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RESUMO

Esta dissertacdo estd composta de trés estudos que investigaram aspectos de resiliéncia,
qualidade de vida e suporte social em adolescentes com diabete melito tipo 1 (DM1). O
primeiro estudo consiste de uma reviséo sistematica da literatura sobre resiliéncia e suporte
social em adolescentes com DM1. Em geral os estudos revisados relacionam o suporte
social com a melhora no controle glicémico, manejo da doenca e adesdo ao tratamento. No
segundo estudo buscou-se identificar possiveis correlacfes entre as variaveis qualidade de
vida e suporte social em adolescentes com DM1. Participaram 102 adolescentes, 46
meninos e 56 meninas, entre 12 e 17 anos, pacientes de um servi¢co de atendimento da
cidade de Porto Alegre. Os participantes responderam aos instrumentos KIDSCREEN-52 e
Versdo Brasileira do Social Support Appraisals. Foi verificado que de forma geral os
adolescentes avaliam bem sua qualidade de vida e o suporte social recebido, sendo que as
variaveis apresentaram correlagdo positiva moderada. O terceiro estudo investigou
processos de resiliéncia em adolescentes com DML, identificando fatores de risco e
protecdo, através de estudos de caso maultiplos. Participaram trés adolescentes, uma menina
e dois meninos, entre 13 e 14 anos, também pacientes do servico de atendimento, e suas
mées. Os instrumentos utilizados foram entrevistas semiestruturadas e o Mapa dos Cinco
Campos. Constatou-se que fatores de protecdo como suporte social, vinculagdo afetiva e
caracteristicas pessoais de autoestima, otimismo e altruismo, contribuem para a
manifestacdo de processos de resiliéncia. Destaca-se a importancia de fortalecer a rede de
apoio como fator de protecdo para o enfrentamento do DM1, principalmente através da

integracdo entre os diferentes contextos nos quais o adolescente esta inserido.

Palavras chave: adolescéncia; diabetes melitus tipo 1; resiliéncia; suporte social; qualidade

de vida.



ABSTRACT

This dissertation is composed of three studies that investigated aspects of resilience, quality
of life and social support of adolescents with type 1 diabetes. The first study consists of a
systematic review of literature about resilience and social support in adolescents with type
1 diabetes. Most of the studies reviewed demonstrated that social support is related with the
improvement of glycemic control, disease management and treatment adherence. The
second study investigated correlations between quality of life and social support in
adolescents with type 1 diabetes. In total, 102 adolescents, 46 boys and 56 girls, between 12
and 17 years old, participated in the study. Participants were patients of a healthcare
program in the city of Porto Alegre. Two questionnaires, the KIDSCREEN-52 and the
Brazilian version of Social Support Appraisals were used to evaluate quality of life and
social support. Results showed positive moderate correlation between the variables, and
good assessment of quality of life and social support. In the third part of the research, study
case method was used to identify risk and protective factors and to investigate processes of
resilience in adolescents with type 1 diabetes. Three adolescents, one girl and two boys,
between 13 e 14 years old, and their mothers participated in the study. Semi-structured
interviews and the Five Field Map were used as instruments. It was found that social
support, close bonds and personal characteristics such as self-esteem, optimism and
altruism, contribute to the development of resilience processes. The research highlights the
importance of strengthening the support network as a protective factor for coping with
T1D, particularly through the integration between the different contexts in which the

adolescent is inserted.

Key words: adolescence; type 1 diabetes; resilience; social support; quality of life.
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APRESENTACAO

“Na verdade, existe uma constante interagdo entre pesquisa e profissao,
alguns problemas vindos da pratica e passando para a teoria, outros
vindos da teoria. Nem pesquisa tedrica nem a prética sozinhas podem ser
viaveis uma sem a outra” (Piccinini, 1996).

A interacdo entre teoria e préatica foi a grande motivacao e também eixo central do
presente estudo. O problema de pesquisa refletia as inquietudes de uma prética iniciante e a
necessidade de buscar alternativas de intervengdo para uma populagdo muito especifica e
pouco investigada. Com projeto em maos, a busca por espacos para coleta dos dados
revelou que a problematica proposta estava mais atrelada a uma inquietude pessoal, do que
a uma real necessidade de respostas para a pratica dos profissionais psicélogos.

Originalmente o projeto buscava investigar processos de resiliéncia em
adolescentes com doencas cronicas e em situacao de acolhimento institucional, através de
estudos de caso multiplos. Dentre as instituicGes visitadas, o Instituto da Crianca com
Diabetes (ICD), instituicdo ndo governamental que atende criangas e adolescentes com
diabete melito na cidade de Porto Alegre, foi a que se mostrou mais interessada em
colaborar com a pesquisa. A equipe generosamente abriu as portas para a realizacdo do
estudo, atentando para a necessidade de reformulacdo do projeto que no seu formato
original ndo atendia as demandas daquele contexto. O ICD contava, na época da pesquisa,
com mais de 2.300 pacientes cadastrados, porém apenas um em situacdo de acolhimento
institucional. Somou-se a essa limitacdo outros dois fatores que culminaram na
reformulacdo do projeto: a demanda da equipe por uma pesquisa com maior quantidade de
pacientes, e a recomendacdo da banca de qualificagdo do projeto de que a investigacao
enfocasse uma doenca crdnica especifica, neste caso o diabete melito tipo 1.

Através de um exercicio pessoal de resiliéncia, proprio tema da investigagéo,
reformulagOes foram feitas, a fim de atender reais demandas de um servigo de atendimento
solido e de referéncia. Se a motivagdo inicial foi articular pratica e pesquisa, a experiéncia
de reformulacdo em torno do tema e do publico a ser investigado contribuiu pra tornar o

estudo ainda mais relevante e integrador.
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O resultado desta trajetoria esta na dissertacdo a seguir, um estudo sobre suporte
social, resiliéncia e qualidade de vida em adolescentes com diabete melito tipo 1. Dividida
em trés estudos, inicia-se com uma revisdo sistematica da literatura, demonstrando a
importancia da investigacdo do tema do suporte social como uma das ferramentas para a
melhora da qualidade de vida e promocdo de processos de resiliéncia. Em especial no
contexto brasileiro, percebe-se que sédo poucos os estudos que investigam as formas de
enfrentamento dos adolescentes perante essa condi¢édo crénica.

O segundo capitulo apresenta um estudo transversal quantitativo em que se
investiga a percepcdo e a correlacdo entre suporte social e qualidade de vida relacionada a
salde, em 102 adolescentes com DM1. No terceiro e Gltimo capitulo, é apresentado um
estudo de caso com trés adolescentes com DML, indicados pela equipe de saude, para o
qual foram utilizadas a analise de conteido de entrevistas e uma técnica de representacao
da rede de apoio. Este ltimo capitulo investiga as diferentes respostas dos adolescentes na
convivéncia com a doenca, e 0s processos de resiliéncia por eles manifestados.

O trabalho se encerra com a integracdo dos trés estudos, apontando o0s avangos e
limitacGes da pesquisa, e as possibilidades de intervencédo existentes a partir dos resultados
encontrados. Espera-se que a investigacdo contribua de fato para a pratica profissional ndo
sO de psicélogos, mas de outros profissionais da salde em contato com 0s constantes

desafios de auxiliar pacientes adolescentes no enfrentamento do DM1.



CAPITULO 1

Resiliéncia e suporte social em adolescentes com diabete melito tipo 1: Revisando a

producao cientifica®

Introducéo

Nos ultimos anos, pesquisadores tém dedicado especial interesse ao grupo de
pacientes cronicos no periodo da adolescéncia, especialmente portadores de diabete melito
tipo 1, tendo em vista as importantes implicacdes ao longo do desenvolvimento e exigéncia
de cuidados especificos (Mackey et al., 2011; Marshal, Carter, Rose, & Brotherton, 2009;
Oliveira & Gomes, 1998; Perrin et al., 1993; Silva, 2001; Vieira & Lima, 2002). O diabete
melito tipo 1 é um disturbio do metabolismo caracterizado pela hiperglicemia crénica em
funcdo da secrecdo ausente de insulina (Della Manna, 2007). Para evitar episodios de
hiperglicemia, os pacientes com DML precisam recorrer a reposicao insulinica exdgena
(Balda & Pacheco-Silva, 1999). O avanco tecnoldgico e cientifico das Gltimas décadas tem
garantido o diagndstico precoce e cuidados cada vez mais precisos, aumentando a
sobrevida desses individuos.

De forma geral, os autores concordam que ser doente cronico e adolescente é
sobrepor duas condicGes de crise, dificeis de lidar, e com diversas implicacdes
biopsicossociais (Almino, Queiroz, & Jorge, 2009; Damido & Pinto, 2007; Heleno et al.,
2009; Oliveira & Gomes, 1998; Suris et al., 2004; Vieira & Lima, 2002). Se por um lado ja
é possivel prolongar a vida do paciente crénico, por outro os adolescentes precisam
conviver com as perdas e limitacGes que as doencas implicam, em alguns casos chegando a
desenvolver desordens emocionais (Oliveira & Gomes, 1998). Assim como as doencas tém
impacto no desenvolvimento psiquico do adolescente, o reverso é verdadeiro, desordens
psiquicas também afetam a evolugdo da doencga (Suris et al., 2004). Essa perspectiva indica
que, assim como outras doencas cronicas, o diabetes pode se caracterizar como fator de

risco para o desenvolvimento, em especial no periodo da adolescéncia.

! Parte deste capitulo foi submetido como artigo em co-autoria com Débora Dalbosco Dell’Aglio e Céssia
Alves Ferrazza, para a revista a Revista Panamericana de Salud Publica.
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No entanto, nem todos adolescentes apresentam dificuldades no processo de
enfrentamento de uma doenga cronica como o diabetes, podendo manifestar capacidade
adaptativa. No contexto adverso da adolescéncia com DM1 também estdo os pacientes que
manifestam processos de resiliéncia e apresentam um desenvolvimento saudavel com
excelente qualidade de vida. A resiliéncia refere-se a classe de fendbmenos caracterizada por
bons resultados, apesar de ameacas ao desenvolvimento e adaptacdo. Processos resilientes
em um individuo s6 podem ser identificados quando houver alguma ameaca real ao
desenvolvimento, perigos passados ou ainda existentes, que podem comprometer o
desenvolvimento biopsicossocial (Masten, 2001).

O psiquiatra Michael Rutter (1985) foi um dos precursores do estudo da resiliéncia
no campo da psicologia. Suas contribuicdes tedricas permitiram delimitar o conceito nessa
area e evitar alguns equivocos que comegavam a acontecer. Rutter (1985) chamou atencgéo
para a diferenca entre resiliéncia e invulnerabilidade, pois, segundo ele, ser resiliente ndo
significaria ser totalmente resistente a situacOes adversas e sair completamente ileso de
todas elas. A resiliéncia caracteriza-se como um processo marcado pela variabilidade
individual, com alteracGes ao longo da vida e das circunstancias vividas, e pela interacao
entre fatores de risco e protecédo (Pesce, Assis, Santos, & Oliveira, 2004; Poletto & Kaoller,
2006). Assim, adolescentes com DM1 podem apresentar processos de resiliéncia frente a
evolucdo da doenca e as consequéncias associadas, mas isso ndo significa que esteja
invulneravel a situacdo. O enfrentamento da situacdo vai estar sempre relacionado aos
fatores de risco e protecdo presentes no contexto em que o adolescente esté inserido.

Fatores de risco estdo relacionados com a presenca de eventos negativos que podem
aumentar a possibilidade do individuo apresentar problemas fisicos, sociais ou emocionais
(Yunes & Szymanski, 2002). Autores que se dedicam ao estudo da interacdo entre fatores
de risco e protecdo costumam discutir o dinamismo implicito no conceito de risco, que
pode ou ndo se manifestar dependendo das caracteristicas do individuo, da fase do
desenvolvimento e do contexto em que ele esta inserido.

Além das caracteristicas pessoais e fase do desenvolvimento, estdo também
envolvidos na defini¢do de fatores de risco, os aspectos culturais e contextuais. Liborio e
Ungar (2010) discutiram uma nova perspectiva de resiliéncia, apresentando pesquisas com

0 interesse de compreender como diferentes contextos e culturas influenciam na definigdo
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de risco, e consequentemente, na concepc¢éo de resiliéncia. Os autores destacam que risco e
resiliéncia serdo definidos como resultados daquilo que a comunidade na qual o individuo
esta inserido entende por funcionamento saudavel e socialmente aceito.

Em interacdo com possiveis fatores de risco como o DM1, existem os fatores de
protecdo, aqueles que irdo modificar, melhorar ou alterar a resposta do individuo aos
perigos externos que podem comprometer seu desenvolvimento (Rutter, 1985). Para
Masten e Coatsworth (1998), assim como os fatores de risco e vulnerabilidade, os fatores
de protecdo variam para cada idade e fase do desenvolvimento. A autora levanta como dois
fundamentais preditores de resiliéncia, a vinculacdo com adultos significativos e um bom
funcionamento intelectual. Pinheiro (2004) apontou que o0s tedricos da resiliéncia sao
unanimes ao indicar que os fatores de protecdo residem nas caracteristicas do individuo
(senso de humor, otimismo, boa autoestima, habilidade para resolver problemas), nas
condigdes familiares e no apoio recebido do ambiente.

No contexto de doencas cronicas como o DM1, os estudos sobre resiliéncia
enfatizam a importancia do suporte social, seja ele fornecido por pares (Olsson, Boyce,
Toumbourou, & Saweyer, 2005); pela familia (Barakat, Alderfer, & Kazak, 2006); pela
comunidade (Carvalho, Morais, Koller, & Piccinini, 2007) ou pela equipe de satde (Llergo
& Araiza, 2009). O suporte social caracteriza-se pelas informac6es que o individuo possui e
que o levam a acreditar que é estimado, amado, cuidado e pertencente a uma rede com
obrigacBes mutuas (Cobb, 1976). Essas informacdes que trazem o sentimento de pertenca
séo provenientes de diversas fontes, 0 que se evidencia na variedade de grupos sociais que
os artigos abordam ao tratarem do tema do apoio ao adolescente diabético.

Enquanto fator de protecdo que pode contribuir para a manifestacdo de processos de
resiliéncia, o suporte social deve ser avaliado do ponto de vista do préprio individuo. Para
que o suporte social seja efetivo enquanto fator de protecdo, o adolescente com DM1 deve
ser capaz de identifica-lo e reconhecé-lo. Para compreender melhor o papel do suporte
social neste processo, foi realizada uma analise da producéo cientifica envolvendo os temas
de resiliéncia e suporte social no contexto de adolescéncia com DML, a partir de estudos
nacionais e internacionais de periddicos cientificos indexados, apontando a quantidade e a
tendéncia da produgdo cientifica, as escolhas metodologicas e as conclusdes apresentadas.

O objetivo geral foi compreender se, nos estudos revisados, 0 suporte social tem sido
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identificado como fator de protecdo para adolescentes com DML1 e se, de alguma forma,
pode contribuir para processos de resiliéncia.

Método

Assim como em qualquer investigacdo cientifica, uma revisdo sistematica segue
uma metodologia clara que comeca na definicdo de um objetivo, na identificacdo da
literatura e selecdo dos possiveis estudos a serem incluidos (Sampaio & Mancini, 2007).
Partindo da definicdo do objetivo, a revisdo seguiu quatro etapas: 1) busca de evidéncias; 2)
definicdo dos critérios de inclusdo; 3) revisao e selecdo dos estudos; e 4) apresentacdo dos
resultados.

A etapa de busca por evidéncias teve inicio na selecdo das bases de dados
MEDLINE, Scielo, LILACS, PsycINFO e Web of Science. Foram selecionadas as
palavras-chave: diabetes mellitus tipo 1 (ou somente “diabetes mellitus” para a base de
dados PsycINFO); adolescéncia; resiliéncia; suporte social e apoio social, com 0s termos
correspondentes na lingua inglesa (diabetes mellitus type 1; adolescence; resilience e social
support). As palavras foram retiradas do Thesaurus of Psychological Index Terms para a
base de dados PsycINFO e do Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS) para as demais
bases. Na realizacdo das buscas, os termos obedeceram duas combinacdes: resiliéncia E
diabetes mellitus tipo 1 E adolescéncia e apoio social OU suporte social E diabetes mellitus
tipo 1 E adolescéncia. Em inglés o termo “social support” é suficiente para revelar estudos
gue envolvam tanto suporte quanto apoio social. Por esse motivo, utilizou-se um descritor a
menos neste idioma, obedecendo as mesmas combinagfes feitas com os descritores em
portugués.

A segunda etapa envolveu a escolha dos critérios de inclusdo: (a) artigo empirico
escrito em inglés, portugués ou espanhol; (b) que abordasse a problematica do adolescente
com diabetes melito tipo 1; (c) com amostra de adolescentes. Artigos de validacao,
traducdo e adaptacdo de instrumentos, assim como o0s de revisdo tedrica, ndo foram
incluidos.

Na terceira etapa, os artigos gerados nas buscas foram selecionados de forma
independente por duas pesquisadoras, através dos abstracts, utilizando-se os critérios de

inclusdo. As exclusdes foram justificadas e as discrepancias resolvidas por consenso. Os
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artigos selecionados foram tabulados, também de forma independente pelas autoras,
levando-se em conta 0 ano de publicacdo; autores; pais do estudo; método (quantitativo ou
qualitativo); instrumentos utilizados; tamanho e faixa etaria da amostra.

Os artigos que continham “suporte social” como palavra-chave foram classificados
de acordo com o tipo de suporte investigado. A partir dessa classificacdo, um quarto critério
de incluséo foi formulado, e aqueles artigos que ndo apresentavam mencgdes a nenhum tipo
de suporte social em seus resumos foram excluidos da amostra. As exclusdes nesta etapa
também foram decididas por consenso entre as autoras.

Os estudos selecionados que tratavam de suporte social foram analisados a partir
dos abstracts em duas etapas. Na primeira etapa, através de uma anélise quantitativa,
partindo de categorias formuladas a priori: (a) quantidade de publicacdes por década; (b)
método utilizado; (c) caracteristicas da amostra; e (d) tipo de suporte investigado. Na
segunda etapa, os abstracts foram analisados qualitativamente a fim de compreender 0s
efeitos do suporte social na vida do adolescente com DM1, enfatizando-se a influéncia dos
diferentes tipos de suporte que as pesquisas encontraram.

Para os estudos sobre resiliéncia, a analise envolveu os textos completos e buscou
compreender se foram identificados processos de resiliéncia em adolescentes com DM1;
quais eram os elementos envolvidos no enfrentamento adaptativo do DM1 na adolescéncia;

e se 0 suporte social esteve associado aos processos de resiliéncia.

Resultados e Discusséo

Esta revisdo sistematica obedeceu duas combinacgdes diferentes de palavras-chave,
em bases de dados especificas. A primeira combinacdo nao incluiu o termo resiliéncia e
gerou um total de 461 artigos. A segunda combinacdo envolveu o tema da resiliéncia e
resultou em sete estudos. Esses resultados foram submetidos a uma selecdo com critérios de
inclusdo preestabelecidos e aqueles artigos que atenderam aos critérios foram analisados.
Obedecendo & mesma ordem de combinacdo das palavras-chave, esta secdo de resultados e

discussao sera apresentada em dois topicos: suporte social e resiliéncia.

Suporte Social
Dos 461 artigos gerados na combinacéo das palavras apoio/suporte social; diabetes

mellitus tipo | e adolescéncia, 124 foram selecionados. As etapas da sele¢do, os motivos de



18

exclusdo e o nimero de artigos repetidos entre as bases, estdo representados na Figura 1. A
seguir os resultados sdo discutidos considerando a frequéncia e o pais das publicagdes, 0s
instrumentos e caracteristicas metodoldgicas dos estudos, as amostras das pesquisas, € 0

tipo de suporte social investigado.

Total de artigos gerados pela busca:
“Apoio social OU suporte social E DM1 E
adolescéncia”
(n=461)
MEDLINE (n=445)
Web of Science (n=7) Artigos excluidos antes da classificagao (n=279)
PsvcINEQ (n=6) Motivos:
LILACS (n=3) - Artigos repetidos (n=0)
Scigle (n=0) - Artigos sem resumo (n=16)
- Artigos em outro idioma (n=16)
- Relato de experiéncia (n=3)
- Artigos de revisdo (n=38)
—’ d
- Projetos de pesquisa (n=1)
- Artigos de validagdo de instrumento (n=14)
- Artigos que nao abordavam adolescéncia com DM1
(n=166)
- Artigos sem amostra de adolescentes (n=19)
Artigos excluidos apos a classificagdo (n=58)
— :
Motivo:
\/ - Nio havia meng¢io a nenhum tipo de suporte social

Total de artigos selecionados (n=124)

MEDLINE (n=117)

Web of Science (n=2)

PsycINEQ (n=1)
LILACS+=MEDLINE (n=2)

Web of Science +MEDLINE (n=1)
PsvcINFO-MEDLINE (n=1)

Figura 1. Diagrama de fluxo dos artigos sobre suporte social revisados.

Do total de 124 artigos, 16 foram publicados entre 2010 e 2011; 60 entre 2000 e
2009; 32 na década de 90 e 16 entre os anos de 1981 e 1989. Ndo foram encontrados
artigos dentro desses temas publicados antes de 1981. A Figura 2 evidencia que 0s estudos
envolvendo temas do DM1, adolescéncia e suporte social aumentaram consideravelmente a

partir do ano de 2005.
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Publicacoes por ano

1981
1982
1983 <
1984
1985
1986
1987
1988
1989 <
1990
1991
1992
1993
1994
1995
1996
1997
1998
1999
2000
2001
2002
2003
2004
2005
2006
2007
2008
2009
2010
2011

Figura 2. Publicacgdes por ano envolvendo DM1, adolescéncia e suporte social.

Quanto ao método, foram identificados estudos qualitativos e quantitativos, além da
opcdo por métodos mistos (quanti/quali). Para os 19 (15%) estudos qualitativos,
predominou a escolha da entrevista semiestruturada na apreensdo dos dados. Outros
instrumentos utilizados foram narrativas e grupos focais. Os 73 (59%) estudos quantitativos
utilizaram instrumentos diversos como questionarios, inventarios, escalas, prontuarios,
entrevistas estruturadas, checklists, programas de computador, entre outros. Uma medida
muito utilizada foi a da hemoglobina glicada (HbALc) para avaliar o controle metabdlico
dos pacientes e relaciona-lo com qualidade de vida, estratégias de coping, suporte social,
entre outras variaveis. As medidas de HbAlc foram retiradas de prontuarios ou realizadas
especificamente para a pesquisa, em alguns casos repetidas medidas foram feitas ao longo
do estudo.

Métodos mistos foram utilizados em sete estudos (6%) que mesclaram entrevistas,
questionarios, narrativas e grupos focais como instrumentos. Duas destas pesquisas também
utilizaram medidas de hemoglobina glicada na avaliacdo do controle metabdlico. Em 25
estudos (20%) ndo foi possivel identificar através do abstract qual tipo de método havia
sido utilizado.

Em relacdo as amostras, o tamanho variou entre cinco e 74 adolescentes para 0s
estudos qualitativos, 18 e 64 para estudos quanti/quali e 18 e 2576 para os estudos
quantitativos, sendo que em 25 estudos néo foi especificado o tamanho da amostra. Alguns
pesquisadores publicaram mais de um artigo utilizando a mesma amostra, investigando

diferentes tipos de suporte social e os relacionando com diversas variaveis. Para 64 estudos
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os abstracts ndo especificaram a faixa etaria da amostra, limitando-se a classifica-la como
sendo de adolescentes ou incluindo criancas e adolescentes no mesmo grupo,
desconsiderando o fato de que sdo fases diferentes do desenvolvimento. Alguns estudos
utilizaram termos como ‘“children” para delimitar tanto criangas quanto adolescentes. A
inclusdo de faixas etarias muito amplas dificulta a identificacdo de caracteristicas prdprias
das diferentes fases do desenvolvimento. A importancia do papel dos pais, por exemplo, ao
contribuir para o controle metabolico de uma crianca, é diferente daquele que deve ser
fornecido a um adolescente que comeca a se tornar independente e assumir o comando dos
cuidados com sua propria saude. Nos estudos que especificaram a faixa etéria dos
participantes, essa variou de 0 a 25 anos, sendo que a faixa mais pesquisada foi dos 12 aos
17 anos.

Além dos adolescentes, 36 dos 124 estudos contaram também com mées, maes e
pais, irmaos, familias, amigos ou professores para compor a amostra. Os dados oriundos
dos cuidadores; amigos; familiares e professores ajudaram a compreender melhor os
adolescentes, a rede de apoio e a opinido sobre determinados programas de intervencéo,
entre outros aspectos. Dois estudos utilizaram amostras de adolescentes saudaveis como
grupo controle para comparé-los com adolescentes diabéticos em diferentes aspectos como
amizade, qualidade de vida e nivel de ansiedade.

Entendendo a adolescéncia como um periodo de caracteristicas préprias, Butner et
al. (2009) realizaram estudo com adolescentes diabéticos, investigando as percepcdes deles
e seus pais em relacdo a autonomia e ao controle metabdlico, tendo observado que os
adolescentes se percebem mais autdbnomos e independentes do que seus pais 0s consideram.
Mesmo dentro do periodo da adolescéncia, encontraram diferencas de idade quanto ao
manejo do DM1 e a autonomia. Os adolescentes mais velhos relataram maior
independéncia ao realizar as tarefas diarias relacionadas a DM1 e maior grau de eficacia.
No entanto, apresentaram menor aderéncia e mais problemas envolvendo o controle da
doenga, possivelmente em decorréncia de caracteristicas tipicas dessa etapa como a
necessidade de aceitacdo dos pares, mudancas fisicas intensas e a propria transi¢do do
cuidado dos pais para o autocuidado (Butner et al., 2009).

A forma como um individuo percebe as fontes de suporte social com as quais conta,

também varia conforme a idade e a etapa do desenvolvimento. Estudo realizado com
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criancas e adolescentes saudaveis na Holanda constatou que criangas entre nove e doze
anos percebem maior apoio dos professores, do que os adolescentes de treze a dezoito. Uma
das justificativas para essa diferenca seria a importante transicao entre a escola primaria e
secundaria, com aumento no numero de professores e diminui¢do do tempo de contato entre
professor e aluno (Bokhorst, Sumter, & Westenberg, 2010).

Ainda em relagéo as amostras, os estudos foram realizados com adolescentes de 20
paises diferentes, tomando por base para definir a origem do estudo o pais citado como sede
da instituicdo dos autores da pesquisa. No caso de estudos que foram realizados com
amostras de adolescentes de uma regido diferente daquela da instituicdo dos autores, levou-
se em consideracdo o pais de onde provinha a amostra. A Figura 3 apresenta a quantidade
de estudos por pais, evidenciando a predominancia de estudos realizados nos Estados

Unidos, seguido de paises do Reino Unido e da Suécia.

Estudos por pais
67

Figura 3. Numero de estudos por pais sobre suporte social e adolescentes com DML.

Esta revisdo sistematica ndo revelou estudos com os temas de suporte social em
adolescentes brasileiros com DM1. Os estudos representam, principalmente, a realidade de
adolescentes de paises da América do Norte e da Europa, com culturas, economias e
sistemas de satude muito diferentes dos do Brasil e outros paises da América do Sul. Por
esse motivo deve haver cautela ao transpor os resultados desses estudos para a realidade

latino-americana. Embora esta revisdo nao apresente estudos realizados no Brasil, ndo
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significa que eles ndo existam, pois essas pesquisas podem estar publicadas em periddicos
com pouca relevancia internacional ou que néo estejam inseridos nas bases revisadas neste
estudo.

Quanto ao tipo de suporte social investigado nos estudos, o apoio familiar e dos pais
foram os mais abordados, seguidos do apoio das equipes de saude e de pares. Apenas trés
das pesquisas selecionadas referiram o suporte de professores e da escola. Quando 0s
estudos se referem ao suporte dos “pais” estdao tratando de ambos os progenitores, porém,
trés pesquisas investigaram especificamente o apoio das maes, provavelmente pelo fato de
as maes estarem envolvidas mais assiduamente do que os pais na rotina diaria de cuidado
dos adolescentes (Butner et al., 2009). Diversos estudos investigaram mais de um tipo de
apoio para a mesma amostra e alguns fizeram referéncia ao suporte social de forma geral,
sem especificar o tipo. A Figura 4 apresenta o levantamento dos diferentes tipos de apoio
mencionados nos resumos dos artigos, com numeros correspondentes a quantidade de
estudos que investigou cada suporte especifico. Alguns estudos investigaram mais de um
tipo de suporte, por esse motivo a soma dos numeros referentes a cada categoria ndo € igual

ao numero total de artigos analisados.

Tipo de Suporte Social Investigado

Tecnologico
Pares

Pais

Geral
Familia
Escola
Equipe
Maes

0 10 20 30 40 50 60

Figura 4. Frequéncia dos tipos de apoio evidenciados nos artigos.

Estudos publicados até 1995 investigaram com maior énfase o papel da familia e

dos pais no convivio com o adolescente com diabetes, em detrimento de outras fontes de
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suporte como escola, equipes de salde e pares. O tipo de relagdo entre pais-filhos também
foi relacionada aos comportamentos de autocuidado, autoeficacia e sintomas depressivos
em adolescentes com DM1. Ac¢des negativas e muitas criticas dos pais aos filhos estiveram
relacionadas a mais sintomas depressivos, baixa autoeficacia e baixo autocuidado em uma
amostra de pré-adolescentes americanos. Esses dados indicam que a qualidade do cuidado
parental influencia no bem-estar do pré-adolescente, chamando a atencdo da equipe de
salde para estimular estratégias que promovam relagcfes positivas de cuidado dos pais aos
filhos com DM1 (Armstrong, Mackey, & Streisand, 2011).

A escola apareceu como fonte de suporte social em estudos mais recentes e com
objetivos bem diferentes: elaborar um curriculo escolar adaptado para adolescentes com
DM1; investigar a percepcdo dos adolescentes sobre o apoio recebido dos professores; e
buscar correlacfes entre a vitimizacao por parte dos professores, o controle metabdlico e o
auto-monitoramento de adolescentes diabéticos. Os trés estudos, publicados entre 2006 e
2008, revelaram a influéncia direta da escola, principalmente dos professores, no cotidiano
e tratamento desses jovens, e mesmo muito relevantes, ainda sdo poucas as pesquisas com
esse foco.

As equipes de salde apareceram como importantes fontes de suporte,
principalmente por influenciarem diretamente o controle metabolico e a adesdo ao
tratamento de adolescentes com DM1. Um total de 33 estudos demonstrou o
reconhecimento dos enfermeiros, meédicos e outros profissionais da saude como
importantes fontes de apoio. Dentre essas pesquisas, aproximadamente a metade avaliou
programas de intervencdo propostos pelos préprios profissionais. Tais programas tiveram
como objetivo melhorar o controle metabolico, as habilidades sociais, 0 automonitoramento
da doenca e a tomada de decisdo dos jovens com DM1. Em revisdo sistematica sobre
programas de intervencdo com essa populacdo, foi observado que estes forneciam
conhecimento e informacdo sobre o DM1, além de tratar de questdes psicossociais e
comportamentais, embora as intervencfes ndo se mantivessem ao longo do tempo (Gage et
al., 2004).

A tecnologia foi uma forma especifica de suporte social observada, destacada
através de uma categoria prépria na classificacao dos artigos, pela especificidade do tipo de

apoio fornecido e pelo contexto em que se insere. Nos estudos revisados a tecnologia foi
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muito utilizada como fonte de informacéo e, por vezes, em programas para facilitagédo do
controle glicémico de adolescentes diabéticos. Foram mensagens de texto por celular; jogos
educativos de videogame e portais informativos na web, apontados pelos autores como
importantes fatores de protecdo. No entanto, ndo hd consenso sobre a contribuicdo da
tecnologia, pois se por um lado facilita o controle glicémico e a adesdo ao tratamento dos
pacientes, por outro esse tipo de ferramenta pode caracterizar-se como fator de risco para
adolescentes com DM1. Em especial as tecnologias de informacdo e comunicacdo via
Internet (TICs) podem ser fonte de informacéo de qualidade duvidosa, e substituir o espaco
que deveria ser de consulta presencial com os profissionais da salde (Castiel &
Vasconcellos-Silva, 2003).

O apoio dos pares de adolescentes com DM1 somente foi menos investigado que
suporte da familia, pais e equipe. Essa importante fonte apoio apareceu em 24 estudos,
sendo que oito deles tiveram foco especifico nesse tipo de suporte. As pesquisas
envolveram pares com e sem diabetes, e com outras doencgas cronicas como epilepsia, asma
e atrite reumatoide. Alguns autores diferenciaram os pares dos amigos, enfatizando o papel
destes como moderadores; auxiliares no monitoramento dos cuidados; e facilitadores ou
complicadores na adesao ao tratamento.

O apoio dos amigos também pode influenciar no bem-estar de adolescentes com
diabetes, conforme pesquisa realizada com adolescentes americanos. Os adolescentes que
apresentavam mais conflitos com o0s amigos apresentaram também mais sintomas
depressivos, pior autocuidado e baixo controle da glicémico. Diferencas por sexo foram
encontradas. As meninas que vivenciaram mais conflitos com amigos apresentavam pior
controle metabdlico, indicando que a vivéncia de tais conflitos influenciaram no
autocuidado (Helgeson, Lopez, & Kamarck, 2009).

A partir do que os artigos apresentaram como resultados e conclusdes em seus
resumos verificou-se que 78 (64%) das pesquisas evidenciam as diversas formas de suporte
social como importante fator de protecdo. Os autores desses 78 estudos apontam uma
variedade de contribui¢des do suporte social para o adolescente com DM1, alguns citando
mais de uma consequéncia positiva dessas formas de apoio. Do total, 24 estudos (19,35%)
encontraram que o suporte social influenciou na melhora do controle metabdlico, 22

(17,74%) apontaram a contribui¢do para melhor o manejo do DM1 e 18 (14,51%) estudos
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indicaram que o apoio social auxiliou na aderéncia ao tratamento. Outros aspectos
influenciados de forma positiva pelo suporte social foram o bem-estar (n=7), a autoeficacia
(n=6), o controle nutricional (n=5), a qualidade de vida (n=5) e a autoestima (n=4).
Citados em apenas um estudo cada, o ajustamento social, a melhora na tomada de decisao,
0 manejo do estresse, e a melhora da autoimagem e autopercepgdo do adolescente

apareceram também como consequéncias positivas do apoio social.

Resiliéncia
Dos sete artigos gerados na combinacdo das palavras resiliéncia; diabetes mellitus
tipo | e adolescéncia, quatro foram selecionados a partir dos critérios de inclusdo. As etapas

da selecdo e os motivos de exclusédo estdo representados na Figura 5.

Total de artigos gerados pela busca:
“Resiliéncia E DM E Adolescéncia™
(n=7)
MEDLINE (n=3)
PsyeINEQ (n2)

Artigos excluidos antes da classificagio (n=3)
Motivos:

- - Arfigos que ndo abordavam adolescéncia com DML (n=1)
- Artigos sem amostra de adolescentes (n=2)

Total de artigos selecionados (n=4)
MEDLINE (n=3)
PsysINEQ (n=1)

Figura 5. Diagrama de fluxo dos artigos sobre resiliéncia revisados.

Entre os quatro artigos selecionados sobre resiliéncia e adolescentes com DM1, um
foi publicado em 2011 e trés em 2010. O estudo menos recente, publicado em setembro de
2010, foi realizado com 30 diades de adolescentes e suas maes, com o objetivo de examinar
a associacdo entre o uso de estratégias de coping e indicadores de resiliéncia (Jaser &
White, 2010). Os autores utilizaram o0 modelo de Compas et al. (2001) que considera o

papel do desenvolvimento nas estratégias de coping, sendo que estas podem ser de trés
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tipos: de engajamento primario, de engajamento secundario e de desengajamento. No
estudo, as estratégias de coping foram cruzadas com alguns elementos considerados pelos
autores como indicadores de resiliéncia (qualidade de vida; competéncia social e controle
metabolico). Ao realizar estas correlagdes, os autores pretendiam testar a hipotese de que
quanto mais estratégias de engajamento e menos estratégias de desengajamento, maiores 0s
niveis de resiliéncia em adolescentes com DM1. A hipdtese de pesquisa foi comprovada e
0s pesquisadores concluiram que o coping adaptativo esta relacionado a resiliéncia, e que as
estratégias de engajamento, tais como resolucdo de problemas, expressdo das emocdes,
aceitacéo e reestruturacdo cognitiva, devem ser estimuladas nesses adolescentes.

Outro dos estudos selecionados foi realizado por Winsett, Stender, Gower
e Burghen (2010) com 81 adolescentes diabéticos norte-americanos que participavam de
um acampamento de férias especifico para essa populacdo. O objetivo da pesquisa foi
medir e identificar correlagbes entre as varidveis autoeficicia, resiliéncia e controle
metabolico. De forma geral os adolescentes apresentaram bom controle metabdlico e
escores moderadamente altos nas escalas de resiliéncia e autoeficacia, apontando o
acampamento como fator de protecdo, embora a presenca em edi¢Ges anteriores do
programa néo tenha se correlacionado com altos indicadores. Outra conclusdo importante
foi a de que quanto maior a idade desses adolescentes, maiores as taxas de hemoglobina
glicada e, portanto, pior o controle glicémico.

O artigo mais recente, publicado em 2011 por Mackey et al., parte do pressuposto
de que alguns adolescentes apresentam resiliéncia frente ao diabetes (com bom controle
glicémico e aderéncia ao tratamento), para investigar a relacéo entre caracteristicas pessoais
positivas, relacdes familiares e manejo do diabetes. Adolescentes entre 11 e 14 anos e seus
pais (n= 257) revelaram altas taxas de coesdo familiar e bom manejo da doenca. As
medidas de HbAlc aumentaram com a idade dos participantes, indicando pior controle
metabolico em adolescentes mais velhos. Houve melhor desempenho no manejo da doenca
em familias com maiores indices de coesdo. As caracteristicas pessoais positivas ndo
estiveram diretamente relacionadas com melhora no controle metabdlico, mas quando
somadas a uma boa coesdo familiar, possibilitaram um melhor manejo da doenca, e como

consequéncia, melhor controle da glicemia.
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Embora tenha se enquadrado nos critérios de selecdo desta revisdo, o quarto artigo
da amostra ndo aborda diretamente o tema da resiliéncia. O estudo fenomenoldgico de
Wang, Brown e Horner (2010) buscou compreender o significado de ser diabético no
contexto da escola, para adolescentes taiwaneses. Os pesquisadores constataram, ao
analisar duas entrevistas com adolescentes diabéticos, que estes querem ser tratados como
seus pares saudaveis, que muitas vezes tém dificuldade em revelar sua condicdo e que
precisam do envolvimento direto dos pais no tratamento. Verificaram também que a escola
nem sempre oferece o suporte que os adolescentes com DML necessitam e que 0s pares
exercem papel fundamental no manejo do diabetes, seja de forma positiva ou negativa. Os
resultados podem contribuir para diretrizes para 0 manejo das equipes, pais, familiares,
pares e professores, no contato com esses jovens. Os autores acreditam que baseados nestas
descobertas, equipes de satde podem desenvolver diferentes programas de intervencao para
promover resiliéncia em adolescentes com DML1.

Duas constatacOes imediatas e importantes podem ser feitas a partir da reviséo
destes artigos sobre resiliéncia em adolescentes com DM1.: a primeira é de que sdo poucos
o0s estudos nessa interface, e a segunda é de que o0s poucos estudos sdo bastante recentes,
apontando a necessidade de mais estudos sobre esta tematica. A resiliéncia no campo da
salde e ciéncias humanas vem sendo trabalhada h& pouco mais de 30 anos, a partir da obra
de Michael Rutter, que iniciou seus estudos na década de 80. Essa histdria recente pode
explicar a falta de pesquisas sobre resiliéncia no contexto da adolescéncia com diabetes,
especialmente em paises como o Brasil.

A historia recente do construto também se evidencia na falta de consenso teérico e
metodoldgico por parte dos estudos que se propdem a investigar resiliéncia. Um dos artigos
aqui revisados considerou como indicativo de resiliéncia o controle metabolico e a
aderéncia ao tratamento (Mackey et al., 2011), outro acrescentou a essas caracteristicas a
qualidade de vida e a competéncia social (Jaser & White, 2010), e um terceiro utilizou a
Resilience Scale (Wagnild & Young, 1993), para mensurar 0s niveis de resiliéncia
apresentados pelos adolescentes (Winsett, Stender, Gower, & Burghen, 2010). Essa
diversidade levanta questionamentos sobre qual é o construto que esta sendo investigado, se
de fato € a resiliéncia ou se sdo outras caracteristicas pessoais que estdo sendo mensuradas
(Windle, Bennett, & Noyes, 2011).



28

Dos quatro estudos, apenas um esta focado em processos psicoldgicos, 0s outros
trés sdo estudos do campo da enfermagem. A nocdo de resiliéncia como construto
psicolégico, um processo de interacdo entre fatores de risco e protecdo (Poletto & Koller,
2006), se consolidou dentro do movimento da Psicologia Positiva com uma visdo mais
focada nos potenciais, motivagoes e capacidades humanas (Sheldon & King, 2001). Essa
base tedrica consistente e clara é fundamental em estudos de resiliéncia, ndo so pelas
confusdes causadas pelo surgimento recente do construto no campo das ciéncias humanas,
mas também porque é somente dessa forma que se evitardo investigaces de outros tracos e
caracteristicas, tomados como se fossem processos de resiliéncia (Libério, Castro, &
Coélho, 2006).

O suporte social foi elemento presente nos quatro artigos revisados. Na Tabela 1
pode-se observar que o0s estudos que trabalharam mais diretamente com processos de
enfrentamento do diabetes incluiram pais e maes em suas amostras. Os pais sdo apontados
pela literatura como principal fonte de apoio dos adolescentes com DM1, e a incluséo
destes como fonte de dados aponta para uma compreensdo mais global dos processos de
resiliéncia nos adolescentes, reforcando a importancia desse tipo de suporte para o

enfrentamento de uma doenga cronica na adolescéncia.



Tabela 1. Principais Caracteristicas dos Artigos sobre Resiliéncia Analisados
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Pais Participantes/  Método  Instrumentos Objetivo Principais Resultados Conclusbes
Idade
Autor/Ano
Jaser S. S., Estados 30 diades Quanti Responses to Stress Examinar a A utilizacdo de estratégias primarias e Coping adaptativo em adolescentes com
White L. E. Unidos  adolescentes/ Questionnaire; associacdo entre o secundarias de coping esteve relacionada com DM1 esta relacionado com resiliéncia.
2010 mées. Child Behavior uso de estratégias de indicativos de resiliéncia como altos niveis de  Equipes de salde devem encorajar 0 uso
10 a 16 anos Checklist; Youth coping, de acordo competéncia; maior qualidade de vida e melhor de estratégias primarias e secundarias de
Self-Report; com o modelo controle metabdlico. O uso de estratégias de coping.
Pediatric Quality of proposto por desengajamento esteve associado com baixos
Life; Prontuérios Compas e cols, e indices de resiliéncia.
indicadores de
resiliéncia.
Winsett Estados 81 Quanti Ficha de inscricio Medir autoeficiciae Quanto maior a idade, maior autoconfianca e Acampamentos sdo importante fonte de
R.P., Stender  Unidos  adolescentes no acampamento; resiliéncia em habilidade para lidar com situagbes fornecimento de informagdo e formacéao
S. R., Gower 10 a 16 anos Resilience  Scale; adolescentes  que estressantes. O controle metabdlico piorou a de qualidade aos adolescentes, por parte
G., Burghen Self-Efficacy for participaram de um medida que a idade aumentou. A pontuagdo nas das equipes de salde.
G. A Diabetes Scale; acampamento  de escalas de resiliéncia e autoeficacia foi alta,
2010 Exame de sangue. verdao para mas ndo esteve relacionada com outras
adolescentes participa¢fes no acampamento.
diabéticos.
Mackey Estados 257 Quanti Questionario Examinar o papel Pais e adolescentes reportam boa coesdo Coesdo familiar é um atalho através do
E.R., Hilliard  Unidos  adolescentes e médico e soOcio- das caracteristicas familiar e bom manejo da doenca. Quanto qual as qualidades positivas se associam
M.E., Berger seus pais demografico; YSR- intrapessoais maior a idade, pior o controle metabdlico, com melhor manejo da doenga e controle
S.S., Streisan Positive Qualities; positivas e dos menos interferéncia dos pais no manejo do metabdlico em adolescentes com DM1.
d R, Chen 11 a 14 anos Diabetes Behavior fatores familiares no  diabetes e menor nimero de testes glicémicos.
R., Holmes C. Rating Scale; manejo do diabetes Coesdo familiar estd relacionada com
2011 Family nos primeiros anos habilidade no manejo da doenca. Caracteristicas
Environmental da adolescéncia. pessoais se relacionam indiretamente com
Scale; Prontuérios; controle metabélico.
Hollingshead Index;
Exame de sangue.
Wang, Y. L., Taiwan 2 adolescentes Quali Entrevista semi-  Compreender 0 Pares exercem papel central no manejo do Quando estdo na escola, adolescentes
Brown, S. A, 12 a 16 anos estruturada significado de ser diabetes dentro da escola. Adolescentes com com DM1 precisam superar obstaculos
Horner, S. D. adolescente  com DM1 se sentem como 0s outros, mas tem para manejar a doenca, encontrar formas
2010 DM1 no contexto dificuldade em revelar a doenga. O ambiente de se sentir seguranca fisica e social, ndo

escolar em Taiwan.

escolar ndo presta todo o suporte e seguranga
que os adolescentes precisam para manejar o
diabetes. Envolvimento parental é fundamental.

parecer diferente e ndo deixar que outras
pessoas, especialmente o0s pais, se
preocupem por eles.
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Na relacdo entre enfrentamento do diabetes e apoio dos pais estd um ponto nodal do
cotidiano desses adolescentes: a transicdo dos cuidados parentais para o autocuidado. Os
estudos revisados com o tema da resiliéncia se ocuparam principalmente dos primeiros anos
da adolescéncia, denominados early adolescence, justamente por se tratar do momento mais
intenso de transi¢do. As pesquisas demonstraram que 0 aumento da autonomia esteve
diretamente associado a piora do controle metabolico, o que caracteriza uma linha ténue entre
possiveis fatores de protecdo (suporte social e autonomia) e de risco (baixa adesdo ao
tratamento e aumento da glicemia). A forma como essa transicdo acontece pode ser
determinante para a manifestacdo de processos de resiliéncia no futuro, e, por esse motivo
obter apoio de outras fontes, além da familia e dos pais, torna-se imprescindivel. E o que
demonstram os estudos revisados, ao destacar o trabalho das equipes de saude (estimulando
estratégias de coping e promovendo encontros de formacdo como o0s acampamentos) e
também a importancia que os proprios adolescentes atribuem a escola nessa etapa do
desenvolvimento (Jaser & White, 2010; Winsett, Stender, Gower, & Burghen, 2010).

Ainda no que se refere a interface entre resiliéncia e suporte social no contexto da
adolescéncia com diabetes, esta revisdo sistematica apontou outros resultados interessantes. O
primeiro deles é que, se h4 uma escassez de estudos com foco nos processos de resiliéncia
dessa populacdo, mais escassos ainda sdo os estudos que se propdem a correlacionar esse
fendmeno com o suporte social. Aqueles que de alguma forma se propuseram a estudar os
dois temas encontraram relagcdes positivas, como por exemplo, que o incentivo ao uso de
estratégias positivas de coping aumentou o potencial de resiliéncia, que a coesdo familiar foi
um atalho através do qual o adolescente pdde enfrentar melhor a condicdo de diabético ou,
ainda, que adolescentes que participaram de programas de formacdo e integracdo para

diabéticos tiveram altos indices de pontuacdo em escalas de resiliéncia.

Considerac0es Finais

A partir desta revisdo sistematica, foi observado um crescimento de pesquisas nos
ultimos anos envolvendo os temas do suporte social e diabetes na adolescéncia. Constatou-se
também que o pais que mais publicou sobre esses temas foi os EUA. No entanto, o tema da
resiliéncia no contexto da adolescéncia com DML foi pouco identificado, sendo que as buscas
nas bases de dados geraram apenas sete estudos com a tematica, dos quais quatro cumpriram
o0s critérios de inclusdo. Esta revisdo ndo contemplou estudos brasileiros envolvendo DM1,
adolescéncia e suporte social, possivelmente porque os estudos existentes estdo publicados em
periddicos ndo indexados nas bases de dados aqui selecionadas. De todas as formas, o baixo

indice de estudos, provindos de paises em desenvolvimento como o Brasil, aponta para a
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necessidade de mais pesquisas relevantes sobre a tematica, considerando as particularidades
desses contextos.

A inclusdo de diversas fontes de dados como familia, amigos, escola, equipe de saude
e tecnologia permitiu uma melhor compreensdo sobre o suporte percebido pelo adolescente.
Ao pesquisar as diferentes fontes de apoio ao adolescente com DM1, tendéncia de estudos
mais atuais, amplia-se 0 conhecimento sobre suporte social e reitera-se a importancia desse
fator de protecdo para o desenvolvimento do adolescente com DM1. No entanto, a analise dos
artigos selecionados indicou que nos estudos que incluiram criangas e adolescentes na mesma
amostra ndo foi possivel destacar as caracteristicas tipicas da fase de transi¢do. Considerando
gue a autonomia e, consequentemente, o controle metabdlico modificam-se significativamente
na passagem da infancia para a adolescéncia no contexto do DM1, tornam-se necessarios
estudos de carater longitudinal, que investiguem como se ddo esses processos ao longo do
tempo, observando as relagdes entre a autonomia e a resiliéncia.

A partir dos elementos identificados na primeira secdo de analise desta revisdo, pode-
se concluir que o suporte social se caracteriza como um importante fator para melhora do
controle glicémico do adolescente com DML, evidenciando-se como fator de protecdo. Os
estudos analisados na segunda sessdo, que abordavam o tema da resiliéncia, também
apontaram para a importancia da familia, dos pais, da escola e da equipe de salude apoiando,
em diferentes aspectos, o desenvolvimento desses jovens. De forma geral os estudos
encontraram que adolescentes com diabetes podem ter um bom enfrentamento da condigéo
crénica, manifestando processos de resiliéncia, sendo que o suporte social parece ser fator
decisivo para tal. Desta forma, sugere-se que novos estudos e propostas de intervencdo com
esta populacdo considerem o impacto do suporte social no enfrentamento e melhor
ajustamento do adolescente com DM1. Além disso, estudos sobre a manifestacdo de
processos de resiliéncia nesta populacdo, deverdo apresentar um respaldo tedrico e
metodoldgico claro, assim como configurar seu objeto de estudo, evidenciando o que se

entende por ajustamento e resiliéncia nestas situacdes.



CAPITULO 2

Adolescentes com diabete melito tipo 1: Qualidade de vida e suporte social

Introducéo

O diabete melito tipo 1 (DM1) estd entre os problemas mais sérios de saude da
atualidade, afetando 65 mil novas pessoas a cada ano, mundialmente. No Brasil, estima-se que
existam em torno de 12 milhdes de pessoas portadoras de diabete melito, os dados séo
resultados de uma atualizacdo do Censo Diabetes, do final da década de 80, com base no
Censo IBGE 2010 (Sociedade Brasileira de Diabetes, 2012). Segundo a Fundacéo
Internacional de Diabetes, sdo poucos 0s estudos epidemioldgicos sobre o diabetes
direcionados para criancas, adolescentes e idosos, o que dificulta estimar o nimero de
pacientes nessas faixas etarias.

Nos Estados Unidos, estudo realizado em 2006 estimou a prevaléncia de 1.82 casos de
DML1 para cada 1000 jovens entre zero e vinte anos (SEARCH for Diabetes in Youth Study
Group, 2006). Nos pacientes com idade entre 10 e 19 anos, a prevaléncia foi de 2.8 casos para
cada 1000, e, entre as criancgas, de menos de um caso (0.79) para cada 1000. Os resultados
indicam a puberdade como periodo de pico para o inicio do DM1, demonstrando a
importancia do estudo dessa doencga no contexto da adolescéncia.

Dados de 2008 apontam que no Rio Grande do Sul existem aproximadamente oito mil
criancas e adolescentes com DML e que 312 novos casos sdo diagnosticados anualmente.
Esses dados sdo fruto de pesquisa de membros de uma instituicdo especializada no
atendimento a criancas e adolescentes com DM1, o Instituto da Criangca com Diabetes,
atualmente responsavel por aproximadamente 40% dos atendimentos de novos casos da
doenca no estado (Tschiedel et al., 2008).

As consequéncias e o impacto do DM1 na adolescéncia tém sido foco de diversas
pesquisas. Estudos com esses adolescentes indicam que as transi¢es tipicas da fase interagem
com as exigéncias do tratamento da doenca (Tuchman, Slap, & Britto, 2008; Williams,
Gannon, & Soon, 2011). Os adolescentes precisam conviver com as limitagdes da condic¢ao
cronica (Oliveira & Gomes, 1998), se sentem diferentes dos outros adolescentes da mesma
idade (Damido & Pinto, 2007) e em geral apresentam maior indice de comportamentos de
risco que seus pares saudaveis (Miauton, Narring, & Michaud, 2003). Nesse contexto
adverso, o suporte da rede social é imprescindivel para a adesdo ao tratamento e melhor

enfrentamento da doenca.
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Durante a década de 70, alguns autores (Cassel, 1976; Cobb, 1976; Moss, 1973)
compreenderam que as relagbes sociais tém o poder de moderar efeitos de estresse para a

salde e bem estar dos individuos (Vangelisti, 2009). Desde essa época, 0s estudiosos do tema

tém usado diferentes termos e definigdes para esse fendmeno em que as relagbes sociais
fornecem apoio e promovem saude fisica e psicologica. As pesquisas sobre suporte social tém
contribuido para o melhor entendimento da natureza multidimensional do tema e
reconhecimento do seu impacto, demonstrando os efeitos do suporte social tanto em curto
qguanto em longo prazo (Pierce, Sarason, Sarason, Joseph, & Henderson, 1996). Os estudos
estabeleceram associagfes entre satisfacdo, suporte social e qualidade de vida (Guterres,
2002), investigaram a presenca de relacionamentos familiares como importante fonte de
suporte (Elmaci, 2006; Matsukura, Maturano, & Oishi, 2002; Weber, Puskar, & Ren, 2010), e
a relagdo entre maior percepcdo de suporte social e menos sintomas relacionados a
dificuldades no desenvolvimento socioemocional (Squassoni, 2009).

Pesquisas sobre suporte social no contexto da adolescéncia com DML enfatizam a
importancia do apoio da familia (Jaser & Grey, 2010; Mackey et al., 2011), da equipe de
salde e dos amigos (Huus & Enskar, 2007; Karloss, Arman, & Wikblad, 2008) para o
ajustamento psicossocial do adolescente e melhora do controle metab6lico. O suporte social
influencia no tratamento do jovem com diabetes, pois quanto maior a percepcao de suporte,
maior o crescimento no nivel de ajustamento, menor incidéncia de sintomas depressivos e
melhor qualidade de vida (Elmaci, 2006).

A qualidade de vida refere-se, em grande parte, ao grau de salde percebido pelo
préprio individuo (Garcia-Viniegras, 2008). O conceito de qualidade de vida tem sido
utilizado tanto na linguagem popular, na vida cotidiana e nas politicas publicas, quanto no
meio cientifico, em pesquisas desenvolvidas em diversos campos. Estudos mais recentes
indicam dois aspectos relevantes da qualidade de vida: o da subjetividade, pois ela s6 pode ser
avaliada pelo proprio individuo, e o da multidimensionalidade, ja que estd composta por
diversas dimensdes. As dimensbes que compdem a qualidade de vida estariam inseridas em
quatro grandes fatores: fisico, psicologico, do relacionamento social e do ambiente (Seidl &
Zannon, 2004).

Existem duas formas de conceituar o termo qualidade de vida, uma forma mais
genérica, e outra com foco na saude. A nocdo de qualidade de vida ligada & satide tem origem
recente e reflete uma mudanca de paradigma em que os determinantes do processo saude-

doenca passaram a envolver aspectos econdmicos, socioculturais, experiéncia pessoal e estilo
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de vida. Neste estudo utiliza-se essa perspectiva de qualidade de vida com foco em aspectos
mais associados as enfermidades ou ao bem-estar, considerando a avaliacdo subjetiva que o
paciente faz sobre diferentes aspectos da sua vida, mas em relacdo ao seu estado de saude
(Guiteras & Bayés, 1993; Seidl & Zannon, 2004).

Ao revisar a literatura sobre qualidade de vida em jovens com DM1, Novato e Grossi
(2011) encontraram seis principais fatores que estdo relacionados a esse conceito em
adolescentes: fatores sociodemograficos, aspectos psicossociais, tratamento do DM1, relagédo
com a familia, controle metabdlico e hiperglicemia. Os achados das autoras demonstram que a
qualidade de vida relacionada a saude esti longe de ser determinada apenas por fatores
bioldgicos, apontando para a necessidade de que o tratamento desses pacientes abarque
aspectos sociais, psicoldgicos, assistenciais, entre outros.

Estudos brasileiros e internacionais que avaliaram a qualidade de vida em adolescentes
com DM1 também comprovaram a multidimensonalidade deste conceito. Com diferentes
instrumentos disponiveis para avaliar indices de qualidade de vida, as pesquisas investigaram
preditores para essa condicdo ligada a saude, sempre tendo como principio a autoavaliacdo do
paciente. Controle metabolico (Hoeyet al., 2001; Novato, Grossi, & Kimura, 2008) e suporte
social da familia e da equipe de saude (Hoey et al., 2001; Pereira et al., 2008) foram os
principais aspectos que se correlacionaram com uma melhor qualidade de vida nesses
adolescentes.

Este estudo teve por objetivo principal identificar possiveis correlacbes entre as
variaveis qualidade de vida e suporte social em adolescentes em tratamento do diabete melito
tipo 1. Além disso, buscou avaliar a qualidade de vida relacionada a saude em adolescentes
em tratamento do DML, realizar um levantamento do suporte social percebido por esses
adolescentes e investigar a relacdo da variavel qualidade de vida com idade, sexo e tempo de
diagndstico.

Método

Participantes

Participaram do estudo 102 adolescentes com diagndstico de DML, entre 12 e 17 anos
(M=14,44; dp=1,63), sendo 46 meninos (45,1%) e 56 meninas (54,9%). Os participantes sao
pacientes de um servico especializado no atendimento de criancas e adolescentes diabéticos,
e, para fazer parte do estudo, deveriam estar em tratamento para o diabetes ha pelo menos seis
meses e ndo possuir dificuldades cognitivas que pudessem interferir na compreensdo dos

instrumentos.
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Contextualizagao

A coleta de dados foi realizada no Instituto da Crianca com Diabetes do Rio Grande
do Sul (ICD), uma instituicdo ndo governamental que atende pacientes com diabete melito,
especialmente do tipo 1, pelo Sistema Unico de Satide (SUS). O servico funciona através de
um convénio com o Grupo Hospitalar Concei¢cdo (GHC), complexo hospitalar de Porto
Alegre ligado ao Ministério da Saude. Com uma equipe composta por médicos, psicologa,
assistente social, enfermeiros, educador fisico, odontologa e nutricionistas, o ICD tem como
missdo assistir as criangas, adolescentes e suas familias, através de tratamento especializado e
interdisciplinar, proporcionando acesso a recursos disponiveis para uma convivéncia saudavel
com o diabetes. Até junho de 2012, o ICD contava com cadastro de mais de 2.300 pacientes,
tendo se tornado um servico de referéncia regional e nacional em diabetes na infancia e

adolescéncia.

Procedimentos

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Grupo
Hospitalar Conceicdo (CEP-GHC), sob o numero de protocolo 02076612.7.0000.5530
(Anexo A).

A coleta de dados foi realizada por equipe de pesquisa composta por trés alunos de
graduacdo e uma aluna de pés-graduacdo do Instituto de Psicologia da UFRGS. Os pacientes
e acompanhantes foram abordados na sala de espera para as consultas de rotina no ICD. ApGs
breve explicacdo sobre os instrumentos e objetivos do estudo, 0s responsaveis que
autorizaram a participacdo do adolescente assinaram Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (Anexo B). Quando autorizados, os adolescentes assinaram Termo de
Assentimento (Anexo C), confirmando o desejo de participar da pesquisa. Os instrumentos
foram aplicados individualmente na prépria sala de espera, com tempo médio de duracdo de
20 minutos. Tomou-se o cuidado de ndo expor o participante, mantendo-o distante de outros
pacientes e acompanhantes engquanto respondia aos instrumentos. Os dados foram digitados
em tabela do Programa SPSS, para realizacao de andlises descritivas e inferenciais.

Instrumentos
Foram utilizados os seguintes instrumentos:
1) Ficha de dados sociodemogréaficos. Objetivou coletar dados quanto a constitui¢do
familiar; situacdo de moradia; tempo de diagnostico; numero de internagdes

hospitalares; escolaridade; entre outros.
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2) KIDSCREEN-52. Questionario desenvolvido na Europa (The KIDSCREEN Group
Europe, 2006) para avaliar a qualidade de vida relacionada a saude em criangas e
adolescentes (Anexo D). Envolve 10 dimensdes (saude e atividade fisica, sentimentos,
estado emocional, autopercepcao, autonomia e tempo livre, ambiente familiar, aspecto
financeiro, amigos, ambiente escolar, provocagdo/bullying), com questes em uma
escala de cinco pontos. No Brasil o KIDSCREEN-52 foi validado por Guedes e
Guedes (2011), sendo que a andlise fatorial exploratéria realizada pelos autores
confirmou a estrutura de dimensdes do instrumento original, explicando 63%-69% da
variancia total com valores satisfatorios de consisténcia interna, com alfa de Cronbach
variando entre 0,72 e 0,89, dependendo da dimensdo. Para um escore total de
qualidade de vida relacionada a saude, as pesquisas tém utilizado a versdo reduzida do
instrumento, 0 KIDSCREEN-10, que utiliza a soma de 10 itens para obtencdo de um
escore geral. A versdo portuguesa do KIDSCREEN-10 mostrou boa consisténcia
interna de 0,78.

3) Versao Brasileira do Social Support Appraisals (SSA; Vaux et al., 1986). Escala no
formato Likert com seis pontos em que o participante deve avaliar frases sobre sua
rede de apoio, variando entre “concordo totalmente” e “discordo totalmente” (Anexo
D). A escala dimensiona o suporte social em quatro fatores: amigos; familia;
professores e outros. Os valores para suporte social geral variam entre 30 e 180,
podendo-se também obter o valor de cada um dos fatores, ao somar o0s pontos de cada
subescala. A adaptacdo do instrumento para o Brasil, realizada por Squassoni (2009),

mostrou boa consisténcia interna, com alfa de Cronbach de 0,74.

Resultados

A partir dos dados sociodemograficos, constatou-se que quanto ao tempo de
diagnostico do diabetes, houve um predominio de descoberta da doenca entre os cinco e 0s
dez anos de idade, sendo que 50% dos participantes foram diagnosticados nessa faixa etéria.
Outros 25,5% dos participantes souberam que tinham diabetes antes dos cinco anos, e 0
restante, 24,5%, com mais de 10 anos.

Quanto a configuracdo familiar, a média de irm&os dos participantes do estudo foi de
1,86 (dp=1,4), variando de zero a sete irmé&os, sendo que 13 deles (12,7%) eram filhos unicos.
Os pais dos adolescentes eram em sua maioria casados, apenas 36,3% dos pais estavam
divorciados ou separados. Dos adolescentes filhos de pais separados, apenas um morava com
0 pai, 0s outros todos com a mae. Quanto a escolaridade, 57,8% dos participantes estavam no

Ensino Fundamental, distribuidos entre a quinta e a oitava série, e 42,2% estavam no Ensino
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Médio. Quanto as hospitalizacdes por complicacbes do diabetes, 12,7% nunca haviam sido
internados, 38,2% apenas uma vez, 15,7% duas vezes, 10,8% trés vezes, 15,7% tiveram
quatro ou mais episodios de internacdo, e 6,9% foram internados mais de dez vezes para tratar

da doenga.

Qualidade de vida relacionada a saude— KIDSCREEN

O instrumento apresentou caracteristicas psicométricas desejaveis, tanto nas 10
dimensbes do KIDSCREEN-52, quanto no KIDSCREEN-10, como se pode observar na
Tabela 2. Os escores médios obtidos pelos adolescentes com DM1 em cada uma das
dimens@es variaram entre 65,06 (dp=11,98) e 90,52 (dp=14,84), sendo que 0 escore mais
baixo foi da dimensdo saude, e 0 mais alto da dimensdo provocacéo e bullying. As médias

para cada dimens&o e para o escore total do KIDSCREEN-10 também estdo apresentadas na

Tabela 2. Dados Psicométricos KIDSCREENS52 por Dimensdes e KIDSCREEN10

Média Desvio  Variancia Consist.

Padréo Interna

Saude 64,75 15,11 228,35 0,71
Sentimentos 77,58 15,30 234,13 0,86
Estado Emocional 76,67 15,85 251,21 0,85
Autopercepcao 74,43 13,96 194,90 0,56
Autonomia/Tempo Livre 78,62 16,40 269,14 0,80
Familia 78,03 17,53 307,44 0,86
Aspectos Financeiros 68,23 21,16 448,12 0,83
Amigos 79,77 14,92 222,71 0,78
Ambiente Escolar 73,07 15,93 254,05 0,82
Provocacao 90,52 14,84 220,40 0,80
KIDSCREEN-10 38,41 5,879 34,56 0,79

Foram observadas diferencas significativas entre 0s sexos para seis das dez dimensdes,
com médias mais baixas para as meninas, conforme pode ser observado na Tabela 3. A maior
diferenca de escores entre 0s sexos apareceu na dimensdo autopercep¢do, com pontuagédo
mais alta para os meninos. Nas dimensfes sentimentos, amigos e apoio social, ambiente
escolar e provocacéo e bullying ndo foram observadas diferencas significativas quanto ao

SeX0.
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Quanto a faixa etaria, foi observada diferenca significativa nas dimensdes
autopercepcao, autonomia e tempo livre, aspectos financeiros e amigos e apoio social, com

médias mais baixas para a faixa etaria Il (dos 15 aos 17 anos).

Tabela 3. Resultados das Dimensdes por Sexo e Faixa Etaria

Meninos Meninas t Faixa | Faixa Il t
M DP M DP M DP M DP
Saude 70,61 12,28 59,93 15,60 3,86** 67,33 13,86 62,44 1591 1,65
Sentimentos 79,78 14,84 75,77 15,56 1,32 80,21 16,10 7525 1428 1,64
Emocdes 81,99 12,18 72,30 17,22 3,32*%* 78,27 15,14 75,24 16,46 0,96

Autopercep. 80,52 10,45 69,43 14,56 4,47** 78,08 14,70 71,20 12,53 2,55**
Autonomia 82,86 12,12 75,14 18,61 2,52** 83,33 1422 7444 17,20 2,82**

Familia 82,10 13,81 74,70 17,58 2,23* 78,26 19,10 77,84 16,20 0,12
Asp. Finan. 73,04 17,27 64,28 23,31 2,17* 74,72 17,28 62,47 22,73 3,08**
Amigos 81,95 12,75 77,97 16,38 1,38 83,12 12,80 76,80 16,12 2,18*

Amb. Escolar 73,04 6,22 73,09 15,85 -0,01 75,62 14,46 70,80 1525 1,53
Prov/Bullying 90,58 14,98 90,47 14,87 0,03 89,58 16,32 91,35 13,50 -0,60

Nota: =p<0,05; »=p<0,01

Também foram realizadas analises (teste t e ANOVA) considerando o tempo de
diagnostico (diagndstico recebido até 5 anos de idade, de 5 a 10 e a partir dos 10 anos),
namero de hospitalizacBes (até duas hospitalizagdes; 3 a 10; ou mais de 10 hospitalizacGes) e
situacdo conjugal dos pais (separados ou ndo), mas ndao foram observadas diferencas
significativas nas médias em nenhuma das dimensdes do KIDSCREEN-52 e nem no escore
total do KIDSCREEN-10.

Suporte social percebido — Social Support Appraisals

O instrumento apresentou consisténcia interna satisfatéria, com alpha de Cronbach de
0,90, sendo que nas subescalas a consisténcia interna foi de 0,78 para familia, 0,89 para
amigos, 0,73 para professores e 0,70 para outros. A média geral dos participantes no SSA foi
de 148,05 (dp=17,01), variando entre 108 e 180 pontos. Nas subescalas a pontuacdo média foi
de 41,96 (dp=5,85) para a familia, 35,83 (dp=6,16) para os amigos, 29,16 (dp=4,15) para 0s
professores e 38,34 (dp=>5,9) para outros.

O SSA apresenta faixas de classificacdo segundo as fontes de suporte, em trés niveis:
“baixo0”, “médio” e “alto” (Squassoni, 2009). A classificagdo da média geral dos adolescentes

com DMI para o suporte social esta localizada na faixa “média”, que vai dos 130 aos 155

pontos. No que se refere a classificacdo por subescala tem-se, em relacdo aos escores medios,
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gue o suporte da familia, dos professores e de outros foi classificado como médio, enquanto
que o suporte dos amigos foi classificado como alto.

A Tabela 4 apresenta as médias do escore total e dos escores de cada subescala
(familia, amigos, professores e outros) por sexo e faixa etaria. Apenas foi observada diferenca
significativa por faixa etaria, nas dimensdes amigos e outros e no total do SSA, sendo que 0s
adolescentes mais novos tiveram escores mais altos que os mais velhos. Também foi
observada diferenca significativa no total da escala por faixa etaria, com média de percepcao
de apoio mais alta entre os mais novos. As analises (teste t e ANOVA), considerando o tempo
de diagnostico, nimero de hospitalizacBes e situacdo conjugal dos pais, ndo apresentaram
diferencas significativas nas médias em nenhuma das subescalas do SSA e nem no total da

escala.

Tabela 4. Resultados do SSA e Subescalas por Sexo e Faixa Etaria

Meninas Meninos t Faixal Faixa 2 t
M DP M DP M DP M DP
Familia 42,52 5,38 41,50 6,22 0,87 42,22 5,40 41,72 6,26 0,43
Amigos 36 6,14 35,70 6,22 0,24 37,58 4,45 34,27 7,02 2,86*
Prof. 30,71 5,53 31,14 6,18 0,36 31,64 6,80 30,33 4,90 1,1
Outros 38,26 5,17 38,41 5,59 -0,13 39,70 4,98 37,13 5,84 2,38*
Total 147,50 16,45 146,75 19,62 0,20 151,17 16,52 143,46 18,94 2,20*

Nota: *=p<0,05

Correlaces entre as variaveis

Foram realizadas analises de correlaces considerando as variaveis sociodemogréaficas,
os resultados das dimensdes do KIDSCREEN-52, do KIDSCREEN-10 e da versao brasileira
do Social Support Appraisals. Os resultados sdo apresentados na Tabela 5.

Dentre as caracteristicas sociodemograficas investigadas, a idade e o numero de
hospitalizacGes apresentaram correlagfes negativas significativas, embora fracas, com
dimens@es de qualidade de vida relacionada a satde. A varidvel idade apresentou correlacdo
negativa com as dimensdes tempo livre e autonomia (r=-0,20; p<0,05); aspectos financeiros
(r=-0,19; p<0,05) e amigos (r=-0,23; p<0,05). Com o nudmero de hospitalizacbes
correlacionaram-se as dimensdes sentimentos (r=-0,26; p<0,05); aspectos financeiros (r=-
0,28; p<0,01) e ambiente escolar (r=-0,22; p<0,05).



Tabela 5. CorrelacGes entre variaveis sociodemograficas, dimensdes do KIDSCREEN-52 e tipos de suporte social.
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2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18

1. Idade 00 -22 -,07 -297 10 -217 -4 -,14 -,08 01 -16 -200  -00 -197 -280 -19 07
2. Hospitalizagdes 1 -,02 -,05 13 -15 -,01 -15 .34 -26" -12 -18 04 -,05 -28" 04 -22" -,04
3. SSA Total 1 a7 72" 737 87" 68" 38” 637 52" 52" 53 57 43" 67" 64" 43"
4. Familia 1 357 447 617 54™ 377 54™ 407 457 367 617 337 48” 50™ 407
5. Amigos 1 307 57" 39" 14 317 307 40" 33" 22" 29" 65" 35" 25"
6. Professores 1 53" 59" 327 517 AT 327 48" 457 317 367 627 27"
7. Outros 1 59™ 367 ,60™ 46™ 427 48™ 49™ 427 56" 517 427
8.KIDSCREEN-10 1 647 727 63" ,60™ 78 767 54 677 717 24"
9. Saude 1 52" 367 50" 39”7 407 377 397 43”7 ,08
10. Sentimentos 1 617 617 467 66”7 AT 447 657 257
11. Est. Emocional 1 54 49™ 53" 347 367 417 22"
12. Autopercepgao 1 497 577 417 AT 417 18
13. Autonomia 1 ,60™ 50™ 577 50™" 19
14. Amb. Familiar 1 46" 48™ 54" 24"
15. Asp. Finan. 1 517 AT 21"
16. Amigos 1 517 207
17. Amb. Escolar 1 367
18. Prov./Bullying 1

Nota:»=p<0,05;~=p<0,01
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Foram observadas correlagdes significativas negativas entre idade e o escore
total do SSA (r=-0,22; p<0,05), a subescala amigos (r=-0,29; p<0,01) e a subescala
outros (r=-0,21; p<0,05). Além disso, foi encontrada correlacdo significativa entre o0s
resultados do Social Support Appraisals e do KIDSCREEN-10 (r=0,68; p<0,01),
apontando que, quanto maior a percepc¢ao de suporte social, maior a qualidade de vida
relacionada a salde; e entre o suporte social e todas as dimensdes do KIDSCREEN-
52. As correlagfes mais fortes apareceram entre suporte social e as dimensdes
sentimentos (r=0,63; p<0,01); amigos (r=0,67; p<0,01) e ambiente escolar (r=0,64;
p<0,01).

Discussao

Este estudo permitiu investigar aspectos da percep¢do de qualidade de vida
relacionada a salde e suporte social de adolescentes com DM1, assim como as
correlagdes entre estas variaveis. Quanto a qualidade de vida, o uso do instrumento
KIDSCREEN-52, organizado em subescalas que consideram a multidimensionalidade
da variavel, permite a analise de aspectos bastante especificos da forma como estes
adolescentes se percebem. O escore médio dos participantes na dimensdo salde e
atividade fisica, média mais baixa dentre todas as subescalas, revela, por exemplo, que
esses adolescentes ndo se sentem bem e em forma fisicamente e possuem baixa
energia para realizar atividades fisicas (Gaspar & Matos, 2008). Este resultado pode
estar relacionado ao fato desses adolescentes apresentarem uma doenca enddcrina que
envolve uma série de limitacGes, assim como também observado em adolescentes com
sobrepeso, por exemplo, que participaram de um estudo em paises europeus e
revelaram escores médios mais baixos que os adolescentes saudaveis (Ottova, Erhart,
Rajmil, Dettenborn-Betz, & Ravens-Sieberer, 2012). Em estudo realizado com
amostra de 154 brasileiros ndo portadores de doencas crbnicas, a média para a
dimensdo salde e atividade fisica foi mais alta do que dos adolescentes com condicbes
crbnicas (Guedes, Astudillo, Morales, Vecino, & Junior, 2010).

Na dimensdo provocacdo e bullying, os participantes obtiveram escore medio
de 90,52 (dp=14,84), indicando que praticamente ndo se sentem provocados ou
rejeitados por seus colegas (Gaspar & Matos, 2008), ao contrario do que se poderia
esperar de adolescentes que possuem alguma diferenca em relagdo aos pares. O escore
médio foi mais alto do que o apresentado em outros estudos (Guedes et al., 2010;
Ottova et al., 2012). Sabe-se que os comportamentos de provocacdo dependem do
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contexto e das peculiaridades do grupo, porém, caracteristicas como satisfacéo de vida
e percepcdo da escola como ambiente seguro sdo fatores de protecdo em relagdo ao
bullying (Matos & Gongalves, 2009). A autopercepcdo, 0 contexto em que estd
inserido e o nivel de satisfagho com a sua vida, apesar da condicdo cronica,
possibilitam que o adolescente com DM1, mesmo com caracteristicas de minoria, ndo
se torne vitima de provocagdes e rejeicdo por parte dos pares. Portanto, esse resultado
pode ser entendido de forma positiva, j& que de alguma forma esse grupo de
adolescentes parece estar protegido de situacfes de provocacao e bullying.

Outras diferencas foram observadas nos escores médios obtidos neste estudo e
nos obtidos em estudo que também utilizou 0 KIDSCREEN-52 com participantes
brasileiros saudaveis. A pesquisa, realizada para estabelecer compara¢cdes com
adolescentes chilenos e argentinos, contou com amostra total de 588 brasileiros com a
mesma faixa etaria dos participantes deste estudo (12 a 17 anos). Guedes, Astudillo,
Morales, Vecino e Janior (2010) observaram que as médias das meninas sao mais
baixas na maioria das dimensdes do que as dos meninos, assim como ocorre com 0S
adolescentes com DM1. Os escores obtidos para o grupo dos meninos saudaveis foram
maiores em quatro dimensdes (sentimentos, emoc¢des, aspectos financeiros e amigos),
enquanto que em dimensdes como ambiente escolar, autonomia e saide a média dos
adolescentes DM1 foi maior. Ja para as meninas apenas as médias das dimensdes
ambiente escolar e autonomia foram maiores nas adolescentes com DM1, indicando
que estas percebem pior sua qualidade de vida do que as adolescentes saudaveis.

Pesquisas que utilizaram o KIDSCREEN-52 em outros paises também
encontraram que adolescentes do sexo masculino demonstram maior qualidade de vida
do que as do sexo feminino. Gaspar e Matos (2008), em estudo realizado em Portugal
com 3195 criancgas e adolescentes saudaveis entre 10 e 16 anos, encontraram diferenca
significativa entre as médias de meninos e meninas, sendo que apenas nas dimensdes
aspectos financeiros e amigos e apoio social essas diferencas ndo existiram de forma
significativa. Assim como o0s participantes deste estudo, 0S meninos portugueses
tiveram escores mais altos em todas as dimensdes, a ndo ser em ambiente escolar,
dimens&o na qual as meninas pontuaram mais.

Os estudos sobre qualidade de vida em adolescentes que analisaram diferencas
de género, em geral encontraram que a percepcao de qualidade de vida nos meninos é
maior do que nas meninas, com essa diferenca aumentando consideravelmente junto

com a idade (Michel et al., 2009). Sdo diversas as hipoteses para explicar essa
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diferenca, uma delas é a de que a adolescéncia para as meninas estd marcada pela
menarca, com importantes alteragdes hormonais e maior incidéncia de eventos
estressores (Patton & Viner, 2007; Petersen, Sarigiani & Kennedy, 1991). Os estudos
também tém apontado maior sensibilidade das mulheres e adolescentes do sexo
femenino, mais preocupadas com seu bem-estar, e mais vulneraveis a sofrimento
psiquico (Nolen-Hoeksema & Girgus 1994; Patton & Viner, 2007).

No que se refere a idade, observou-se que os escores de todas as dimensdes do
KIDSCREEN-52 foram mais baixos na faixa etaria Il, com excecdo da dimensdo
provocacgdo e bullying. Outros estudos com KIDSCREEN-52 também identificaram
decréscimos na qualidade de vida relacionada a salude na medida em que a idade
aumentou. Gaspar e Matos (2008) e Guedes et al. (2010) encontraram diferencas
significativas ao comparar as médias das faixas etarias, sendo que os adolescentes
mais novos apresentaram medias mais elevadas de qualidade de vida em todas as
dimensGes, a ndo ser em provocacao e bullying. Michel, Biseger, Fuhr, Abel e The
KIDSCREEN Group (2009) também constataram que a percep¢do de qualidade de
vida de adolescentes de diversos paises europeus diminui de faixas etarias mais baixas
para mais altas.

Esse decréscimo na qualidade de vida observada na faixa etaria dos mais
velhos pode ser explicado por uma série de aspectos desenvolvimentais. Um dos
aspectos que pode estar associado a menores indices de qualidade de vida a medida
gue o adolescente cresce diz respeito as alteracbes hormonais caracteristicas da
puberdade, que interferem na acdo da insulina e provocam alteragdes metabdlicas
(Amiel et al., 1986). Essas alteracdes muitas vezes culminam em complicagdes agudas
(hipoglicemia e hiperglicemia), com sintomas fisicos intensos, implicando em
hospitalizacBes, quebras de rotina, impossibilidade de praticar exercicios fisicos,
dentre outros entraves. As proprias dimensdes do instrumento utilizado neste estudo
(saude e atividade fisica, sentimentos, ambiente escolar, estado emocional, autonomia
e tempo livre, etc.) revelam as diversas areas da vida do paciente que podem estar
comprometidas e que justificariam menores indices de qualidade de vida relacionada a
salide com o passar dos anos.

O decrescimo na percepcdo de qualidade de vida em adolescentes saudaveis se
soma as alteragdes metabolicas e as implicagdes da convivéncia com uma doenga
cronica. Além das transicbes e mudangas tipicas do periodo da adolescéncia, 0s

pacientes com DML ainda precisam assumir o controle dos cuidados com a doenca
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(dieta, monitoramento da glicemia, manipulacéo e aplicacdo de insulina, etc) que, na
infancia, estavam a cargo do cuidador. Nesse sentido, um decréscimo de qualidade de
vida é ainda mais esperado, na medida em que o paciente se torna mais autbnomo e
transita entre o cuidado de terceiros e 0 autocuidado, experimentando um novo papel.
A conquista da autonomia se caracteriza como importante tarefa desenvolvimental
através da qual o adolescente se mantém vinculado a sua rede de apoio, a0 mesmo
tempo em que atinge certo grau de independéncia, este ultimo fundamental para o
gerenciamento da doenca em situaces em que ndo possa contar com a ajuda de
terceiros (Spear & Kulbok, 2004).

Embora a autonomia em relacdo a rede de apoio normalmente aumente a
medida que o adolescente cresce, para os adolescentes com DM1 observou-se
correlacdo negativa entre a dimensdo autonomia e tempo livre e a variavel idade. A
dimensdo se refere a liberdade de escolha do adolescente, autossuficiéncia e
independéncia (Gaspar & Matos, 2008), e 0 que se pode supor € que, mesmo
conquistando aos poucos sua autonomia, o adolescente com DM1 ainda se vé pouco
independente, ndo podendo tomar todas as decisdes que gostaria. Esse sentimento
pode estar atrelado ao fendbmeno da superprotecdo, muito descrito em estudos com
criancas e adolescentes com doencas crnicas. Nesses casos as cobrangas com 0s
cuidados de saude séo intensas (Fragoso, Araujo, Lima, Freitas, & Damasceno, 2010)
e 0s pais e cuidadores mais proximos, apesar das recomendacGes médicas, temem
facilitar a independéncia e autonomia e perder o controle do tratamento dos filhos
(Oliveira & Gomes, 1998). Em estudo com adolescentes diabéticos norte-americanos
foi constatado que esses se percebem mais competentes e capazes do que seus pais 0S
consideram, sendo que a discrepancia pode estar atrelada a dificuldade dos pais em
favorecer a independéncia (Butner, 2009).

Quanto a percepcdao de suporte social pelos adolescentes deste estudo, 0s
escores médios obtidos sdo semelhantes aos encontrados por Squassoni (2009), em
estudo de validacdo da escala para a populacéo brasileira. Nas pesquisas realizadas por
Squassoni (2009, 2012) os participantes também avaliaram com maior pontuacdo o
suporte da familia, seguido do suporte de outros, dos amigos e, por ultimo, dos
professores. A familia continua sendo a principal fonte de apoio apontada pelos
adolescentes, onde encontram seguranca e regularidade de contatos (Squassoni, 2012).
No caso de adolescentes com DM1, a familia é ainda mais destacada como fonte de

apoio e fator de protecdo para adesdo ao tratamento, controle metabdlico e manejo da
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doenca (Mackey et al., 2011; Oliveira & Gomes, 1998; Pereira et al., 2008; Pisula &
Czaplinska, 2011). Os pares também s&o reconhecidos como importante fonte de
apoio. No caso dos adolescentes com doenca cronica, podem ser amigos com 0 mesmo
diagnostico, possibilitando a identificacdo e compartilhamento de vivéncias (Willians,
Gannon, & Soon, 2011), ou pares saudaveis que permitam fazer parte de grupos a
partir de outras identificacfes (Kyngas, 2004).

O apoio dos professores foi o que apresentou médias mais baixas pelos
adolescentes com DM1, e a avaliacdo é semelhante a realizada por outros adolescentes
brasileiros (Squassoni, 2009, 2012). Sdo poucos 0s estudos que investigam 0 apoio
oferecido pela escola aos adolescentes com DM1, entretanto, as poucas pesquisas que
se ocuparam desse tema revelaram a influéncia direta dos professores no cotidiano e
tratamento dos adolescentes, apontando para a importancia de se fortalecer essa rede
(Knowles et al., 2006; Peters, Storch, Geffken, Heidgerken, & Silverstein, 2008; Sato
et al., 2008).

A correlagdo negativa encontrada entre a dimensdo ambiente escolar e o
nimero de hospitalizacBes também permite reflex6es importantes sobre o papel da
escola e dos professores no cotidiano dos adolescentes com DML1. Pacientes crénicos
em idade escolar precisam lidar com a falta de informag&o da escola sobre a doenca, a
indiferenca dos hospitais com sua situacdo académica, a falta de comunicacgéo entre
escola e hospital, a dificuldade dos professores em trabalhar com o aluno que esta ou
esteve hospitalizado e a impoténcia do aluno/paciente diante dos varios obstaculos
(Holanda & Collet, 2011). A atividade escolar dos pacientes crénicos normalmente
tende a estar prejudicada, e, segundo Oliveira e Gomes (1998), os adolescentes a
principio costumam atribuir a si proprios o0 prejuizo que possuem no rendimento
escolar, concluindo algumas vezes que as frequentes hospitalizaces influenciam na
motivacao para 0s estudos.

Outras correlagfes significativas, embora fracas, demonstraram que quanto
maior o nimero de internagdes hospitalares, menor a pontuagdo dos adolescentes nas
dimensbes salde e atividade fisica, sentimentos e aspectos financeiros. Esses
resultados podem indicar que, ainda que ndo tenham relagdo direta com a percepgéo de
qualidade de vida de forma geral, as hospitalizacGes podem se caracterizar como fator
de risco em ambitos especificos da vida desses adolescentes. Ao pontuar menos nos

itens de saude e atividade fisica, por exemplo, o adolescente com mais episddios de
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hospitalizacdes revela ndo se sentir tdo bem e em forma fisicamente (Gaspar & Matos,
2008).

A necessidade de superar mais adversidades do que aquelas comumente
enfrentadas por pares saudaveis se evidencia nas médias mais baixas dos adolescentes
com DML nas dimensdes sentimentos e estado emocional em relacdo as médias da
amostra de adolescentes saudaveis em estudo de Guedes et al. (2010). A dimensdo
sentimentos se refere ao bem-estar do adolescente, revela percepcbes e emocgOes
positivas experienciadas individualmente (Gaspar & Matos, 2008). Ao avaliar bem-
estar em adolescentes suicos com e sem condicdes crbnicas, pesquisadores
constataram que aqueles com doencga crénica se dizem com menos bom humor e com
mais frequéncia experimentam sentimentos de depressdo e desespero (Miauton,
Narring, & Michaud, 2003). Estudo brasileiro sobre sentimentos de adolescentes com
DM1 revela que as exigéncias de cuidado dessa doenca, envolvendo entre outras
coisas eventuais hospitalizacdes, provocam insatisfacdo com esse estilo de vida
permeado por sentimentos como inseguranga, medo, desamparo, ansiedade, entre
outros (Almino, Queiroz, & Jorge, 2009).

No que se refere a dimensao aspectos financeiros, os adolescentes com médias
mais baixas se sentem em desvantagem financeira e com estilo de vida restrito por
recursos financeiros (Gaspar & Matos, 2008). A correlacéo significativa negativa entre
hospitalizacdes e aspectos financeiros, pode indicar maior ocorréncia de internamentos
hospitalares em adolescentes cujas familias provém de classes econdémicas menos
favorecidas. Em pesquisa realizada com 157 adolescentes diabéticos portugueses,
aqueles de classes econdmicas menos favorecidas apresentaram menor adesdo ao
tratamento e pior qualidade de vida quando comparados com os de situacdo econémica
mais favorecida (Pereira, Berg-Cross, Almeida, & Machado, 2008). Seriam
necessarios estudos que investigassem aspectos socioeconémicos de adolescentes
brasileiros com DM1 em relacdo a qualidade de vida, adesdo ao tratamento e nimero
de hospitalizagdes, para que se pudesse obter conclusdes mais apuradas.

As correlagOes das dimensdes de qualidade de vida do KIDSCREEN-52 com
0s resultados gerais e por subescala do SSA também revelaram aspectos importantes e
merecem destaque. Foi objetivo principal deste estudo investigar as correlagdes entre
essas variaveis, e os resultados demonstraram que o suporte social se caracteriza como
um componente essencial para diversos aspectos da qualidade de vida. Os escores

totais do suporte social percebido apresentaram correlagdes moderadas positivas com
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todas as dimensbes de qualidade de vida, confirmando constatacdes de estudos
anteriores de que o apoio social contribui para o equilibrio emocional (Almino,
Queiroz, & Jorge, 2009); aumento da autoestima (Kyngas, 2004); do bem-estar
(Olsson et al., 2005); do ajustamento social (Elmaci, 2006), entre outros aspectos que
compdem a percepc¢do de saude do individuo.

Todas as subescalas de suporte social correlacionaram-se positivamente com a
dimensdo referente a avaliagdo que o préprio adolescente faz de sua capacidade
cognitiva e de aprendizagem, demonstrando a importancia das diferentes formas de
apoio para melhor percepcdo sobre o ambiente escolar e aprendizagem dos
adolescentes com DM1. O suporte dos professores, mesmo aparecendo em um ultimo
lugar como fonte de apoio, esteve positivamente correlacionado com sentimentos,
estado emocional, autonomia e ambiente escolar. Mais uma vez torna-se evidente a
importancia de fortalecer essa fonte de apoio.

No que se refere ao apoio dos amigos, as maiores correlacbes foram com
ambiente escolar e autopercepgdo. A importancia das amizades e convivéncia com
pares para o ajustamento social, aceitacdo e para a propria satude dos adolescentes com
doencas crénicas ja foi destacada por diversos estudos (Helgeson, Lopez, & Kamarck,
2009; Kingas, 2004). Esse resultado permite compreender que o suporte social dos
amigos contribui para uma percepcdo positiva do adolescente sobre si proprio, sua
imagem corporal e autoestima. O escore total de suporte social também se
correlacionou com a autopercepc¢do, o que demonstra que outras fontes de suporte
também sdo importantes para uma boa avalia¢do de si mesmo.

Outra correlagdo importante se observou entre o suporte da familia e a
dimensdo sentimentos, apontando para a importancia dessa fonte de apoio no que se
refere as percepcdes e emocdes positivas experienciadas individualmente. O papel da
familia aparece fundamentalmente atrelado a satisfacdo de vida do adolescente e
reflete a forma como estes vivenciam sentimentos positivos como alegria e felicidade.

O apoio de outros, quarta subescala do instrumento de suporte social, e terceira
mais bem avaliada pelos adolescentes, se correlacionou mais fortemente com
sentimentos, e com todas as outras dimensGes com correlacbes menos intensas. Esse
tipo de apoio, segundo Squassoni (2012), é compreendido pelos adolescentes como
um somatorio das outras fontes, especialmente dos familiares e amigos. Neste estudo,
porém, deve-se considerar o fato de os participantes contarem com uma fonte de apoio

adicional, diante da necessidade de cuidados intensivos de salude. A equipe
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multidisciplinar do instituto em que recebem atendimento pode ter sido considerada
pelos adolescentes na avaliacdo da rede de apoio. Juntamente com a familia e os
amigos, a equipe de salde pode contribuir para o bem-estar psicoldgico, a
autopercepcao, a aquisicao da autonomia, a percepcdo da capacidade cognitiva, entre
outros aspectos que compdem a qualidade de vida relacionada a satde (Kyngas, 2007;
Llergo & Araiza, 2009; Pisula & Czaplinska, 2010).

Por fim, observou-se correlagdo positiva moderada entre o indice geral de
qualidade de vida relacionada a saude, avaliado pela versédo reduzida do KIDSCREEN,
e 0 escore total de suporte social percebido, conferindo ainda mais robustez a
suposi¢do de que o suporte social é componente indispensavel para uma boa percepgéo
de qualidade de vida relacionada a satude. No Brasil ainda ndo foram realizados
estudos com o KIDSCREEN-10, o que impossibilita a comparacao do indice geral de
qualidade de vida com outros adolescentes brasileiros. Entretanto, a versdo reduzida
foi importante para obtencdo do escore geral e possibilitou observar a importante
influéncia que a rede de suporte social exerce no aumento da percepcdo da qualidade

de vida em adolescentes com DM1.

Considerac0es Finais

Os resultados deste estudo permitem reforcar a nocdo de que o suporte social
percebido desempenha papel fundamental na qualidade de vida relacionada a saude de
adolescentes com DML, enfatizando a necessidade de valorizar estas tematicas quando
se trata dos cuidados com esta populacdo. Observou-se que, de forma geral, os
adolescentes com DM1 possuem boa percepcdo de qualidade de vida relacionada a
salde, com algumas dimensdes ndo tdo bem avaliadas, como no caso dos sentimentos
e do estado emocional. No entanto, os valores médios obtidos no Social Support
Appraisals sdo proximos aos valores encontrados por outros pesquisadores com
adolescentes brasileiros saudaveis, indicando que ndo ha um prejuizo maior na
percepcédo da qualidade de vida entre os adolescentes investigados.

A importante correlagdo encontrada entre qualidade de vida e suporte social
pode explicar os bons escores apresentados pelos adolescentes nas dimensfes de
qualidade de vida, ja que a rede de apoio destes parece exercer importante influéncia
como fator de protecdo, minimizando os aspectos negativos de ser diabético. O apoio
da familia esteve relacionado especialmente ao bem-estar psicologico, o apoio dos

amigos a autopercepcao e o apoio dos professores se relacionou na mesma intensidade



49

com a percepcdo da capacidade de aprendizagem, a autonomia, o estado emocional e 0
bem-estar psicoldgico. Diante destes resultados, destaca-se a importancia de pesquisas
e intervencOes dirigidas para o fortalecimento da escola como rede de apoio, j& que
esta se mostrou bastante influente, porém mal avaliada pelos adolescentes com DM1.

Os participantes deste estudo contam com o0 apoio de uma equipe
multidisciplinar de profissionais que atendem ndo s6 as necessidades de salde dos
pacientes, mas se propdem a trabalhar outros aspectos que promovem qualidade de
vida, como o bem-estar psicoldgico, a autonomia, a autopercepc¢do, o fortalecimento
da rede de apoio, etc. Esse contexto certamente influencia na qualidade de vida
relacionada a salde, assim como na percep¢do do suporte social de outros, categoria
dentro da qual podem ter sido incluidos os profissionais da equipe. Futuros estudos,
com pacientes provenientes de diferentes regides e servicos de atendimento, podem
apontar de forma mais acurada se a qualidade de vida destes adolescentes com DM1
esta influenciada pelo atendimento de uma equipe especifica, ou se os indices estdo de
acordo com os de outros adolescentes brasileiros com DM1.

Outra importante constatacdo do estudo reside na diferenca significativa
encontrada entre meninos e meninas no que se refere a percepc¢do de qualidade de vida
relacionada a salde. Esta diferenca, que aumenta com a idade, também foi apontada
por outros estudos sobre qualidade de vida em adolescentes, e precisa ser observada e
considerada pelos profissionais que acompanham estes casos. Futuras investigacfes
com foco nessas diferencas de género podem contribuir para a melhora do
atendimento dos adolescentes com DML1.

Por fim, a avaliacdo da qualidade de vida relacionada a satde e da relagdo com
suporte social permite compreender o impacto do DM1 para o adolescente, assim
como apontar estratégias que podem ser adotadas para melhorar o controle glicémico e
a adesdo ao tratamento, principais dificuldades com as quais as equipes de satde lidam
ao tratar pacientes na adolescéncia. Aponta-se para a necessidade de estudos
longitudinais que permitam maior aproximacgao com os aspectos especificos da rede de
apoio que contribuam, ao longo do curso da doenca, para a melhora na qualidade de

vida relacionada a saude.



CAPITULO 3

Adolescentes com diabete melito tipo 1: Processos de resiliéncia

Introducéo

O diabete melito tipo 1 (DM1) é uma doenca cronica autoimune caracterizada
pela deficiéncia completa de insulina, em fungdo da destruicdo das células beta do
pancreas. O manejo do DM1 envolve diversos desafios na busca pelo controle
glicémico: aplicaces diarias de insulina, monitoramento constante dos niveis de
glicose no sangue, consultas permanentes com diversos profissionais da salde,
rigorosa dieta alimentar, pratica regular de exercicios fisicos, entre outros (Guttman-
Bauman, Flaherty, Strugger, & McEvoy, 1998). Em virtude dessas exigéncias e da
cronicidade da doenca, diversos estudos tém investigado as consequéncias e impacto
do DML1 na adolescéncia.

Os autores destacam as interferéncias do inicio abrupto da doenca e 0s
cuidados que ela exige, para o bem-estar, a qualidade de vida e a autoimagem do
adolescente (Guttman-Bauman et al., 1998). Pesquisas demonstram como as transi¢fes
tipicas do periodo da adolescéncia interagem com as exigéncias da vida com uma
condicdo cronica (Tuchman, Slap, & Britto, 2008; Williams, Gannon, & Soon, 2011).
Adolescentes com diversos diagndsticos como diabetes, fibrose cistica, reumatismo
juvenil e epidemdlise bolhosa, mudaram sua forma de ver a doenca e se tornaram mais
conscientes da condicdo que enfrentavam na medida em que foram entrando na
adolescéncia. Para alguns adolescentes as diversas transi¢des, somadas a condicdo de
doente cronico, sdo “coisas demais pra se lidar ou suportar”.

Em levantamento realizado na Suica sobre estilo de vida e saude emocional de
9268 adolescentes entre 15 e 20 anos, foi constatado que daqueles que se declararam
doentes cronicos, 38% estavam deprimidos em consequéncia da sua condi¢do. Quando
comparados com os adolescentes saudaveis, aqueles com diagnostico de doenca
cronica apresentaram maior frequéncia de ideacdo suicida e maior ndmero de
tentativas de suicidio nos 12 meses anteriores a realizagdo do levantamento (Miauton,
Narring, & Michaud, 2003). Em 2008, estudo sobre comportamentos de risco
realizado com o mesmo banco de dados de adolescentes suicos, constatou que aqueles
com doenca crbnica também apresentaram maior indice de comportamentos de risco

que seus pares saudaveis (Suris, Michaud, Akre, & Sawyer, 2008).
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Atrasos no desenvolvimento fisico de adolescentes com doenca crénica sdo comuns e
podem ser transitorios, possibilitando uma estatura e maturagdo normal na fase adulta,
ou permanentes (Suris, Michaud, & Viner, 2004). A preocupagdo com a imagem
corporal, caracteristica da adolescéncia, implica muitas vezes em sentimentos de
inferioridade, e consequentes restricdes no envolvimento em atividades e convivéncia
com pares. Adolescentes com DM1 se percebem transformados fisicamente pela
doenga, muitas vezes com perdas significativas de peso, 0 que provoca um sentimento
de estranheza e reforca que ser diabético € ser diferente. No entanto, apesar de
portarem a doenca, 0s desejos, anseios, alegrias e tristezas desses adolescentes séo 0s
mesmos das pessoas saudaveis da mesma idade (Damido & Pinto, 2007).

As frequentes hospitalizagGes e cuidados necessarios para o tratamento do
diabetes também modificam, em maior ou menor grau, o cotidiano e o convivio com
familiares, na escola e outros ambientes (Almino, Queiroz, & Jorge, 2009; Oliveira &
Gomes, 2004; Vieira & Lima, 2002). A maior incidéncia de comportamentos de risco
apresentados pelos adolescentes suicos com doenga crénica, pode estar associada a
dificuldade de socializacdo dessa populacédo (Suris et al., 2008). Os autores do estudo
supdem que grupos envolvidos em comportamentos de risco tendem a aceitar com
mais facilidade aqueles adolescentes que sdo “diferentes”.

As consequéncias de uma doenca cronica ndo estdo restritas ao adolescente que
a possui, os estudos sdo unanimes em salientar o impacto da doenca para todo o
universo familiar. Dependera das caracteristicas da familia enquanto grupo a forma
como a condicdo do adolescente sera recebida, assim como o adequado enfrentamento
da doenca, que na infancia e adolescéncia estad fundamentalmente atrelado as relagdes
familiares (Castro & Piccinini, 2002; Oliveira & Gomes, 1998; Oliveira & Gomes,
2004; Silva, 2001; Vieira & Lima, 2002).

Heleno et al. (2009) entrevistaram adolescentes com DM1 e constataram que,
de modo geral, 0 apoio e suporte da familia é caracterizado como um fator de protecao
pelos préprios adolescentes. Oliveira e Gomes (2004), em estudo sobre a adesdo ao
tratamento, concluem, entre outras coisas, que a adesdao depende em grande parte da
figura da mae e do vinculo entre mée e filho. Em outro estudo realizado em 1998, os
mesmos autores haviam constatado que os adolescentes consideram a presenca e
acompanhamento dos pais fundamental (Oliveira & Gomes, 1998).

Como importante fator de protecdo diante do enfrentamento do diabetes na

adolescéncia, o suporte social, seja da familia ou de outras fontes, é fundamental para
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a manifestacdo de processos de resiliéncia. Este que € um fendmeno comum resultante
de sistemas adaptativos do ser humano, s6 se manifesta frente a ameacas reais para o
desenvolvimento e estd marcado pela interacdo entre fatores de risco e protecdo
(Masten, 2001; Poletto & Koller, 2006). Mais recentemente, a resiliéncia tem sido
compreendida ao mesmo tempo como uma capacidade individual de encontrar saidas
saudaveis, e uma condicdo da familia, comunidade e cultura do individuo, de oferecer
recursos e experiéncias saudaveis (Ungar, 2008). Pesquisas sobre resiliéncia estéo
interessadas em compreender como se ddo 0s processos que resultam em bons
resultados diante das situacdes adversas, e, para tal, € importante uma boa investigacéo
sobre os fatores de risco e protecdo que atuam no contexto em questao.

Castro e Moreno-Jiménez (2007) ressaltaram a importancia dos estudos de
resiliéncia direcionados para pacientes crbnicos, pela nova perspectiva que esse
conceito proporciona: enfatizar o desenvolvimento positivo, as possibilidades de
adaptacdo e de superacdo da doenca. As autoras constataram em levantamento
bibliogréafico, que estudos e planos de intervengdo com pacientes crbnicos com
enfoque na resiliéncia sdo escassos, e constituem-se ainda em grande desafio para 0s
pesquisadores da area. E nesse sentido que se desdobra este estudo, enfatizando a
resiliéncia dessas pequenas conquistas do dia-a-dia e dos recursos que cada crianga,
adolescente, familia e comunidade possuem (Masten, 2001). Trabalhar com esse
conceito é enfocar as potencialidades e inimeras situacdes de superacdo diaria na luta
por sobrevivéncia, ao invés de enfatizar a situacdo de risco a que estdo submetidos
estes adolescentes (Vasconcelos, Yunes, & Garcia, 2009).

Como aporte tedrico e metodoldgico, utilizou-se a Teoria Bioecoldgica do
Desenvolvimento Humano, por se mostrar adequada para a compreensdo de
fendmenos humanos em seu contexto. Urie Bronfenbrenner, precursor desta teoria,
atentou desde cedo para a interdependéncia dos organismos vivos e seu ambiente,
sempre articulando pesquisa e prética, na intencdo de contribuir para a melhoria da
condig&o de vida da populagédo (Narvaz & Koller, 2004).

O desenvolvimento humano, de acordo com Bronfenbrenner (2005), se da
através de interacOes externas e imediatas cada vez mais complexas do ser humano
com as pessoas, objetos e simbolos. Essas interacbes sdo chamadas de processos
proximais, os principais motores do desenvolvimento, que ocupam posi¢édo central na
fase mais recente do Modelo Bioecoldgico do Desenvolvimento Humano. Nessa nova

fase Bronfenbrenner (2005) prop8e que o desenvolvimento ocorre na interagdo entre
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quatro elementos: processo, pessoa, contexto e tempo (Brofenbrenner & Ceci, 1994;
Narvaz & Koller, 2004; Poletto & Koller, 2008).

Os processos proximais podem ter efeitos de competéncia ou de disfungéo
(Bronfenbrenner & Morris, 1998). As caracteristicas da pessoa e do ambiente no qual
ela esta se desenvolvendo se unem para definir a forma, contetdo, forca e direcdo dos
processos proximais (Bronfenbrenner, 2005). De acordo com Bronfenbrenner e Morris
(1998) sdo trés as caracteristicas produtoras e produto de desenvolvimento da pessoa:
demanda, recursos biopsicologicos e forca. As de demanda sdo caracteristicas que
agem como estimulo imediato em outras pessoas, encorajando ou desencorajando
reacbes do meio, favorecendo ou n&do processos proximais. OS recursos
biopsicoldgicos sdo caracteristicas ndo tdo evidentes, relacionadas a eventos sociais,
mentais e emocionais (experiéncias, conhecimentos, habilidades) que influenciam
diretamente os processos proximais. A forca inclui caracteristicas que tem a ver com
diferencas de temperamento, motivagéo, persisténcia, etc., e sdo elas que véo colocar
0S processos proximais em movimento.

O contexto se constitui na interacdo de outros quatro elementos:
microssistema (relacbes interpessoais face a face); mesossistema (conjunto de
microssistemas e suas interacdes); exossistema (ambientes em que o individuo nao é
participante ativo) e macrossistema (conjunto de ideologias, valores e crencgas). O
tempo envolve a cronologia do desenvolvimento da pessoa e 0 processo historico ao
qual esta submetida, subdivididos em microtempo, mesotempo e macrotempo. O
microtempo se refere a regularidade dentro das interacGes, 0 mesotempo a
peridiocidade dos processos proximais, e 0 macrotempo as mudangas e eventos dentro
da sociedade em que o desenvolvimento acontece (Bronfenbrenner, 1999; Narvaz &
Koller, 2004; Tudge, Mokrova, Hatfield, & Karnik, 2009).

O Modelo PPCT pode contribuir para a compreensdo dos processos de
resiliéncia em adolescentes com DM1, na medida em que considera o
desenvolvimento contextualizado, atraves da interacdo dindmica dos quatro elementos.
Grande parte da pesquisa em resiliéncia tem sido sustentada por esse modelo,
justamente por se tratar de uma teoria sistémica, que permite abordar o risco e a
resiliéncia enfatizando as relagcdes entre fatores de risco e protecdo (Liborio & Ungar,
2010). A leitura dinamica e processual do desenvolvimento humano, proposta por
Bronfenbrenner possibilita, entre outras coisas, a compreensdo de salde como

processo e ndo como condigéo estatica (Morais & Koller, 2004).
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Desta forma, este estudo teve como objetivo investigar processos de resiliéncia
em adolescentes com DM1, identificando os fatores de risco e protecdo nos casos e as

formas de enfrentamento diante das adversidades vivenciadas.
Método

Delineamento

Trata-se de um estudo transversal qualitativo, com delineamento de estudos de
caso multiplos (Yin, 2005). Estudos de caso permitem a investigacdo de fenbmenos
contemporaneos dentro de um contexto real. Para este estudo foram utilizadas mais de

uma fonte de evidéncia, buscando-se a triangulagéo dos dados (Yin, 2005).

Participantes

Participaram trés adolescentes atendidos por um servigo de atendimento
especializado em diabetes. Os participantes tinham entre 13 e 14 anos, uma do sexo
feminino e dois do sexo masculino, e frequentavam entre a quinta e a oitava série do
Ensino Fundamental. Os dados sociodemograficos dos participantes e de suas maes
séo apresentados na Tabela 6.

Os participantes foram indicados pela equipe de saude seguindo os critérios de
faixa etaria (entre 12 e 17 anos) e de estar em tratamento do DM1 ha pelo menos seis
meses na instituicdo. Além desses critérios, o adolescente deveria ter condi¢es de
compreender os instrumentos que foram utilizados, ndo apresentando dificuldade que
impossibilitasse a compreensdo dos mesmos. As maes dos trés participantes também

foram entrevistadas, com o objetivo de complementar as informacdes sobre 0s casos.

Tabela 6. Caracterizacdo dos Participantes

Caso 1 Caso 2 Caso 3
Participante Camila  Mé&e Camila Pedro Mée Pedro Daniel Mée Daniel
Idade 13 anos - 14 anos - 13 anos -
Escolaridade/ 82 série Do lar 62 série Operéria 52 série Desempregada
Profissdo
Tempo desde o 8 anos - 7 anos - 10 anos -

diagnostico
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Instrumentos

Foram utilizados os seguintes instrumentos:

1)

2)

3)

Entrevistas semiestruturadas. Com roteiro baseado em entrevista realizada
por Oliveira e Gomes (1998) com adolescentes e seus familiares, a entrevista
com o adolescente procurou levantar dados sobre como cada um deles vive o
processo de tratamento da doenca (Anexo E). Buscou-se investigar percepcoes
quanto aos cuidados de salde e enfrentamento da doenca, beneficios e
prejuizos da mesma, além das caracteristicas individuais e os planos de futuro.
A entrevista com as maes permitiu complementar os dados trazidos pelos
adolescentes, entender como elas percebem seus filhos e como ocorre o
cuidado com os mesmos no dia-a-dia (Anexo F).

Prontuarios. Os prontuarios da instituicio onde os adolescentes recebem
atendimento foram utilizados para coletar dados sociodemograficos como
idade e escolaridade, e dados sobre a histéria da doenca. A partir dos
prontuarios foi observado o controle glicémico de cada adolescente, o que
possibilitou a elaboracdo de um grafico (Figura 6) com a média dos valores da
hemoglobina glicada (valor que aponta se o controle glicémico foi eficaz num
periodo anterior de 90 dias) em cada ano de acompanhamento. O gréfico
permite observar se 0s niveis se mostram satisfatorios ao longo do tratamento.
Mapa dos Cinco Campos. Instrumento ludico idealizado por Samuelsson,
Therlund e Ringstrom (1996) e adaptado para o Brasil por Hoppe (1998),
permitiu aos participantes representar sua rede de apoio. Os adolescentes
dispuseram figuras de varios tamanhos em um pano de feltro com seis circulos
conceéntricos divididos em campos (familia, amigos, contatos formais, escola e
parentes), quanto mais proximas do centro as figuras eram colocadas, mais
proximo era o relacionamento com determinada pessoa. Apds representarem
sua rede, os participantes foram questionados a respeito da qualidade das
relacdes, através das seguintes perguntas: (1) “Com qual dessas pessoas que
vocé citou no Mapa vocé€ mais pode contar?”, e (2) “Que tipo de apoio ela te

da?” (Siqueira et al., 2006).

Procedimentos

Esta pesquisa seguiu as determinacGes da Resolucdo numero 196/96, do

Ministério da Saude, com consentimento livre e esclarecido das mées (Anexo G) e
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adolescentes (Anexo H) e aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da instituicdo
onde se deu a coleta de dados (Anexo I).

Os integrantes da equipe de salde indicaram pacientes para participar da
pesquisa dividindo-os entre adolescentes que apresentavam bons indices de glicemia e
adolescentes com indices ruins. Foram seis indicados em cada grupo, todos contatados
por telefone pela psicologa da instituicdo que realizou o convite para participacdo na
pesquisa. Com aqueles que demonstraram interesse em participar, foi agendado um
horario para comparecimento no servico especializado.

A aplicacdo do Mapa e as entrevistas se deram em ambiente reservado, em
duas sessdes, com intervalo de almogo ou em dias diferentes. Os adolescentes
responderam aos instrumentos num tempo medio de uma hora e meia, e as entrevistas
com as méaes variaram entre 45 minutos e uma hora. Apenas dois participantes dos dez
agendados compareceram nos horarios combinados para a coleta, sendo que uma
adolescente compareceu apenas para as entrevistas, ndo retornando para a sessédo de
aplicacdo do Mapa.

Diante da dificuldade em dispor dos participantes em horarios especificos para
a coleta de dados, buscou-se agendar encontros com pacientes que estavam com visitas
marcadas ao hospital dia. Essa modalidade de internamento permite que a equipe
acompanhe o adolescente durante o dia todo a fim de monitorar a glicemia. Os
agendamentos desse tipo sdo feitos normalmente quando o controle glicémico do
paciente ndo é satisfatorio. Por esse motivo, dois dos trés casos investigados foram

considerados pela equipe de satde como casos de dificil enfrentamento da doenca.

Analise dos Dados

As entrevistas foram gravadas e transcritas para analise e 0 Mapa dos Cinco
Campos foi analisado de acordo com Siqueira et al. (2006). A anélise se deu com
auxilio do WebQDA, um software de analise de dados qualitativos num ambiente
colaborativo distribuido (Souza, Costa, & Moreira, 2011), que permitiu a participagcdo
dos diferentes autores deste estudo, aumentando a confiabilidade dos resultados
obtidos. O software permite um tratamento dos dados semelhante a estrutura béasica da
andlise de conteudo de Bardin (2004), a saber: a) pré-anélise, com a organizacao do
material a ser investigado; b) exploracdo do material, com a codificagéo (tratamento
do material para se atingir uma melhor representagdo do seu contetido) e categorizacao

(representacao simplificada dos dados); e c) tratamento dos resultados, culminando nas
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interpretacdes inferenciais. Uma diferenca apresentada pelo WebQDA em relacdo a
proposta de Bardin (2004) € a de que no software a codificacdo e categorizacdo sdo
realizadas de forma simultanea (Souza, Costa, & Moreira, 2011).

A organizacao dos dados foi feita a partir de quatro eixos de analise para cada
caso: caracteristicas pessoais, processos proximais e apoio, diabetes em diferentes
contextos e diabetes ao longo do tempo. Os casos serdo apresentados a seguir a partir

dos eixos de analise descritos, utilizando nomes ficticios.
Resultados

Caso 1 - Camila

Camila tem 13 anos, é filha mais nova de uma familia de quatro irmaos, e vive com 0s
pais na regido metropolitana de Porto Alegre. Segundo a mde a menina nasceu a
termo, com aproximadamente quatro quilos e 52 centimetros, mas, com ‘“falta de
acucar no sangue”. A gravidez foi desejada e planejada pela mée, que disse adorar
bebés e naquela época se viu com os trés filhos crescidos. O diagndstico de diabetes
veio pouco antes de Camila completar seis anos, época em que ainda estava na pré-
escola. A mae contou que até aquele momento a adolescente nunca tivera problemas
sérios de salde, mas subitamente comegou a perder peso e a apresentar repetidos
episodios de infeccdo urinéaria. As infecgdes eram tratadas, mas a perda de peso
continuava, junto com apetite exagerado. Um dos exames solicitados para investigar a
causa das infeccdes urinarias revelou elevado indice glicémico. Na historia da familia
houve outro caso de diabetes do tio paterno da adolescente. Esse tio faleceu
precocemente por faléncia maltipla dos 6rgdos, e, segundo Camila, ele ndo obedecia
aos cuidados necessarios para controlar a doenca. A noticia do diagnostico da menina
foi uma surpresa para todos da familia, que se assustaram devido a experiéncia com o
tio. Tanto a adolescente quanto a mée afirmaram que o susto maior foi dos pais, ja que
pela idade Camila ndo entendia bem o que estava acontecendo. Em seguida do
diagndstico houve a necessidade de seis dias de internagdo, dos quais dois foram na
Unidade de Terapia Intensiva. Apesar do impacto da noticia e dos cuidados que a
saude de Camila passou a requerer, a mée afirma que se habituaram bem com a nova
rotina e que em pouco tempo a glicemia ja estava controlada. As variagdes nas taxas
glicémicas sO se deram em decorréncia de outras doencas, como infeccGes, ou na fase
de adaptagdo ao método de contagem de carboidratos. Camila frequenta regularmente

as consultas no servico de atendimento especializado, que a acompanha desde
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novembro de 2004. Participa do grupo de corrida que todos os sabados treina em
parques da cidade, sob supervisdo do educador fisico da instituicdo. Atualmente a
adolescente estuda em uma escola municipal perto de sua casa, na qual cursa a oitava
série. Define-se como uma aluna “na média”, com notas entre sete e oito. E uma
menina comunicativa, com bom relacionamento com professores, colegas e com a
equipe de saude, e que afirma ter diversas amigas na escola, no grupo de corrida e na
vizinhanga.

O controle glicémico tem sido avaliado desde o inicio do tratamento, através da
hemoglobina glicada (A1C), um conjunto de substancias que se forma a partir das
reacOes entre a hemoglobina e alguns agucares, e é utilizado como ferramenta de
diagndstico e avaliacdo (Netto et al.,, 2009). De forma geral, as taxas de AlC
apresentados por Camila sdo considerados satisfatorios pela equipe de saude. Na
Figura 6 observa-se que do momento do diagndstico, com cinco anos de idade, até
completar seis anos, a adolescente se manteve dentro dos valores de referéncia entre
7.5% e 8.5%. A partir dos seis até os doze anos a hemoglobina glicada deve ser menor
que 8% (ADA, 2008), indice do qual a paciente nao esteve muito distante. A partir de
13 anos o valor de referéncia passa a ser igual ou menor a 7% , porém, Camila

apresentou valores préximos a nove.
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Figura 6. Média dos valores de hemoglobina glicada por ano de tratamento.
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Pessoa

Camila foi o primeiro nome a ser citado pela equipe de salde para participar da
pesquisa, como exemplo de paciente com bom enfrentamento da doencga. Ela se
mostrou desde o primeiro contato muito disposta a colaborar com o estudo, se
revelando bastante extrovertida, caracteristica que a mae também atribuiu a sua filha.

No que se refere a avaliagdo que a adolescente fez de si mesma, foram citadas
caracteristicas como “possessividade”, “materialismo”, “sinceridade” e “estupidez”.
As duas Ultimas sdo atribuidas a semelhanca que a adolescente diz ter com o pai, do
qual herdou a falta de paciéncia para se justificar e se explicar em determinadas
situacoes.

A adolescente refere-se muitas vezes ao quanto é apegada as pessoas e também
aos bens materiais. Afirma que ndo tem muitas qualidades, mas que uma delas
certamente é 0 apego que tem pelas pessoas que quer bem. Em relagdo ao apego aos
bens materiais, Camila enxerga como um defeito, pois considera que ndo faz bem se
apegar a coisas “fUteis” como o computador e outros aparelhos eletronicos. A mae da
adolescente concorda que ela é materialista e relata que a filha ndo sabe dar valor ao
que tem. Também afirma que a menina é muito exigente, cobra que os membros da

familia estejam sempre por perto e que a levem para passear e viajar.

Processos proximais e apoio

No que se refere as relagcOes e rede de apoio, diversas fontes foram citadas nas
entrevistas e também puderam ser observados a partir da técnica do Mapa dos Cinco
Campos. As relagdes de Camila com os membros da familia variam muito em tipo e
intensidade. A méae aparece com figura central no suporte ao enfrentamento do
diabetes, mas, ao mesmo tempo a relacdo é conflituosa. Mée e filha relatam muitas
discussbes que normalmente se referem aos limites e cobrangas em relagdo aos
cuidados com a doenca.

Uma das irmas também ocupa lugar de destaque no enfrentamento do DML.
Camila se relaciona com os trés irmdos, mas uma delas € citada como imprescindivel
no enfrentamento da doencga, ocupando 0 mesmo espaco que a mae na rede de apoio
(Figura 7). O filho do irmdo, que foi criado junto com Camila, também é citado por ela
como importante fonte de apoio, pois 0 sobrinho costuma servir de fonte de inspiracao

guando a adolescente precisa tomar alguma atitude.
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Figura 7. Mapa dos Cinco Campos de Camila.

O relacionamento de Camila com o pai é, segundo ela mesma, distante. A
adolescente diz sentir falta da presenca deste em alguns momentos, e em outros
justifica a auséncia dele com o excesso de trabalho. A mée concorda que o pai poderia
se envolver mais na educacdo e nos cuidados com a doenca, mas também acredita que
ele ndo se envolva por estar sempre muito atarefado e cansado.

Os relatos da mée e filha revelam uma familia bastante protetora, preocupada
com a salude e o futuro da adolescente. Essa preocupacdo é motivo de muitas
discussOes especialmente entre Camila e as duas principais figuras de cuidado, mée e
irmad. A adolescente relata interferéncia do cuidado que recebe em outras interacdes
dela com o meio, como por exemplo, nos momentos em que € proibida de dormir na
casa de amigas. Camila relata que as amigas se frustram por sempre dormirem na casa
dela, e nunca poderem recebé-la em suas casas.

No que se refere ao relacionamento com pares, pouco € mencionado nas
entrevistas, a ndo ser em relacdo as atividades que as meninas da mesma idade fazem e
que Camila ainda nédo tem permisséo para fazer. A mae reconhece que a filha ndo quer
ser diferente dos colegas, mas se preocupa que ela conviva com eles, pois costumam
oferecer doces e alimentos que ela ndo pode comer. A adolescente cita trés amigas
muito préximas, uma delas colega de escola e as outras duas pacientes do mesmo
servigo de atendimento que frequenta.

A amizade de Camila com outras adolescentes com diabetes se deve ao grupo
de corrida, coordenado pelo educador fisico da instituicdo, que acontece todos 0s

sébados em um parque da cidade de Porto Alegre. A participacdo ha pouco mais de
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um ano no grupo estimulou Camila a incluir exercicios fisicos em sua rotina e
proporcionou experiéncias como a de participar de meias-maratonas em Porto Alegre e
outras cidades do pais.

O responsavel pela coordenacao do grupo de corrida é citado como alguém que
“ajuda muito”, e estd representado na rede de apoio dentro do campo ‘“contatos
formais”, tdo proximo da adolescente quanto a made e a irmd. Em relacdo a outros
membros da equipe, Camila apenas cita que a abordagem incisiva de alguns
profissionais provoca medo, desde quando era pequena. Segundo a méde 0s
profissionais que cobram mais rigor no controle da dieta e outros cuidados nao sao

bem quistos pela adolescente.

Diabetes em diferentes contextos

Os principais contextos citados foram a escola, o servico de atendimento,
hospitais, a casa e ambientes externos que a adolescente gosta de frequentar (praia,
shopping, parques, festas de 15 anos). Camila costuma passear, especialmente com os
irmados mais velhos, mas os contextos de convivéncia com pares ainda sao restritos.

A escola foi relatada pela adolescente como ambiente agradavel, do qual sente
falta quando esta de férias. Porém, a mae relatou uma situacdo desagradavel
vivenciada na escola e ligada ao DM1. Professores encontraram duas criangas
pequenas brincando com uma seringa usada e rispidamente alegaram que a seringa
pertencia a adolescente, que sequer estava na escola. O episodio, segundo a mae, SO
demonstrou o desconhecimento de professores e diretora, ja que a menina jamais leva
seringas para a escola, além de o material encontrado ser totalmente diferente daquele
utilizado por diabéticos. O mal entendido foi resolvido em conversa, depois que a mée
de Camila recusou o pedido da diretora de ir até o posto de salde onde as criancas
estavam sendo atendidas. A escola se retratou, a mée encarou o fato como um mal
entendido, mas se diz preocupada com a falta de preparo da escola para lidar com
essas situacoes.

O gosto pela escola se deve, segundo a adolescente, ao fato de nédo existir
muito o que fazer na regido onde ela mora, estar na escola é se manter em atividade.
Com a irma com quem tem relacionamento mais proximo Camila vai a shopping,
cinema e praia. A circulacdo em contextos com adolescentes e sem supervisdo de

adultos é mais controlada, em relacdo as festas de 15 anos, por exemplo, a mée a
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afirma: “A gente arruma ela direitinho, compra presente e manda, depois vai la
buscar”.

Hospitais e postos de salde sdo contextos frequentados pela adolescente desde
pequena, ja que antes do diagnostico de diabetes ja tratava alguns dos sintomas. Sobre
0 contexto de internacdo hospitalar, Camila afirma que foi uma experiéncia ruim da
qual nunca se esquecerd. Como ainda era pequena quando precisou ficar internada, a
adolescente néo relatou o contexto com detalhes, mas os pais viveram a experiéncia
com horror e, segundo relato da mae, rezam para nunca mais passarem pela mesma
situacao.

Diante do bom controle glicémico que Camila normalmente apresenta, suas
passagens por postos de salde e pelo servico de atendimento especializado ou se
devem a consultas e exames de rotina, ou a outros problemas de satde como infeccbes
de ouvido e garganta. O servico de atendimento é apontado pela mde como um espaco
de confianca, onde ela possui a tranquilidade de ter sua filha bem atendida. Camila
afirma que o papel dessa instituicdo vai além do tratamento da doenga, foi nesse
espaco que ela também fez importantes amizades, citando um membro da equipe e

duas pacientes.

Diabetes ao longo do tempo

Aspectos de passado, presente e futuro puderam ser apreendidos no relato da
mée e da adolescente, especialmente no que se refere ao enfrentamento da doenca. No
passado 0 que mais aparece € a surpresa com a noticia do diagndéstico, o periodo de
hospitalizagdo, o medo inicial, o desconhecimento, e a adaptacdo a nova rotina de
cuidados com a saude de Camila. Também faz parte do relato do passado um periodo
que se seguiu ao diagnostico, comumente denominado de periodo de “lua de mel” e
caracterizado por uma restauracdo transitoria das células beta no pancreas em resposta
a iniciacdo do uso de insulina. Nesse periodo que se segue ao diagndstico o paciente
pode ndo precisar de insulina e inclusive ter a impressao de que esta curado (Abdul-
Rasoul, Habib, & Al-Khouly, 2006). Camila passou tempos sem novas alteragdes
glicémicas, mesmo apds o periodo de “lua de mel”, e, segundo a méde, a familia se
adaptou bem a rotina nova.

No presente Camila assumiu o controle das aplicagdes de insulina, diz ndo ter
vergonha de se aplicar na frente de outras pessoas, e afirma que, apesar das picadas

constantes, “gosta” de ter diabetes. Na visdo da adolescente ter que monitorar
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constantemente sua saude, faz com que ela acabe sendo mais saudavel que pessoas
sem a doenga. Camila também afirma que atualmente a convivéncia com o diabetes é
mais facil do que na época em que foi diagnosticada, pois agora ela ja domina os
cuidados necessarios e conta com inovac@es tecnoldgicas, como a caneta que facilita a
aplicacdo de insulina.

A mée de Camila acredita que a filha apresenta um enfrentamento positivo da
doenga, citando os valores favoraveis de glicemia como justificativa. Entretanto, cita
diversos episodios que intitula de “revolta” da adolescente em rela¢do ao diabetes. De
acordo com a mée, Camila ndo aceita ser cobrada e muitas vezes se nega a fazer os
testes necessarios. O comportamento é recente e, de acordo com a mée, que buscou
respaldo na equipe de salde, “eles (os adolescentes) tém essa fase de revolta, de ndao
aceitar”.

Camila afirma que todos os dias se imagina no futuro e, quando fala dele, ndo
se refere ao enfrentamento do diabetes. Conta que pretende ser professora de educacao
fisica, trabalhar com uma das coisas que mais gosta, que sdo 0s esportes, além de
poder ajudar outros pacientes com diabetes, da mesma forma que tem recebido ajuda.
A mée tem mais dificuldade de imaginar Camila no futuro, apenas afirma que espera
que a filha com seus 23 anos seja uma mulher consciente e segura do que quer. Afirma
que toda a assisténcia que a filha precisa esta sendo dada pra que ela atinja essa

maturidade.

Caso 2 — Pedro

Pedro tem 14 anos, é o filho cacula de cinco irmdos, trés deles de outro
casamento do pai, € uma, de 21 anos, do mesmo pai e mde. Os irmados ja ndo moram
com os pais, somente Pedro mora com eles na regido metropolitana de Porto Alegre. O
adolescente estuda na sexta série do Ensino Fundamental e trabalha meio periodo
como recepcionista e entregador em uma relojoaria. A mée conta que o filho nasceu a
termo, com aproximadamente quatro quilos, e que desde pequeno apresentava
sintomas estranhos como rejeicdo ao leite, infec¢des constantes, muita sede e micgao
frequente. O diagnostico de DM1 veio apenas aos seis anos de idade, quando a mae
encontrou Pedro deitado e inconsciente ao chegar do trabalho. Encaminhado para o
hospital em que funciona o servico de referéncia em DM1, o menino foi internado na
UTI e, de acordo com a mée, ficou em coma por duas semanas. Logo apos a alta Pedro

e a familia se adaptaram a nova rotina e o controle glicémico se deu de forma
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satisfatoria. Desde 2005, quando Pedro recebeu o diagndstico, até 2008, com nove
anos, as taxas de hemoglobina glicada estiveram entre os valores de referéncia.
Entretanto, a partir de 2009 as taxas comegaram a aumentar vertiginosamente,
extrapolando o valor maximo de referéncia, e atingindo niveis preocupantes,
especialmente nos Ultimos dois anos. Em 2011 e 2012, primeiros anos de adolescéncia
de Pedro, os valores médios de hemoglobina glicada ficaram entre 14.7% e 13%,
muito acima dos 7% de referéncia. Em 2012 foram duas internagbes por pré
cetoacidose, consequéncias da falta de aplicacdo de insulina, erro na contagem de
carboidratos e abuso alimentar. A mae refere que o filho esta passando por uma fase
dificil, em que nédo leva nada a sério, e considera que ele ndo tem consciéncia da
gravidade da doenca. O pai ndo participa de forma ativa do cuidado com o0 menino, em
consulta com a endocrinologia Pedro conta que o pai sugere que ele minta sobre 0s
valores da glicemia para a equipe de salde. A situacdo de salde do pai € critica, esta
com Uulcera varicosa em uma das pernas e possivelmente precisard de amputacéo.
Pedro ja reprovou duas vezes de ano, de acordo com a mae em consequéncia dos
periodos de inconstancia no controle da glicemia. O menino é bastante comunicativo e
ativo. Gosta de jogar bola, videogame e jogos de computador. Mée e filho relatam

varias amizades do menino na escola e fora dela.

Pessoa

Pedro é um adolescente bastante ativo, frequenta a escola, trabalha, se diverte
com 0s amigos, pratica esporte. Acredita que suas qualidades sdo jogar bem bola e
videogame e, de vez em quando, ser um bom aluno. Diz-se muito limitado pelo DM1,
algumas vezes sente dores no peito quando realiza muita atividade fisica, também
sente interferéncia da doenca nos estudos e, por esse motivo, acredita que seus
principais defeitos sdo ter e ndo gostar de ter diabetes.

No que diz respeito as caracteristicas pessoais de Pedro, a mée afirma que ele é
um menino inteligente, com facilidade para aprender, especialmente o que se refere a
maquinas, motores e computacdo. Ela menciona que atualmente o filho esté rebelde,
ndo quer escutar seus conselhos e acha que tudo o que faz é certo. Também descreve
Pedro como uma pessoa cuidadosa com sua aparéncia e saude, e cuidadoso com 0s
outros. Cita como exemplo a preocupacéo que o adolescente, por estar mais atento aos
aspectos da sua salde, demonstra com a salde das pessoas que O rodeiam,

especialmente dos amigos.
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Processos proximais e apoio

Pedro relata uma relagdo bastante proxima com a mée, especialmente quando
se refere ao cuidado com a doenga. Segundo o adolescente, por ser “do lar” a mae ¢é a
pessoa que mais tempo passa com ele e com maior disponibilidade para atendé-lo. Por
outro lado, a mée relata que trabalha em uma féabrica e que enquanto esté fora de casa
fica preocupada, pensando se o filho esta bem, se est4 se comportando, se ndo comeu
“besteiras”. Ela também acredita que scja a pessoa mais proxima do adolescente no
que se refere ao cuidado com a doenca, afirma que precisa estar sempre por perto para
que o menino esteja bem, especialmente quando ele precisa ficar internado.

O adolescente pouco menciona sobre 0s meios-irmé&os filhos do pai, dois deles
sequer sdo representados no Mapa como parte da rede de apoio. Com a irma filha dos
mesmos pais possui um relacionamento mais proximo, ela ajuda nos estudos e
contribui para que o adolescente tire boas notas na escola. O cunhado é representado
como parte da rede de apoio, com 0 mesmo nivel de proximidade da irmd, da mae e do
pai, como se pode observar na Figura 8. Pedro estad ansioso pela chegada do sobrinho,

a irma espera um filho, e ele deseja que seja um menino.
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Figura 8. Mapa dos Cinco Campos de Pedro.

Apesar de no mapa ter sido representado no nivel mais proximo, o pai quase
ndo é citado pelo adolescente na entrevista, a ndo ser para contar aspectos da rotina,
como o de que ele possui uma oficina de conserto de bicicletas. A mée acredita que a
doenca do companheiro seja o0 motivo pelo qual ele ndo tenha paciéncia para lidar com

o filho, e ndo possa contribuir na rotina da casa e nos cuidados que Pedro necessita.
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Grande parte da rotina do adolescente é ocupada com o trabalho em uma
relojoaria e posto telefénico. Ali exerce as funcBes de entregador, secretario e de
polidor de metais. Este ndo é o primeiro emprego de Pedro, que ja trabalhou em uma
distribuidora de gas. Quando se refere a pessoas que estiveram proximas dele quando
esteve internado, o adolescente menciona o antigo chefe, ja falecido, que o visitava no
hospital e dava carona para que seu pai para visita-lo. Além do ex-chefe, seus
padrinhos também faziam visitas ao hospital quando recebeu o diagnostico. A mée
aponta a comadre como uma pessoa em quem pode contar para amparar Pedro quando
ela ndo esta presente. O adolescente representou os padrinhos como parte de sua rede
de apoio, no campo “parentes”.

Pedro conta que tem diversos amigos na escola e na vizinhanga. Gosta muito
de sair para jogar bola e costuma levar os amigos para a casa dele para jogar
videogame e jogos de computador. Os jogos eletrdnicos sdo mencionados por Pedro
quando o assunto é o enfrentamento do DM1. Segundo o adolescente, quando esta
com algum problema, ou fica bravo e irritado, vai jogar e acaba esquecendo o
problema, se distraindo.

A mae gosta de receber os amigos do filho em casa, conhece todos eles e se
alegra em afirmar que nos finais de semana sua casa se transforma em uma bagunca.
Os amigos tanto da escola quanto da vizinhanga estdo representados bem proximos de
Pedro no Mapa, uma delas é apontada com a mais proxima, pois é das pessoas com
guem ele conta para apoia-lo nos momentos dificeis, especialmente no que se refere
aos estudos.

Apesar de ndo representados na rede de apoio, os professores aparecem no
relato de Pedro como pessoas para as quais pede ajuda em caso de necessidade. Junto
com a mde e amigos, 0s professores também ajudam a enfrentar o DM1 e outras

adversidades.

Diabetes em diferentes contextos

Pedro circula basicamente por trés contextos principais no seu dia-a-dia, a
escola, o trabalho e sua casa. Com frequéncia também frequenta espacos na
comunidade onde mora, como o campo de futebol e a casa de amigos.

Na escola Pedro ja teve momentos de muita dificuldade, reprovou de ano por
duas vezes consecutivas, segundo a mae em consequéncia de alteracBes na vista

provocadas pelo diabetes. “Ele rodou dois ano a fio. Por causa do diabetes né, que ele
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ficou meio, embaralhado, meio perdendo, faltando letra, quando ele escrevia, ele
faltava letra, né, e por isso que ele rodou né. E dai, mas agora ta. Hoje eu fui 14 e falei
com a diretora, tem que colocar ele bem na frente. Na primeira classe da frente.
Porque as vezes pode se dar uma embaralhada né que, pode mexer com o diabetes,
baixar ou alterar demais, pode dar um meio turno nas vista né. Uma tremelica, dai
troca as letras né. Dai o professor colocou ele bem na frente. Agora ta melhorando”.
O adolescente se queixa de que quando a glicose esta alta ou baixa ndo consegue
prestar atencdo nas aulas e raciocinar, algumas vezes chega a ter alucinacbes e
enxergar “bichinhos e estrelinhas” durante os episddios de hipoglicemia.

Os professores na escola estdo todos avisados do diagndstico de Pedro, através
de uma carta cedida pelo servigo de atendimento que explica os principais sintomas e
cuidados necessarios. A mae entrega a carta todo ano aos professores, que, segundo
ela, repassam as informacdes uns para 0s outros. Entretanto, ndo existe um cuidado
especifico no que diz respeito a merenda servida ao adolescente, que costuma ser a
mesma dos colegas. A mae se preocupa, tenta que o filho leve merenda de casa, mas
sabe que quando a escola oferece canjica, bolo de chocolate ou pipoca, ele come.

Pedro gosta de trabalhar para ter seu proprio dinheiro e comprar suas coisas.
N&o costuma ajudar em casa com o que ganha, mas ajuda a mée com as prestacdes do
novo computador. A relojoaria é proxima a sua casa, 0 que facilita que ele tome os
cuidados de saude necessarios nos horarios em que esta trabalhando. Apds o intervalo
e lanche da tarde o adolescente corre até em casa para aplicar a insulina.

Quando foi diagnosticado Pedro teve uma experiéncia de dois meses de
hospitalizacdo, dos quais duas semanas esteve inconsciente na UTI. Sobre o contexto
do hospital, nesse primeiro momento, o adolescente relata a amizade que fez com um
menino tetraplégico, e o cuidado que recebeu das enfermeiras e equipe médica. A mae
afirma que enquanto ela estivesse por perto do filho ele encarou 0 momento da
hospitalizacdo com naturalidade. Depois do diagndstico, passaram anos sem
necessidade de internagdes, até que, em 2012, Pedro teve duas crises hiperglicémicas
pelas quais ficou internado em dois hospitais diferentes. O adolescente faz uma
distingéo entre os hospitais que ficou, afirmando que, naquele que possui relagdo com
0 servico onde faz acompanhamento, o atendimento era melhor. De forma geral, o
hospital é descrito como mais um contexto, sem muita emotividade, com algumas

vantagens, como ter uma TV ligada o dia todo.
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Diabetes ao longo do tempo

A doenca de Pedro apresenta algumas modificagdes com o passar do tempo. O
passado é lembrado com receio pela condi¢do em que o adolescente se encontrava no
momento do diagnostico. As lembrancas se concentram no episddio do coma, aos seis
anos, que levou a primeira internacdo e ao diagndéstico de diabetes. N&do ha relatos de
memadrias positivas da infancia.

Depois que saiu do coma e foi para casa Pedro respondeu bem ao tratamento, e
afirma que a Unica coisa ruim eram as picadas para medicao e aplicacéo de insulina. A
mée relata com tristeza a lembranca do periodo em que o filho esteve em coma, e com
muita alegria o dia em que o menino abriu os olhos novamente pedindo por ela. De
forma geral o passado evoca nos dois a lembranca desse novo comego ap6s o susto do
coma.

No presente Pedro afirma ndo gostar de ter diabetes, por ter que estar sempre se
controlando, sempre se “furando” e por ndo poder comer doces. O adolescente conta
sobre os recentes episodios de cetoacidose, as alucinagBes que costuma ter quando esta
“baixo” e a alta do colesterol que interfere também nas taxas de glicemia. Pedro
também esté ciente das transformacBes que estdo ocorrendo no seu metabolismo e
afirma que “mudou, agora, na fase de crescimento, tem que cuidar mais da
alimentacdo, essas coisas. Minha mée sempre ta falando isso. Pra ndo engordar
também, diabético ndo pode engordar muito”.

A aplicacdo de insulina e as medicdes ja sdo de inteira responsabilidade de
Pedro, apesar disso 0 menino afirma que pede para outras pessoas da familia ajudarem,
e a mde diz acompanhar de perto e cobrando sempre. Segundo ela é muito dificil
controlar a glicose do adolescente, especialmente agora que o colesterol também esta
alto e que Pedro esta numa fase que ela classifica como dificil.

Quanto ao futuro Pedro afirma que desejaria encerrar o Ensino Médio e ter um
bom emprego, mas tem dificuldade de se imaginar num futuro distante e ndo menciona
uma profissdo ou interesse profissional especifico. A mée revela preocupagdo com a
negacgdo de seu filho em relagdo a doenga, pois este acredita que no futuro “a doenga
vai terminar, vai embora”. Ela imagina que se Pedro ndo tivesse diabetes investiria na
carreira de jogador de futebol, mas como tem essa limitacdo fisica, deve se envolver
em trabalhos mais burocraticos. Como gosta muito de desenhar e projetar carros e

maquinas, a mae deseja que o adolescente chegue a ter sua propria oficina mecénica.
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Caso 3 — Daniel

Daniel tem 13 anos, é filho mais novo de trés irméos, e mora com a mae, 0
padrasto, uma irmé de 19 anos e o sobrinho, na regido metropolitana de Porto Alegre.
O adolescente ha anos nao tem contato com o pai, que tem outros dois filhos, um de
22 anos, que Daniel nunca conheceu, e uma de oito. A mde conta que logo da
separagdo 0 menino, na época com sete anos, sentiu muita falta do pai, chegava a se
descontrolar pedindo por ele, mas, recentemente, ndo toca mais no assunto. Durante
alguns anos Daniel esteve sob os cuidados da irma mais velha, de 24 anos, morando
apenas com ela. A mae do adolescente ndo se refere aos motivos pelos quais saiu de
casa e deixou a filha mais velha responséavel pelo menino, apenas afirma que sempre
contou com ajuda dos familiares que moram na mesma regido e atenderam Daniel
sempre que houve necessidade. O diagnostico de DM1 aconteceu quando Daniel tinha
apenas dois anos, porém no servico especializado o primeiro registro de consultas e
exames € de janeiro de 2003, quando j& tinha trés anos de idade. Considerando o
tempo de diagndstico, a frequéncia de consultas e exames é baixa, em torno de duas
visitas por ano ao servico, sendo que no ano de 2004 nao foi realizada nenhuma visita.
A glicemia do menino sempre esteve um pouco acima do desejavel, mas nos ultimos
dois anos apresentou grande elevacdo, alcangando valores trés vezes acima do
aceitdvel. Os valores de hemoglobina glicada apresentados por Daniel, estiveram
sempre acima dos valores apontados como referéncia. Dos casos estudados, este é o
adolescente que menos consultas e exames realizou por ano, desde que estd em
tratamento para o diabetes. No gréfico foi mantido o valor de hemoglobina glicada de
2003 para o0 ano de 2004, ja que nesse ano Daniel ndo realizou nenhuma visita ao
servico de atendimento especializado. Nos Gltimos trés anos as taxas de glicemia
pioraram ainda mais, atingindo valores entre 12% e 13.5%, como se pode observar na
Figura 6. Os registros médicos das Ultimas visitas ao servigo indicam a ocorréncia de
abuso alimentar e descompensacdo. A mée se queixa de que dos dez anos em diante o
menino ficou mais desleixado e folgado, tem tentado sem sucesso aumentar a
responsabilidade dele no controle da doenca, pois ele continua a solicita-la a todo o
momento. Daniel estd na quinta série, reprovou de ano uma vez e por questdes
burocraticas entrou um ano atrasado na primeira serie. No contraturno pratica

capoeira, atividade que adora e através da qual fez muitos amigos.
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Pessoa

Daniel teve dificuldade de falar sobre si mesmo, suas caracteristicas,
qualidades e defeitos. Contou que € bom em esportes e na capoeira, embora o diabetes
atrapalhe muitas vezes seu desempenho, pois se sente cansado. Ele mesmo se descreve
como uma “pilha fraca paraguaia (...) canso rapido, até a pilha do meu controle dura
mais que eu!”.

A mae afirma muitas vezes que o filho é “preguicoso, folgado e desleixado”.
Essas caracteristicas se referem a relacdo do menino com a doenca, pois ndo toma 0s
cuidados que deveria e justifica a falta de atividade e colaboragéo nas tarefas da casa,
com 0 cansaco consequéncia da doenca. Mas o desleixo e a preguiga tambeém
aparecem quando a mée se refere ao desempenho do filho na escola e sobre o seu
futuro. Segundo ela Daniel “se largou” especialmente nos Ultimos anos, dos dez, onze
anos em diante passou a ser mais desleixado e também mais “chato e rabugento”,
reclamando muito de tudo.

A mée refere ainda que apesar dessas caracteristicas atuais, Daniel € um bom
filho e muitas vezes é carinhoso, especialmente com os sobrinhos. Durante a coleta de
dados o adolescente se mostrou muito disponivel e amigavel, tornou o ambiente
descontraido, contando casos e piadas. Essas caracteristicas despertam simpatia nas
pessoas com as quais se relaciona, sejam elas membros da equipe, amigos, parentes ou
professores. Sobre estas ultimas, a mée afirma: “eles falam de uma crian¢a que as
vezes eu digo assim ‘tdo falando do meu filho, sera?’. Eu digo ‘ndo, elas ndo tdo
falando do Daniel..." ‘Ai o Daniel é um amor... Ah, que ndo sei o que’, sabe? Ele

convive bem com as pessoas de fora”.

Processos proximais e apoio

O caso de Daniel foi recomendado pela equipe para a pesquisa, pois 0
adolescente apresentava dificuldade em manter o controle glicémico, além de nas
consultas com a psicologia relatar mudangas importantes no contexto familiar, que
poderiam contribuir para a dificuldade no enfrentamento da doenga. Durante grande
parte de sua infancia, Daniel morou com a irmad mais velha, que se tornou referéncia
no cuidado com a doenca. Como ele proprio afirma foi a irma que “o criou” e quem
mais ajudou no cuidado com o DM1.

No momento das entrevistas 0 adolescente estava morando com a mée, € ja ndo

via a irmd mais velha com tanta frequéncia, que estava casada e com um bebé recém-
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nascido. Quando mae e filho se desentendem, ele corre para a casa da irmé e passa
alguns dias 14, onde tem roupas e pertences. A propria mae de Daniel explica que
esteve mais ausente no tratamento do filho, pois sempre trabalhou muito. Ao mesmo
tempo se diz uma mae muito protetora e preocupada com a seguranca do filho, agora
que este € um adolescente e estd saindo de casa cada vez mais na companhia de
amigos.

No Mapa, Daniel representou a maioria dos membros da familia no segundo
nivel de proximidade. Mesmo tendo apontado mde e irma como as pessoas que mais
ajudaram no enfrentamento da doenca, o adolescente representou as duas no mesmo
nivel de proximidade que seus outros irmdos e que 0s sobrinhos. Mesmo néo
conhecendo o Unico irméo por parte de pai, Daniel o representa como estando préximo

dele. Seu pai, no entanto, esta representando um pouco mais distante.

Parentes

Contatos
Formais

Amigos

Familia

Figura 9. Mapa dos Cinco Campos de Daniel.

Daniel ndo menciona seu pai durante a entrevista. A mae relata que o filho
sentia muita falta do pai logo que estes se separaram, mas acredita que hoje Daniel ja
ndo sente tanta falta dele. Atualmente o padrasto ocupa, segundo a mae, o papel de
figura masculina para o adolescente. Apesar de 0 menino também ndo mencionar o
padrasto em seu relato, a mée conta que estes conversam sobre assuntos que ela néo se
sente a vontade em abordar com o filho, como iniciagdo sexual, por exemplo.

Os parentes de Daniel sdo mencionados pela mae como grandes parceiros no
cuidado com a doencga do menino: “Nés moramos tudo perto, avos, tios, todo mundo

mora perto. Na verdade assim, por isso o Daniel ta bem apoiado nessa turma (...)
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sempre tem alguém assim, minhas irmas, meus cunhados”. O adolescente representa
muitos parentes na sua rede de apoio. No nivel de maior proximidade, mais até que a
mde e 0s irmaos, estdo representados trés primos, dois tios e trés tias avos. Em seguida
aparecem outros dois primos, um pouco mais acima outros dois tios, e no ultimo nivel,
com ruptura de relacionamento, estdo representados uma tia e outra prima. Daniel
explica que ndo gosta dessa prima, briga muito com ela e sua méae sempre a defende,
por isso representa as duas no Ultimo nivel. Também com ruptura de vinculo, o
adolescente representa seu cunhado, marido da irma de 19 anos, que, segundo ele,
sequer pode ser considerado da familia, e foi representado no campo dos contatos
formais.

No campo da escola, Daniel representou seis amigos, relativamente proximos,
sendo 0s meninos mais proximos que as meninas. Os amigos mais chegados sdo os do
grupo de capoeira, atividade que o adolescente pratica nos finais de tarde, de segunda
a sdbado. Segundo Daniel, sdo tantos os amigos da capoeira, que mal couberam no
Mapa. Ainda representou como amigos alguns vizinhos e irmdos de amigos mais
préximos. Segundo a mée, por ser 0 mais novo, Daniel as vezes se sente sozinho e, por
isso, costuma levar muitos amigos em casa.

Apesar de ndo ter representado a equipe de salude no Mapa, Daniel se refere
aos medicos como aqueles que ajudam a enfrentar o diabetes. O servico de
atendimento especializado como um todo é citado quando o adolescente se refere ao
“lado bom” de ter diabetes. Ele afirma que a parte boa da doenca é ser convidado pelo
servigo a fazer passeios com outros pacientes, nos quais jogam futebol, tomam banho
de piscina e de lago e se divertem muito. A equipe também ¢é citada pela mde como
aliado importante, em especial em dois momentos especificos, quando receberam o
diagnostico e atualmente, com a ajuda da psicologa na fase que o adolescente vem
enfrentando.

Daniel ainda cita como referéncias no enfrentamento do DM1 e outras
adversidades, além dos médicos, da méde e da irmd mais velha, uma das primas. Essa
menina que estd com a mesma idade que ele, tem também um problema de salde que
Daniel ndo consegue explicar o que é, mas que faz com que os dois se sintam bastante

ligados.



73

Diabetes em diferentes contextos

Os principais contextos abordados por Daniel e sua mée nas entrevistas foram a
escola, a casa e 0 hospital. A rotina do adolescente é basicamente acordar tarde, ir para
a escola depois do almoco, para a capoeira depois da escola, e voltar para casa.

Na escola, tanto Daniel quanto a mae explicam que a maioria das pessoas sabe
da condicdo especial dele, principalmente no que se refere as restricdes alimentares.
As “tias” da merenda tém cuidado especial com a alimentacdo dos seis diabéticos que
estudam na escola, preparando refeicdes semelhantes a dos colegas saudaveis, porem
sem acUcar. Os professores tambem estdo preparados para ajudar em caso de
necessidade “porque todo mundo conhece, todo mundo sabe do problema dele. Deus o
livre se acontecer alguma coisa, fora de casa, todo mundo conhece ele, entdo sabe
onde levar. Entdo as professoras séo cientes, entdo, sabe... Desde pequeno, né. Todo
mundo sabe (...) entdo todo mundo, na verdade, ajuda a cuidar”.

Segundo relato da mae, Daniel ndo ajuda nas tarefas de casa, e esse tem sido
um dos principais motivos de desentendimento entre os dois. Segundo ela, o problema
€ s6 em casa, pois fora dela o adolescente ajuda e é respeitoso. Nas muitas vezes que
se refere ao filho como preguicoso, é para exemplificar a atitude dele em casa, que ela
considera tipica da adolescéncia. Outra atividade que Daniel gosta € ouvir musica,
apontada por ele como uma das saidas que encontra quando ndo esta se sentindo bem.

Nos momentos em que ndo esta na escola nem na capoeira, Daniel gosta de ir a
lan house. L4, ele ndo costuma jogar jogos de computador, mas sim conversar com
outras pessoas nas redes sociais. A pessoa com quem o adolescente mais conversa €
sua prima, a mesma citada no Mapa como referéncia para ajudar a resolver problemas.
Daniel conta que nas redes sociais possui 55 amigos, mas que na vida real conhece
mais de 100.

O adolescente ndo se recorda dos episddios em que esteve internado em
hospital, embora diga que as internacdes devem estar guardadas em algum espaco da
sua memoria. A mae relata duas internacGes, uma quando a doenca foi descoberta e
outra quando Daniel tinha entre quatro e cinco anos. Segundo a mée “o guri tinha
paixao por ficar baixado (...) as enfermeiras ficavam encantadas com ele. Tu acredita
que eu ia embora pra casa e elas diziam ‘mae, vai tranquila que o Daniel é um amor
de crianca’. Ele chegava a dizer ‘mde, quando é que eu vou no hospital de novo?’ (...)
N&o sei se foi pelo bom tratamento (...) as enfermeiras sempre andavam com ele (...)

as vezes chegava e elas estavam brincando com ele, passeando”.
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Mais recentemente Daniel precisou recorrer ao servico de atendimento
especializado para compensar crises de hipoglicemia. Sobre esses episédios, em que
apesar ndo precisar de internagdo ficou em observacdo por algumas horas, o
adolescente conta que foi um “pé no saco”, se referindo especialmente ao tempo de

espera para que o soro fizesse efeito.

Diabetes ao longo do tempo

As poucas referéncias que Daniel tem sobre o passado, sobre a descoberta do
diabetes, ele atribui ao diagnostico precoce, com aproximadamente dois anos. O
menino convive com a doenca desde muito pequeno, e as consequéncias da noticia do
diagnéstico foram vividas mais diretamente pelos familiares. A mée conta que quando
soube da condigdo de seu filho “quase surtou”, por nao conhecer a doenga ficou muito
assustada. Ela relata a sensacdo de quando o médico deu a noticia “O médico veio,
pegou um balde de &gua com gelo e jogou em cima de mim, sabe, porque dai eu fiquei
sem chdo, sabe, tirou todo meu ar”.

O que se seguiu ao diagnéstico foi uma fase de adaptacdo a nova rotina, em
que a made, em especial, se deu conta de que “na verdade, é um problema facil de
resolver, entendeu? Nao é o fim do mundo, tu ndo é a primeira. Nao € a Unica,
entendeu?”. Ela conta também que Daniel ndo tinha nog¢do do que estava se passando,
por ser muito pequeno, e isso facilitava o controle da doenca. Até os cinco, seis anos
de idade foi mais facil o controle. Ao mesmo tempo a mée reconhece que, mesmo
tendo sido orientada pela psicéloga a tratar o filho como uma crianca saudavel, a
familia toda passou a mimar muito o0 menino: “a gente fez tudo errado. O guri nunca
chupou bico quando era bebé, o guri passou a chupar bico, tinha uma penca de bico.
Ai 0 menino ndo podia dizer ‘ai’ que a gente tava tudo em cima, até os cinco anos foi
assim (...) Na verdade a gente estragou o Daniel. Eu entdo, mais do que todos (...) Eu
acabei estragando ele, mas acho que consigo botar nos eixos”.

Atualmente a mée de Daniel acredita que as dificuldades que esta tendo com
seu filho se devem ao fato terem feito muito por ele quando pequeno. Ela acredita que
0 adolescente ainda esté se adaptando a ter que cuidar sozinho da doenga. Conta que a
fase mais rebelde parece ja ter passado, mas que dos dez anos em diante Daniel ficou
muito “desleixado”, se cuidando pouco. Tanto o adolescente quanto a mae referem que

atualmente o principal problema do adolescente esta nas picadas das agulhas.
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T3

Quando questionado sobre como é ter DM1, o adolescente responde que € “a
pior coisa que uma pessoa pode ter”. Conta que é terrivel ter que controlar
alimentacdo, controlar os horérios, ndo poder “encher a cara de doces” e ter que se
aplicar, mas ainda acredita que a pior coisa sao os “agulhagos”. Ainda sobre os
prejuizos do diabetes, o adolescente afirma que gostaria muito de no futuro entrar no
exército, mas para servir em campo e ndo para ficar no quartel fazendo servico
burocratico. Daniel acredita, a partir do que sua mée lhe disse, que como diabético ele
ndo podera servir ao exército da forma como gostaria.

Sobre o futuro, além do sonho de servir ao exército como soldado, Daniel tem
outros planos como dirigir um Cadilac e ter muitos filhos. Os planos de futuro sdo
contados em tom de brincadeira, a ndo ser o sonho de que a cura do diabetes seja
descoberta, pra que ele de fato possa ser um soldado e jogar bola sem ficar exausto. A
mée de Daniel conta que o sonho do filho é se livrar das aplicacBes de insulina usando
uma bomba. Também afirma que no futuro imagina 0 menino em uma funcdo

burocratica, que ndo exija muito esforco, ja que ele é bastante acomodado.

Discussao

Os eixos de analise baseados nas unidades do modelo PPCT (Bronfenbrenner
& Morris, 1998) estdo representados na Tabela 7 e serdo discutidos em termos de
fatores de risco e protecdo que interagem para a manifestacdo de processos de
resiliéncia. Parte-se da concepc¢do de que a adaptacdo a problemas de saude pode ser,
em si mesma, um dos fatores de estresse primarios que diferencia as respostas
apresentadas e os estilos de vida do paciente (Keltner & Walker, 2003). Nesse sentido,
compreenderemos a seguir as diferentes respostas apresentadas pelos participantes

desta pesquisa.



Tabela 7. Fatores de Risco e Protecéo nos Trés Casos
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Camila Pedro Daniel
Risco Protecéo Risco Protecédo Risco Protecédo
- Contestacao - Aceitacdo - Contestacdo - Inteligéncia - Contestacdo - Habilidades
- Impaciéncia da doenca - Limitacdo - Afeto nas - Limitacdo sociais
- Impulsividade - Habilidades fisica relacdes fisica - Afeto nas
S sociais -Negacdoda - Habilidades - Apatia relagdes
2 - Facilidade  doenca sociais
a- em formar - Colesterol
vinculos alto
afetivos
- Relacéo - Fortes - Afastamento - Forte - Falta de - Extensa
conflituosa com  vinculos com do pai em vinculocom  contato como  rede de apoio
amae mée e irma funcédo da a mae pai de parentes
- Pai menos - Amizade doenca - Parentes - Afastamento - Amizades
presente com pares - Interferéncia  como rede de da irma - Prética
- Relacéo de com DM1 do trabalho apoio - Rupturasde  regular de
superprotecéo - Prética nos estudos - Amizades vinculo exercicios
9 dificultando regular de - Duas - Conquista - Uma - Equipe e
o autonomia exercicios reprovacoes do proprio reprovacao servigo de
S - Antipatiacom - Vinculo escolares dinheiro escolar atendimento
o5 alguns membros importante - Valorizagéo como
da equipe com um no trabalho referéncias
- Pouca membro da - Coping de - Coping de
atividade com equipe distragdo distragdo
pares - Confianga
na equipe de
salde
- Preconceito - Amparodo - Pouco - Grupo de - Baixa - Cuidado da
o social servigo de suporte da capoeira frequéncianas  escola
82 - Falta de atendimento  escola consultas -
2 preparo da - Grupo de - Ingresso Experiéncias
3 escola corrida tardio na positivas nos
escola internamento
S
- Fase atual de - Poucas - Perspectiva -indicesde - Mée ausente -
“revolta variagfes da  negativa no glicemia X Lembrancas
adolescente” glicemiaao  presente estaveis superprotecdo  positivas da
longo do - Elevacéo durante a na infancia infancia
tempo recente dos infancia - Indices
- Perspectiva  niveis de glicémicos
° positiva no glicose elevados ao
g— presente e - Episédios longo do
= para o futuro  recentes de tempo
- Atitude internagdo - Perspectiva
altruista/ - Lembrangas negativa no
deseja no negativas da presente
futuro ajudar  infancia com - Perspectiva
pacientes diabetes fantasiosa de

com DM1

futuro
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Caracteristicas pessoais sdo tanto produtoras como produtos de
desenvolvimento (Narvaz & Koller, 2004), revelam a qualidade dos processos
proximais ja estabelecidos e influenciam o estabelecimento de novas formas de
relacionamento, de novos processos proximais. Pessoas apresentam caracteristicas de
forca que podem colocar 0s processos proximais em movimento, como engajamento
em atividades, habilidades sociais, respostas a agdes de outros, ou caracteristicas como
impulsividade, medo, apatia, negacdo, que colocam obstaculos a ocorréncia de
processos proximais. Na Tabela 7 é possivel identificar essas caracteristicas de forca
que podem ser intituladas de geradoras, e funcionariam como fatores de protecéo, e as
desorganizadoras, que como obstaculos na formacdo de processos proximais, podem
se caracterizar como fatores de risco.

Para Camila as caracteristicas desorganizadoras estdo ligadas a dificuldade de
controle dos impulsos e emocdes, enquanto que em Daniel e Pedro a apatia e a
negacdo, especialmente em relacdo a doenca, sdo as caracteristicas que parecem
funcionar como obstaculos para a ocorréncia dos processos proximais. Enquanto
fatores de protecdo, observa-se o engajamento de Camila nas atividades e cuidados
necessarios para o tratamento da doencga, assim como habilidades sociais que
favorecem a formacéo de vinculos afetivos e que puderam também ser observadas nos
casos de Pedro e Daniel.

O discurso dos entrevistados e a postura dos mesmos diante do entrevistador
permitiu identificar comportamentos reconhecidos como habilidades sociais, como por
exemplo, iniciar e manter uma conversagdo, expressar agrado e afeto, defender
direitos, recusar pedidos, fazer obrigacdes e expressar opinides (Amaral, Bravo &
Messias, 1996). A expressao de afeto foi uma caracteristica de forca que se destacou
nos trés casos, aparecendo no discurso das maes e dos proprios adolescentes em
adjetivos como “carinhoso”, “cuidadoso” e “apegado”. A afetividade se constitui
como importante fator de protecdo, relagcdes afetivas estaveis ao longo do tempo
fortalecem a capacidade de superacdo de adversidades (Diniz & Koller, 2010),
fornecendo estabilidade e seguranga no enfrentamento de doengas como o DM1.

Ainda em termos de caracteristicas de forca, estdo presentes nos trés casos
atitudes contestatdrias e reivindicatorias apontadas especialmente pelas mées como
obstaculos para o adequado tratamento da doenga. Essas caracteristicas podem

provocar reag0es negativas nas pessoas com quem esses adolescentes convivem,
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favorecendo relagdes conflituosas e rupturas de vinculo, como em alguns dos
processos proximais que veremos a seguir.

A rebeldia, a contestacdo e as atitudes reivindicatorias sdo caracteristicas da
adolescéncia, identificadas ja nos primordios dos estudos sobre esta etapa do
desenvolvimento e intituladas por Knobel (1981) como parte da “sindrome normal da
adolescéncia”. Teorias sistémicas sobre a adolescéncia compreendem esse periodo ndo
como uma fase do desenvolvimento individual, mas um processo vivido por toda a
familia (McGoldrick, 1995). Nesse periodo ocorrem importantes transformacées
relacionais, principalmente entre pais e filhos, envolvendo mudancas de estrutura e
renegociacdo de papéis (Preto, 1995). As caracteristicas de rebeldia e contestacdo,
apontadas pelas mées dos adolescentes, possivelmente refletem essa renegociacdo de
papéis e a tentativa de conquistar autonomia, importante tarefa desenvolvimental da
adolescéncia (Preto, 1995).

As tarefas desenvolvimentais nesse periodo do desenvolvimento podem se
tornar especialmente dificeis quando precisam ser conquistadas a0 mesmo tempo em
qgue o adolescente convive com uma doenca cronica. Pela exigéncia de cuidados
especificos, as mudancas estruturais da adolescéncia podem funcionar como fator de
risco para o controle glicémico e manejo da doenga, como j& apontaram diversos
estudos (Palmer, et al., 2004), na medida em se somam diferentes fontes de estresse.

Em termos de caracteristicas pessoais biopsicoldgicas, aquelas que envolvem
experiéncias e conhecimentos necessarios para o funcionamento de processos
proximais (Narvaz & Koller, 2004), também é possivel distinguir as que funcionam
como fatores de protecdo ou risco, para os adolescentes. Observa-se, por exemplo, 0
desgaste fisico relatado por Pedro e Daniel, cujos relatos sugerem a limitacdo na
realizacdo de algumas atividades e consequente diminuicdo das atividades de
socializagdo com pares. Pedro ainda relata a alta taxa de colesterol como outro fator
impeditivo do adequado controle da glicemia, caracteristica do seu organismo que se
soma ao contexto ja adverso e aumenta a vulnerabilidade.

Também no que se refere a recursos biopsicoldgicos, temos por um lado o caso
de Camila, que com o passar do tempo foi aprendendo a conviver com a doenca,
adquirindo os recursos e habilidades necessarias para um manejo adequado do DML,
e, por outro, os casos dos meninos, com dificuldades para aderir ao tratamento. O
discurso de Camila revela aceitacdo da doenca, com menos queixas sobre o impacto

dos sintomas e dos cuidados na rotina diaria. Enquanto Pedro diz ndo gostar de ter
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diabetes e Daniel se refere a doenga como “a pior coisa que se pode ter”, Camila
consegue inclusive apresentar vantagens da vida com DML1.

Os recursos biopsicolégicos e caracteristicas de forca se somam as
caracteristicas de demanda, para promover ou ndo o funcionamento dos processos
proximais. A diferenciacdo dos trés tipos de caracteristicas pessoais propostas por
Bronfenbrenner e Morris (1998) é tarefa complexa, ja que todas interagem entre si e ao
mesmo tempo s&o produto e produtoras de respostas frente a doenga e outras situacoes
cotidianas. Em termos de demanda, ser portador de uma doenga crdnica em si é uma
caracteristica pessoal que pode tanto encorajar como desencorajar rea¢des do meio,
dependendo da interacdo com outras caracteristicas de cada um dos adolescentes.

Camila foi indicada para a pesquisa por seu bom desempenho frente ao
tratamento da doenca, sendo elogiada por diferentes membros da equipe. Em termos
de caracteristicas de demanda, a aparéncia fisica atrativa e as habilidades de
comunicacgédo e aproximacgdo da menina possivelmente encorajam as rea¢es do meio.
Nos casos de Pedro e Daniel o comportamento passivo em relacdo a doenca pode
desencorajar respostas, especialmente no que se refere a familia e equipe de salde.
Caracteristicas demogréaficas também atuam sobre 0s processos proximais
(Brofenbrenner & Morris, 1998), e, nestes casos temos como importante
particularidade a etapa da adolescéncia pela qual Camila, Pedro e Daniel estdo
passando. Observa-se no relato das maes as dificuldades de relacionamento atribuidas
a adolescéncia, intitulada por elas mesmas como uma “fase rebelde”.

As relagdes dos adolescentes com as pessoas, objetos e simbolos revelam
elementos importantes sobre as formas de enfrentamento da doenca. Sabe-se que 0s
processos proximais sao qualquer tipo de interacdo com o ambiente imediato que se
desenvolva em bases regulares, num periodo estavel de tempo, como por exemplo,
relacbes interpessoais, solucdo de problemas, realizacdo de planos, pratica de
atividades fisicas, aquisi¢do de novos conhecimentos, etc. (Narvaz & Koller, 2004).
Nos casos de Camila, Pedro e Daniel, interessam em especial 0s processos proximais
que através dos relatos demonstraram funcionar como fatores de protecdo ou de risco
para o enfrentamento da doenga, interagindo para a manifestagdo ou néo de processos
de resiliéncia.

A rede de apoio social e fator fundamental de protecéo para o enfrentamento de
uma doenca cronica (Malik & Koot, 2009; Oliveira & Gomes, 2004; Pisula &

Czapinska, 2011). Dessa forma, grande parte dos processos proximais analisados neste
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estudo se refere as formas de relacionamento social e a formacdo de vinculo dos
participantes. De acordo com Cyrulnik (2005), as possibilidades de manifestacdo ou
ndo de processos de resiliéncia residem nas condi¢cbes do meio em que a crianga ou
adolescente esta inserido. O autor trabalha com a metafora de uma constelagdo para
representar a rede de apoio, sendo que a mée é estrela de fundamental importancia,
seguida do pai e de outros membros da familia e figuras de referéncia, como irméas
mais velhas, tios, sacerdotes, professoras... Para Cyrulnik (2005), quando por
quaisquer motivos uma “‘estrela” se apaga, outras precisam brilhar para que seja
possivel ao adolescente retomar seu desenvolvimento.

Assim como citado em diversos estudos com a mesma populagdo, Camila,
Pedro e Daniel tém nas suas maes as principais referéncias para o enfrentamento do
DM1 (Almino, Queiroz & Jorge, 2009; Heleno et al., 2009; Oliveira & Gomes, 1998).
Os discursos demonstram que também outras pessoas da familia ocupam papel de
referéncia no enfrentamento da doenga, como nos casos de Camila e Daniel, em que as
irmas mais velhas foram apontadas como importantes fontes de apoio. Contar com
mais de uma “estrela” na constelagdo aumenta as possibilidades de manifestacdo de
processos de resiliéncia. No caso de Daniel, entretanto, a alternancia de cuidados entre
a mde e a irma provocou uma confusdo de papéis que parece ter contribuido para a
ocorréncia de alteracGes expressivas nas taxas de glicemia. Este adolescente revela
experimentar constantemente a presenca e a auséncia dessas duas importantes fontes
de apoio.

Sendo a mée a figura que normalmente se envolve de forma mais assidua na
rotina diaria dos cuidados com a doenca (Butner et al., 2009), ao pai cabem outras
funcBes que nem sempre sdo valorizadas pelos filhos. Camila, por exemplo, gostaria
gue 0 pai participasse mais da sua rotina, queixando-se de que este dedica muito
tempo ao trabalho. O pai ausente também foi motivo de queixa das mées dos outros
dois adolescentes, entretanto, nestes casos estdo presentes fatores de risco como
doenca de um dos pais e ruptura de vinculo do outro, o que parece interferir na
qualidade de vida dos adolescentes. Bronfenbrenner (2005) destacou a importancia de
um “terceiro responsdvel” para a manutencdo de padrdes de interacdo
progressivamente mais complexos e do apego emocional entre pais e filhos. As
interacdes do triangulo formado entre o pai, a mée e a crianca, sempre que mediadas
pelo incentivo, participagdo, admiracdo e afeto, aceleram o0s motores do

desenvolvimento. A auséncia do “terceiro responsavel” aumenta o risco de problemas
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no desenvolvimento que na adolescéncia podem acarretar em abandono escolar,
envolvimento em gangues, desinteresse pelo trabalho, violéncia, atos criminosos, entre
outros problemas desenvolvimentais (Bronfenbrenner, 2005).

N&o foram identificados, no comportamento dos jovens participantes deste
estudo, problemas graves de desenvolvimento que revelem impacto importante da
falha dos pais como terceiros responsaveis. E possivel que Daniel e Pedro, cujos pais
estiveram menos presentes, tenham encontrado em outras pessoas da sua rede de
suporte 0 apoio que um terceiro responsavel precisa fornecer. A possibilidade de
contar com fontes de apoio substitutas, pode contribuir para o desenvolvimento
saudavel, tanto do meio, quanto do proprio adolescente. De acordo com Wagner,
Ribeiro, Arteche e Bornholdt (1999), a plasticidade das relagcbes no nucleo familiar
pode gerar uma infinidade de recursos promotores de salde, sendo que em muitas
ocasifes, um padrasto pode substituir, de forma satisfatoria, a figura de um pai
ausente.

De acordo com Bronfenbrenner (2005), a assisténcia prestada a pais solteiros,
por adultos que moram na mesma casa, parentes proximos, amigos, Vvizinhos,
profissionais de grupos de apoio, etc., se caracteriza como um fator de “imunizag¢do”
para ocorréncia de problemas de desenvolvimento. No caso de Daniel, cujo pai ndo
esteve sempre ao lado da mée, o apoio da rede se destaca e inclui a escola, a equipe de
salde, a irm4 mais velha, e especialmente, os parentes mais proximos. E possivel
observar a diferenca do nimero de pessoas presentes na rede desse adolescente, em
comparagdo com os outros dois. A quantidade, entretanto, ndo aponta necessariamente
para a qualidade do suporte social, sendo que no relato da mae € possivel notar que a
responsabilidade pelo cuidado do filho foi muitas vezes transferida para parentes e
pessoas proximas. Se por um lado a extensa rede de apoio contribui para o
desenvolvimento saudavel do menino, por outro assume funcdes que deveriam ser
exercidas por aqueles com quem Daniel possui vinculo primario.

Os processos proximais estabelecidos com os membros da equipe de saude e
no contexto do cuidado com a doenca foram muito evidenciados nos trés casos, em
especial pelos relatos das mdes. Quando uma familia tem um membro com uma
doencga crdnica, também terad um relacionamento “cronico” com os profissionais da
salde, que passam a integrar a vida da familia para sempre (Burd, 2007). Os
profissionais do servi¢o de referéncia funcionam como fundamental fonte de apoio

especialmente para as maes, e também contribuem para a “imunizagdo” contra
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problemas de desenvolvimento. Foram frequentes as manifestacbes de gratiddo das
mdes em relacdo ao suporte oferecido pela equipe de saude, que extrapola o cuidado
com o aspecto fisico, e acompanha as familias com suporte psicoldgico e social. Os
adolescentes revelam esse cuidado extensivo da equipe quando mencionam 0s
passeios que O Servico organiza, a participacdo no grupo de corrida, e a convivéncia
com pares com 0 mesmo diagndstico.

No que se refere ao apoio da equipe, destaca-se o caso de Camila, que
apresenta vinculo importante com um profissional especifico. Essa vinculacdo parece
favorecer a adesdo ao tratamento, ao facilitar a assiduidade de visitas ao servico,
evitando que a adolescente procure atendimento somente em momentos de crise
(Tuchman et al., 2008). Possivelmente pelas caracteristicas pessoais que apresenta,
esta adolescente favorece 0s processos proximais com a equipe, €, COm Seu apoio,
fortalece cada vez mais as caracteristicas geradoras que auxiliam no enfrentamento da
doenga em diferentes contextos.

Proporcionada pelo proprio servico de atendimento, a convivéncia com pares
com o mesmo diagndstico pode se caracterizar como importante fator de protecéo,
promovendo o suporte mutuo e a identificagdo com um grupo (Williams et al., 2011).
Camila participa regularmente das atividades de corrida da institui¢do, destacando em
seu discurso os efeitos positivos da convivéncia com amigos com DM1. Daniel conta
com entusiasmo sobre o0s passeios promovidos pelo servico de atendimento e revela
gue uma das suas principais fontes de apoio é uma prima com outra doenca cronica,
por quem se sente compreendido.

A prética de exercicios regulares foi outro dos processos proximais com efeitos
de competéncia que os adolescentes citaram nas entrevistas. Camila e Daniel sdo 0s
dois adolescentes que praticam esporte com regularidade, ela a corrida, ele a capoeira,
e, nos dois casos as atividades funcionam como importante fonte de protecdo.
Aumento da sensagdo de bem estar, controle do peso, melhora do condicionamento
fisico, da capacidade cardiovascular e do controle metabdlico sdo alguns dos
beneficios da pratica regular e supervisionada de exercicios fisicos em pacientes com
DM1 (Wasserman & Zinman, 1994).

Citada por Kyngas (2004) como inusitada fonte de apoio de adolescentes com
doencas cronicas, a interacdo com a tecnologia apareceu no relato de Pedro e Daniel
guando se referiram a elementos que facilitam o enfrentamento do diabetes. No caso

de Pedro os jogos eletrdnicos sdo meios de distracdo frente as consequéncias fisicas da
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doenca e outros problemas, ja para Daniel as redes sociais facilitam a comunicagéao
com pares, e a musica ajuda em momentos que deseja relaxar. As interagdes dos
adolescentes com o computador, o videogame e a musica, sdo exemplos de processos
proximais que se caracterizam como fator de protecdo para o enfrentamento do DM1,
atuando como estratégias de coping de distracdo. Esse tipo de interacdo envolve todas
as premissas propostas por Bronfenbrenner e Morris (1998) para a definicdo de
processos proximais, a saber, engajamento em uma atividade; base regular através de
longos e constantes periodos de tempo; atividade progressivamente mais complexa; e
que estimula a atencao, exploracdo, manipulacdo e imaginacao do adolescente.

Para Kliewer (1991), estratégias focalizadas na emocdo, como evitacdo e
distracdo, podem funcionar como adaptativas quando a crian¢a ndo tem controle sob a
situacdo problema, ou quando esta evoca muita emocdo. Distrair-se utilizando a
tecnologia pode ser uma tentativa de controlar a situacdo, adiando a necessidade de
lidar com o estressor. Em estudo de Jaser e White (2011), com adolescentes com
diabetes, foi constatado que o0 uso de estratégias como aceitacdo e distracdo estdo
associadas a melhoras na qualidade de vida e no controle metabolico. Dessa forma, as
estratégias utilizadas por Pedro e Daniel podem estar refletindo um enfrentamento
adaptativo destes frente aos desafios associados ao diabetes.

Outra interacdo com o meio que revela efeitos de protecdo € a atividade
remunerada exercida por Pedro. O adolescente e a mée contam sobre o “trabalho” com
naturalidade, demonstrando desconhecimento de que se trata de uma atividade ilegal
neste caso, ja que o adolescente tem apenas 14 anos. No Brasil, o artigo 60 do Estatuto
da Crianga e do Adolescente (Brasil, 1990) prevé a proibicdo de qualquer trabalho a
menores de 16 anos de idade, salvo na condicdo de aprendiz. Pra além da questdo da
legalidade, € possivel identificar um sentimento de valoriza¢do que o menino atribui as
atividades que realiza, sentindo-se importante naquele contexto. O retorno financeiro,
que € utilizado para beneficio proprio e ndo para contribuir nas despesas da casa,
favorece a aquisi¢cdo da autonomia, assim como as atividades realizadas exigem
responsabilidade de Pedro e confianca por parte do empregador. As caracteristicas de
autonomia, responsabilidade e confianga resultantes dos processos proximais
estabelecidos no ambiente de trabalho, sdo condi¢bes importantes para a manifestacao
de processos de resiliéncia (Grotberg, 2003).

Processos proximais podem também ter efeitos de risco, de disfuncéo, para o

desenvolvimento. Rupturas de relacionamentos representadas por Daniel em sua rede
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de apoio parecem influenciar de forma negativa o desenvolvimento desse adolescente.
Dentre as rupturas representadas no Mapa ndo estd a de relacionamento com o pai,
com quem o adolescente ndo tem contato desde que ocorreu a separacao do casal. No
entanto, ele se referiu a esse distanciamento durante a entrevista. Apesar de o divércio
ndo necessariamente ter efeitos adversos, as separacfes muitas vezes implicam em
descontinuidades e rupturas, que podem gerar sentimentos de desamparo e perda
(Hack & Ramires, 2010). Assim como as rupturas geradas por divércios podem gerar
sentimentos de desamparo, 0 mesmo sentimento parece estar sendo vivenciado pelo
adolescente em relacdo ao afastamento da irmd, que recentemente se casou e, agora
gravida, estad ocupada com o nascimento do filho.

Conflitos entre maes e filhos puderam ser observados nos trés casos, nesta fase
do desenvolvimento que todas as maes classificaram como “dificil”. Em especial nos
casos de Camila e Daniel, as cobrangas com os cuidados que a doenca exige provocam
constantes discussdes e brigas (Fragoso, Araujo, Lima, Freitas, & Damasceno, 2010).
Nos dois casos é possivel identificar fatores de superprotecdo, em que as maes tém
dificuldade de favorecer a independéncia, temendo perder o controle do tratamento
dos filhos (Oliveira & Gomes, 1998). O envolvimento dos pais no manejo do DM1 de
adolescentes é uma tarefa delicada, ja que deve existir supervisdo ao mesmo tempo em
que se deve favorecer a independéncia nos cuidados a medida que o adolescente
cresce. O desafio estd em encontrar um grau de envolvimento que seja confortavel
para todos os envolvidos, sem que ocorram complicacbes consequentes do
envolvimento excessivo ou escasso dos pais. Durante essa fase € comum que conflitos
entre pais e filhos se tornem mais frequentes, exatamente pela dificuldade em
encontrar o ponto de equilibrio (Silverstein et al., 2005).

No que se refere ao envolvimento dos pais nos cuidados, os casos de Camila e
Daniel se diferenciam, pois o menino foi muito protegido e consentido quando
pequeno e agora esta desorientado, pois subitamente precisa assumir responsabilidades
que nunca teve. Por outro lado, Camila demonstra condi¢cbes de assumir mais
responsabilidades e ndo encontra espaco pela inseguranca da mée e demais familiares.
Ambas as situa¢bes podem se caracterizar como fatores de risco, j& que a aquisi¢éo da
autonomia é condicdo para a manifestacdo de processos de resiliéncia. Grotberg
(2003) aponta mais uma vez para a importancia do equilibrio no envolvimento dos

cuidadores, ja que durante o desenvolvimento o adolescente precisa contar com
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pessoas de referéncia que o incentivem a ser independente, ndo fagcam as coisas por
ele, mas ao mesmo tempo possam ajudar nos momentos em que ele precisa.

Observacoes clinicas e pesquisas demonstram que pacientes com DM1 sdo
capazes de participar na maioria das tarefas relacionadas ao controle da doenca, a
partir da faixa etaria em que se encontra Daniel, treze anos de idade (Anderson,
Auslander, Jung, Miller, & Santiago, 1990; LaGreca et al., 1995). Entretanto, a idade
ndo deve ser o unico marcador para a decisdo de transferir os cuidados da doenga a
crianca ou adolescente, devem também ser levadas em conta as caracteristicas de
desenvolvimento da puberdade, a capacidade cognitiva, e 0 grau de autonomia e de
competéncia na realizacao das tarefas (Palmer et al., 2004).

Em estudo sobre as diferencas de envolvimento de mées no cuidado com a
doenca de adolescentes, foi constatado que os principais motivos para delegar aos
filhos o controle da doenca foram a competéncia destes na realizacdo dos cuidados,
assim como o desejo das mées em promover a maturidade, e minimizar problemas e
conflitos com os filhos (Palmer et al., 2004). Os pesquisadores acreditam que a
transferéncia dos cuidados mediada pelos motivos citados pelas maes, sem
preocupacfes com o desenvolvimento fisico, a maturidade e a autonomia dos filhos,
pode comprometer o controle glicémico. A alta dos valores de hemoglobina glicada
apresentada por Daniel nos ultimos anos também pode estar relacionada com a falta de
maturidade para assumir as responsabilidades envolvidas no cuidado com a doenca.

Dentre os casos, observa-se que aquele em que paciente e familia estdo mais
vinculados com o servico de atendimento € o de Camila. No entanto, a adolescente
destacou em alguns momentos a antipatia € medo que sente, desde que iniciou o
tratamento, de alguns membros especificos da equipe. Esse relato revela a importancia
da maneira como a equipe se posiciona frente ao paciente, pois, como salienta Kyngas
(2004), aqueles profissionais com os quais 0s adolescentes mais contam S&o 0s que
possuem maior capacidade de ouvir e acolher. Camila encontrou em um profissional
as caracteristicas de “bom ouvinte”, e a interacdo com este parece interferir de forma
mais positiva no tratamento do que a dificuldade de relacionamento com outros
profissionais.

Efeitos disfuncionais também puderam ser observados na interacdo entre
escola e adolescente, especialmente no que se refere ao cuidado com a doenca. A
escola de Daniel é a que parece fornecer maior suporte dentre 0s trés casos, no entanto,

tanto ele quanto Pedro possuem historico de reprovacgdes, e, no caso de Daniel, o
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ingresso na escola foi tardio. Nenhum dos dois afirma gostar de ir a escola e ambos
relatam situacGes em que em algum momento a descompensacao do diabetes interferiu
no aprendizado.

No caso de Pedro a dificuldade na escola se soma a outra varidvel que é a
atividade que realiza como aprendiz e que, se em termos de aquisi¢cdo da autonomia
pode ser um fator de protecdo, para aprendizagem tende a se caracterizar como fator
de risco. S&o diversas as formas como o trabalho pode interferir na vida escolar, como
por exemplo, a rotina sem tempo de estudo para realizacdo das tarefas de casa, e a
proximidade com o mercado de trabalho somada a possibilidade imediata de retorno
financeiro. O ingresso precoce no mercado de trabalho é, no Brasil, a segunda maior
causa de evaséo escolar (Neri, 2009).

A analise dos contextos nos quais estes adolescentes estdo inseridos também
revela fatores de risco e de protecdo para o enfrentamento do DM1. Muito se pode
observar sobre 0s microssistemas nos quais 0s trés se inserem: escola, casa, hospital,
trabalho, servigo de atendimento, entre outros. As interagdes entre esses contextos
mais imediatos, formando o mesossistema, também se tornaram evidentes nos relatos
dos entrevistados. Aspectos de exo e macrossistema, Como veremos a seguir, também
emergiram dos dados, de forma néo tdo evidente, mas ainda assim revelando aspectos
de protecéo e risco.

A comunidade e cultura na qual o individuo e a familia estdo inseridos devem
oferecer recursos e experiéncias saudaveis a fim de promover a resiliéncia (Ungar,
2008). S&o contextos que notadamente oferecem recursos e experiéncias saudaveis o
servigo de atendimento, no caso de Camila; a escola, no caso de Pedro; e o grupo de
capoeira no caso de Daniel, espacos em que se sentem amparados ou que fornecem a
possibilidade de sentirem-se iguais aos pares. E importante compreendermos que 0s
microssistemas envolvem a experiéncia do adolescente, a forma como ele percebe as
relacbes que nesse contexto se estabelecem e ndo sO as caracteristicas objetivas do
meio (Narvaz & Koller, 2004). Por isso é possivel, através dos relatos, apontar quais
s80 0s contextos nos quais esses adolescentes encontram fatores de protecéo.

No que se refere as experiéncias no contexto hospitalar, ambiente pelo qual os
trés adolescentes passaram em episddios de internamento, percebe-se que tiveram
efeitos negativos mais para os familiares do que para os adolescentes. De forma geral
as experiéncias de internagdo dos trés se deram no mesmo hospital, ligado ao servico

de atendimento especializado que os acompanha desde o diagnostico. Pedro citou uma
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experiéncia de poucos dias de internamento em outro hospital, do qual ndo possuia
boas lembrangas. As lembrangas ndo negativas dos internamentos possivelmente estéo
relacionadas aos recursos que esse hospital especifico ofereceu, através da sua
estrutura fisica e equipe, permitindo que os pacientes vivenciassem de forma menos
traumatica esses eventos. Em estudo sobre sofrimento de criangas hospitalizadas,
Vasques, Bousso e Mendes-Castillo (2011) constataram que o sofrimento ou
tolerdncia da crianca hospitalizada € determinado pelo contexto da experiéncia e pelo
suporte ou interacdes que vivencia, sendo que oferecer oportunidades de a crianca se
expressar € uma das saidas para tornar o sofrimento suportavel e € obrigacdo das
equipes de enfermagem.

Por outro lado, foram evidenciados os contextos que falharam na promocao de
recursos e experiéncias saudéaveis. E o caso das escolas de Camila e Pedro. Os relatos
revelam o despreparo desse ambiente para lidar com as necessidades dos adolescentes.
Hollanda e Collet (2011) também constataram a falta de estrutura da escola para dar
suporte a alunos com doencgas crénicas, com falta de informacéo sobre a doenga, de
preparo dos professores e de comunicacao com a familia e o hospital.

No historico de reprovacdes e no discurso de Pedro sobre a escola é possivel
identificar a forma como o adolescente percebe esse contexto, que ndo estd sendo
efetivo no amparo as suas necessidades. Camila, no entanto, aponta a escola como um
ambiente agradavel, ndo se refere a esta como um contexto de apoio ao enfrentamento
do DM1, mas revela somente experiéncias positivas nesse microssistema. E no
discurso da mée que as falhas da escola aparecem, como a falta de preparo das
professoras para lidar com a doenca, permitindo-nos compreender que os fatores de
risco ocorrem também no mesossistema, neste caso na interacdo entre escola e familia,
como demonstrou o episddio de mal entendido ocorrido com as seringas.

Nas inter-relagdes entre 0s microssistemas estdo ainda a interferéncia da equipe
de saude nas relacbes familiares, da familia com os grupos de amigos dos
adolescentes, da vizinhanga com a familia, do trabalho com a escola, do hospital com a
familia e com a escola, entre tantos outros. Os processos proximais que operam em
diferentes ambientes influenciam-se mutuamente (Bronfenbrenner & Morris, 1998), os
fatores de protecdo e risco impactam todos os contextos em diferente intensidade. Por
essa razao, nos casos de adolescentes com DM1, uma comunicagdo efetiva entre os
diferentes contextos formando uma rede de apoio integrada é fundamental para o

enfrentamento positivo da doenca.
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Além da integracdo dos microssistemas, a rede estd composta também por
elementos do exossistema como, por exemplo, a atividade profissional das mées. Foi
possivel identificar nos casos de Pedro e Daniel, que a rotina de trabalho das mées em
alguns momentos dificultou a presenca destas nos cuidados didrios. Os primeiros
sintomas de Daniel, por exemplo, foram identificados pela irm4, ja que a mae cumpria
uma pesada carga horéria de trabalho naquela época. A mée de Pedro se ressente de
néo estar mais presente na rotina de cuidados do filho e sente-se culpada por precisar
trabalhar muitas horas por dia.

Por fim, no que se refere a0 macrossistema é possivel identificar a interferéncia
de valores e crencas na forma como cada paciente e mée percebem o DM1. As
estratégias de enfretamento da doenca que cada adolescente revela, guardam estreita
relagdo com as crencas e valores que permeiam 0S contextos em que se inserem
(Xavier, Bittar, & Ataide, 2009). A partir do momento em que iniciam o tratamento,
0s adolescentes e sua rede de apoio vdo somando valores e crencas com O0s
conhecimentos da equipe médica, experiéncias positivas e negativas do dia a dia,
valores de outros pacientes com o mesmo diagndstico, etc., construindo um novo
significado para aquilo que estdo vivendo. No entanto, a maioria das pessoas com as
quais convivem ndo possui proximidade com a doenca, e, muitas vezes carregam
concepgdes e valores equivocados sobre o que é ser diabético. Mais uma das tarefas
dos adolescentes com DM1 é lidar com o preconceito da sociedade sobre a sua
condicéo.

De acordo com Burd (2007), a comunidade geralmente se sente desconfortavel
com a auto aplicacdo de insulina em locais publicos, incomodando-se com a dor do
outro e até confundido o ato com uso de drogas ilicitas. Da parte do adolescente ou da
crianca com diabetes, pode ocorrer o afastamento do convivio social, em funcdo de
sentirem-se diferentes dos pares. Os trés adolescentes participantes deste estudo em
algum momento manifestaram o desejo de ndo ser diferente das outras pessoas,
especialmente de poder fazer as mesmas coisas que seus pares saudaveis. Apenas
Camila relatou a preferéncia por ndo esconder o diagndstico e por auto insulinizar-se
em locais publicos, contrariando o pedido da mée de realizar o procedimento em
ambiente reservado. Burd (2007) chama a atencdo para a necessidade que as familias
tém de proteger as criancas com diabetes, evitando a insulinizagdo em publico, assim
como situacdes sociais em que alimentos ndo recomendados para diabéticos possam

ser oferecidos.
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O episodio vivido por Camila e seus familiares no contexto da escola evidencia
como a falta de conhecimento sobre a doenca e o preconceito podem gerar conflito e
inseguranca. Também é um exemplo de como os diferentes ambientes nos quais 0s
adolescentes estdo inseridos interagem, neste caso especifico envolvendo familia e
escola enquanto microssistemas, a inter-relacdo entre eles como mesossistema, as
familias de outros alunos enquanto exossistema e 0s valores e pré-conceitos sociais
compondo o macrossistema. O episodio, que sequer foi mencionado por Camila,
parece ter impactado mais a rede de apoio familiar do que a propria adolescente,
evidenciando o importante papel que a escola exerce enquanto suporte para 0s
familiares, além de possiveis processos de resiliéncia da adolescente, em quem o
impacto negativo do episddio parece nao ter repercutido.

Ja nos debrucamos sobre 0s aspectos de processo, pessoa e contexto no que se
refere ao desenvolvimento dos adolescentes em enfrentamento do DM1. O modelo
PPCT prevé ainda o tempo como um quarto ndcleo que se integra para o estudo do
desenvolvimento humano. No que concerne ao tempo, estes adolescentes apresentam
uma caracteristica peculiar, pois além das transic@es tipicas do desenvolvimento, como
a entrada na escola e a passagem pela puberdade, vivenciam o diagnostico do diabetes
como uma transicdo ndo normativa (Narvaz & Koller, 2004). A partir dessa
peculiaridade, analisou-se o discurso dos entrevistados no que se refere a historia de
vida e convivéncia com DML, sempre com enfoque nos fatores de risco e protecao
através da passagem do tempo.

Comecando pelo passado, observa-se o impacto do diagnostico enguanto
evento ndo normativo, gerando especialmente surpresa, medo, tristeza e inseguranca.
As familias foram as mais afetadas nesse primeiro momento, pois os adolescentes, na
época com trés, cinco e sete anos, poucas lembrancas possuem de quando receberam a
noticia e os primeiros cuidados. Ap6s 0 primeiro impacto os trés passaram pelo
periodo de “lua de mel” e tiveram tempo de se adaptar a nova rotina de cuidados. Com
excecdo de Daniel, as taxas de glicemia estiveram dentro do aceitavel durante toda a
infancia. Foi a partir dos 10 anos que as dificuldades se intensificaram e essas
mudancas sdo perceptiveis nos discursos dos adolescentes e das mées. A transi¢do do
cuidado de terceiros para o autocuidado, o aumento da socializacdo dificultando as
dietas, o desejo de ndo ser diferente dos pares, a cobranca dos cuidadores, a limitacao
fisica e a superprotecdo, foram algumas das dificuldades citadas pelos participantes. A

maioria dessas caracteristicas ja havia sido apontada por outros estudiosos, em
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pesquisas com adolescentes diabéticos em diferentes contextos (Damido & Pinto,
2007; Fragoso et al., 2010; Guttman-Bauman et al., 1998; Heleno et al., 2009; Hoey et
al., 2001; Tuchman et al., 2008).

No presente os adolescentes possuem diferentes formas de perceber a doenca.
Camila acredita que exista um lado positivo de se ter diabetes, afirmando que se sente
mais saudavel que pessoas sem a doenca, pois constantemente precisa monitorar sua
salde. Ndo se queixa da rotina de cuidados e acredita que a passagem do tempo trouxe
beneficios, como o0s avancos tecnoldgicos e a experiéncia. Pedro e Daniel nédo
possuem a mesma opinido sobre a passagem do tempo, acreditam que a medida que
caminham para a adultez o controle metabdlico se torna mais dificil. Pedro se refere a
doenga como sendo seu principal defeito ¢ Daniel se vé como uma “pilha fraca”. De
acordo com Cyrulnik (2005), o significado que cada pessoa atribui as “lesdes” da vida
é de fundamental importancia para a manifestacdo ou ndo de processos de resiliéncia.
O significado negativo que Pedro e Daniel atribuem ao fato de serem portadores da
doenga, certamente dificulta o enfrentamento dos desafios da vida com DML1.

Um importante indicador de resiliéncia reside na capacidade e no desejo dos
individuos de imaginar e planejar o futuro (Grotberg, 2003). Quanto ao futuro, para
Daniel o sonho é a descoberta da cura do DM1, algo que segundo ele deve estar
proximo de acontecer. Pedro também pensa em nao precisar mais conviver com a
doenca, mas para ele a cura vira com o tempo, naturalmente. Os planos profissionais
de futuro de Daniel e Pedro acabam por esbarrar no préprio diagnéstico, pois Daniel
tem o desejo de ser soldado e servir em campo e Pedro de ser jogador de futebol. De
qualquer forma, observa-se que seus planos envolvem uma possivel cura, que viria de
meios externos, e ndo uma superacdo pessoal e uma adaptacdo as exigéncias da
doenca, as quais envolveriam esforcos pessoais.

Segundo Grotberg (2003), o futuro planejado ndo consiste apenas em objetivos
a atingir, mas em estar preparado para enfrentar as adversidades que possam surgir no
caminho. Camila parece estar mais proxima dessa concepcdo, com planos mais
palpaveis para seu futuro, e que de certa forma funcionariam como uma reparagéo de
sua condicgéo, pois seus planos envolvem ajudar outros pacientes com DM1 e cuidar de
sua propria saude ao mesmo tempo, envolvendo seus esfor¢os pessoais. Criangas que
sofreram algum tipo de situacéo adversa estdo mais atentas ao sofrimento dos demais,
e essa caracteristica de altruismo se constitui num mecanismo de defesa positivo

essencial para a promocao de processos de resiliéncia (Cyrulnik, 2005). A perspectiva
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de futuro de Camila caminha nessa direcdo, pois percebe que ao viver a experiéncia do
diabetes podera ajudar outros pacientes, estabelecendo novos vinculos e buscando
diferentes solugdes para sua propria condicdo, e, desta forma, manifesta processos de
resiliéncia.

De forma geral, observando o desenvolvimento dos trés adolescentes através
da interacdo entre processos, caracteristicas pessoais, contexto e tempo, chega-se a
duas importantes constatac@es no que se refere a processos de resiliéncia. A primeira é
que dos trés participantes, Camila € quem esta mais rodeada de fatores de protecéo,
sendo possivelmente por esse motivo que apresenta melhores resultados diante da
convivéncia com o DM1, como bem apontou a equipe de satde. O caso de Camila
confirma o que os tedricos citam como importantes fatores para a promocdo de
resiliéncia: caracteristicas pessoais de otimismo, boa autoestima, altruismo e
habilidade para resolver problemas; condi¢Bes familiares; vinculacdo com adultos
significativos; e rede de apoio social (Cyrulnik, 2005; Masten & Coatsworth, 1998;
Pinheiro, 2004). Mais do que isso, o caso revela um equilibrio entre os fatores de risco
e protecdo, que € justamente o que os pesquisadores da area entendem por resiliéncia,
um processo psicologico que se desenvolve a partir do bindmio entre risco X protecao
(Pinheiro, 2004).

A segunda constatacao é de que apesar dos diversos fatores de risco que atuam
nos casos de Pedro e Daniel, e contribuem para os elevadas taxas de glicemia e
dificuldades no manejo da doenca, os dois adolescentes também demonstraram bons
resultados em contextos e processos especificos. Sdo exemplos de processos de
resiliéncia manifestados por eles: as vinculagGes afetivas com adultos que cumpriram a
funcdo de terceiros responsaveis, pouco exercida por ambos os pais; as estratégias de
coping de distracdo utilizadas em momentos em que a doenca provoca emogoes
negativas; e as habilidades sociais que permitem a convivéncia com pares com e sem
diabetes. Essas respostas de Pedro e Daniel, juntamente com o fato de que nao
possuem sérios problemas de desenvolvimento, indicam a possibilidade de um
equilibrio cada vez maior entre risco e protecdo, atraves do fortalecimento de fatores

protetivos.

Considerac0es Finais
Este estudo investigou processos de resiliéncia em adolescentes com DML,

identificando os fatores de risco e protecdo que atuam em cada caso. Utilizou-se como
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referencial tedrico o Modelo Bioecoldgico de Desenvolvimento Humano, que por suas
caracteristicas permitiu abordar o tema da resiliéncia enfatizando as relagdes entre
fatores de risco e protecéo.

Os resultados demonstram que a adolescente indicada pela equipe de salde,
como aquela em que o enfrentamento da doenca se da de forma positiva, € quem conta
com maior influéncia de fatores de protecéo, e, por consequéncia, apresenta melhores
resultados perante os desafios da convivéncia com a doenca. Dentre os fatores que
promovem processos de resiliéncia no caso dessa adolescente, estdo: as caracteristicas
pessoais de otimismo, boa autoestima, altruismo e habilidades para resolver
problemas; a vinculagdo com adultos de referéncia, como a mée e a irmé mais velha; a
rede de apoio formada por outros familiares, parentes, pares e equipe de salde e 0s
planos de futuro.

Por outro lado, constatou-se que os adolescentes com controle glicémico nédo
satisfatorio e dificuldades na adesdo e manejo do DM1, ndo apresentam problemas
graves de desenvolvimento, e, em alguns contextos e situacdes relacionadas a doenca,
apresentam respostas saudaveis, como, por exemplo, estratégias de coping de evitacdo
e relacionamentos proximos e positivos com pares. Entende-se que nesses casos 0S
fatores de risco podem ser muitos, porém sempre existem fatores positivos que podem
ser fortalecidos. Um olhar préximo para um caso complicado acaba por revelar uma
ponta do fio, por onde se pode comecar a desatar 0os nds. Essa constatacdo reforca a
mais recente concepcdo de resiliéncia como um fenémeno ordinal, em que a
manifestacdo desse tipo de processo ndo é um privilégio de poucos, mas uma
possibilidade de muitos.

O estudo conta com algumas limitacdes, especialmente no que se refere ao
delineamento transversal. A passagem do tempo € fator essencial tanto para estudos
sobre resiliéncia, quanto aqueles embasados no modelo PPCT. Um estudo longitudinal
com estes casos, certamente seria mais efetivo na investigacdo do impacto da
passagem do tempo no enfrentamento da doenga. Outra limitacdo reside no possivel
viés ocasionado pela amostra por conveniéncia, que pela dificuldade de acessar 0s
casos, acabou por contemplar mais adolescentes com dificuldades de enfrentamento,
do que aqueles com enfrentamento considerado pela equipe de satide como positivo.

A partir dos resultados deste estudo sugere-se o fortalecimento do didlogo entre
as diferentes esferas envolvidas no cuidado ao paciente. Cabe a equipe de salde, por

sua expertise, favorecer as relagdes entre os diferentes microssistemas, tornando o
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mesossistema mais integrado, e fortalecendo os fatores de protecdo essenciais para a
manifestacdo de processos de resiliéncia. O ponto de partida deve estar na estimulacéo
de processos proximais com efeitos de competéncia, especialmente no contexto
familiar, ja que a literatura é unanime em apontar a familia como principal fonte de
apoio para o adequado enfrentamento do DM1. Os efeitos da passagem do tempo,
observados nos trés casos, permitem ainda compreender que o trabalho com estes

pacientes deve enfatizar a prevengdo, em ac¢des a curto, médio e longo prazo.



CAPITULO 4

Considerac0es Finais

“E necessdria uma concep¢do alternativa que enfatize a mutualidade da
ciéncia e da profissdo, na qual ciéncia psicolégica como pratica humana e a pratica
psicoldgica como ciéncia humana informem-se entre si. Essa interdependéncia entre

ciéncia e pratica deve ser baseada no pluralismo metodolégico e numa melhor énfase

no questionamento da prdtica”.
(Piccinini, 1994)

Percorreu-se ao longo deste estudo uma trajetéria que se sintetiza nestas
ultimas paginas. Com inicio marcado pelo aprendizado de que € preciso estar atento as
reais demandas da profissdo quando se pretende fazer pesquisa, o estudo se encerra
apontando direcGes para o trabalho das equipes de saude no atendimento aos
adolescentes com DML1.

A revisdo sistematica da literatura revelou a necessidade de estudos sobre
suporte social e processos de resiliéncia em adolescentes com DM1 no Brasil. Os
diversos estudos estrangeiros sobre o assunto demonstraram que a faixa etaria com
mudancas mais criticas no que concerne o enfrentamento da doenca esta entre os 12 e
0s 17 anos. Constatada a relevancia do tema e a faixa etaria na qual a pesquisa deveria
se centrar, foi possivel delinear os estudos empiricos, cujos resultados foram
discutidos, considerando as pesquisas ja existentes.

O estudo quantitativo permitiu compreender que os 102 adolescentes com
DM1 avaliam bem sua qualidade de vida relacionada a satde. Os bons escores de
qualidade de vida podem ser explicados pela correlagédo importante encontrada entre
estes e 0 suporte social percebido pelos adolescentes, ja que a rede de apoio também
foi bem avaliada. Pesquisas anteriores ja haviam demonstrado a importancia do
suporte de pais, familiares, pares, escola e equipe de salde para o adequado
enfrentamento da doenca (Elmaci, 2006; Helgeson, Lopez, & Kamarck, 2009; Kyngas,
2007; Llergo & Araiza, 2009; Pisula & Czaplinska, 2010). Além disso, deve-se
considerar que a amostra foi composta por adolescentes que estdo sendo
acompanhados por uma equipe de salde especifica para o tratamento do DM1,
recebendo os cuidados médicos necessarios neste tipo de situacdo, em um local que se

destaca pela qualidade no atendimento.
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Os estudos de caso com trés adolescentes possibilitaram uma maior
compreensdo sobre a problematica do enfrentamento da doenga no contexto da
adolescéncia. Constatou-se que fatores de protecdo como suporte social, vinculos
afetivos, e caracteristicas pessoais de boa autoestima, otimismo, habilidade para
resolver problemas e altruismo, contribuem para a manifestacdo de processos de
resiliéncia frente aos obstaculos da vida com DM1. Importantes tedricos da resiliéncia
no campo da psicologia j& haviam indicado estes fatores de prote¢cdo como preditores
de resiliéncia: vinculacdo com adultos significativos e bom funcionamento intelectual
(Masten & Coatsworth, 1998); condicdes internas, rede de apoio e significado
atribuido ao trauma (Cyrulnik, 2005); atributos disposicionais, coesdo familiar e rede
de apoio bem definida (Masten & Garmezy, 1985).

Do ponto de vista do Modelo Bioecoldgico de Desenvolvimento Humano, as
caracteristicas que propiciam o desenvolvimento de processos de resiliéncia sao
geradoras, indicam a presenca de forga, conforme proposto por Bronfenbrenner
(2005). Nos casos estudados, foram observados também recursos biopsicologicos,
competéncias relacionadas aos conhecimentos e as experiéncias que evoluiram ao
longo do desenvolvimento e do tratamento a que os adolescentes foram submetidos,
ampliando a efetividade dos processos proximais de forma construtiva.

Os dois adolescentes com dificuldades no manejo, adeséo e controle da doenga,
padecem com mais fatores de risco do que de protecdo, motivo pelo qual os fatores de
protecdo nesses casos precisam ser fortalecidos. Entretanto, mesmo estes, indicados
pela equipe como pacientes com enfrentamento negativo, também apresentaram
processos de resiliéncia, na medida em que manifestaram respostas de enfrentamento
positivo aos desafios impostos pela doenca cronica a que estdo expostos.

Os trés estudos, com objetivos, métodos e participantes diferentes, apresentam
diversos pontos em comum, que ndo podem ser ignorados em futuras pesquisas e
programas de intervengdo com essa populacdo. O principal desses aspectos parece ser
a dificil tarefa de conquistar a autonomia em meio ao tratamento da doenga. Estudos
anteriores ja apontavam para essa problematica, que envolve a rede de apoio do
adolescente, e que dependendo da forma como se desenrola pode facilitar ou dificultar
o enfrentamento da doenca. A adolescéncia impde-se como importante desafio a estes
pacientes, j& que as dificuldades se sobrepGem e exigem capacidade ndo so de lidar
com as questdes tipicas da faixa etaria, mas também com as inerentes ao tratamento do
DML1.
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Na escala de qualidade de vida relacionada a salde, a autonomia se
correlacionou de forma negativa com a idade dos participantes, revelando que 0s
adolescentes se veem menos autbnomos do que gostariam. Isso pode ser explicado
pelo préprio processo de adolescéncia, em que o afastamento dos pais e a necessidade
de independizacdo se fazem presentes. Nos casos estudados em profundidade também
foi possivel identificar que a aquisicdo da autonomia € um processo dificil, de
negociacao entre o adolescente e os cuidadores, que nem sempre € resolvido da melhor
maneira. SAo eventos que ocorrem nos contextos mais imediatos (microssistemas) em
que estdo em jogo caracteristicas pessoais, tanto dos adolescentes como de seus pais,
que podem favorecer os efeitos de competéncia ou disfuncdo. Aspectos do
macrossistema, crencas e estereotipos ligados a doenca, também parecem interferir nos
processos de autonomia.

Outro fator importante que permeou 0s trés estudos diz respeito as internacoes
hospitalares e convivéncia com o contexto hospitalar. Na revisdo de literatura, de
forma geral, foi observado que os estudos identificam os episédios de hospitalizacao
como fatores de risco para o desenvolvimento (Almino, Queiroz, & Jorge, 2009;
Holanda & Collet, 2011; Huus & Enskar, 2007). No entanto, as caracteristicas do
espaco fisico e da equipe de salude podem amenizar o impacto dos internamentos,
favorecendo processos de resiliéncia. E o que parece ter ocorrido com os trés casos
estudados em profundidade, para os quais o0s episodios de hospitalizacdo nao
apresentam consequéncias negativas importantes, deixando inclusive lembrancas
positivas. Porém, é necessario destacar que este resultado pode ndo ser encontrado em
outras situacles, quando as caracteristicas do ambiente hospitalar e da equipe técnica
ndo forem favorecedoras de bem estar e desenvolvimento.

O estudo quantitativo tampouco revelou correlacdo negativa significativa entre
episodios de hospitalizacdo e qualidade de vida relacionada a satde. O impacto desses
eventos esteve relacionado com a percepcdo de saude dos adolescentes, bem-estar
psicolégico e desempenho escolar. No que se refere a saude, é possivel constatar que
adolescentes que internam com maior frequéncia de fato estdo com a saude mais
debilitada. Nos casos de Pedro e Daniel, em que as taxas glicémicas estdo muito acima
do desejado, foi possivel observar mais queixas em relacdo a condicdo fisica, e foram
relatados mais de trés episodios de internamento para cada caso, inclusive com

passagens pela Unidade de Terapia Intensiva.
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Em relacdo ao ambiente escolar, o impacto das hospitalizacdes é significativo,
seja pelo nimero de faltas, pela falta de comunicacao entre escola, hospital e familia,
pelo desinteresse do proprio hospital com a situacdo académica, ou pela dificuldade do
professor em lidar com o aluno hospitalizado (Holanda & Collet, 2011). Esse resultado
ndo so se evidenciou na correlacdo negativa entre hospitalizacfes e ambiente escolar,
como emergiu também dos dados qualitativos. A escola dos trés adolescentes parece
falhar enquanto fonte de apoio para o enfrentamento da doenca, especialmente no que
se refere as expectativas das méaes.

Professores, e a escola como um todo, sdo apontados como importantes fontes
de apoio no primeiro estudo, tiveram seu apoio correlacionado de forma positiva nas
dimensGes de sentimentos, autonomia e estado emocional, no segundo estudo, e foram
diversas vezes citados pelos adolescentes e maes no terceiro estudo. No entanto, essa
fonte de apoio aparece como foco de apenas trés de 124 estudos revisados, foi a pior
dimensdo avaliada pelos adolescentes através da versdo brasileira do Social Support
Apraisals e alvo de muitas criticas por parte dos participantes dos estudos de caso.
Neste Gltimo estudo duas das mées apontaram o despreparo das escolas para lidar com
as necessidades especiais de seus filhos, revelando inseguranga no que se refere ao
apoio desse contexto. Os resultados indicam a necessidade de investimento em
capacitacdo de professores e funcionarios da escola para que possam atender as
necessidades especiais destes adolescentes.

A diversidade de métodos adotada na dissertacdo permitiu um olhar mais
amplo e a0 mesmo tempo aprofundado sobre a questdo do enfrentamento do DM1 no
contexto da adolescéncia, revelando aspectos fundamentais para planificar
intervencdes com esta populacdo. Toda pesquisa tem suas limitacdes, e, neste caso,
amostras mais expressivas e provenientes de contextos diferentes poderiam ter
contribuido para tornar o estudo mais robusto. A coleta de dados realizada em um
contexto especifico pode levar a um viés, sendo que caracteristicas apresentadas por
estes adolescentes podem também ser produto da boa qualidade dos servigos
prestados pela equipe, limitando a generalizacdo dos resultados. De qualquer forma,
aspectos que se destacaram nos trés estudos ndo devem ser desconsiderados pelos
profissionais que atuam na area, j& que foi possivel identificar falhas presentes na
assisténcia a esses casos, assim como aspectos positivos e propostas de intervencdo

que funcionam e devem ser estimuladas.
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Os aspectos criticos da adolescéncia com DM1 que foram revelados pelos
estudos circulam entre: a aquisi¢do da autonomia e suas implicagdes para ambiente
familiar, e os contextos da escola e hospital. No que se refere a esses aspectos,
independente da cultura em que o adolescente esta inserido, ou da faixa etaria em que
se encontra, a integracdo entre os diferentes contextos é fundamental. Cabe aos
profissionais da salde, por sua expertise, além de instrumentalizar os pacientes e
familias para o tratamento da doenga, mediar a comunicagdo entre servico de
atendimento, familia, parentes, escola, pares e outras fontes de apoio. Os resultados
dos estudos demonstram a importancia de cada uma dessas fontes de suporte, mas,
mais do que isso, apontam para a necessidade de interlocugéo entre elas, para que
possam cumprir seu papel de fator protetivo.

Alguns dos exemplos dessa pratica integrativa ja sdo adotados pelo proprio
servico no qual os participantes sdo atendidos. S&o iniciativas como as de aproximacao
entre 0s pacientes através de passeios e viagens; de composicdo de uma equipe
multidisciplinar para abranger o cuidado dos aspectos fisico, psicoldgico e social; a
criagdo de um grupo regular de atividade fisica e as aulas fornecidas por diversos
profissionais, que possibilitam a troca de experiéncias entre os pacientes e as familias.

Com o propdsito de exercitar a mutualidade entre ciéncia e profissdo, apontada
por Piccinini (1994) como necessidade importante no campo da psicologia, esta
pesquisa se encerra apontando outras muitas necessidades, tanto da ciéncia quanto da
pratica. Novos estudos precisam, por exemplo, aprofundar o papel do envolvimento da
escola no tratamento desses adolescentes, assim como investigar a qualidade de vida e
0 suporte social de pacientes de contextos diversos. A pratica também precisa ser
repensada, em cada contexto em que se insere, para que seja possivel atender as reais
demandas dessa populacdo, contribuindo para o equilibrio entre fatores de risco e

protecao.
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ANEXOS

Anexo A — Aprovagéo do Estudo | pelo Comité de Etica em Pesquisa
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COMITE DE ETICA EM PESQUISA - CEP/GHC

O Comitd de Etica em Pesquisa do Grupo Hospitalar Conceiciio (CEP/GHC), que é reconhecido pela
Comissdo Nacional de Eticaem Pesquisa (CONEP)/MS desde 31/10/1997, pelo Office For Human Research
Protections (OHRP)/USDHHS, como Institutional Review Board (IRB0001105) e pelo FWA - Federalwide
Assurance (FWA 00000378), em 22 de maio de 2012, reavaliou o seguinte projeto de pesquisa:

Projeto: 12-036 Versdo do Projeto: Versdo do TCLE:

Pesquisadores:
GUILHERME MACHADO JAHN
RAQUEL SCHWARTZ HENKIN
DEBORA DALBOSCO DELL'AGLIO
DANIELE KINDLEIN PENNO
LUCIANA CASSARINO PEREZ

Titulo: Adolescentes em processo de enfrentamento de Diabetes Mellitus tipo I: Qualidade de vida
e suporte social. (Estudo II).

Documentacdo: Aprovados
Aspectos Metodoldgicos: Aprovados
Aspectos Eticos: Aprovados

Parecer final: Este projeto, por estar de acordo com as Diretrizes e Normas Internacionais e Nacionais

especialmente as Resolugbes 196/96 e complementares do Conselho Nacional de Salde, obteve o parecer de
APROVADO.

Consideragdes Finais:

- Toda e qualquer alteragdo do projeto, devera ser comunicada imediatamente ao CEP/GHC.
- Os relatorios parciais e final deverdo ser encaminhados para este CEP.

- Salientamos que seu estudo pode ser iniciado a partir desta data.

- Entregue cdpia deste documento ao Setor/Servigo onde sera realizada a pesquisa.

Porto Alegre, 23 de maio de 2012.
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Anexo B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido do Estudo |

UFRGS - INSTITUTO DE PSICOLOGIA - PPG PSICOLOGIA
GHC - INSTITUTO DA CRIANCA COM DIABETES
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé, enquanto  pai/mde ou  representante  legal do  adolescente
estd sendo convidado a participar de uma
pesquisa do Programa de Pds-Graduacdo em Psicologia da UFRGS, em parceria com o
Instituto da Crianga com Diabetes. A pesquisa tem por objetivo investigar processos de
resiliéncia em adolescentes com diagnéstico de Diabete Melito tipo 1. A intencdo é
compreender como o0s adolescentes encontram saidas positivas no enfrentamento da doenca. O
estudo se justifica, pois é compreendendo melhor como os adolescentes enfrentam a doenga,
gue poderemos ajuda-los cada vez mais enquanto equipe de saude. Para isso, além de
entrevistar e realizar algumas atividades com eles, precisamos das informag6es que 0s pais ou
responséaveis podem nos fornecer, e dai a necessidade de também entrevista-los. Na entrevista
procuraremos saber com que rede de apoio esses adolescentes contam, como enfrentam as
dificuldades que se apresentam e o que tem funcionado bem na convivéncia deles com o
tratamento.

A duracdo da entrevista dependera das respostas fornecidas, podendo variar entre 20 e
30 minutos. Serdo tomados todos os cuidados para garantir o sigilo e a confidencialidade das
informacdes. Sua participa¢do no estudo é voluntaria e podera ser interrompida em qualquer
etapa, sem nenhum prejuizo ou punicdo. A qualquer momento vocé poderd solicitar
informacdes sobre os procedimentos ou outros assuntos relacionados a esse estudo. Os dados
obtidos através das entrevistas serdo guardados no Instituto de Psicologia da UFRGS e
destruidos ap6s o periodo de cinco anos (conforme preconiza a resolugdo 196/96). Havera uma
devolucdo dos resultados finais do estudo. Os dados serdo coletados pela psic6loga mestranda
Luciana Cassarino Perez e a pesquisadora responsavel pelo estudo é a Profa. Débora Dalbosco
Dell’ Aglio.

As mesmas informacBes que estdo sendo fornecidas a vocé serdo repassadas ao
adolescente, e a pesquisa somente sera realizada se 0 mesmo concordar em participar.

Desde j&, agradecemos sua contribuicdo para o desenvolvimento desta atividade de

pesquisa e colocamo-nos & disposicdo para esclarecimentos através do telefone (51) 33085253.

Autorizacdo: Eu (pai/mde ou
representante legal) do adolescente acima descrito, fui informado dos objetivos e da
justificativa desta pesquisa de forma clara. Declaro também que fui informado:

- Da garantia de receber resposta a qualquer pergunta ou esclarecimento acerca dos
assuntos relacionados a esta pesquisa;

- De que minha participacéo e do adolescente sdo voluntarias e poderei retirar o meu
consentimento a qualquer momento, sem que isso traga prejuizo para minha vida pessoal ou
atendimento prestado ao adolescente;

- Da garantia de que n&o serei identificado quando da divulgacgéo dos resultados e que
as informac0es serdo utilizadas apenas para fins cientificos deste projeto de pesquisa.

- Sobre a pesquisa e como sera conduzida e que em caso de divida posso entrar em
contato com a pesquisadora Luciana Cassarino Perez, telefone (51) 33085253, email
lucicaspe@gmail.com e endere¢co Rua Ramiro Barcelos, 2600, sala 115 no bairro Santana, em
Porto Alegre.

- Também, se houverem ddvidas quanto a questdes éticas, posso entrar em contato
com Daniel Demétrio Faustino da Silva, Coordenador-geral do Comité de Etica em Pesquisa
do GHC pelo telefone (51) 33572407, endereco Av. Francisco Trein 596, terceiro andar, bloco
H, sala 11.
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Declaro que recebi copia deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, ficando
a outra cOpia com a pesquisadora.

Porto Alegre, de de 20_.

Assinatura do entrevistado

Assinatura da pesquisadora
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Anexo C — Termo de Assentimento do Estudo |

UFRGS - INSTITUTO DE PSICOLOGIA - PPG PSICOLOGIA
GHC - INSTITUTO DA CRIANCA COM DIABETES
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé estd sendo convidado a participar de uma pesquisa que tem como objetivo
entender se as pessoas com as quais os adolescentes com diabete convivem, as ajudam a
melhorar seu bem estar. Acreditamos que é importante entender isso, pra que enquanto equipe
de salde possamos atender os adolescentes com diabetes de forma cada vez melhor. Para
participar vocé vai ter que responder a dois questionarios com perguntas sobre como esta a sua
salide, quem sdo as pessoas com as quais vocé conta pra te ajudar, etc. Vocé vai demorar em
torno de 20 a 30 minutos pra responder 0s questionarios.

As tuas respostas sdo material sigiloso e confidencial, isso significa que outras pessoas
ndo terdo acesso a ele. A escolha em participar ou ndo do estudo é sua, se escolher participar,
vocé também poderéa desistir em qualquer etapa, se achar necessario, sem nenhum prejuizo ou
punicdo. A qualquer momento vocé podera solicitar informacdes sobre qualquer assunto
relacionado a esse estudo. Os dados obtidos através dos questionarios serdo guardados no
Instituto de Psicologia da UFRGS e destruidos ap6s o periodo de cinco anos (conforme
preconiza a Resolugdo 196/96).

Caso vocé se sinta cansado ou desconfortavel ao responder as questdes, vocé podera
solicitar para realizar um intervalo ou interromper a aplicagdo. Se houver necessidade, vamos
te encaminhar para alguém que ofereca atendimento psicoldgico. Os dados serdo coletados
pela psicdloga mestranda Luciana Cassarino Perez e a pesquisadora responsavel pelo estudo é
a Profa. Débora Dalbosco Dell’ Aglio.

Desde j&, agradecemos sua contribuicdo para o desenvolvimento desta atividade de
pesquisa e estamos a disposicao para tirar suas ddvidas através do telefone (51) 33085253.

Autorizacao:

Eu (nome do
participante) fui informado dos objetivos e da justificativa dessa pesquisa de forma clara e
detalhada e concordo em participar do estudo. Declaro também que fui informado:

- Da garantia de receber resposta a qualquer pergunta ou esclarecimento acerca dos
assuntos relacionados a esta pesquisa;

- De que a participagdo do adolescente é voluntaria e poderei retirar meu
consentimento a qualquer momento, sem que isso traga prejuizo para minha vida pessoal ou
atendimento prestado ao adolescente;

- Da garantia de que ndo serei identificado quando da divulgacgéo dos resultados e que
as informacg0es serdo utilizadas apenas para fins cientificos deste projeto de pesquisa.

- Sobre a pesquisa e como sera conduzida e que em caso de divida posso entrar em
contato com a pesquisadora Luciana Cassarino Perez, telefone (51) 33085253, email
lucicaspe@gmail.com e enderego Rua Ramiro Barcelos, 2600, sala 115 no bairro Santana, em
Porto Alegre.

- Também, se houverem ddvidas quanto a questdes éticas, posso entrar em contato
com Daniel Demétrio Faustino da Silva, Coordenador-geral do Comité de Etica em Pesquisa
do GHC pelo telefone (51) 33572407, endereco Av. Francisco Trein 596, terceiro andar, bloco
H, sala 11.

Declaro que recebi cdpia deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, ficando
a outra copia com a pesquisadora.

Porto Alegre, de de 20 .

Assinatura do participante

Assinatura da pesquisadora
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Anexo D — Instrumentos do Estudo |

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL
INSTITUTO DA CRIANCA COM DIABETES - GHC
DATA: [/ [ CODIGO:
Ola,
Como vocé estd? Como voceé se sente? Isto é o que queremos saber de vocé. Complete
as informac0es abaixo e depois siga as instrucfes para responder aos questionarios.

Se tiver dlvidas, pergunte, nossa equipe de pesquisa esta ai pra te ajudar!

Idade:
Sexo:

Em que ano vocé esta na escola?

Seus pais vivem juntos?

Com quem vocé mora?

Vocé tem irmaos? Se sim, quantos irmaos vocé tem?
Vocé ja precisou ficar internado em hospital? Se sim, quantas
vezes?

Na ultima semana (Ultimos sete dias) vocé precisou ficar internado?
Ja esteve internado em hospital dia? Se sim, quantas vezes?

Com quantos anos vocé soube que tinha diabetes?

Muito bem, agora vamos aos dois questionarios. Vocé deve ler as perguntas com
atencdo enquanto pensa na sua resposta. No primeiro, procure recordar a ultima
semana, ou seja, 0s ultimos sete dias. Qual € a resposta que primeiro ocorre a vocé?
Escolha a op¢éo que acredita ser melhor pra vocé e assinale a resposta com um X.
Lembre-se: Isto ndo € uma prova! Nao existem respostas certas ou erradas. Porém, é
importante que responda todas as perguntas e que possamos ver claramente o X.

N&o comente suas respostas com ninguém. Ninguém mais, além de nos, tera acesso as

suas respostas. Suas respostas sdo confidenciais.
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KIDSCREEN - 52

1. SAUDE E ATIVIDADE FiSICA

Mal Regular Boa Muito boa  Excelente
De maneira geral, como vocé descreve a sua
saude?
Considerando a Ultima semana...
Nada Um pouco Moderada Muito Muitissimo
Mente
Vocé se sentiu bem e em forma?
Vocé foi ativo fisicamente? (por exemplo
andou de bicicleta, correu, etc.)
Vocé foi capaz de correr? (brincadeiras de
corrida)
Considerando a Gltima semana...
Nunca Quase Algumas Quase Sempre
nunca vezes sempre
Vocé se sentiu com muita energia/disposi¢do?
2. SENTIMENTOS
Considerando a Gltima semana...
Nada Um pouco Moderada Muito Muitissimo
Mente
Sua vida tem sido agradavel?
Vocé se sentiu bem por estar vivo/a?
Vocé se sentiu satisfeito/a com a sua vida?
Considerando a Gltima semana...
Nunca Quase Algumas Quase Sempre
nunca vezes sempre
Vocé se sentiu de bom humor?
Vocé se sentiu alegre?
Vocé se divertiu?
3. ESTADO EMOCIONAL
Considerando a Gltima semana...
Nunca Quase Algumas Quase Sempre
nunca vezes sempre

Vocé sentiu como se tivesse feito tudo errado?

Vocé se sentiu triste?

Vocé se sentiu tdo mal que nido queria fazer
nada?

Vocé se sentiu como tudo em sua vida estava
mal?

Vocé se sentiu farto/a (cheio/a)?

Vocé se sentiu sozinho?
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Vocé se sentiu pressionado/a ("estressado")?

4. AUTOPERCEPCAO
Considerando a Gltima semana...

Vocé se sentiu contente com sua maneira de
ser?

Nunca

Quase
nunca

Algumas
vezes

Quase
sempre

Sempre

Vocé se sentiu contente com as suas roupas?

Vocé esteve preocupado/a com a sua
aparéncia?

Vocé sentiu inveja da aparéncia de seus
colegas?

Vocé gostaria de mudar alguma parte do seu
corpo?

5. AUTONOMIA E TEMPO LIVRE

Considerando a tltima semana...

Vocé teve tempo suficiente pra vocé mesmo?

Nunca

Quase
nunca

Algumas
vezes

Quase
sempre

Sempre

Vocé fez o que gosta de fazer com seu tempo
livre?

Vocé teve oportunidade suficiente de estar ao
ar livre?

Vocé teve tempo suficiente de encontrar com
0s amigos/as?

Vocé escolheu o que fazer no seu tempo livre?

6. FAMILIA/AMBIENTE FAMILIAR

Considerando a tltima semana...

Seus pais entenderam vocé?

Nada

Um pouco

Moderada
Mente

Muito

Muitissimo

Vocé se sentiu amado/a pelos seus pais?

Considerando a tltima semana...

Vocé se sentiu feliz em sua casa?

Nunca

Quase
nunca

Algumas
vezes

Quase
sempre

Sempre

Seus pais tiveram tempo suficiente pra vocé?

Seus pais trataram vocé de forma justa?

Vocé conversou com seus pais como queria?

7. ASPECTOS FINANCEIROS
Considerando a Gltima semana...

Vocé teve dinheiro suficiente para fazer as
mesmas coisas que seus amigos/as fazem?

Nunca

Quase
nunca

Algumas
vezes

Quase
sempre

Sempre
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Vocé teve dinheiro suficiente para seus
gastos?

Considerando a Gltima semana...

Nada Um pouco Moderada Muito Muitissimo
Mente
Vocé teve dinheiro suficiente para fazer o
que deseja com seus amigos/as?
8. AMIGOS E APOIO SOCIAL
Considerando a Ultima semana...
Nunca Quase Algumas Quase Sempre
nunca vezes sempre
Vocé teve tempo suficiente para ficar com
seus amigos/as?
Vocé realizou atividades com outros jovens?
Vocé se divertiu com seus amigos/as?
Vocé e seus amigos/as se ajudaram uns aos
outros/as?
Vocé falou o que queria com seus
amigos/as?
Vocé sentiu que pode confiar em seus
amigos/as?
9. AMBIENTE ESCOLAR
Considerando a Gltima semana...
Nada Um pouco Moderada Muito Muitissimo
Mente
Vocé se sentiu feliz na escola?
Vocé foi bom aluno/a na escola?
Vocé se sentiu satisfeito/a com seus
professores?
Considerando a Gltima semana...
Nunca Quase Algumas Quase Sempre
nunca vezes sempre
Vocé foi capaz de prestar ateng¢do nas aulas?
Vocé gostou de ir a escola?
Vocé teve uma boa relagdo com seus
professores?
10. PROVOCACAO/BULLYING
Considerando a Gltima semana...
Nunca Quase Algumas Quase Sempre
nunca vezes sempre

Vocé sentiu medo de outros jovens?

Outros jovens zombaram (“gozaram”) de
voCcé?

Outros jovens ameagaram ou intimidaram
vocé?
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Otimo, vocé terminou o primeiro questionario! Agora vamos para o Gltimo.
Neste, vocé pode responder que “concorda totalmente” quando achar que se sente
daquele modo, ou “discordo totalmente” se vocé nunca se sente daquele modo. No
meio existem as respostas intermediarias. Mais uma vez lembramos que ndo existem

respostas certas ou erradas e que é importante que vocé responda todos os itens com

um X bem claro.

VERSAO BRASILEIRA DO SOCIAL SUPPORT APPRAISALS (SSA)

Adaptado por Squassoni e Matsukura

Concordo Concordo Concordo Discordo Discordo Discordo
totalmente  bastante um pouco  um pouco bastante totalmente

1. Os meus  amigos me
respeitam

2. Tenho professores que se
preocupam bastante comigo

3. Eu sou bastante querido pela
minha familia

4. Eu ndo sou importante para
os outros

5. Os meus professores gostam
de mim

6. A minha familia se preocupa
bastante comigo

7. As pessoas, de um modo
geral, gostam de mim

8. De maneira geral, posso
confiar nos meus amigos

9. Sou bastante admirado pelos
meus familiares

10. Sou respeitado pelas pessoas
em geral

11. Os meus amigos ndo se
preocupam nada comigo

12. Meus professores me
admiram bastante

13. Eu sou querido pelas pessoas

14. Eu me sinto muito ligado aos
meus amigos

15. Os meus professores confiam

em mim
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16.

A minha familia gosta
muito de mim

Concordo
totalmente

Concordo
bastante

Concordo
um pouco

Discordo
um pouco

Discordo
bastante

Discordo
totalmente

17.

Os meus amigos gostam de
estar comigo

18.

No geral, ndo posso contar
com os meus professores
para me darem apoio

19.

As pessoas de minha
familia confiam em mim

20.

Sinto que as pessoas, de
um modo geral, me
admiram

21.

A maioria dos meus
professores me respeita
muito

22.

Ndo posso contar com a
minha familia para me dar
apoio

23.

Eu me sinto bem quando
estou com outras pessoas

24.

Eu e 0s meus amigos
somos muito importantes
uns para os outros

25.

A  minha familia me
respeita muito

26.

Sinto que as pessoas me
dado valor

27.

Eu ajudo meus amigos e
eles me ajudam

28.

N3ao me sinto muito ligado
aos meus professores

29.

Se eu morresse amanha
poucas pessoas sentiriam
saudades de mim

30.

Ndo me sinto muito ligado
a minha familia

Vocé terminou! Muito obrigado pela sua participacéo!
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Anexo E — Roteiro de Entrevista com os Adolescentes

Roteiro de entrevista com os adolescentes
Sou psicologa, faco mestrado na UFRGS e estou conversando com jovens como VOCE,

para entender como é ser adolescente tendo que conviver com o tratamento do diabetes.
Também queremos saber quais sdo as coisas e pessoas que te ajudam no dia-a-dia do
tratamento, pra que no futuro possamos ajudar e atender melhor os adolescentes como vocé.
Pra eu ndo esquecer nada do que VOcé vai me contar, seria importante gravar a entrevista, pode
ser? Antes de comecar se vocé tiver alguma coisa que queira me perguntar, fique a vontade.
Entdo, podemos comecar?
Informacdes gerais e rapport (Se tem irmaos; em qual escola estuda; o que gosta de fazer no
tempo livre; que disciplinas mais gosta na escola; etc.).
Eu gueria saber um pouquinho mais sobre voce...
1. Quais sdo tuas qualidades? Que coisas tuas vocé mais gosta? Me fale sobre elas.
2. E coisas suas gque vocé ndo gosta, tem? Quais sao? Me fale sobre elas também.
Agora falando um pouco sobre a diabetes...

. Como e quando vocé soube que estava doente?

. Me explica como é essa tua doenca. O que vocé sente?

. Vocé ja esteve internado em hospital alguma vez? Quantas vezes?

2
3
4
5. Quanto tempo vocé costuma ficar no hospital quando interna?
6. Quem fica no hospital contigo?

7. Como é/foi ficar internado?

8. Quem foi a pessoa que mais te ajudou nesses dias que vocé esteve no hospital?

9. No seu dia-a-dia que cuidados vocé tém que tomar pra te manter bem?

10. Vocé faz isso sozinho, ou alguém te ajuda?

11. Ter diabetes te traz algum problema, te atrapalha em alguma coisa? No que?

12. E algum beneficio? Tem um lado bom de ter diabetes?

13. Quando vocé ndo se sente bem, estd com dor ou alguma dificuldade, pra quem pede ajuda?
14. Que outras coisas te fazem sentir melhor quando isso acontece?

15. Na sua casa, tem tudo o que vocé precisa pra cuidar da sua satde?

16. Pensando em quando vocé soube que tinha diabetes e ia precisar de tratamento. O que
mudou de |4 pra ca?

17. O que te ajuda a enfrentar a diabetes?

18. Pra terminar, eu queria saber se alguma vez vocé j& se imaginou no futuro. Pensando em

daqui um tempo, o0 que vocé se imagina fazendo? Em que lugar? Com que pessoas?

121



Anexo F — Roteiro de Entrevista com as Maes

Roteiro de entrevista com as méaes

Sou psicologa e faco mestrado na UFRGS, estou entrevistando adolescentes em
tratamento do Diabete Melito tipo 1, pra compreender como eles enfrentam essa doenca
cronica. A intencdo é saber com que rede de apoio eles contam, quais sdo as maiores
dificuldades e o que tem funcionado bem na convivéncia deles com o tratamento, pra melhorar
0 atendimento desses jovens. Os pais ou responsaveis podem nos ajudar a entender melhor
toda essa situacdo, por isso é importante ouvi-los também. Queria inicialmente pedir teu
consentimento pra gravar essa entrevista. E antes de comegarmos saber se tens alguma duvida.

Entdo, podemos comecar?

1. Quando o(a) recebeu o diagnoéstico de diabetes? Como ele(ela) reagiu frente
a noticia?
2. Me conta como é o cuidado com o(a) no dia-a-dia. Ele precisa de ajuda pra

manipular a insulina ou pra algum outro cuidado? Como vocés se organizam pra isso em casa?
3. Como vocé acha que o(a) enfrenta a doenga? Ele tem alguma dificuldade pra
aderir ao tratamento?

4. Houve momentos que ele(ela) precisou ficar hospitalizado? Como ele(ela) lidou com essa
situacdo de internamento?

5. Como vocé descreveria o(a) ?

6. Vocé percebe alguma diferenca do(da) em relacdo aos adolescentes da mesma
idade?

7. Como o(a) se sai na escola?

8. Ele (ela) tem amigos? Costuma sair com eles?

9. Como e onde vocé imagina o(a) no futuro?
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Anexo G — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido do Estudo 11

UFRGS - INSTITUTO DE PSICOLOGIA - PPG PSICOLOGIA
GHC - INSTITUTO DA CRIANGCA COM DIABETES

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Vocé, enquanto  pai/mde ou  representante  legal do  adolescente
estd sendo convidado a participar de uma
pesquisa do Programa de Pds-Graduacdo em Psicologia da UFRGS, em parceria com o
Instituto da Crianga com Diabetes. A pesquisa tem por objetivo compreender se existe relagdo
entre o suporte social recebido por adolescentes com diagnéstico de Diabetes Melito tipo 1 e
seu bem-estar subjetivo. O estudo se justifica, pois compreender melhor como o suporte social
ajuda no bem estar dos adolescentes, nos permite ajuda-los cada vez mais enquanto equipe de
salide. Para atingir esse objetivo o adolescente respondera a dois questionarios, um abordando
guestdes sobre sua rede de apoio e outro com questdes sobre sua salde em geral.

Estima-se que o adolescente levara em torno de 30 minutos para responder aos
questionarios. Serdo tomados todos os cuidados para garantir o sigilo e a confidencialidade das
informacdes. A participacdo no estudo € voluntaria e podera ser interrompida em qualquer
etapa, sem nenhum prejuizo ou puni¢do. A qualquer momento vocé podera solicitar
informacGes sobre os procedimentos ou outros assuntos relacionados a esse estudo. Os dados
obtidos através dos questiondrios serdo guardados no Instituto de Psicologia da UFRGS e
destruidos ap6s o periodo de cinco anos (conforme preconiza a resolucdo 196/96). Havera uma
devolucdo dos resultados finais do estudo. Os dados serdo coletados pela psicologa mestranda
Luciana Cassarino Perez e a pesquisadora responsavel pelo estudo é a Profa. Débora Dalbosco
Dell’ Aglio.

As mesmas informacBes que estdo sendo fornecidas a vocé serdo repassadas ao
adolescente, e a pesquisa somente sera realizada se 0 mesmo concordar em participar.

Desde j&, agradecemos sua contribuicdo para o desenvolvimento desta atividade de

pesquisa e colocamo-nos & disposicéo para esclarecimentos através do telefone (51) 33085253.

Autorizacdo: Eu (pai/méde ou
representante legal) do adolescente acima descrito, fui informado dos objetivos e da
justificativa desta pesquisa de forma clara. Declaro também que fui informado:

- Da garantia de receber resposta a qualquer pergunta ou esclarecimento acerca dos
assuntos relacionados a esta pesquisa;

- De que a participagdo do adolescente é voluntaria e poderei retirar meu
consentimento a qualquer momento, sem que isso traga prejuizo para minha vida pessoal ou
atendimento prestado ao adolescente;

- Da garantia de que ndo serei identificado quando da divulgacao dos resultados e que
as informacg0es serdo utilizadas apenas para fins cientificos deste projeto de pesquisa.

- Sobre a pesquisa e como sera conduzida e que em caso de divida posso entrar em
contato com a pesquisadora Luciana Cassarino Perez, telefone (51) 33085253, email
lucicaspe@gmail.com e enderego Rua Ramiro Barcelos, 2600, sala 115 no bairro Santana, em
Porto Alegre.

- Também, se houverem dulvidas quanto a questdes éticas, posso entrar em contato
com Daniel Demétrio Faustino da Silva, Coordenador-geral do Comité de Etica em Pesquisa
do GHC pelo telefone (51) 33572407, endereco Av. Francisco Trein 596, terceiro andar, bloco
H, sala 11.

Declaro que recebi copia deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, ficando
a outra copia com a pesquisadora.

Porto Alegre, de de20_ .

Assinatura do responsavel
Assinatura da pesquisadora
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Anexo H — Termo de Assentimento do Estudo 11

UFRGS - INSTITUTO DE PSICOLOGIA - PPG PSICOLOGIA
GHC — INSTITUTO DA CRIANCA COM DIABETES
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé estd sendo convidado a participar de uma pesquisa que tem como objetivo
investigar como é ser adolescente tendo que conviver com o diabetes. Acreditamos que é
importante entender isso, pra que enquanto equipe de salde possamos atender os adolescentes
de forma cada vez melhor. Para participar vocé vai ter que responder algumas perguntas sobre
a sua doenca, quem sdo as pessoas gue te ajudam guando vocé precisa, como vocé se V€ no
futuro, entre outras. Também vamos pedir pra vocé completar umas tarefas, como por
exemplo, criar cartazes. Teremos dois encontros de aproximadamente uma hora cada um, um
para a entrevista e outro que vocé realize as tarefas.

As tuas respostas e as tarefas que vai completar sdo material sigiloso e confidencial,
isso significa que outras pessoas ndo terdo acesso a ele. A escolha em participar ou nao do
estudo é sua, se escolher participar, vocé também podera desistir em qualquer etapa, se achar
necessario, sem nenhum prejuizo ou puni¢do. A qualquer momento vocé podera solicitar
informacdes sobre qualquer assunto relacionado a esse estudo. Os dados obtidos através do
questionario serdo guardados no Instituto de Psicologia da UFRGS e destruidos apds o periodo
de cinco anos (conforme preconiza a Resolucédo 196/96).

Caso vocé se sinta cansado ou desconfortavel ao responder as perguntas ou realizar as
tarefas, vocé podera solicitar para realizar um intervalo ou interromper a aplicagdo. Se houver
necessidade, vamos te encaminhar para alguém que ofereca atendimento psicoldgico. Os
dados serdo coletados pela psicdloga mestranda Luciana Cassarino Perez e a pesquisadora
responsavel pelo estudo ¢ a Profa. Débora Dalbosco Dell’ Aglio.

Desde j&, agradecemos sua contribui¢cdo para o desenvolvimento desta atividade de
pesquisa e estamos a disposicao para tirar suas davidas através do telefone (51) 33085253.

Autorizacao:

Eu (nome do
participante) fui informado dos objetivos e da justificativa dessa pesquisa de forma clara e
detalhada e concordo em participar do estudo. Declaro também que fui informado:

- Da garantia de receber resposta a qualquer pergunta ou esclarecimento acerca dos
assuntos relacionados a esta pesquisa;

- De que a participagdo do adolescente é voluntaria e poderei retirar meu
consentimento a qualquer momento, sem que isso traga prejuizo para minha vida pessoal ou
atendimento prestado ao adolescente;

- Da garantia de que ndo serei identificado quando da divulgacgéo dos resultados e que
as informacg0es serdo utilizadas apenas para fins cientificos deste projeto de pesquisa.

- Sobre a pesquisa e como serd conduzida e que em caso de ddvida posso entrar em
contato com a pesquisadora Luciana Cassarino Perez, telefone (51) 33085253, email
lucicaspe@gmail.com e endere¢co Rua Ramiro Barcelos, 2600, sala 115 no bairro Santana, em
Porto Alegre.

- Também, se houverem dulvidas quanto a questdes éticas, posso entrar em contato
com Daniel Demétrio Faustino da Silva, Coordenador-geral do Comité de Etica em Pesquisa
do GHC pelo telefone (51) 33572407, endereco Av. Francisco Trein 596, terceiro andar, bloco
H, sala 11.

Declaro que recebi cdpia deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, ficando
a outra copia com a pesquisadora.

Porto Alegre, de de20

Assinatura do participante
Assinatura da pesquisadora

124


mailto:lucicaspe@gmail.com

Anexo | — Aprovacao do Estudo Il pelo Comité de Etica em Pesquisa
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COMITE DE ETICA EM PESQUISA - CEP/GHC

O Comité de E\;ica em Pesquisa do Grupo Hospitalar Conceicéo (CEP/GHC), que é reconhecido pela
Comissdo Nacional de Eticaem Pesquisa (CONEP)/MS desde 31/10/1997, pelo Office For Human Research
Protections (OHRP)/USDHHS, como Institutional Review Board (IRB0001105) e pelo FWA - Federalwide

Assurance (FWA 00000378), em 24 de junho de 2012, reavaliou 0 seguinte projeto de pesquisa:
Projeto: 12-037 Versdo do Projeto: Versdo do TCLE:

Pesquisadores:
GUILHERME MACHADO JAHN
RAQUEL SCHWARTZ HENKIN
DEBORA DALBOSCO DELL'AGLIO
DANIELE KINDLEIN PENNO
LUCIANA CASSARINO PEREZ

Titulo: Adolescentes em processo de enfrentamento. de Diabetes Mellitus tipo I: Resiliéncia
(Estudo I).

Documentagado: Aprovados
Aspectos Metodoldgicos: Aprovados
Aspectos Eticos: Aprovados

Parecer final: Este projeto, por estar de acordo com as Diretrizes e Normas Internacionais e Nacionais

especialmente as Resolugdes 196/96 e complementares do Conselho Nacional de Satide, obteve o parecer de
APROVADO.

Consideragoes Finais:

- Toda e qualquer alteracdo do projeto, devera ser comunicada imediatamente ao CEP/GHC.
- Os relatorios parciais e final deverao ser encaminhados para este CEP.

- Salientamos que seu estudo pode ser iniciado a partir desta data.

- Entregue copia deste documento ao Setor/Servico onde sera realizada a pesquisa.

Alegre, 25 de junho de 2012.
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