientes sigam as orientacées
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Criar vinculo e confianga a
Comemorar pequenas vitorias b
Criar pequenas metas c
Tomar decisdes de forma compartilhada no atendimento d
Escuta ativa no atendimento e
Importancia das orientacfes para desconstrucdo de crencas f . Contetidos
e - - - Entrevistado .

Utilizar linguagem acessivel ao paciente g manifestados*
Justificar as orientacbes h 1 e
Individualizar as orientacdes i 2 alk
Ter uma equipe multiprofissional no cuidado da pessoa com diabetes j 3 a,ei,mo
Perceber os beneficios do seguimento das orientacdes k 4 e, g,n
Acompanhar longitudinalmente | 5 b,ce
Estar disponivel m 6 c,ilp
Fatores gue contribuem para gue 0s pacientes ndo sigam as orientacées 7 c,g,m
Cuidado centrado na doenca n 8 a,cdfip
Falta de tempo nas consultas 0 9 a,j,mo0
Postura autoritria sem considerar as preferencias do paciente p 10 a,6,0,i,0

A influéncia dos fatores emocionais na autogestéo do diabetes Entrevistado | conteudos
Contetido manifestado Identificagdo manifestados™
Comorbidades psiquiatricas contribuem para a ndo adesdo a autogestao a 1 C~
Estresse relacionado ao diabetes pode desmotivar o individuo b 2 ndo acrescenta
Medo das hipoglicemias contribui para a ndo adesdo ao uso da insulina c 3 b, f
Medo de precisar utilizar a insulina influencia na adoc¢do de comportamentos mais d 4 g
saudaveis 5 a
Estigma social relacionado ao uso da insulina contribui para a ndo ades&o ao uso e 6 nao acrescenta
da insulina 7 ae
A aceitacdo do diabetes é essencial para realizar a autogestao f 8 e
Associacdes de diabetes contribuem para que a pessoa lide emocionalmente g 9 a
melhor com o diabetes 10 d

. Conteados

A influéncia das relacdes familiares na autogestéo do diabetes Entrevistado manifestados*
Contetdo manifestado Identificacéo 1 b
Falta de apoio familiar na alimentacdo dificulta o controle da glicemia a 2 N&o acrescenta
Falta de preocupacéo dos familiares sobre o estado de satde e o controle da b 3 N&o acrescenta
glicemia da pessoa com diabetes pode desmotivar o engajamento na autogestao 4 d
do diabetes 5 N&o acrescenta
O apoio familiar € essencial para a adesdo as recomendagdes dos profissionais da c 6 N3o acrescenta
salide 7 a,e
Crengas na familia podem contribuir para a ndo adesdo as recomendagdes dos d 8 N&o acrescenta
profissionais da salde 9 NAo acrescenta
Problemas familiares contribuem para um controle inadequado da glicemia e 10 c

*Em negrito, estdo destacados os contetidos novos que acrescentam dados as entrevistas anteriores
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APENDICE C - Primeira versdo do roteiro semiestruturado (grupo: profissionais da
saude)
1. Qual a sua data de nascimento?
2. Qual a sua profissao?
3. Ha quanto tempo vocé trabalha nessa profissédo?

4. Onde vocé trabalha? (Cidade/Estado; natureza publica ou privada)

5. Me fale um pouco sobre a sua experiéncia com o atendimento de pacientes com doencas

cronicas.

6. Quais dificuldades/queixas os seus pacientes costumam ter com relacdo a compreensao
das suas doencas (causas, alterac@es fisioldgicas, complicacGes, etc)? E com relagcdo aos

medicamentos?
Probe: E com relagdo aos pacientes que fazem uso de insulina?
7. Me fale um pouco sobre os fatores que vocé acha que contribuem para que 0s seus
pacientes sigam as suas orientacdes (geral, medidas farmacologicas e ndo
farmacoldgicas)? E os fatores que contribuem para que os mesmos ndo as sigam?

Probe: E com relacdo aos fatores emocionais/mentais?

8. Quais habilidades que vocé considera importantes para o autocuidado das doencas

crénicas? (especificar diabetes, se ndo for mencionado) E com relagéo a insulina?

9. Me fale sobre as dificuldades ou queixas relacionadas ao uso de tecnologias (por
exemplo, glicosimetros, medidor de pressao arterial) que auxiliam no automonitoramento

dos problemas de satde desses pacientes.
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APENDICE D - Primeira vers&o do roteiro semiestruturado (grupo: pessoas com
diabetes)

1. ldentificacéo:
a) Nome do (a) entrevistado (a)
b) Data de nascimento
c) Nivel de escolaridade
d) Ocupacao atual
2. Me fale um pouco sobre os problemas de saude que o (S) seu (s) médico (s) ja te disse

que vocé tem

Probe: H& quanto tempo vocé tem esse (S) problema (s) de saide? Vocé poderia me dizer um

pouco sobre o0 que vocé entende sobre seus problemas de satde?

3. Como vocé adquiriu essas informac@es sobre o (s) seu (s) problema (s) de saude?

4. Me fale um pouco sobre os medicamentos que vocé utiliza todos os dias

Probe: Quais os medicamentos que vocé utiliza todos os dias? Esses medicamentos foram
prescritos por algum profissional de satude? VVocé poderia me explicar como voceé utiliza os seus

medicamentos?

5. Com relagéo a insulina, como vocé concilia 0 uso dela com as atividades do dia a dia? E

como ela interfere na sua vida social?
Probe: VVocé se sente incomodado com isso ou te gera constrangimento?

6. O que te motiva a utilizar os seus medicamentos todos os dias?

7. Em relacdo aos medicamentos que vocé usa, vocé poderia me descrever quais
dificuldades vocé tem ou vocé ja teve em utiliza-los corretamente?

8. Emalgum momento, vocé ja deixou de utilizar algum medicamento que trata o (S) seu (s)
problema (s) de saude? Se sim, me explique o que te levou a ndo utilizar esse (s)
medicamento (s). Vocé voltou a utilizar esse medicamento? Se sim, me explique o que te
levou a reutiliza-lo (s).

9. Vocé utiliza algum aparelho, como por exemplo, o aparelho para medir a glicose, ou 0
aparelho para medir a pressdao ou algum outro aparelho que te ajuda a controlar seus

problemas de satde? Se sim, me fale um pouco como vocé utiliza esse (s) aparelho (s).
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Probe: Me fale um pouco sobre as dificuldades que vocé tem ou ja teve para utiliza-los.

10. Com relagéo ao seu diabetes, como vocé descreveria 0s pensamentos e sentimentos que
Ihes sdo recorrentes quando o aglcar no sangue sobe muito?

11. Tente-se lembrar das Gltimas vezes em que seu agucar no sangue ficou mais baixo do que
o normal, de que forma esses episodios interferiram com as suas atividades do dia a dia?

12. Como vocé acha que o atendimento que vocé recebe dos profissionais de salide que vocé
tem contato te ajudam a cuidar dos seus problemas de saude e a utilizar os seus

medicamentos?

Probe: Vocé se sente a vontade para tirar ddvidas sobre seus medicamentos ou sobre seus

problemas de saude? O que vocé acha que poderia melhorar?

13. Como as pessoas com quem voceé convive te ajudam a cuidar dos seus problemas de satde
no dia a dia?
14. VVocé poderia me descrever um pouco sobre como vocé lida emocionalmente com esses

problemas de saude?
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APENDICE E - Vers3o final do roteiro das entrevistas semiestruturadas (grupo:

o B~ W D

10.

11.

12.

profissionais da saude)

Qual a sua data de nascimento?

Qual a sua profisséo?

Ha quanto tempo vocé trabalha nessa profissédo?

Onde vocé trabalha atualmente? (Cidade/Estado; natureza publica ou privada)

Vocé ja fez alguma pds-graduacdo ou especializagdo? Se sim, poderia me falar um pouco
sobre essa pds-graduacao ou especializacao?

Me fale um pouco sobre a sua experiéncia com o atendimento de pacientes com doencas
cronicas.

Quais dificuldades os seus pacientes costumam te dizer com relagcdo a compreenséo dos
seus problemas de salde (fisiologia; complicacdes, etc)?

Com relacdo aos medicamentos de uso cronico, quais sdo as dificuldades que os pacientes
normalmente tém com relacéo ao uso desses?

Probe: Quais séo as maiores dificuldades identificadas no uso da insulina?

O que vocé acha que os pacientes que fazem uso de insulina precisam saber para utiliza-
la corretamente?

Probe: Quais habilidades sdo necessarias para utilizar a insulina corretamente?

Além do uso correto da insulina, 0 que mais vocé considera importante que os pacientes

saibam para gerenciar o diabetes?

Me fale um pouco sobre os fatores que vocé acha que contribuem para que 0s seus
pacientes sigam as suas orientacdes (geral, medidas farmacologicas e ndo

farmacoldgicas)?
Probe: E os fatores que contribuem para que 0s mesmos néo as sigam?

De que forma os fatores emocionais interferem com a realizagdo das atividades diarias

necessarias para o gerenciamento das doencas cronicas?
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APENDICE F - Versao final roteiro entrevistas semiestruturadas (grupo: pessoas com

diabetes)

Identificacdo:
a) Nome do (a) entrevistado (a)

b) Data de nascimento

c) Nivel de escolaridade

d) Ocupacdo atual
Me fale um pouco sobre os problemas de satde que o (s) seu (s) médico (s) ja te disse
que vocé tem.

Probe: Ha quanto tempo vocé tem esse (s) problema (s) de saude? Se DM2: ha quanto
tempo utiliza a insulina?

Vocé poderia me dizer o que vocé entende/sabe sobre seus problemas de satde?
Me fale um pouco sobre os medicamentos que vocé utiliza todos os dias

Probe: Quais os medicamentos que vocé utiliza todos os dias? Esses medicamentos foram
prescritos por algum profissional de satude? VVocé poderia me explicar como vocé utiliza
0s seus medicamentos?

Em relacdo aos medicamentos que vocé usa, VOcé poderia me descrever quais
dificuldades vocé tem ou vocé ja teve em utiliza-los corretamente?

Probe: Com relacdo ao uso da insulina, para vocé o que é mais facil de fazer? E o que é
mais dificil?

Me fale um pouco sobre sua experiéncia em conviver com o diabetes

Probe: Qual (s) é a parte (s) mais dificil (s) de ter/conviver com o diabetes? Como 0 uso
da insulina afeta as atividades do seu dia a dia?

O que te motiva a utilizar os seus medicamentos todos os dias?

Em algum momento, vocé ja deixou de utilizar algum medicamento que trata o (s) seu (s)
problema (s) de saude? Se sim, me explique o que te levou a ndo utilizar esse (s)
medicamento (s). Vocé voltou a utilizar esse medicamento? Se sim, me explique o que te
levou a reutiliza-lo (s).

Vocé utiliza o aparelho para medir a glicose? Se sim, me fale um pouco sobre as
dificuldades que vocé tem ou ja teve para utiliza-los.

10. Do seu ponto de vista, qual a importancia de medir o aglicar no sangue em sua casa?



11.

12.

13.

14.

15.
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Probe: De que forma ter que medir 0 agucar no sangue interfere com as suas atividades
diarias?

Me fale um pouco sobre como €é adequar o uso da insulina e do aparelho que mede o
acucar no sangue (se o participante relatar que o utilize na questao 8) nos dias que
fogem da rotina (viagens; comer fora; festas, etc).

Probe: Algo te incomoda em ter que utilizar a insulina e/ou medir o aglcar no sangue
nessas situacoes (comer fora; festas; viagens)? Isso te gera constrangimento?

Com relacgdo ao seu diabetes, como vocé descreveria 0s pensamentos e sentimentos que
Ihes sdo recorrentes quando o aglcar no sangue sobe muito?

Probe: E quando o aglcar no sangue fica mais baixo que o normal? Como esses episodios
interferem com as atividades do seu dia a dia?

Como vocé acha que o atendimento que vocé recebe dos profissionais de saude que vocé
tem contato te ajudam a cuidar dos seus problemas de salde e a utilizar os seus
medicamentos?

Probe: VVocé se sente a vontade para tirar dividas sobre seus medicamentos ou sobre seus
problemas de saide? O que vocé acha que poderia melhorar?

Como as pessoas com quem vVocé convive te ajudam a cuidar dos seus problemas de satde
no dia a dia?

Probe: De que maneira, ter diabetes e fazer uso de insulina afetam sua relacdo com seus
familiares, amigos, colegas de trabalho?

Vocé poderia me descrever um pouco sobre como vocé lida emocionalmente com esses

problemas de salde
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APENDICE G — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (profissionais da satde)

Gostariamos de convida-lo (a) a participar da pesquisa intitulada “Construcéo e valida¢do de um
instrumento para avaliar a competéncia para a autogestdo da terapia com a insulina”, desenvolvida pela
mestranda Carla Assad Lemos, sob orientacdo do Prof. Dr. Leonardo Régis Leira Pereira. O estudo tem
como objetivo construir e validar um instrumento que avalie a competéncia (por meio dos dominios
conhecimentos, habilidades e atitudes) para a autogestdo da terapia com a insulina em pessoas com
diabetes e em uso desse medicamento. E importante que as pessoas que convivem com o diabetes e que
fazem uso de insulina sejam orientadas em rela¢do a praticas seguras e corretas no uso da insulina e
também sobre os cuidados necessarios na autogestdo do diabetes. O uso de um instrumento para avaliar
0 conhecimento, as habilidades e as atitudes dessas pessoas em relacdo ao tratamento do diabetes com a
insulina, ajudard a pesquisadora, em um estudo futuro, a identificar as principais dificuldades e
fragilidades que essas pessoas enfrentam no tratamento e a desenvolver intervengdes educativas voltadas
para a autogestao do diabetes, com base nas necessidades educacionais dos pacientes.

Caso vocé concorde em participar, solicitaremos a sua colaboracdo na etapa de constru¢do do
instrumento. Nessa etapa, vocé podera contribuir, voluntariamente, com o conteldo do instrumento,
respondendo a algumas perguntas que serdo feitas pela pesquisadora. Solicita-se sua autorizagdo para
gravacdo da entrevista, e sera assegurado o anonimato das informac@es fornecidas. As gravagdes sdo
necessarias para que, posteriormente, a pesquisadora consiga transcrever todas as informagdes fornecidas
por vocé durante a entrevista. As gravacdes serdo armazenadas em uma pasta do e-mail da pesquisadora
responsavel, por tempo necessario para a pesquisadora realizar a transcricdo e serdo excluidas
imediatamente apoOs isso. Somente 0s pesquisadores responsaveis por essa pesquisa terdo acesso as
gravacoes.

Este estudo ndo oferece qualquer despesa a vocé e 0s riscos sao minimos, estando relacionados
ao possivel constrangimento ao responder as perguntas, entretanto vocé tera a liberdade de se recusar a
responder qualquer pergunta que ndo desejar. A sua participacdo nessa pesquisa sera totalmente voluntaria
e vocé podera aceitar ou ndo a participar, podendo desistir a qualquer momento, desde que comunique a
pesquisadora ou 0 Comité de Etica em Pesquisa. Caso vocé se sinta prejudicado por ter participado da
pesquisa, vocé tem o direito de buscar indeniza¢do conforme as leis vigentes no Brasil. Caso vocé tenha
duvidas, antes, durante ou apos a participacéo no estudo, vocé ou qualquer membro de sua familia, podera
contatar os profissionais responsaveis pela pesquisa que podem ser encontrados pelos telefones (16)3315-
0254, (35) 99807-7573 e pelo e-mail: ca.assad.lemos@gmail.com ou ainda no endereco: Avenida do Café
s/n, Campus da USP, Faculdade de Ciéncias Farmacéuticas, sala 23A do bloco S. Se vocé ainda tiver
davidas com relagio aos aspectos éticos dessa pesquisa, vocé pode procurar o Comité de Etica em
Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Farmacéuticas de Ribeirdo Preto/USP, no endereco Avenida do Café,
s/n, Campus Universitario, Bairro Monte Alegre, Ribeirdo Preto/SP ou pelo telefone (16) 3315-4213, de
segunda & sexta-feira das 8h00 as 12h00. O Comité de Etica em Pesquisa é um 6rgéo de carater consultivo,
normativo, deliberativo e educativo, com intuito de defender os interesses dos sujeitos da pesquisa e
contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes ético-cientificos.

As informacdes e os resultados obtidos nesse estudo serdo utilizadas somente para a realizacéo
desse trabalho e poderdo ser divulgadas em eventos e/ou artigos cientificos, garantindose o anonimato
dos participantes. Caso vocé aceite participar desse estudo, por favor diga o seu nome completo e que
voceé aceita participar da pesquisa. Apoés a realizacdo da entrevista lhe serd enviado uma via desse termo
por e-mail ou celular, conforme sua preferéncia.

Carla Assad Lemos
Pesquisadora Responsavel
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APENDICE H — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (pessoas com diabetes)

Vocé esta sendo convidado (a) a participar da pesquisa “Constru¢do e validagdo de um
instrumento para avaliar a competéncia para a autogestdo da terapia com a insulina”, desenvolvida pela
mestranda Carla Assad Lemos, sob orientacdo do Prof. Dr. Leonardo Régis Leira Pereira. O estudo tem
como objetivo construir um questionario que podera ajudar a pesquisadora a identificar se as pessoas que
tém diabetes e que utilizam a insulina, tém alguma dificuldade com o uso desse medicamento. Depois que
o0 questionario for elaborado, a pesquisadora ird avaliar se ele estd adequado ou ndo para identificar essas
dificuldades. E importante que as pessoas que convivem com o diabetes e que fazem uso de insulina sejam
orientadas sobre como utilizar a insulina corretamente e sobre os cuidados necessarios com esse
medicamento e com o diabetes. Embora vocé ndo receba beneficios diretos por sua participacdo na
pesquisa, suas informagdes poderdo contribuir para melhorar o atendimento de pessoas que, Como Vocé,
utilizam a insulina para tratar o diabetes.

Caso vocé concorde em participar, solicitaremos a sua colaboracdo na etapa de elaboracdo do
questionario. Nessa etapa, vocé podera contribuir, voluntariamente, com a escolha dos temas que fardo
parte do questionario, respondendo a algumas perguntas que serdo feitas pela pesquisadora. Solicita-se
sua autorizagdo para gravagdo da entrevista, e sera assegurado o anonimato das informagdes fornecidas.
As gravacBes sdo necessarias para que, posteriormente, a pesquisadora consiga escrever todas as
informacdes fornecidas por vocé durante a entrevista. As gravacdes serdo armazenadas em uma pasta do
e-mail da pesquisadora responsavel, por tempo necessario para a pesquisadora escrever tudo o que foi
dito por vocé e serdo excluidas imediatamente apds isso. Somente 0s pesquisadores responsaveis por essa
pesquisa terdo acesso as gravagoes.

Este estudo ndo oferece qualquer despesa a vocé e 0s riscos sao minimos, estando relacionados
ao possivel constrangimento ao responder as perguntas, entretanto vocé tera a liberdade de se recusar a
responder qualquer pergunta que ndo desejar. Caso vocé se sinta prejudicado por ter participado da
pesquisa, vocé tem o direito de buscar indenizacdo conforme as leis vigentes no Brasil. A sua participacdo
nessa pesquisa sera totalmente voluntaria e vocé podera aceitar ou ndo a participar, podendo desistir a
qualquer momento, desde que comunique a pesquisadora ou 0 Comité de Etica em Pesquisa. Caso vocé
tenha davidas, antes, durante ou ap0s a participacdo no estudo, vocé ou qualquer membro de sua familia,
podera contatar os profissionais responsaveis pela pesquisa que podem ser encontrados pelos telefones
(16)3315- 0254, (35) 99807-7573 e pelo e-mail: ca.assad.lemos@gmail.com ou ainda no endereco:
Avenida do Café s/n, Campus da USP, Faculdade de Ciéncias Farmacéuticas, sala 23A do bloco S. Se
voceé ainda tiver duvidas com relagdo aos aspectos éticos dessa pesquisa, vocé pode procurar o Comité de
Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Farmacéuticas de Ribeirdo Preto/USP, no endereco Avenida
do Café, s/n, Campus Universitario, Bairro Monte Alegre, Ribeirdo Preto/SP ou pelo telefone (16) 3315-
4213, de segunda & sexta-feira das 8h00 as 12h00. O Comité de Etica em Pesquisa é um 6rgéo de caréter
consultivo, normativo, deliberativo e educativo, com intuito de defender os interesses dos participantes
da pesquisa e contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padr&es ético-cientificos.

As informac0es e os resultados obtidos nesse estudo serdo utilizadas somente para a realizagdo
desse trabalho e poderdo ser divulgadas em eventos e/ou artigos cientificos, garantindose o anonimato
dos participantes. Caso vocé aceite participar desse estudo, por favor diga o seu home completo e que
voceé aceita participar da pesquisa. Apods a realizacdo da entrevista lhe serd enviado uma via desse termo
por e-mail ou celular, conforme sua preferéncia.

Carla Assad Lemos
Pesquisadora Responsavel
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PUBMED

Total de artigos

recuperados
#1 | "knowledge*"[All Fields] OR "skill*"[All Fields] OR "abilit*"[All Fields] OR 2.390.852
"attitude*"[All Fields] OR "aptitude*"[All Fields] OR "competenc*"[All Fields]
#2 | ("patient s"[All Fields] OR "patients"[MeSH Terms] OR "patients"[All Fields] OR 414.218
"patient”[All Fields] OR "patients s"[All Fields] OR ("patient s"[All Fields] OR
"patients"[MeSH Terms] OR "patients"[All Fields] OR "patient"[All Fields] OR
"patients s"[All Fields])) AND (“diabet*"[All Fields] OR ("insulin"[MeSH Terms]
OR "insulin"[All Fields] OR "insulin s"[All Fields] OR "insuline"[All Fields] OR
"insulinic"[All Fields] OR "insulinization"[All Fields] OR "insulinized"[All Fields]
OR "insulins"[MeSH Terms] OR "insulins"[All Fields]))
#3 | "instrument*"[All Fields] OR "questionnair*"[All Fields] OR "scale*"[All Fields] OR 7.231.127
"survey*"[All Fields] OR ("research design"[MeSH Terms] OR ("research"[All
Fields] AND "design"[All Fields]) OR "research design"[All Fields] OR "test"[All
Fields]) OR ("test s"[All Fields] OR "tested"[All Fields] OR "testing"[All Fields] OR
"testings"[All Fields] OR "tests"[All Fields])
#4 | "valid*"[All Fields] OR "psychometr*"[All Fields] OR "reliab*"[All Fields] 1.299.631
#5 | (#1 AND #2 AND #3 AND #4) 1.745
SCOPUS Total de artigos
recuperados
#1 | TITLE-ABS-KEY ( ( knowledge* OR skill* OR abilit* OR attitude* OR aptitude* 5.634.712
OR competenc*) )
#2 | TITLE-ABS-KEY ( ( patient OR patients) AND ( diabet* OR insulin)) 562.777
#3 | TITLE-ABS-KEY ( (instrument* OR questionnair* OR scale* OR survey* OR 13.274.504
test OR tests))
#4 | TITLE-ABS-KEY ((valid* OR psychometr* OR reliab*)) 4.031.843
#5 | (#1 AND #2 AND #3 AND #4) 2.210
EMBASE Total de artigos
recuperados
#1 | knowledge* OR skill* OR abilit* OR attitude* OR aptitude* OR competenc* 2.988.591
#2 | (‘patient’/exp OR patient OR 'patients/exp OR patients) AND (diabet* OR 780.092
‘insulin'/exp OR insulin)
#3 | instrument* OR questionnair* OR scale* OR survey* OR 'test’/exp OR test OR tests 7.113.454
#4 | valid* OR psychometr* OR reliab* 1.782.226
#5 | #1 AND #2 AND #3 AND #4 2.948
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WEB OF SCIENCE

Total de artigos

recuperados
#1 | TOPICO: ((Knowledge* OR Skill* OR Abilit* OR Attitude* OR Aptitude* OR 3.843.816
Competenc*) ) Indices=SCI-EXPANDED, SSCI, A&HCI, CPCI-S, CPCI-SSH, ESCI
Tempo estipulado=Todos 0s anos
#2 | TOPICO: ((Patient OR Patients) AND (Diabet* OR Insulin) ) indices=SClI- 389.039
EXPANDED, SSCI, A&HCI, CPCI-S, CPCI-SSH, ESCI Tempo estipulado=Todos
0S anos
#3 | TOPICO: ((Instrument* OR Questionnair* OR Scale* OR Survey* OR Test OR 9.572.567
Tests) ) indices=SCI-EXPANDED, SSCI, A&HCI, CPCI-S, CPCI-SSH, ESCI
Tempo estipulado=Todos 0s anos
#4 | TOPICO: ((Valid* OR Psychometr* OR Reliab*) ) Indices=SCI-EXPANDED, SSCI, 3.077.121
A&HCI, CPCI-S, CPCI-SSH, ESCI Tempo estipulado=Todos 0s anos
#5 | #1 AND #2 AND #3 AND #4 1.401
CINAHL Total de artigos
recuperados
#1 | (knowledge* OR "skill* OR "abilit* OR "attitude* OR "aptitude* OR "competenc*) 859.502
#2 | (Patient OR Patiens) AND (Diabet* OR Insulin) 121.953
#3 | (Instrument* OR Questionnair* OR Scale* OR Survey* OR Test OR Tests) 1.772.618
#4 | (Valid* OR Psychometr* OR Reliab*) 588.014
#5 | #1 AND #2 AND #3 AND #4 1.446
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APENDICE J — Demais caracteristicas dos instrumentos que avaliam o conhecimento
sobre o diabetes

(continua)
A Tempo Tipos . .
Instrumento Referéncia . Modo de Cépia Licenca e
pa Populacéo alvo . ~ de de . p
(acrénimo) (autor, ano) administracao . disponivel custos
preenchimento  resposta
pessoas com DM1 e
DM2 gue ndo usam permissao para
Diabetes FITZGERALD et insulina; sybesc_:ale.l . ~15min (paraas madltipla . uso deve ser
Knowledge de uso de insulina:  auto-preenchivel ~ sim -
al, 1998. 23 questdes) escolha solicitada aos
Test (DKT) somente pessoas com autores
DM1 e DM2 em uso
de insulina
Simplified sem taxas ou
np pessoas com diabetes verdadeiro licenga; copia
Diabetes COLLINS et al, - . A x <
(sem restricdo do auto-preenchivel  ndo informado  / falso/ndo nédo deve ser
Knowledge 2011. ; . -
Scale (SDKS) tipo) sei solicitada aos
autorest
Revised sem taxas ou
Diabetes COLLINS et al, pessoas com d~|abetes . . multipla x licenca; copia
(sem restricdo do auto-preenchivel  ndo informado nédo deve ser
Knowledge 2011. tipo) escolha solicitada a0s
Scale (RDKYS) autorest
pessoas com DM1 e Sem custo
. DM2 que ndo usam g
Revised insulina: subescala para clinicos e
Diabetes FITZGERALD et S . ~ 15 min (paraas mdaltipla . pesquisadores;
de uso de insulina:  auto-preenchivel ~ sim L
Knowledge al, 2016. 23 questdes) escolha necessaria
somente pessoas com .
Test (DKT2) DM1 e DM2 em uso permissdo para
de insulina uso
Diabetes permisséo para
Kng\é\gfedge DUNN etal, peesrsno?Jssc():cc);trj1 :;b;;es auto-preenchivel  ndo informado mltipla sim uso deve ser
; . 1984. ; . P escolha solicitada aos
Questionnaire insulina autores
(DKN)
permissdo para
IDC TESt of GARRARD et al, . - . multipla . uso deve ser
Patient pessoas com diabetes  ndo informado ndo informado sim .
Knowledge 1987. escolha solicitada aos
autores
. sem taxas;
Diabetes . ]
Knowledge GARCIA et al, Me_xmanos- entrevista X sim, ndo, . Permissao
. . americanos com N ndo informado . sim oficial para
Questionnaire 2001. DM?2 individual eu nao sei Usar ndo
(DKQ-24)

necessaria !
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(continua)
Instrumento Referéncia x Modo de Tempo Tipos Copia Licencae
e Populagéo alvo L x de . .
(acrénimo) (autor, ano) administracao . de resposta  disponivel custos
preenchimento
Cuest&znarlo PEREZ, G o, el
conocimientos RODRIGUEZ,  adultos com diabetes  nao informado ndo informado nlé10 séi sim ndo informado
. GARCIA, 2003.
sobre diabetes
Spoken pessoas com DM2 e sem taxas;
Knowledge in baixa literacia. permissdo para
Low Literacy ROTHMAN etal, Também pode ser entrevista menos que 10 questbes sim uso ou
patients with 2005. administrado para individual min abertas traducéo deve
Diabetes pessoas com alta ser enviada aos
(SKILLD) literacia autores *
Check Yogr HANDLEY etal, . . . verdadeiro/  questdes .
Hemoglobin pessoas com diabetes  ndo informado ndo informado . <. ndo informado
2008. falso disponiveis
(Al1C1Q)
PedCarbQuiz KOONTZetal, jovenscom DMI1 > ) . ) . multipla . .
(PCQ) 2010. 12 anos auto-preenchivel 20-30 min escolha sim nao informado
Diabetes Self-
care ADIBE, Lesties
Knowledge AGUWA, pessoas com DM2  auto-preenchivel 15-20 min sim, nédo dﬁs oniveis nao informado
Questionnaire  UKWE, 2011. P
(DSCKQ-30)
sem taxas ou
Diabetes EIGENMANN, licenga;
Knowledae SKINNER, pessoas com DM1 e auto-breenchivel 5-15 min multipla sim permissao para
Questionngi re COLAGIURI, DM2 P escolha uso deve ser
2011. solicitada aos
autores !
Nutrition ROVNER etal, jovenscom DM1 e . . multipla . sem taxa ou
Knowledge 2012 seus nais auto-preenchivel ~10 min escolha sim licenca 1
Survey (NKS) : P ¢
sem taxas;
DUPREZ et al, _ ) o _ correto, _ permissdo para
Sem nome 2013 pessoas com diabetes auto-preenchivel  ndo informado  incorreto, eu sim uso deve ser
' n&o sei solicitada aos
autores !
disponivel
Short Diabetes grf;lsjléag;ﬁnge,
Knowledge QUANDT etal, idosos (> 60 anos) entrevista menos que 10 multipla x g
. AR . néo deve ser
Instrument 2014, com diabetes individual min escolha itadol: copi
(SDKI) citado?; clpia

pode ser obtida
com os autores
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(continua)
Instrumento Referéncia ~ Modo de Tempo Tipos Coépia Licenca e
e Populacéo alvo o ~ de . .
(acrénimo) (autor, ano) administracdo . de resposta  disponivel custos
preenchimento
Carbohydrate pessoas com diabetes -
. e maltipla
and Insulin gue usam insulina escolha e nio
Dosing KOH et al, 2015. prandial e consomem auto-preenchivel 15-20 min ~ sim .
- questdes informado
Knowledge dieta do sudeste
. . abertas
Quiz asiatico
p_a_men~tes d,e . verdadeiro/
. reabilitacdo médica ~
Diabetes em regime de auto-preenchivel falso/ ndo
Knowledge WEEKS et al, m regim P . . - sei e .
internagdo e ou entrevista ndo informado ~ sim sem taxa!
Assessment 2015. - s . questdes de
ambulatorial com e individual e
Test (DKAT) NP multipla
sem diagndstico de
X escolha
diabetes
Questionario auto-preenchivel Sem t?‘X%S;
. . permisséo
dos ou entrevista verdadeiro/ LestBes Ara Uso
Conhecimen-  Sousa et al, 2015. pessoas com diabetes individual (para néo informado falso/ ndo guestoes P
. . . disponiveis deve ser
tos da Diabetes pessoas de baixa sei licitad
(QCD) literacia)t solicitada aos
autores ?
Warning Signs .
of DFU sem taxas;
. . permisséo
Deterioration pessoas com entrevista sim, ndo uestbes ara uso
Knowledge  CHIN et al, 2017. histérico ou com S menos que 5 min L ' questoes P
. . individual incerto disponiveis deve ser
Questionnaire UPD solicitada aos
(WS-DFUD- autores 1
KQ)
Diabetes
mellitus SAMI etal, 2017.  pessoas com DM2 ndo informado ndo informado Sim, Nao, nédo gra}wto, sem
knowledge néo sei licencas!
(DMK)
sem taxa ou
licenga, 0
- Mediana artigo deve
CON.OC'd'Et' BRITO et al, pessoas com DM2 . (intervalo verdadeiro/  questdes ser
Diabetes que utilizam a auto-preenchivel . . . P .
i . 2019. N interquartil): 20 falso disponiveis referenciado!
guestionnaire Atencédo Primaria - D
(9-66) min ; cOpia pode

ser solicitada
aos autores



190

(concluséo)

Instrumento Referéncia ~ Modo de Tempo Tipos Coépia Licenca e
e Populacéo alvo o ~ de . .
(acrénimo) (autor, ano) administracdo . de resposta  disponivel custos
preenchimento
criangas, . ~
. auto-preenchivel questdes
adolescentes e jovens . .
ou entrevista abertas, gratuito para
adultos com DM1 Lo e C
. MANGLA et al o individual (para . maltipla . uso clinico
DKT India familiarizados com o x 45-60 min sim
2019. L - pessoas que ndo escolha e ou
idioma hindi e com a - .
- . sabem ler ou verdadeiro académico?
dieta e os exercicios
S escrever) ou falso
indianos
Diabetes sem taxa _0“
« . licenca;
Survival acientes com DM2 entrar em
Skills” YOUSSEF et al, P . . menos que 10 maultipla .
ambulatoriais ou auto-preenchivel . sim contato com
Knowledge 2019, hospitalizados min escolha 0 autor antes
Test (KNOW P o
. de utilizar o
Diabetes Test) .
instrumento *
sem taxa
Parte 1: sim, mediante
néo; apresentacédo
CSlII - Brazil AMA;)';‘(I)‘ etal, usuarios de SICI auto-preenchivel  ndo informado Parte 2: sim do projeto de
' multipla pesquisa a
escolha utilizar o
instrumento *
essoas com diabetes ndo ha custo,
DiAbeTes P o . porém, é
. e pré- diabetes verdadeiro, L
Education GHISI et al, ; . . x tem as necessario
. . atendidas por um auto-preenchivel ~ 10 min falso, ndo ~ o
Questionnaire 2021. . questoes solicitar
programa de sei X
(DATE-Q) e . permisséo
reabilitacdo cardiaca 1
para uso

1 informagdes obtidas por meio de contato com os autores via e-mail; DM: diabetes mellitus; DM1: diabetes mellitus tipo 1; DM2: diabetes mellitus

tipo 2; SICI: sistema de infusdo continua de insulina; UPD: Ulcera de pé diabético
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APENDICE K — Demais caracteristicas dos instrumentos que avaliam habilidades

relacionadas ao diabetes

N ~ . Copia
Instrymento Referéncia  Populagdo I\/I_O(_jo de i Temp_o de Tipos de disponivel Licenca e custos
(acrénimo) (autor, ano) alvo administracao preenchimento resposta no artigo
Diabetes
Problem
Solving COOK etal, adolescente entrevista semi- . questbes . .
Measure for 2001. scom DM1 estruturada 20 min abertas sim néo informado
Adolescentes
(DPSMA)
Diabetes informacdes sobre uso
Numeracy  HUIZINGA et pessoas auto-preenchivel ou cada respondente questbes x e obtencdo de cdpia
com DM1 Lo pode usar 0 tempo ndo )
Test (DNT- al, 2008. entrevista individual P abertas via contato com 0s
ou DM2 que for necesséario
43) autores
Diabetes informacdes sobre uso
Numeracy  HUIZINGA et pessoas auto-preenchivel ou cada respondente questbes x e obtencdo de cdpia
com DM1 Lo pode usar 0 tempo ndo )
Test (DNT- al, 2008. entrevista individual L abertas via contato com 0s
ou DM2 que for necesséario
15) autores
Diabetes
Numeracy = MULVANEY adolescente . . questdes x _—
Test (DNT- etal, 2013. scom DM1 ndo informado ndo informado abertas ndo gratuito
14)
Diabetes dominio publico e
TOOBERT . N L
Problem , pessoas entrevista . questdes x sem taxast; copia
Solving GL?SS%OW’ com DM2 estruturada ndo informado abertas nao disponivel mediante
Interview ' solicitacdo aos autores
Diabetes dominio publico, sem
Problem- ~ taxas e sem
Solving GLASGOWet  pessoas auto-preenchivel ndo informado questoes sim necessidade de
al, 2004. com DM2 abertas L o
Inventory solicitar permissdo
(DPSI) para uso

1 informagdes obtidas por meio de contato com os autores via e-mail; DM1: diabetes mellitus tipo 1; DM2: diabetes mellitus tipo 2
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APENDICE L — Demais caracteristicas dos instrumentos que avaliam atitudes

relacionadas ao diabetes

Instrumento Referéncia Populacdo Modo de Tempo de Tipos de Cépia Licenca e custos
(acrénimo) (autor, ano) alvo administracdo  preenchimento resposta disponivel ¢
disponivel
. N gratuitamente
ATT39 DU'l\g\ég tal, peS?ggztggm auto-preenchivel  ndo informado Edseczéla (I)‘ril,:gsrt diqsuisr:?\fgis para
' P P pesquisadores e
médicos!
Diabetes pessoas com errrﬁ?sps?oe ara
- ANDERSON diabetes e . - Escala Likert x P P
Attitude Scale ..~ auto-preenchivel ndo informado nao uso devem ser
etal, 1998. profissionais de 5 pontos .
(DAS-3) da sadde solicitadas aos
autores
Insulin SNOEK, pessoas com
treatment SKOVLUND, DM2em uso auto-nreenchivel  nio informado Escala Likert questdes nio informado
appraisal POUWER, ou ndo de P de 5 pontos  disponiveis
scale (ITAS) 2007. insulina
Chinese pessoas com
Attitudes to DM2 na((j) la ti copias
Starting usuarias de entrevista - E§ca atipo disponiveis .
. FU et al, 2013. insulina oL nao informado Likert de 4 A nao informado
Insulin - individual eminglése
; . atendidas na pontos -
Questionnaire atencio chinés
(Ch-ASIQ) enca
primaria
Decisional Cada item foi
balance for pessoas com classificado de
. . HSU et al, DM2 em uso I I 1 (discordo questdes .
insulin x ndo informado  ndo informado . P néo informado
iniection 2019. ou ndo de fortemente) a5 disponiveis
(JDBI N insulina (concordo
fortemente)

! informac6es obtidas por meio de contato com os autores via e-mail; DM2: diabetes mellitus tipo 2
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ANEXOS

ANEXO A — Aprovagcéo do projeto de pesquisa pelo Comité de Etica em Pesquisa da

Faculdade de Ciéncias Farmacéuticas de Ribeirdo Preto - Universidade de Sdo Paulo
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Of. CEP/FCFRP n°. 032/2020

kms

Ribeirao Preto, 24 de novembro de 2020.

A pos-graduanda

Carla Assad Lemos

Orientador: Prof. Dr. Leonardo Regis Leira Pereira
FCFRP/USP

Prezada Pesquisadora,

Informamos que a Emenda 1 do protocolo de pesquisa intitulado
“Construcao e validacao de um instrumento para avaliar a competéncia para a
autogestao da terapia com a insulina” (CAAE: 21346719.0.0000.5403), foi aprovada
pelo Comité de Etica em Pesquisa da FCFRP em sua 203? reunido ordindria, realizada
em 19/11/2020, conforme Parecer Consubstanciado n° 4.418.475.

Lembramos que, de acordo com a Resolucao 466/2012, item IV.5, letra
d, o TCLE devera “ser elaborado em duas vias, rubricadas em todas as suas péginas e
assinadas, ao seu término, pelo convidado a participar da pesquisa, ou por seu
representante legal, assim como pelo pesquisador responsédvel, ou pela(s) pessoa(s)
por ele delegada(s), devendo as paginas de assinaturas estar na mesma folha. Em
ambas as vias deverao constar o endereco e contato telefénico ou outro, dos
responséveis pela pesquisa e do CEP local”.

Informamos que devera ser encaminhado ao CEP/FCFRP o relatério
final da pesquisa em formulario préprio deste Comité, bem como comunicada
qualquer alteragao, intercorréncia ou interrupgao do mesmo, tais como eventos
adversos e eventuais modificagdes no protocolo ou nos membros da equipe, através
da interposi¢ao de emenda na Plataforma Brasil.

Atenciosamente,

l/ff VFhL Aclrad
Profa. Dra. Cleni Mara Marzocchi Machado
Coordenadora do CEP/FCFRP

Comité de Etica em Pesquisa FCFRP/USP
Avenida do Café s/n’ - Monte Alegre — CEP 14040-903 - Ribeiréo Preto — SP
Fone: (16) 3315-4213 - Fax: (16) 3315-4892 - cep@fcfip.usp.br






