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Moreira, A. A. (2014). Efeitos de instrucdo e de automonitorizacdo sobre seguimento
de regras para aplicacéo de insulina em criangas com diabetes Tipo 1. Dissertacdo de

Mestrado. Programa de PoOs-Graduacdo em Teoria e Pesquisa do Comportamento.
Belém: Universidade Federal do Para.

RESUMO

O diabetes mellitus Tipo 1 (DM1) é uma das mais graves doencas cronicas diagnosticadas em
criancas e adolescentes. O tratamento requer um complexo conjunto de acdes, incluindo a
emissao didria de comportamentos de mensurar a glicemia e de aplicar insulina. Entretanto, a
literatura nacional ainda é escassa em estudos com esta populagdo, em especial sobre fatores
relacionados & adesdo ao tratamento. Esta pesquisa foi realizada em duas etapas: na Etapa 1, o
objetivo foi caracterizar criancas com DML1 atendidas em um hospital universitario (HU) de
referéncia para o tratamento do diabetes; e, na Etapa 2, foi analisar os efeitos do uso de
instrucdo e de automonitorizagdo, de acordo com a sua ordem de apresentacdo, sobre o
comportamento de seguir regras para 0 uso de insulina em criangas com DML, relacionando
com o apoio familiar relatado por essas crian¢as. Na Etapa 1, participaram onze criangas com
DM1 com idade entre 9 a 12 anos; na Etapa 2, duas criancas com DM1 e seus respectivos
cuidadores. Na Etapa 1, a coleta de dados foi realizada em sala de espera do ambulatério de
Endocrinologia do HU e, na Etapa 2, na residéncia de cada crianga. Os instrumentos utilizados
na coleta de dados foram: Jogo de Adesdo ao Tratamento (JAT); Roteiro de Entrevista sobre
Insulina; Inventéario de apoio familiar ao tratamento; Protocolo para analise de prontuario;
Recordatério 24 horas; Manual com instrucdes sobre a aplicacdo de insulina; Jogo sobre
aplicagdo de insulina; e, Formulario de Automonitorizacdo. Os resultados obtidos na Etapa 1
demonstraram que: (a) por meio do JAT, a maioria das criancas soube ordenar de maneira
correta as imagens do jogo, indicando que os participantes tiveram acesso as regras para 0 uso
da insulina no desjejum; (b) as criangas ndo apresentavam um bom controle glicémico, de
acordo com dados dos prontudrios, haja vista que a maioria apresentou resultados do exame de
hemoglobina glicada acima de 8%, independentemente do tempo de diagnostico; (c) a maioria
dos participantes (n= 9) declarou que usava a caneta para se aplicar insulina; (d) a maioria (n=
8) relatou autonomia quanto a mensurar a glicemia e aplicar a insulina, comportamentos
aprendidos com um familiar; e (e) a maioria relatou receber apoio emocional para lidar com o
DML1, enquanto o menor apoio familiar percebido se relacionava a aplicagdo da insulina e a
pratica de atividades fisicas. Na Etapa 2, quanto a aplica¢do da insulina, observou-se em todas
as fases que os valores de glicemia pré-prandial ndo foram utilizados por ambos o0s participantes
como dicas para selecionar a unidade de insulina ultrarrapida a ser utilizada antes das refeicdes.
Estes resultados sugerem que tanto o Manual de instru¢cbes quanto os Formularios de
automonitorizagdo, assim como os Recordatorios 24 horas, ndo produziram mudangas no
comportamento dos participantes quanto a este quesito. Levantou-se a hip6tese de elaboracdo de
autorregras quanto ao uso de um valor mediano de insulina por ambos os participantes. Quanto
a ordem de apresentacdo dos instrumentos, os dados sugerem que houve melhor adesdo apds a
introducdo do Manual, pois neste contexto os relatos dos dois participantes foram mais
consistentes com as regras do tratamento em relagdo a ocorréncia dos comportamentos de
mensurar a glicemia e de aplicar a insulina. Ambos relataram ter dificuldade de acesso aos
insumos para o tratamento. Observou-se que 0 apoio familiar ndo pareceu ser uma variavel com
relacdo direta sobre o conhecimento sobre insulina e a sua forma de aplicacdo pelos
participantes. Espera-se que esta pesquisa tenha contribuido para a literatura sobre adesdo ao
tratamento de criangas com DM1 quanto ao seguimento de regras sobre a aplicacdo de insulina,
sugerindo a utilizagdo de instrucbes com justificativas, seguida de formularios de
automonitorizacdo como tecnologia comportamental na promoc¢do de comportamentos de
adesdo ao tratamento nesta populacdo.

Palavras-chave: adeséo ao tratamento; instru¢do; automonitorizagao; criangas; diabetes Tipo 1.
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Moreira, A. A. (2014). Effects of instruction and self-monitoring among rule-following for
application of insulin in children with type 1 diabetes. Master's Thesis. Graduate Program in
Behavior Theory and Research. Belém: Federal University of Para.

ABSTRACT

Diabetes mellitus type 1 (DM1) is a metabolic disease characterized by loss of the ability of the
pancreas to produce insulin, which causes an increase in blood glucose (blood sugar), leading to
acute and chronic complications. This research was conducted in two stages: in Stage 1, the
objective was to characterize children with DM1 treated at an university federal hospital (UH)
for the treatment of diabetes; and, in Stage 2, the objective was to analyze the effects of
instruction and self-monitoring, according to their order of presentation, among the behavior of
rule-following for the use of insulin in children with DML, relating to family support reported
by these children. Eleven children with DM1 participated in this study (n = 11) in Stage 1 and
two (n = 2) in Stage 2 with their caregivers at this stage, all aged between 9 and 12 years. In
Stage 1, the data collection was held in the waiting room of the Endocrinology clinic of the
UH, and in Stage 2, it was held at the residence of the child. The instruments used for data
collection were: Game of Treatment Adherence (GTA); Interview Guide on Insulin; Inventory
of family support for treatment; Protocol for analysis of medical records; 24h recall; Manual
with instructions on applying insulin; Game of application of insulin; and forms of self-
monitoring. The results obtained in Stage 1 showed that the sample size was too small and that
the majority were female. However, in Stage 2, only two male participants agreed to continue
the study. The GTA showed that the most participants learned the correct way to order the
images of the game, indicating that these participants had access to the rules for the use of
insulin at breakfast. It was also observed that children did not have a good glycemic control,
according to data from medical records, since the majority presented results of the examination
of glycated hemoglobin above 8%, regardless of the time of diagnosis. The most participants
stated that Stage 1 was only using the pen to apply insulin. It was found that the majority (n = 8)
of participants reported Stage 1 autonomy regarding the behavior of glycemia and insulin apply.
In Stage 2, it was observed that, in both cases, the measurement of blood glucose was monitored
by caregivers more than the actual application of insulin. Another result found was that the
majority of children (n = 8) learned to measure blood glucose and to apply insulin with a family
member - especially the mother. It was noted that family support did not appear to be a variable
directly related to to the knowledge about insulin and its form of application by the patient.
According to the results of Inventory of family support for treatment, the participants reported
that perceived family suport treatment, especially emotional, followed by social support for diet
and for taking blood glucose tests. In Stage 2, regarding the use of insulin, it was observed that
the values of pre-prandial glycemia were not used by both participants as tips to select the rapid
insulin unit to be used before meals. These results suggest that both the Manual with
instructions on applying insulin as the forms of self-monitoring, as well as 24h recalls,
produced no changes in the behavior of participants on this aspect. In this study, it was observed
that the time of diagnosis of the participants of the Stage 2 showed a direct relation with the
understanding of treatment rules. Therefore, it is expected that this research has contributed to
the literature on treatment adherence in children with DM1 and the rule-following of the
application of insulin, suggesting the use of instructions as justifications, followed by forms of
self-monitoring as a behavioral technique in promoting behavioral treatment adherence in this
population.

Keywords: instruction;  self-monitoring;  children; type 1  diabetes mellitus.



O diabetes mellitus Tipo 1 (DM1) é uma doenca metabdlica caracterizada pela
perda da capacidade do pancreas em produzir insulina, ocasionada pela destruicdo das
células beta das ilhotas de Langerhans, a qual produz um aumento da glicose sanguinea
(glicemia), levando a complicacdes agudas e cronicas (Grossi, Cianciarullo, & Manna,
2002; Matsumoto et al., 2012). Os principais sintomas sdo: muita sede (polidipsia),
excesso de urina (polidaria), muita fome (polifagia) e emagrecimento. Outros sintomas
sdo: sonoléncia, dores generalizadas, formigamentos e dorméncias, cansaco doloroso
nas pernas, caimbras, nervosismo, indisposi¢cdo para o trabalho, desanimo, turvacao da

visdo, cansaco fisico e mental.

O tratamento do DM1 envolve um alto custo de resposta, haja vista que requer
diariamente o monitoramento da glicemia e a aplicacdo da insulina, além do seguimento
de uma dieta alimentar e a préatica regular de atividade fisica (Ribeiro, 2004; Sociedade
Brasileira de Diabetes [SBD], 2012). Se uma destas recomendac6es nédo for realizada da
maneira adequada, pode trazer riscos para a saude do paciente em funcéo do descontrole

glicémico.

Em um dos estudos realizados pelo Diabetes Control and Complications Trial
(DCCT, 1993) buscou-se verificar se os efeitos de um tratamento intensivo de aplicacdo
de insulina poderiam diminuir a presenca de retinopatia, nefropatia e neuropatia
diabética em individuos com DM1. Anteriormente, duas aplicacBes diarias de insulina
eram consideradas suficientes para o tratamento do diabetes. Entretanto, os resultados
desse estudo mostraram que o uso de mais de duas aplicacOes diarias de insulina e de
um monitoramento glicémico mais intensivo previnem o inicio e a evolucdo dessas

complicagdes, bem como o nimero de episddios de hipoglicemia entre os participantes.



Assim, a partir do DCCT foram feitas recomendac6es exigindo importantes mudancas
no comportamento do paciente. Tais recomendacdes foram: monitoramento da glicemia
de trés a quatro vezes por dia, quatro aplicacdes diarias de insulina ou uso de uma
bomba de infusdo de insulina, mudancas nos habitos alimentares, pratica de atividades
fisicas planejadas e ajuste das doses de insulina de acordo com a ingestéo alimentar e 0s

exercicios fisicos.

Geralmente, a glicemia € verificada através do teste capilar com a ajuda de um
aparelho chamado glicosimetro que informa o nivel de glicose no sangue em poucos
segundos. As afericdes da glicemia mais comuns sdo feitas em jejum, antes de comer
(pré-prandial) e duas horas depois de comer (pds-prandial). As metas de glicemia
devem ser estipuladas pelo médico a partir da analise das caracteristicas individuais. Em
geral, criancas possuem metas mais altas, pois o tratamento rigido pode causar
hipoglicemias (queda na glicose sanguinea), que pode comprometer 0 seu crescimento e
desenvolvimento. De acordo com a American Diabetes Association (ADA, 2012), as
metas para criangas de 7 a 12 anos, em geral consistem em: Glicemia de jejum maior do
que 70mg/dl e menor do que 130mg/dl; Glicemia pré-prandial maior do que 70mg/dl e
menor do que 130 mg/dl; e Glicemia pds-prandial maior do que 70mg/dl e menor do
que 180 mg/dl. Tais metas orientam a selecdo das unidades de insulina para cada
paciente. Entretanto, as Diretrizes SBD (2013-2014), coloca como meta tais valores :
Glicemia pré-prandial de 90mg/dl a 180 mg/dl; e a Glicemia p6s-prandial de 100mg/dl a

180 mg/dl.

Outro exame também tem sido muito utilizado, a hemoglobina glicada (HbAlc
ou Alc), a qual d&d uma visdo mais extensa do controle glicémico, haja vista que esta

fornece a média dos ultimos trés meses do nivel de glicemia, permitindo assim uma



avaliacdo mais precisa do controle do diabetes (Bem & Kunde, 2006). Um bom controle
glicémico, segundo avaliacdo por meio da Alc, é indicado por valores abaixo de 8% na
faixa etaria de seis a doze anos (Diretrizes SBD, 2013-2014). Os valores acima de 8%
indicam um controle ruim (Amer, 2008; Armstrong, Mackey, & Streisand, 2011,

Hilliard, Monaghan, Cogen, & Streisand, 2010; Lewin et al., 2009; Vesco et al., 2010).

Por sua vez, a aplicacdo de insulina requer o seguimento de regras extensas
descritas pela equipe de saude. De acordo com a literatura (e.g. ADA, 2004; Denardin,
Durgante, & Londero, 2009; Reichelt, Silveiro, Scain, Schmidt, & Kern, 2011; SBD,
2012), a maioria destas regras inclui: (a) Lavar bem as méos com agua e sabao; (b)
Misturar bem a solucdo de insulina com movimentos lentos, rolando o frasco entre a
palma das mdos, até o liquido ficar leitoso e homogéneo; (c) Limpar a tampa de
borracha do frasco com algoddo embebido em alcool num unico sentido, passando
somente uma vez cada lado do algodéo; (d) Aspirar, na seringa, a quantidade de ar igual
a dose de insulina prescrita, mantendo a agulha tampada; () Deixar o frasco sobre a
mesa e introduzir a agulha através da tampa de borracha, injetando o ar que estava na
seringa para dentro do frasco com um movimento firme; (f) Virar o frasco e aspirar a
dose de insulina prescrita, lentamente; (g) Fazer a limpeza da pele no local escolhido
para aplicacdo com algoddo embebido em alcool; (h) Segurar o local onde sera aplicada
a insulina, formando uma prega com os dedos, e introduzir a agulha em angulo reto,
segurando a seringa como se fosse uma caneta, para maior firmeza; (i) Aplicar a agulha
em um angulo de 90 graus em relacdo a pele, no subcutaneo, que é a camada de gordura
embaixo da pele; (j) Injetar a insulina suavemente e, ao retirar a agulha, fazer uma leve
compressdo com algodéao no local da aplicacdo (contando até dez); (k) Nao massagear a

area, pois a massagem poderd aumentar a circulacdo de sangue, o que fard com que a



insulina possa ser absorvida de forma inadequada; e, (I) Tampar a agulha imediatamente
para evitar contaminacdo. Portanto, nota-se que a aplicacdo da insulina com seringa nao
é uma tarefa simples de ser executada por criancas e adolescentes, populacdo onde o
DM1 é mais diagnosticado. Para estes, 0 mais recomendado tem sido 0 uso da caneta

para aplicacdo de insulina.

Existem diversas marcas de caneta com procedimentos de aplicacdo diferentes,
porém, o procedimento geral engloba: (a) realizar um teste de seguranca, pressionando o
botdo de seguranca para liberar o botdo de dosagem; (b) ajustar a dose selecionada no
visor digital de acordo com a prescricdo médica, girando o botdo no sentido horario; (c)
verificar se esta correta a dose selecionada no mostrador digital; (d) retirar a tampa de
protecdo da agulha; (e) ap6s escolher o local da injecdo, inserir a agulha no subcutaneo;
(f) pressionar o botdo de aplicacdo até senti-lo travar; (g) aguardar por volta de dez
segundos; (h) recolocar a tampa protetora, para evitar contaminacdo (Maia & Aradjo,
2002). Embora a aplicagdo de insulina com caneta demande uma cadeia
comportamental tdo extensa quanto com a seringa, traz como vantagem o fato de ser
menos dolorosa e aversiva, conforme apontam estudos como o de Maia e Aradjo e o de

Schmid (2007).

Além disso, existem diversos tipos de insulina, as quais sao classificadas, de
acordo com o seu pico de acdo e duragdo no organismo, como: rapidas, ultrarrapidas,
intermediérias, lentas/longas ou pré-misturas (SDB, 2006; Schmid, 2007). Existem
ainda as “insulinas especiais” que, de acordo com a SBD, sdo as mais modernas e caras
terapéuticas disponiveis no mercado, e sua prescricao requer que 0s pacientes ja tenham
utilizado esquemas com insulinas tradicionais, apresentem persistente mau controle

glicémico (Alc > 8%), tendéncia a hipoglicemia grave e resisténcia imunologica a



insulina NPH e lenta. Como exemplo de insulinas especiais temos a Glargina e a

Asparte.

O tratamento do DM1 também demanda um alto custo financeiro dos
pacientes, pois requer o uso de glicosimetro, fitas reagentes, lancetas, canetas e/ou
seringas de aplicacdo de insulina, a propria insulina, as agulhas e alcool. No Brasil, para
garantir o tratamento desses pacientes, a Lei N° 11.347 (Presidéncia da Republica,
2006) garante ao paciente com diabetes o fornecimento gratuito, pelo Sistema Unico de
Saude (SUS), das medicacdes e dos materiais necessarios para a aplicacdo da insulina,
assim como os insumos referentes a afericdo da glicemia. A Portaria N° 2.583
(Ministério da Saude, 2007) descreve as medicacdes e 0s insumos que devem ser
fornecidos gratuitamente pelo servico publico de satde ao paciente cadastrado no SUS.
Todavia, de acordo com esta portaria, devem ser disponibilidades agulhas e seringas
para a aplicacdo de insulina do tipo intermediaria e com efeito irregular, a insulina
humana regular, do tipo rapida, bem como o glicosimetro, as fitas reagentes e as
lancetas para a afericdo da glicemia capilar. Logo, a legislacdo vigente ndo garante a
utilizacdo de “insulinas especiais” ao portador de DM1 e nem o uso de canetas
aplicadoras de insulina, apesar da sua eficacia no tratamento, especialmente no caso de
criangas e adolescentes.

O estudo realizado por Maia e Araujo (2002) comparou a utilizacdo de caneta
versus a seringa na aplicagdo de insulina em criancas e adolescentes com DML1. Os
resultados mostraram que a utilizacdo de canetas estd se tornando comum nessa
populacéo, ja que traz mais conforto e comodidade ao paciente e, como consequéncia,
tém-se um melhor controle glicémico, maior aceitacdo da doenca, reducao no risco de

crises de hipoglicemia, ha maior seguranca sobre a quantidade de insulina aplicada,



maior facilidade de uso, gerando assim uma melhora na qualidade de vida dos
portadores de DM1. O estudo de Schmid (2007) ratifica a eficacia da utilizacdo de
canetas injetoras de insulinas, afirmando que ela permite doses mais exatas, e uma
picada menos dolorosa devido ao tamanho menor da agulha acoplada ao dispositivo —
reduzindo a aversividade do procedimento, favorecendo assim uma melhor adesdo a
insulinoterapia.

Tanto na literatura nacional quanto na internacional (Almeida, Campos, Tanita,
& Souza, 2002; Dall’ Antonia & Zanetti, 2000; Ekim & Pek, 2010; Paro, Paro, & Vieira;
2006; Schilling, Knafl, & Grey, 2006; Silverstein et al., 2005), encontra-se que crian¢as
com DM1 fazem a autoaplicacdo de insulina, ou seja, sdo responsaveis pela
administracdo da insulina no seu tratamento. O estudo internacional realizado por Ekim
e Pek (2010) com 45 criancas e adolescentes com DM1 sugere que, em criangas de 10 a
12 anos a coordenacdo olho-mdo melhora significativamente, assim como as
habilidades cognitivas e motoras, apontando esta faixa etaria como mais indicada para o
inicio da autoaplicacdo. Além disso, os resultados desse estudo mostraram que 68,8%
dos participantes aprenderam a se aplicar insulina com uma enfermeira, enquanto 20%

com o médico e 11,1% com algum membro da familia.

Uma pesquisa nacional conduzida por Dall’ Antonia e Zanetti (2000) teve como
objetivo caracterizar a crianca com DM1 (N=34) segundo variaveis sociodemograficas
e identificar as dificuldades relacionadas a autoaplicacdo de insulina e ao controle
domiciliar para a adeséo ao tratamento. Os resultados mostraram que a maioria das
criancas era do sexo feminino (61,8%), com idade entre nove e onze anos (54,1%), e
possuia diagndstico de DM1 ha trés anos (64,3%). Quanto a pessoa que ensinou estas

criancas a se aplicarem a insulina, 35,3% responderam que aprenderam com as maes,



seguido de 29,5% com a enfermeira. A idade inicial para a autoaplicacdo da insulina
nesta amostra foi de 10 anos (26,5%), sequida de seis anos (14,7%). Portanto, nota-se
que os dados encontrados neste estudo foram semelhantes aos encontrados no estudo de
Ekim e Pek (2010), onde a idade média é de 10 anos para o inicio da autoaplicacao.
Entretanto, os dados diferem quanto a pessoa com quem a crianca aprendeu a
administrar a insulina, pois no estudo internacional foi com um profissional da salde,
enguanto no nacional foi com um familiar. Ambos os estudos afirmam que a monitoria
regularmente feita pelos cuidadores na aplicacdo de insulina pela crianca e adolescente é
importante para a adesdo ao tratamento, bem como enfatizam que, quanto maior a idade
da crianca com DM1, as habilidades na autoaplicacdo de insulina tornam-se mais

acuradas.

No estudo realizado por Almeida et al. (2002), no qual investigou-se o tipo de
tratamento insulinico e o esquema de monitorizacdo da glicemia utilizado por 63
pacientes com DM1 (entre os quais estavam criancgas, adolescentes e jovens com idade
entre 4 e 23 anos), os resultados mostraram que a maioria (79,36%; n=50) realizava, no
minimo, duas aplica¢des diarias de insulina, e monitorava a glicemia (63,40%; n=40) no
maximo sete vezes por semana. Tais resultados mostraram que, tanto a monitorizacao
da glicemia quanto a aplicacdo da insulina ndo ocorriam da forma como o DCCT (1993)
determina como tratamento para DM1. Os autores apontam como uma das explicagdes
para estes resultados o alto custo de resposta e a aversividade do evento, favorecendo a

ndo adesdo as regras do tratamento.

Jose et al. (2009) afirmam que o controle do DM1 requer um regime intensivo
de insulina, mas que, mesmo assim, tal regime por si s6 ndo garante o controle

glicémico. Estes autores apontam outros fatores que podem contribuir para a adesdo ao



tratamento, como: informacgdes sobre o diabetes, apoio de uma equipe de salde
multidisciplinar, automonitorizacédo e satisfacdo do paciente com o servigo. Tais fatores
podem estar associados de maneira mais importante a um melhor controle da doenca do
que somente um tratamento intensivo com insulina, com destaque para a importancia de

uma equipe multidisciplinar como apoio ao paciente e aos familiares.

Em pesquisa feita por McNamara et al. (2010) objetivou-se oferecer um
treinamento a equipe de saude (na qual ndo houve a inclusdo de um psicélogo),
buscando avaliar o controle da glicemia e a qualidade de vida de criangcas com DML,
através de uma agenda de monitoramento. Foram treinadas 26 equipes de saude de
centros distintos, as quais foram divididas em dois grupos, um de intervencdo e outro
controle, durante o periodo de um ano de estudo. O treinamento era via web e
presencial, baseado no Programa Falar o Diabetes que tinha como objetivo treinar os
profissionais de saude para desenvolverem habilidades que promovessem mudanca no
comportamento dos pacientes e uma maior interacdo com a equipe de saude. Os
resultados obtidos com o grupo de treinamento mostraram melhores niveis de Alc nos
pacientes ao serem comparados com 0s niveis obtidos por estes antes do treinamento
dos profissionais de salde e também ao serem comparados com o0s resultados obtidos
com o grupo controle. Este estudo aponta a importancia da qualificacdo da equipe
multidisciplinar na atencdo ao controle do diabetes, ja que, assim como os cuidadores,
estes profissionais também sdo responsaveis pela monitoria do tratamento em criancas

com DM1.

O fato de o DM1 ocorrer principalmente em criancas e jovens requer a
participacdo intensa da familia no tratamento, demandando uma nova reestruturacdo do

ambiente familiar, pois, os habitos alimentares precisardo ser modificados e a rotina da



familia também. Principalmente, sera necessario monitorar o tratamento da crianca e
fornecer ferramentas para que esta possa, mais tarde, gerenciar o proprio tratamento,
como por meio da autoaplicacdo da insulina, por exemplo. Neste sentido, segundo
Delamater (2007), a Sociedade Internacional para o Diabetes Pediatrico e Adolescente
(International Society for Pediatric and Adolescent Diabetes) destaca a necessidade de
se reconhecer a importancia de fatores psicossociais no cuidado e tratamento do DM1,
como o0 apoio social da familia as exigéncias do tratamento. Tais recomendacdes
também foram enfatizadas por outros estudos (e.g. Lewin et al. 2006; Malerbi, Negrato

& Gomes, 2012; Zaneti & Mendes, 2001).

Um estudo realizado por Lewin et al. (2006) com 109 criancas e adolescentes
com DM1 — na faixa etaria de 8 a 18 anos — e seus cuidadores, indicou que fatores
familiares relacionados ao diabetes podem ser responsaveis por 34% da variacdo
metabolica do paciente. Indicou também que processos negativos relacionados ao
funcionamento da familia teriam um impacto prejudicial sobre os comportamentos de

adesdo e subsequente controle metabdlico dessas criancas.

Zaneti e Mendes (2001) realizaram um estudo com o objetivo de analisar as
dificuldades de maes de criancas e adolescentes com DML, face as atividades diarias
com o filho portador de diabetes. Foram entrevistadas 30 maes, utilizando um roteiro de
entrevista semiestruturado considerando as varidveis relacionadas as atividades diarias
com o filho diabético. Os resultados mostraram que as maiores dificuldades se
encontravam no seguimento da dieta e na administragdo de insulina. Outras, em ordem
decrescente, se relacionavam as dificuldades financeiras, emocionais, na realizacdo de
viagens de férias, presenca de protecdo excessiva, dificuldade no controle do

comportamento da crianga em festas e reunides familiares, inseguranga e nas atividades
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escolares. Nesse estudo, percebe-se que a aplicacao de insulina € um fator do tratamento
do qual as maes de criangas com DML1 se queixam como uma grande dificuldade de

controle e adeséo.

Pesquisas realizadas por Silva (2011) e Duarte (2012) demonstraram que 0s
cuidadores possuem papel fundamental na adesdo ao tratamento de criancas com
doencas cronicas e que o estilo parental destes cuidadores influencia o comportamento
das criancas, seja por meio de monitoramento ou da promocéo de autogerenciamento do
tratamento pela prépria crianca. Logo, os cuidadores podem servir como modelos de
comportamentos para as criancas e como promotores de comportamento de autocuidado

da crianca frente a doenca.

No caso do diabetes, estudos também tém apontado que a qualidade das
interagBes familiares pode afetar o controle metabdlico e a adesdo ao tratamento em
criancas e adolescentes com DM1 (Leonard, Garwick, & Adwan, 2005; Wiebe et al.,
2005; Wysocki et al., 2006). Delamater (2007) destaca que a dificuldade de adesdo pode
estar relacionada a supervisdo insuficiente dos comportamentos da crianca e do
adolescente pelos cuidadores, enquanto Laffel et al. (2003) chamam atencdo para
conflitos familiares decorrentes do gerenciamento do préprio tratamento quando se trata

de criancas menores.

De fato, o tratamento do DM1 demanda o seguimento de regras complexas,
sejam estas de mensuracdo da glicemia, de aplicacdo da insulina, de seguimento da dieta
alimentar e de prética de atividade fisica. Tais regras sdo expostas pelos profissionais

tanto aos responsaveis quanto as proprias criancas e adolescentes com DM1.
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De acordo com Skinner (1980, 1982), regras sao estimulos verbais antecedentes
que descrevem contingéncias, ou seja, elas descrevem o comportamento a ser emitido,
as condicBes sob as quais ele deve ser emitido e suas provaveis consequéncias. Assim,
instrugdes, avisos, conselhos, ordens e leis sdo exemplos de regras. Albuguerque (2001)
acrescenta que regras sdo estimulos antecedentes verbais que podem exercer multiplas
funcbes, como a emissdo de novos comportamentos independente de suas

consequéncias imediatas, bem como a alteracéo da fungéo de estimulos.

No tratamento do DML, os profissionais de salde descrevem para a crianca e
para o cuidador as regras sobre o tratamento, como, por exemplo: os horarios para aferir
a glicemia, a quantidade de insulina a ser utilizada, a forma como a insulina deve ser
aplicada, os alimentos recomendados e os de consumo restrito, e a necessidade de

praticar regularmente atividade fisica.

A instrucdo e o tipo de controle por regras mais utilizado na area da saude.
Corresponde a estimulos verbais antecedentes que descrevem, completa ou
parcialmente, os termos de uma contingéncia de refor¢o, ou seja, uma relagao funcional
entre um antecedente, uma resposta e sua consequéncia (Baum, 1994/1999; Skinner,
1969). Estudos sobre instrucbes correspondentes (e.g. Baron, Kauffman, & Stauber,
1969; Galizio, 1979), isto €, aquelas que correspondem as reais contingéncias em efeito,
indicam que estas podem estabelecer a forma inicial do comportamento e gerar
desempenhos de acordo com as contingéncias de refor¢co programadas. Tais estudos séo
0s que possuem relacdo com o tema da adeséo ao tratamento. No caso de uma crianga
com DM1, por exemplo, ela pode ser exposta a uma regra na forma de instrugdes sobre

como aplicar insulina e, ao emitir os comportamentos descritos nesta regra, podera
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entrar em contato com as consequéncias descritas nesta regra, como a eliminacéo de

sintomas e a reducdo de episodios de hiper e de hipoglicemia.

Na area da salde, a literatura (e.g. Brasiliense, Benchaya & Ferreira, aceito;
Fonseca, Scochi, Rocha, & Leite, 2004; Grippo & Fracolli, 2008; McGregor, Burton,
Sell, & Waddell, 2007; Meintert, Marcon, & Oliveira, 2011; Profeta da Luz, Pimenta,
Rabello, & Schall, 2003) tem apontado para efeitos positivos do uso de instrucbes
impressas, como cartilhas, manuais e folhetos informativos, no auxilio da adesdo ao
tratamento de diversas doencas cronicas. O estudo de Meintert et al. (2011) relata o
atendimento de uma adolescente com DML1 internada em um hospital universitario e
descreve a elaboracdo de uma cartilha educativa como possibilidade de intervencéo
psicolégica complementar; destaca o papel da cartilha como recurso para a
compreensdo da doenca (desde que aplicada por um profissional de saide), bem como
meio de expressdo dos sentimentos e duvidas da paciente; também aponta a importancia
do trabalho multiprofissional para o bem-estar do paciente com doenca crénica e sua
familia. Por sua vez, o estudo de Brasiliense et al. alerta para a necessidade de avaliar-
se os reais efeitos do uso de manuais educativos sobre os comportamentos descritos
nestes manuais; pois, as mudancas desejadas podem ndo ser duradouras se ndo forem
planejadas contingéncias de reforcamento para que tais comportamentos se mantenham

no repertario.

Uma vez que ainda sdo poucos os estudos sobre controle do comportamento por
regras na area da saude, tem-se utilizado pesquisas experimentais realizadas em
laboratérios de analise experimental do comportamento como referéncia para
compreender a relacdo entre instrucdes de profissionais de salde e adesdo ao

tratamento.
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Em um desses estudos, Albuquerque e Ferreira (2001) verificaram se a extensdo
de uma regra interfere no seu seguimento ou ndo. Participaram dezesseis estudantes
universitarios que foram expostos ao procedimento de escolha de acordo com o modelo.
Era apresentado um estimulo modelo e trés de comparacdo; o participante deveria
apontar em sequéncia os estimulos de comparacdo e as sequéncias corretas eram
reforcadas. Os resultados mostraram que quanto maior a extensdo de uma regra, isto &,
quanto maior o numero de diferentes respostas descritas na prépria regra, menor a
probabilidade de a regra vir a ser seguida. Além disso, o estudo sugere que a histéria de
reforcamento diferencial a qual o sujeito é exposto também interfere no seguimento de
regras com diferentes extensdes. Esta historia deve ser considerada como uma condicao
antecedente que pode facilitar ou dificultar o controle do comportamento por uma regra
extensa. Portanto, o estudo demonstra que, na instalacdo de novos comportamentos, é
melhor utilizar regras curtas (com um ndmero pequeno de respostas descritas pela

regra), ja que isto aumenta a probabilidade de a regra ser seguida.

No caso do tratamento de uma doenca cronica, seria recomendavel a utilizacéo
de regras curtas, expondo inicialmente o paciente e seu cuidador a um nimero reduzido
de instru¢des, aumentando a extensao da regra a medida em que estes fossem expostos a
uma histdria de reforcamento diferencial. Entretanto, nem sempre isto é possivel na
pratica, pois muitos tratamentos requerem a combinacdo de classes de comportamentos.
Por exemplo, a regra para a utilizacdo de uma Unica medida de insulina de longa
duracdo ao dia (como a Glargina) seria uma regra mais facil de ser seguida do que a
regra para ajuste das unidades de insulina ultrarrapida (como a Asparte) de acordo com
o0 resultado da mensuracdo da glicemia pré-prandial a cada refeicdo. Esta ultima regra,

por ser mais extensa, seria mais dificil de ser seguida, demandando controle de
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estimulos do ambiente para sua instalacdo e manutencdo. Entretanto, ndo € somente a
diferenca na extensdo da regra que determinara a adesdo ou ndo ao tratamento, haja
vista que 0 seguimento da regra requer todo um processo de educacdo em diabetes para

que ocorra a adesdo ao tratamento do DM1.

Outros estudos (e.g. Barret, Deitz, Gaydos, & Quinn, 1987; Cerutti, 1989;
Hayes, Brownstein, Haas, & Greenway, 1986) sugerem que 0 comportamento de seguir
instrucdes tende a ser mantido pela presenca de membros de uma comunidade verbal,
chamados de “autoridade”. No caso de criancas com diabetes, estas ‘“autoridades”
seriam 0s seus cuidadores e os profissionais de saude. Nesta direcdo, varios estudos (e.
g. Barret et al., 1987; Cerutti, 1994; Hayes et al., 1985; Hayes & Wolf, 1984; Peterson,
Merwin, Moyer, & Whitehurst, 1971; Rosenfarb & Hayes, 1984; Zettle & Hayes, 1983)
foram realizados com o objetivo de investigar os efeitos da monitorizacdo sobre o

comportamento de seguir instrugdes.

Um estudo realizado por Albuquerque, Paracampo e Albuquerque (2004)
investigou se ocorre mudanga no comportamento de criangas quando existe perda de
reforcadores e também na situacdo de presenca versus auséncia do experimentador
monitorando o seguimento das instruc¢des. Participaram 12 criancas, com idade entre 8 e
9 anos, sendo seis do sexo masculino e seis do feminino, submetidas a um procedimento
de escolha de acordo com o modelo, no qual a tarefa era tocar em um de dois estimulos
de comparacdo apresentados, de acordo com a presenca de um estimulo contextual.
Quando os participantes emitiam as respostas corretas, estas evitavam a perda de
reforcadores, enquanto as incorretas produziam perda de reforcadores. O experimento
consistia de cinco fases: as Fases 1, 3 e 5 eram iniciadas com uma instrucdo

correspondente as contingéncias; as contingéncias em vigor na Fase 1 eram revertidas
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sem sinalizacdo na Fase 2, restabelecidas na Fase 3, novamente revertidas na Fase 4 e
restabelecidas na Fase 5. Os resultados mostraram que quando o responder produz perda
de reforcadores, o seguimento das instruc@es tendia a deixar de ocorrer, e isto acontecia
mesmo com 0 monitoramento do experimentador. Logo, o estudo demonstra que a
perda de reforcadores é uma contingéncia que possui grande influéncia no
comportamento de seguir regras e que 0 monitoramento por outra pessoa pode nao

interferir no seguimento da instrugéo se esta for seguida pela perda de reforgadores.

Como o tratamento do diabetes Tipo 1 pode produzir perda de reforcadores para
alguns pacientes (como no caso da reeducacao alimentar, com instrucdes para a reducéo
no consumo de doces por individuos com longa historia de exposicdo a estes
reforcadores), a presenca do cuidador ou da equipe de salude monitorando o
comportamento da crianca pode ndo ser suficiente para manter o comportamento de
seguir as instru¢des do tratamento. Entretanto, os estudos realizados em laboratério (e.g.
Albuquerque et al., 2004) consideraram como monitoramento a presenca versus
auséncia do experimentador ou de uma outra pessoa no ambiente, o qual ndo é 0 mesmo
monitoramento da area da saude que pode ser feito através do controle verbal, mesmo
com a auséncia de um monitor no ambiente. Assim, 0 monitoramento usado em
laboratério difere do monitoramento utilizado na area aplicada a salde, dificultando

comparagOes sobre a monitoria realizada.

Estudo realizado por Albuquerque, Paracampo, Matsuo e Mescouto (2013)
investigou o seguimento de regras a partir de tarefas complexas e com historia de
reforcamento intermitente. Concluiu que a historia de reforcamento intermitente
contribui para a manutencao do seguimento de regra. Outro resultado importante desse

estudo é a relevancia do comportamento alternativo para o seguimento de regras, onde
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as variaveis combinadas (as quais s6 forneceram reforcos em longo prazo) fazem com
que os participantes apresentem comportamentos alternativos e assim, o0 ndo seguimento
da regra correspondente. Este estudo assemelha-se ao comportamento a ser emitido por
portadores de DM1, ja que estes parecem ser reforcados intermitentemente, por meio da
variacdo dos resultados do exame de glicemia capilar, ora indicando descontrole
glicémico mesmo sem a presenca de sintomas, ora indicando controle glicémico mesmo
apos a ingestdo de alimento de uso restrito, e, em funcdo disso, podem apresentar

comportamentos alternativos, como as autorregras.

Reis, Teixeira e Paracampo (2005) afirmam que autorregras sdo descri¢fes de
contingéncias enunciadas pelo proprio individuo, que podem ser explicitas (abertas,
publicas) ou implicitas (encobertas, pensamentos). Sdo formuladas a partir da exposicao
as contingéncias de reforco, exercendo assim controle sobre a resposta subsequente. Do
mesmo modo, uma regra enunciada por um falante confidvel pode passar a exercer a
funcdo de uma autorregra para o individuo quando este descreve a regra para Si
mesmoDessa maneira, as autorregras desempenham, também, a funcdo de controle

sobre a emissao de um comportamento futuro.

A manipulacdo de estimulos antecedentes verbais (como as instrucfes ou regras
do tratamento) € indicador de que estamos falando sobre comportamentos governados
verbalmente. Mas a consequéncia reforcadora é essencial pois estamos diante de
comportamentos operantes (Hubner, Borloti, Almeida, & Cruvinel, 2012). Por mais
preciso que seja o controle verbal, sem a consequéncia reforcadora, a resposta
controlada verbalmente ndo sera mantida, ou até mesmo podera nédo ser instalada de

modo adequado, como ocorre com a adesdo ao tratamento.
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Na area da saude, estudos utilizando como referéncia a analise aplicada do
comportamento obtiveram resultados apontando beneficios com o uso de registros de
automonitorizacdo sobre comportamentos de seguir regras para 0 tratamento.
Automonitorizagdo corresponde ao comportamento de observar e registrar
sistematicamente a ocorréncia de determinado comportamento pelo proprio individuo,
permitindo que este discrimine as situacfes em que emite (ou ndo) o comportamento
alvo assim como as consequéncias da emissdo desse comportamento (Bohm &
Gimenes, 2008). Estudos (e.g. Casseb, Bispo, & Ferreira, 2008; Casseb & Ferreira,
2012; Ferreira & Fernandes, 2009) apontam que houve melhora na adeséo ao tratamento
apos a introducao do uso de registros de automonitorizacdo em pacientes adultos com
diabetes Tipo 2. Outros estudos (Baer & Herbert, 1972; Bohm & Gimenes, 2008;
Vendramine & Benvenuti, 2013) mostram que a utilizacdo de automonitorizacdo para a
modificacdo comportamental é eficiente em diferentes contextos, ja que o individuo
passa a observar mais acuradamente o comportamento por ele emitido, gerando um
efeito de reatividade no comportamento alvo; pode favorecer a aquisicdo de repertorios
de auto-observacdo, melhorando o autoconhecimento do paciente, que é decisivo para a
mudanca comportamental favoravel aos objetivos terapéuticos (Barton, Blanchard, &
Veazey, 1999). Estudos (e.g. Mulvaney et al., 2010; Palmer et al., 2010; Zanetti,
Mendes, & Ribeiro, 2001) também mostram que a automonitorizacdo por criangas e
adolescentes com DML é importante para que comportamentos de autocuidado sejam
instalados. No caso de criangas com DM1, os cuidadores geralmente estdo envolvidos
no processo de adesdo ao tratamento, monitorando os comportamentos do paciente e

também assumindo algumas responsabilidades.
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Outro instrumento também utilizado no contexto de adesdo ao tratamento € o
recordatorio 24 horas. Neste, o individuo é solicitado a descrever os comportamentos de
adesdo emitidos nas ultimas 24 horas, permitindo-lhe discriminar as situacdes em que
emitiu ou ndo algum comportamento coincidente com a orientacdo prescrita pelo
profissional de saude (Bueno & Czepielewski, 2010; Johnson, Silverstein, Rosenbloom,

Carter, & Cunningham, 1986; Ribeiro, Costa, Sobral, & Florindo, 2011).

Tanto o registro de automonitoriza¢do quanto o recordatério 24 horas podem ser
considerados como instrumentos de controle do comportamento a partir da apresentagédo
de regras. Entretanto, ainda sdo poucos os estudos nesta area, em especial acerca da
aplicacdo de insulina pela populacdo infantil com DML, o que justifica a realizacdo

deste estudo.

A partir do exposto pela literatura, observou-se que as mudancas de
comportamento necessarias para a gestdo do DM1 apresentam alto custo de resposta
para os pacientes, os familiares e os profissionais da saude. Tais mudancas tém
implicacdes na pratica clinica, na elaboracdo de programas educacionais, na qualidade
de vida do paciente e de seus familiares, além do custo do tratamento para 0s 6rgaos
pablicos, principalmente quando ndo se dispde de recursos e de profissionais
capacitados para a lida com o DM1 (Grossi et al., 2002; Zanetti et al., 2001). Verificou-
se também a escassez de estudos sistematicos abordando adesdo ao tratamento em
criangas com DM1 no norte do Brasil, 0 que pode dificultar o planejamento de politicas

publicas adequadas a realidade das criangas e das familias residentes nessa regido.
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OBJETIVOS

Geral

Esta pesquisa foi realizada por meio de duas etapas. Na Etapa 1, fez-se a
caracterizacdo de criancas com DM1 atendidas em um hospital de referéncia para o
tratamento do diabetes. Na Etapa 2, o objetivo principal foi analisar os efeitos do uso de
instrucdo e de automonitorizacdo, de acordo com a sua ordem de apresentacédo, sobre o
comportamento de seguir regras para 0 uso de insulina em criancas com DM1,

relacionados ao apoio familiar relatado por essas criancas.

Especificos
Etapa 1
(a) Descrever as caracteristicas de criancas com DM1 na amostra estudada, incluindo
variaveis sociodemograficas, de historia clinica e de adesao ao tratamento.
(b) Analisar o conhecimento sobre insulina e sua forma de aplicacdo segundo o relato
de criancas com DM1.
(c) Relacionar o conhecimento sobre insulina e sua forma de aplicacdo com o apoio
familiar ao tratamento relatado por crian¢as com DM1.
Etapa 2
(@) Descrever os efeitos do uso de instrucdo e do uso de automonitorizacdo sobre o
comportamento de seguir regras para a aplicacao de insulina.
(b) Analisar o efeito de ordem do uso de instruc¢éo e do uso de automonitorizagdo sobre

0 comportamento de seguir regras para a aplicacdo de insulina.
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METODO

A Etapa 1 foi exploratoria e descritiva. A Etapa 2 utilizou delineamento

longitudinal com o sujeito como seu préprio controle.

Participantes

Na Etapa 1, participaram onze criangas (N=11) com DM1. Na Etapa 2, duas
criancas (N= 2), selecionadas entre as que participaram da Etapa 1, e seus respectivos
cuidadores. As criangas estavam em acompanhamento pelo servico de Endocrinologia
de um Hospital Universitario (HU) referéncia para o tratamento de diabetes no Estado
do Para.

a) Critérios de Inclusao

Participaram criancas entre 9 a 12 anos de idade, com diagnéstico de DM1 ha no
minimo seis meses (confirmado pelos profissionais de Endocrinologia do HU), com
prescricdo para o uso de insulina. Para a Etapa 2 da pesquisa, 0s participantes deveriam
apresentar habilidades de leitura e escrita, residir em Belém e ter histérico de
autoaplicacdo de insulina, com dificuldades na adesdo ao tratamento segundo o ponto de
vista médico relatado no prontuario. Somente foram incluidas na amostra as criancas
que concordaram em participar voluntariamente do estudo mediante assinatura do
Termo de Assentimento (Anexos 1 e 2), e aquelas cujos responsaveis concordaram em

assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido [TCLE] (Anexos 3 e 4).
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b) Critérios de Exclusao
Foram excluidas as criancas portadoras de alguma deficiéncia ou anomalia que
prejudicasse 0 seu entendimento quanto a participacdo voluntaria no estudo, e aquelas

cujos responsaveis nao concordassem em assinar o TCLE.

Ambiente

Na Etapa 1, a coleta de dados foi realizada em sala de espera do ambulatoério de
Endocrinologia do Hospital Universitario Jodo de Barros Barreto (HUJBB) e na Etapa
2, na residéncia da crianca.

O HUJBB é considerado referéncia para o tratamento do diabetes no Estado do
Pard. Possui um programa de assisténcia a pacientes com diabetes, onde estes tém
acesso a consultas, internacdo, apoio psicossocial e distribuicdo gratuita de

medicamentos; também participam de reunides em grupo e de palestras educativas.

Materiais e Equipamentos

Foram utilizados: pranchetas, folhas de papel A4, canetas e gravador de voz.

Instrumentos

Para a coleta de dados, foram utilizados:

Jogo de Adesdo ao Tratamento (JAT) (Anexo 5): Elaborado por Ribeiro
(2004), tem por objetivo investigar a adesdo ao tratamento frente a situaces-problemas
do tratamento do diabetes. O jogo é composto de quatro questdes apresentadas da
seguinte forma: trés questdes sobre o cuidado diério da crianga com o tratamento e uma

questdo relacionada ao manejo da ocorréncia eventual de um episddio de hipoglicemia.
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Neste estudo foi utilizada somente a Questdo 1, que se refere ao procedimento para
aplicacdo de insulina em jejum, ao acordar. Apresenta-se ao participante trés quadros
ilustrados, solicitando que 0 mesmo ordene-os, devendo este reproduzir a maneira como
age em seu cotidiano. A ordem correta corresponde ao teste de glicemia, seguido da
aplicacdo de insulina e ao café da manha. As combinac6es selecionadas pela crianga séo
avaliadas segundo um crivo de correcdo no qual, além da indicacdo das respostas
possiveis, € atribuida pontuacéo correspondente. O escore obtido pela crianca sinaliza o
nivel de conhecimento desta quanto a aplicacdo da insulina ao acordar pela manha.

Roteiro de Entrevista sobre Insulina e Monitorizacao da glicemia (Anexo 6):
Elaborado para este estudo, tem o objetivo de verificar se o participante ja possuia o
comportamento de aplicar-se insulina e se este foi modelado pela equipe de salde;
também investiga o0 seu conhecimento sobre insulina, incluindo as justificativas para
uso diario e sobre 0 modo de aplicacdo (agulha e/ou caneta).

Inventario de apoio familiar ao tratamento (Anexo 7): instrumento elaborado
por La Greca e Bearman (2002), foi traduzido para este estudo com autorizacdo dos
autores. Contém 52 questdes distribuidas em cinco areas: Administracdo da insulina (8
questdes), Exame de Glicose (12 questdes), Dieta (20 questBes), Atividade fisica (7
questdes) e Apoio Emocional (5 questdes). Tem como objetivo identificar se o paciente
recebe ou ndo apoio da familia nas &reas analisadas, de acordo com a maior
porcentagem entre as alternativas “sempre, muito frequentemente, as vezes, raramente
ou nunca” para cada uma das areas e para a pontuacéo geral.

Protocolo para analise de prontuario (Anexo 8): Construido para este estudo
com o objetivo de coletar informagdes registradas no prontuario do paciente sob a

guarda do HUJBB. Foram coletados dados sociodemograficos e dados sobre o historico
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do tratamento, incluindo tempo de diagnostico, frequéncia as consultas agendadas no
ambulatorio, resultados mais recentes do exame de hemoglobina glicada e glicemia em
jejum, o histérico de hospitalizacbes em funcdo do DML, orientacdes para 0 uso da
insulina e comentarios registrados pelos profissionais sobre a adesdo da crianca ao
tratamento.

Recordatorio 24 horas (Anexos 9 e 10): Adaptado de Johnson et al. (1986), é
composto por questdes elaboradas com o objetivo de solicitar que o informante
descreva os comportamentos emitidos durante o periodo de 24 horas, indicando o
horério das afericdes de glicemia, assim como o horario e a quantidade de insulina
aplicada, além de os contextos nos quais estes comportamentos fossem emitidos. Neste
estudo foram utilizadas duas versGes: uma para a crianca (que deveria descrever seus
préprios comportamentos) e outra para o cuidador (que deveria descrever 0s
comportamentos emitidos pela criancga).

Manual com instrucdes sobre a aplicacdo de insulina (Anexo 11): manual
impresso adaptado do instrumento elaborado por Reichelt et al. (2011), do Hospital das
Clinicas de Porto Alegre, e também com base na literatura especializada e sob a
supervisdo de profissional de endocrinologia experiente no atendimento a crian¢as com
DML, utilizado com o objetivo de informar ao participante sobre o que é diabetes do
Tipo 1 e a importancia da insulina no tratamento, contendo a descri¢cdo dos passos para
a aplicacéo desta.

Jogo sobre aplicacdo de insulina (Anexo 12): material ladico criado pelas
pesquisadoras para este estudo com o objetivo de avaliar a compreensdo da crianga
acerca das instrugOes sobre aplicacdo de insulina apresentadas no Manual com

instrucdes sobre a aplicacdo de insulina. E composto por oito cartelas com imagens
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contendo cenas em sequéncia logica, as quais a crianca devera dispor em ordem. O
desempenho da crianca € avaliado pelo nimero de tentativas utilizadas até a obtencédo
da sequéncia correta.

Formulario de Automonitorizacdo (Anexo 13): Elaborado para este estudo
com o objetivo de solicitar que o participante registre por escrito 0s comportamentos
relacionados ao uso de insulina emitidos durante o periodo de 24 horas.

Procedimento

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisas (CEP) envolvendo
seres humanos do Ndcleo de Medicina Tropical (Anexo 14) e recebeu autorizacdo do
CEP-HUJBB (Anexo 15).

Foram convidados a participar do estudo, as criancas e seus respectivos
acompanhantes gue estavam aguardando, em sala de espera, pelo atendimento de rotina
no ambulatério de endocrinologia do programa de assisténcia ao paciente com diabetes
do HUJBB. Apds receberem informacdes sobre o objetivo e os procedimentos de coleta
de dados, aqueles que concordaram em participar foram solicitados a assinar os termos
de assentimento e de consentimento.

Etapa 1

Inicialmente, foi aplicado com a crianca 0 Jogo de Adesdo ao Tratamento [JAT]
(Ribeiro, 2004), seguido do Roteiro de Entrevista sobre Insulina. Posteriormente, o
Inventario de Apoio Familiar ao Tratamento (La Greca & Bearman, 2002) e por ultimo,

foi feita a analise do prontudrio de cada crianca.
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Etapa 2

Foram selecionadas duas criangas dentre as que participaram da etapa anterior e
seus respectivos cuidadores. Para esta etapa, as criancas deveriam residir em Belém, ter
histérico de autoaplicacdo de insulina, entretanto com dificuldades para aderir a esta
modalidade do tratamento. Outros participantes também se enquadravam nestes
critérios; porém, somente dois aceitaram participar.

Apls a assinatura dos termos de assentimento e de consentimento, foram
realizadas trés visitas domiciliares, com intervalo médio de dois dias, nas quais foi
aplicado com a crianca e com o seu cuidador, separadamente, 0 Recordatério 24 horas.
Prosseguindo, e de acordo com a ordem de ingresso na pesquisa, 0s participantes foram
incluidos em uma dentre duas condi¢des.

Na Condicdo A, o Participante 5 (P5) foi submetido a ordem instrucdo seguida
de automonitorizacdo. A pesquisadora iniciou com a leitura explicativa do Manual com
instrucdes sobre a aplicacdo de insulina. Foram realizadas duas leituras do manual, com
a pesquisadora esclarecendo as duvidas apresentadas pelo participante.

Em seguida, entregou-se a crianca 0 Jogo sobre aplicacdo de insulina,
solicitando a mesma que organizasse as cartelas com as imagens de acordo com as
instrucdes sobre a aplicacdo de insulina descritas no Manual. O jogo era repetido até
que a crianga colocasse de forma correta a sequéncia das imagens. A pesquisadora
fornecia feedback para a crianca durante a organizacdo das imagens, indicando se estava
correta ou ndo a disposicdo das imagens realizada pelo participante, tomando como
referéncia o Manual.

Prosseguindo, foram realizadas duas visitas domiciliares para a coleta do

Recordatorio 24 horas com a crianga e o cuidador, separadamente.
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Em seguida, foi introduzido o Formulario de automonitorizacdo. Inicialmente, a
pesquisadora dizia ao participante:

“A partir de agora, iremos utilizar este formulario de registro. O objetivo é lhe
ajudar no cumprimento das orientagdes sobre a medida do acucar no sangue (glicemia)
e sobre a aplicacdo da insulina. Nesta primeira coluna estdo listadas as principais
refeicbes que vocé deve realizar no dia. Peco que vocé registre os horarios em que
estas refeicdes forem feitas, como, por exemplo: Café as 7 horas. Na coluna seguinte,
temos as recomendacGes fornecidas a vocé pelo profissional do hospital, como:
mensuracdo da glicemia antes do café e aplicacdo da insulina. Nesta coluna vocé
devera anotar o valor da glicemia antes do café, caso vocé faca esta medida. Com
relacdo a aplicacdo de insulina, vocé devera marcar com um “x” se aplicou sozinho ou
com o auxilio de alguém. Caso tenha recebido ajuda durante a aplicacdo de insulina,
vocé devera dizer quem o ajudou. Além disso, vocé deve anotar quantas unidades de
insulina foram aplicadas e qual o local da aplicacdo. Vamos preencher um formulério
agora para ver se vocé entendeu o que eu lhe disse e para esclarecer alguma duvida,
ok?”.

O participante preenchia um modelo do Formulario de Automonitorizacdo na
presenca da pesquisadora, tomando como exemplo 0 que ocorreu no dia anterior ao da
entrevista. Se a pesquisadora identificasse algum erro no preenchimento, 0 mesmo era
corrigido no momento. A instrucdo de preenchimento era repetida, até que o
participante preenchesse corretamente o Formulario.

Em seguida, a pesquisadora entregava um novo Formulario de
Automonitorizacdo ao participante, em cada uma de trés visitas domiciliares

subsequentes, com a solicitacdo de que o0 mesmo fosse preenchido no intervalo entre as
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visitas. Nesta fase da pesquisa, 0 Recordatorio 24 horas era aplicado somente com o
cuidador do participante, separadamente.

Durante as entrevistas com o Formulario de Automonitorizacao, a analise dos
registros do participante era realizada mediante a apresentacdo de feedback positivo, por
meio de elogios como “Parabéns, vocé esta seguindo as recomendagdes!”. Também
eram oferecidos incentivos para o caso de omissGes no registro ou de registros
indicando ndo adesdo ao tratamento, como “E importante que vocé relate as
dificuldades que encontra para fazer o tratamento. Na proxima consulta, conte sobre
esta dificuldade para o medico, para que ele possa Ihe ajudar”.

Na Condicdo B, foi realizada a ordem inversa com o Participante 11 (P11), isto
é, a coleta de dados iniciou com o uso do Formulario de automonitorizacdo seguido do
Manual com instrucdes sobre a aplicacdo de insulina, obedecendo 0s mesmos
procedimentos descritos na Condicao A.

Finalizando, em ambas as condi¢des foram realizadas mais trés visitas
domiciliares somente com a aplicacdo do Recordatério 24 horas, tanto com o
participante quanto com o cuidador, separadamente.

O intervalo entre as visitas domiciliares, em todas as fases da Etapa 2, foi de dois
dias em média. Todas as entrevistas foram gravadas em audio e a pesquisadora contou
com a ajuda de uma auxiliar de pesquisa.

Um més apds a conclusdo das fases descritas, foi realizada mais uma sessao de
Follow-up, com a aplicacdo do Recordatorio 24 horas com cada participante e cuidador.

A Figura 1 apresenta o fluxograma com a sintese do procedimento de coleta de

dados da Etapa 2.
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Condigdo A (N=1)

3 visitas: Recordatdrio 24h

3 visitas: Manual de Instrucdo

e Recordatorio 24h

3 visitas: Automonitorizacao e
Recordatdrio 24h

3 visitas: Recordatdrio 24h

Follow-up

Condicdo B (N=1)

3 visitas: Recordatorio 24h

3 visitas: Automonitorizagao
e Recordatério 24h

3 visitas: Manual de Instrucdo
e Recordatodrio 24h

3 visitas: Recordatorio 24h

Ap0ls 1 més

Follow-up

Figura 1. Fluxograma do procedimento de coleta de dados da Etapa 2.




29

Anélise de dados

Na Etapa 1, os dados obtidos por meio do JAT e do Roteiro de Entrevista sobre
aplicacdo de insulina permitiram analisar o conhecimento dos participantes sobre
insulina e sua forma de aplicagéo ao inicio do estudo.

No JAT, as imagens correspondiam ao teste de glicemia (F), a aplicacdo de
insulina (P) e ao café da manhad (M). As combinacgdes selecionadas pela crianga foram
avaliadas segundo um crivo de correcdo no qual, além da indicacdo das respostas
possiveis, era atribuida pontuacdo correspondente (Tabela 1). O escore obtido pela

crianca sinalizava o nivel de conhecimento desta quanto a aplicacédo da insulina.

Tabela 1
Crivo de correcdo do Jogo de Adeséo ao Tratamento (JAT)
Sequéncia escolhida Comportamento Pontuacéao

FPM Compativel com o tratamento 3 pontos
FMP Aceitavel 2 pontos
PMF
MFP
MPF Menos compativel com o tratamento 1 ponto
PFM

O Inventario de apoio familiar ao tratamento possibilitou investigar se a
crianca percebia receber ou ndo apoio da familia ao tratamento. Uma vez que este
instrumento ainda ndo foi padronizado para a populacdo brasileira, optou-se por uma
analise mais qualitativa dos itens. Primeiramente, foram calculados os escores
individuais por area de apoio ao tratamento. Em seguida, a partir do somatdrio dos
escores individuais, calculou-se a pontuagdo maxima possivel de se obter em cada area

de apoio e, por fim, calculou-se o percentual que este valor representava em relagdo a
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pontuacdo maxima possivel, considerando-se valores acima de 60% como indicativos
de percepcdo de apoio pela familia. Estes resultados permitiram averiguar em que
tarefas do tratamento os participantes relataram que recebiam mais ou menos auxilio, e
comparar a adesao da crianca ao tratamento com o apoio familiar percebido por ela.

A andlise dos prontuérios forneceu acesso aos dados clinicos dos participantes,
obtendo-se informacgfes sobre o tempo de diagndstico, os valores mais recentes de
hemoglobina glicada e de glicemia em jejum, a frequéncia do participante as consultas
agendadas no ambulatério de endocrinologia, o historico de hospitalizacdes em funcédo
do DML, orientacdes para aplicacdo de insulina e comentarios da equipe de salde sobre
adesdo ao tratamento. Tais dados permitiram avaliar o nivel de adesdo ao tratamento da
crianca ao inicio do estudo, principalmente por meio da analise dos valores de
hemoglobina glicada. Neste estudo foi utilizado o padrdo usado pela Sociedade
Brasileira de Diabetes (Diretrizes SBD, 2013-2014) para avaliar o controle do DM1
considerando valores de hemoglobina glicada até 8% como indicador de controle da
glicemia na faixa etaria de seis a doze anos.

Os dados obtidos na Etapa 1 também permitiram identificar os participantes com
historia de autoaplicacdo de insulina, assim como sobre a adesédo as regras do tratamento
do DML1.

Os resultados da Etapa 2 foram analisados de acordo com o delineamento do
sujeito como seu proprio controle, a partir das mudancas observadas ao longo das etapas
de intervencdo. Em seguida, foram feitas comparacdes entre os resultados obtidos nas
duas condigdes, com o objetivo de verificar os efeitos da ordem de apresentacdo quanto

ao uso de instrugdes (comportamento de adesdo ap6s o Manual de instrugdes sobre a
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aplicacdo de insulina) e do uso de automonitorizacdo (comportamento de adesdo apos a
utilizacdo de registros do comportamento de aplicacdo da insulina).

Na Etapa 2, os quatro primeiros registros do Recordatorio 24 horas permitiram
descrever o repertorio inicial (Linha de base) acerca do comportamento de aplicar-se
insulina. Os demais registros permitiram obter dados sobre os efeitos do uso do Manual
e do uso do Formulario de automonitorizacao. Os trés ultimos registros do Recordatério
24 horas possibilitaram analisar se ocorreu manutencdo dos ganhos obtidos com o
procedimento de intervencdo. A aplicacdo em separado permitiu comparar os relatos do
participante e do cuidador, possibilitando a verificacdo de monitoramento ou ndo por
parte do cuidador quanto aos comportamentos relacionados ao tratamento do diabetes.

Os Formularios de Automonitorizacdo permitiram a analise dos comportamentos
registrados pela crianca no seu dia-dia, avaliando se a afericdao da glicemia e a aplicacao
da insulina estavam de acordo com as regras fornecidas pela equipe de satde. Também
permitiram identificar os contextos nos quais 0s comportamentos de adesdo foram
emitidos, possibilitando andlises das variaveis que favoreceram ou que dificultaram o
seguimento das regras para aplicacdo da insulina. O primeiro Formulario de
Automonitorizacdo preenchido como modelo na presenca da pesquisadora foi excluido

da anélise dos dados.
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RESULTADOS

Etapa 1

Na Etapa 1 da pesquisa foram entrevistadas 11 criancas, com idade entre nove e
doze anos. Nove eram moradoras da Regido Metropolitana de Belém-PA, e duas
residiam em cidades do interior do Estado do Pard. Nove criangas eram do sexo

feminino, e duas do sexo masculino, como disposto na Tabela 2.

Tabela 2

Sexo, Idade e local de moradia dos participantes

Participante Sexo Idade Local de moradia

Variavel

P1 F 11 anos Belém — PA
P2 F 12 anos Capanema — PA
P3 F 12 anos Curralinho — PA
P4 F 09 anos Marituba/Belém — PA
P5 M 10 anos Belém — PA
P6 F 11 anos Belém — PA
P7 F 11anos Belém — PA
P8 F 10 anos Belém — PA
P9 F 12 anos Belém — PA
P10 F 10 anos Belém — PA
P11 M 12 anos Belém-PA

Na Tabela 3 estdo apresentadas as informagbes sobre a historia clinica dos
participantes, incluindo o tempo de diagndstico, a frequéncia do participante as
consultas agendadas no ambulatério de endocrinologia do HU, o histérico de
hospitalizacdes em funcdo do DM1 e os trés Gltimos valores de hemoglobina glicada
(Alc), de acordo com os registros coletados nos prontuarios.

Observa-se que o tempo médio de diagndstico dos participantes foi de
aproximadamente 45 meses, ou seja, trés anos e nove meses. A criangca com menor
tempo de diagndstico foi P4, com nove meses. As com maior tempo de diagnostico

foram P9 e P10, com seis anos.
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Tabela 3
Variaveis relacionadas a historia clinica dos participantes e coletadas a partir do
Protocolo de anélise de prontuario

Participante Tempo de Frequéncia das Historico de Trés ultimos
diagnostico consultas hospitalizacbes valores da Alc
Variavel

P1 1 ano 5 em 5 meses 1 11%
11,47%
11,5%

P2 5 anos 4 em 4 meses 1 7,9%
10%
9,6%

P3 5 anos 3 em 3 meses * 8,5%
8,5%
9,5%

P4 9 meses 3 em 3 meses 1 7,5%
6,8%
7,5%

P5 4 anos 2 em 2 meses 4 **

P6 4 anos 3 em 3 meses 1 8,2%
9,7%
8,9%

P7 5 anos 4 em 4 meses 1 6,8%
6,7%
6,1%

P8 1 ano 4 em 4 meses * 9,0%
8,2%

P9 6 anos 3 em 3 meses 1 9,1%
8,5%
8,0%

P10 6 anos 3 em 3 meses 2 7,0%
7,3%
7,8%

P11 4 anos 5 em 5 meses 1 7,9%
7,7%
8%

Nota: *Sem registro de hospitaliza¢des; **P5 apresentou intervalo de seis meses entre as duas Ultimas
consultas e ndo possuia os valores de Alc registrados no prontuério.



34

A frequéncia dos participantes as consultas no ambulatorio era feita, em sua
maioria (n=9), em intervalos de trés a quatro meses (amplitude entre dois e cinco
meses). Nove dos onze participantes ja haviam sido hospitalizados, predominando entre
estes uma unica hospitalizacdo (n=7), de acordo com os registros observados nos
prontudrios. P10 foi hospitalizada duas vezes, e P5 foi o participante com o maior
numero de hospitalizagdes — quatro, no intervalo de novembro de 2009 a dezembro de
2012,

Quanto aos valores de Alc registrados no prontuario, quatro participantes (P4,
P7, P10 e P11) apresentaram os trés ultimos valores dentro dos padrdes indicados para
controle do DM1, isto é, igual ou abaixo de 8% (Diretrizes SBD, 2013-2014). O
participante com maiores valores de Alc foi P1, cujas trés medidas foram iguais ou
acima de 11%. Nao foi possivel coletar os valores de Alc de P5, pois 0s mesmos nédo
estavam registrados no prontuario deste participante.

Comparando-se o tempo de diagnostico com os valores de Alc, observa-se que
tanto participantes com menor tempo de diagnostico (P1, P8) quanto participantes com
maior tempo de diagndstico (P2, P3 e P9) apresentaram valores de Alc acima do
recomendado.

Na Tabela 4 estdo as respostas dadas pelos participantes ao Jogo de Adesdo ao
Tratamento (JAT) e sua correspondente pontuacao.

As respostas de seis participantes (P4, P5, P6, P7, P9 e P11, isto é, mais de 50%
da amostra) estavam de acordo com as regras para 0 uso da insulina ao acordar,
equivalendo a trés pontos no crivo de correcdo do JAT. Dois participantes (P3 e P10)
apresentaram respostas aceitaveis, equivalentes a dois pontos, enquanto dois

participantes (P1 e P8) apresentaram respostas menos compativeis com as regras,
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obtendo somente um ponto. Um participante (P2) declarou que ndo emitia o
comportamento de afericdo da glicemia ao acordar; entdo, neste caso ndo havia

pontuacdo equivalente descrita no crivo de correcao.

-Fl;ggjllsagos obtidos pelos participantes no Jogo de Ades@o ao Tratamento (JAT)

Participante Sequéncia de comportamentos Pontuacdo no JAT
P1 PFM — Menos compativel com o tratamento 1 ponto
P2 P-M — N&o descrito no crivo de correcdo 0
P3 FMP — Aceitavel 2 pontos
P4 FPM — Compativel com o tratamento 3 pontos
P5 FPM — Compativel com o tratamento 3 pontos
P6 FPM — Compativel com o tratamento 3 pontos
P7 FPM — Compativel com o tratamento 3 pontos
P8 PFM — Menos compativel com o tratamento 1 ponto
P9 FPM — Compativel com o tratamento 3 pontos
P10 FMP — Aceitavel 2 pontos
P11 FPM- Compativel com o tratamento 3 pontos

Nota: F - teste de glicemia; P — aplicacdo da insulina; e M — café da manha.

Tais resultados sugerem que a maioria dos participantes sabia descrever a
sequéncia das regras para uso da insulina ao acordar.

Os dados obtidos a partir das questdes do Roteiro de Entrevista sobre a Insulina
foram divididos em cinco tabelas. Nas Tabelas 5, 6 e 7 estdo os dados sobre aplicagéo
de insulina; e, nas Tabelas 8 e 9, sobre aferi¢do da glicemia.

Na Tabela 5, observa-se que, sobre a aplicacdo da insulina, os participantes
indicaram utilizar, em sua maioria, somente a caneta (P1, P2, P4, P7, P8 e P10). Trés
(P5, P9 e P11) utilizavam caneta e seringa, e os outros dois (P3 e P6) somente a seringa.

Oito declararam que se aplicavam insulina (P1, P2, P4, P5, P6, P7, P9 e P10),
dois que recebiam o auxilio da mée para este procedimento (P3 e P8), e um (P11) tanto

se aplicava quanto recebia auxilio da mée. Dos oito que se aplicavam, a maioria (n=5)
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relatou que aprendeu com a mée (P1, P2, P6, P7 e P9), e um com 0 pai e com a mée
(P10). Somente trés relataram ter aprendido sobre autoaplicacdo de insulina com
profissionais de satde, sendo um com uma nutricionista (P4) e os outros dois com uma
enfermeira (P5 e P11).

Tabela 5

Respostas de cada participante relacionadas a aplicacdo de insulina incluindo tipo de

instrumento, realizacdo de autoaplicacdo e indicacdo de com quem aprendeu a se
aplicar

Aplicacdo de insulina

Participante Instrumento Autoaplicacdo Com quem aprendeu
P1 (11 anos) Caneta Sim Mae
P2 (12 anos) Caneta Sim Mae
P3 (12 anos) Seringa Néo Mée
(Mée aplica)
P4 (9 anos) Caneta Sim Nutricionista
P5 (10 anos) Ambos Sim Enfermeira
P6 (11 anos) Seringa Sim Mée
P7 (11 anos) Caneta Sim Mée
P8 (10 anos) Caneta Néo Pai
(Mée aplica)
P9 (12 anos) Ambos Sim Mée
P10 (10 anos) Caneta Sim Mae e pai
P11 (12 anos) Ambos Sim Enfermeira
(M&e aplica pela
manha)

Observa-se na Tabela 6 que, segundo o relato dos participantes, o nimero de
aplicacdes de insulina variou entre duas e quatro por dia, sendo que oito (P1, P2, P4, P5,
P6, P9, P10 e P11) utilizavam o regime intensivo de aplicacdo de insulina, com trés (P2,
P6, P9, P10 e P11) ou quatro (P1, P4 e P5) doses diarias. Dos participantes que faziam

esquema intensivo de aplicacgdo de insulina, cinco (P4, P5, P6, P10 e P11) apresentavam
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crises hipoglicémicas, de acordo com os comentarios da equipe de salude sobre a adeséo
ao tratamento registrados no prontuério.

Tabela 6

Respostas de cada participante relacionadas a aplicacé@o de insulina incluindo nimero
de aplicacbes ao dia, nome da insulina, tipo de insulina e as diferencas entre suas
acoes

Aplicacdo de insulina

Participante N°de vezes Insulinaemuso Tipos das insulinas e diferencgas
ao dia
P1 4x Glargina® “Nao sei [o tipo e a diferenca]”.
P2 3X Glargina e “A Glargina € 24h, Asparte é 15min”.
Asparte”
P3 * Regular® e “A Regular € pra baixar quando tiver
NPH¢ alto, NPH ¢ pra controlar o diabetes”.
P4 4x Glargina e “A Glargina ela é rapida, (...) fica
Lispro® rodando no meu corpo por 24h, e a
Lispro, ela faz o efeito rapido”.
P5 4x Glargina e “Uma ¢ mais rapida e a outra mais
Asparte demorada. Uma age em 24h e a outra
em 15min”.
P6 3X Glargina e Rapida e intermediaria. “Nio sei [a
Asparte diferenca]”.
P7 2X Glargina e “Asparte é para tomar antes da
Asparte comida para regularizar a glicemia,
Glargina, ndo sei [0 tipo e a
diferenca]”.
P8 * Glargina e “Nao sei [o tipo e a diferenca]”.
Lispro
P9 3x Glargina e Ultrarrapida. “A Glargina fica agindo
Glulisina® 24h e a Glulisina ela age rapido™.
P10 3x Glargina e Lenta e rapida. “Uma ¢é para o dia
Asparte todo, que é a Glargina, e a outra que
age no momento que tad alta a
glicose”.
P11 3x Glargina “Asparte é rapida e a Glargina é
Asparte lenta, porque age o dia todo”

Nota: *Participantes ndo responderam as perguntas, pois ndo se autoaplicavam insulina. 2Insulina de acao
prolongada (inicio da agdo — 3-5h; duracdo da agdo — 18-24h). PInsulinas de acdo ultrarrapida (inicio da
acao — 15min; duracéo da acdo — 3-4h). ¢Insulina de acdo rapida (inicio da acdo — 30-60 min; duracdo da
acdo — 4-7h). dInsulina de acdo intermediaria (inicio da acdo — 3-4h; duracdo da acdo — 11-17h).
Informagdes sobre as insulinas adaptadas de Dullius (2007) e SBD (2006).
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Todos nomearam as insulinas as quais estavam utilizando; porém, apenas quatro
participantes (P4, P6, P9 e P10) relataram ter conhecimento de qual era o tipo das
insulinas (se rapida, ultrarrapida, intermediaria ou lenta/longa) em uso por eles. P1, P3 e
P8 nao souberam dizer os tipos, o inicio da acdo ou a duracdo da acéo das insulinas que
utilizavam. P2 ndo sabia os tipos das insulinas que estava utilizando, mas descreveu o
inicio da acdo da Asparte (15min) e a duracdo da acdo da Glargina (24h) corretamente,
assim como P5 e P11.

Na Tabela 7, observa-se que, das criancas que declararam se aplicar insulina,
todas afirmaram que conseguiam injetar o medicamento corretamente; porém, fizeram
descricdes incompletas das cadeias comportamentais compativeis com seus
instrumentos de aplicacdo, seja caneta ou seringa.

P2 e P11 relataram necessitar algumas vezes de ajuda de terceiros. P2 afirmou
gue necessitava de ajuda para ndo se aplicar insulina em um sé lugar (provavelmente em
areas menos acessiveis, como as costas e nadegas) e P11 disse que precisava da ajuda da
mde para aplicar insulina quando estava dormindo. Os demais participantes que
declararam se aplicar insulina relataram conseguir fazé-lo sozinhos, sem precisar de
ajuda.

Sobre a afericdo da glicemia, na Tabela 8 observa-se que, apenas um
participante declarou que fazia com o auxilio da méde (P10), enquanto todos os outros
afirmaram ja ter autonomia neste procedimento. A frequéncia das medidas variou de
duas a cinco vezes ao dia. Dois participantes indicaram entender a importancia de aferir
mais vezes, porém relataram ndo possuir as fitas reagentes ha alguns meses (P5: ha

guatro meses; P7: ha trés meses), afirmando a necessidade de economiza-las.
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Tabela 7

Respostas de cada participante relacionadas a aplicagdo de insulina referentes a como
aprendeu a se aplicar a insulina, se considera que se aplica corretamente e se precisa
de ajuda na aplicacao

Aplicacdo de insulina

Participante Como aprendeu Autoaplicacdo Precisa de
correta ajuda
P1 “Apertar a coxa e aplicar”. “Sim”. “As vezes”.
P2 “Eu vi como ela me aplicava. “Sim”. “As Vezes,
Primeiro ela tirava da geladeira, para néo
depois esperava esfriar... Ai ela aplicar s6 em
rodava na caneta quantas unidades um lugar”.

que tinha que tomar e me aplicava”.

P4 “Ela disse que era pra mim enfiar, “Sim”. “Nao”.
ai eu puxava e apertava”.

P5 “A gente pega, antes de comer a “Sim”. “J&  consigo
gente espera... Na barriga, € trés fazer s6”.
dedos do lado do umbigo pra poder
aplicar, na coxa, é sO aqui (parte
superior da coxa)”.

P6 “Pegar a agulha, pegar o algodio “Sim”. “Nao”.
com alcool e passar no lugar onde
eu iria aplicar e aplicar”.

P7 “Pegar o algoddo, limpar, fazer uma “Acho que “Nao”.
preguinha e apertar a caneta”. sim”.
P9 “Eu vi ela me aplicando, ai ela “Sim”. “Nao”

ficava do meu lado e enfiava em
mim a agulha”.

P10 “Primeiro tem que ver a quantidade “Sim”. “De vez em
(...) de acordo com a glicemia, e ai quando”.
depois (...) tira a tampinha.

Geralmente quando eu faco é na
barriga, ai eu sé coloco na barriga e
aperto”.

P11 “Vendo. Limpa, ai puxa, faz uma “Sim” “Sim”

prega com a seringa, mas quando

¢ caneta, ¢ sO pegar e aplicar”
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Tabela 8
Respostas de cada participante relacionadas a afericdo da glicemia referentes a sua
autonomia, com quem o participante aprendeu a aferir e nimero de aferi¢Ges ao dia

Afericdo da glicemia

Participante Autonomia Com quem aprendeu N° de vezes ao dia
P1 Sozinho Mae 2a3x
P2 Sozinho Mae 2%
P3 Sozinho Mae 4x
P4 Sozinho Médicas 4x
P5 Sozinho Enfermeira e mae 2 a3x*
P6 Sozinho Mae 3X
P7 Sozinho Mae 3x*
P8 Sozinho Medica 3X
P9 Sozinho Mae 4x
P10 Com aj~uda da Mée e pai 5 X

mée
P11 Sozinho Enfermeira 3X

Nota: *P5 estava ha quatro meses sem fita reagente, e P7 ha trés meses.

Quatro participantes (P4, P5, P8 e P11) disseram ter recebido as instrugdes sobre
0 procedimento para afericdo da glicemia a partir de profissionais de satde (médica e
enfermeira), enquanto a maior parte dos participantes relatou que aprendeu a aferir com
o0s cuidadores primarios (mae e/ou pai), do mesmo modo que ocorreu com relacdo a
aplicacdo de insulina.

Na Tabela 9, observa-se que a maioria (N=9) descreveu de forma imprecisa a
importancia de aferir a glicemia, enquanto os participantes P4, P5 e P7 demonstraram
conhecer a importancia de mensurar a glicemia com o objetivo de controlar a aplicagdo
da insulina, verificando a dose que deve ser tomada de acordo com o valor obtido.

Apenas P1 ndo soube descrever a importancia de aferir a glicemia regularmente;
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comparando-se este dado com os anteriores, observa-se que esta participante também
ndo soube dizer a diferenca entre os efeitos das insulinas que utilizava e apresentou
pontuacdo baixa no JAT. Tais resultados sugerem desconhecimento dessa crianga sobre
algumas especificidades do seu tratamento, o que pode prejudicar a adesdo a0 mesmao.
Tabela 9

Respostas de cada participante relacionadas a afericdo da glicemia referentes a
importancia de medir a glicemia e a analise de um valor de referéncia

Afericdo da glicemia

Participante Importancia de medir a glicemia Valor de referéncia 150mg/dl

P1 “Sim [é importante medir]. N&o sei Alta
[qual o objetivo de medir]”.

P2 “Para ver se ela td normal ou entdo Normal
alterada”.

P3 “Para ver se a diabetes estd melhor”. Um pouquinho alta

P4 “A gente tem que furar pra ver a Normal

guantia certa da caneta e depois a
gente se aplica”.

PS5 “Para saber quanto t4, pra ver no papel Um pouco alta
e aplicar a insulina, quantas unidades
deve aplicar”.

P6 “Identificar se esta boa, controlada no Alta
dia”.
P7 “Para ver se a glicemia... Para ver se Normal

eu posso comer alguma coisa... E
também para ver quantas unidades [de
insulina] eu vou tomar”.

P8 “E porque tem vezes que ela ta muito Alta
alta, ela aumenta ou abaixa a
insulina”.

P9 “Para saber como ¢ que eu to, para nao Normal
passar mal”.

P10 “Para saber o quanto de aglicar tem no Normal
meu corpo”.

P11 “Para controle da glicemia” Alta
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Os participantes P3, P5 e P11 consideraram a medida glicémica no valor de 150
mg/dl um pouco alta, enquanto P1, P6 e P8 descreveram o valor como alto, e P2 e P7
como normais. Essas respostas sao aceitaveis, pois, dependendo das metas tracadas
pelos seus respectivos médicos a respeito do controle glicémico, esse valor de referéncia
pode ser interpretado de diversas formas.

Na Tabela 10 estdo dispostos os dados do Inventario de avaliacdo do apoio
familiar ao tratamento.

Tabela 10

Pontuacao por area e escore total obtidos por participante no Inventario de avaliacdo
do apoio familiar ao tratamento

Areas de apoio familiar

Administracdo  Exame de Dieta Atividade Emocional Escore

Participante dainsulina glicose fisica Total
P1 20 35 67 25 20 167
P2 16 24 77 08 16 141
P3 27 36 72 24 17 176
P4 20 33 47 18 12 130
P5 12 35 65 12 20 144
P6 18 38 65 24 19 164
P7 17 41 66 13 20 157
P8 25 34 66 10 18 153
P9 23 38 59 13 15 148
P10 16 34 59 09 16 134
P11 18 39 65 15 15 152

Total 212 (66,2%) 387 (80,6%) 708 (88,5%) 171 (61%) 188 (94%)

Nota: Escores totais maximos por area — 320 (Administracéo de insulina); 480 (Exame de glicose); 800
(Dieta); 280 (Atividade fisica); e 200 (Emocional).

As areas de apoio familiar que obtiveram um escore mais préximo da pontuagéo
méaxima foram as de apoio emocional (94% do total) e de apoio social a dieta (88,5%),
seguidas pelo apoio social ao exame de glicose (80,6%). As areas percebidas com
menos apoio foram a administracdo de insulina (66,2%) e, por Gltimo, o apoio as

atividades fisicas (61%).
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Etapa 2

Participante 5 (P5)

O Participante 5 (P5), sexo masculino, tinha 10 anos de idade, cursava o quarto
ano do Ensino Fundamental e residia em um bairro da periferia da cidade de Belém. Sua
casa possuia apenas um coémodo de madeira, no qual havia os seguintes moéveis: uma
cama de casal e uma de solteiro, um armério com panelas e mantimentos, uma mesa
com cadeiras de plastico, uma geladeira, um freezer, um fogdo, uma pia de cozinha e
uma prateleira onde ficavam os produtos de um pequeno comércio. Nesta casa moravam
P5 com a mée e mais dois irm&os, sendo P5 o cagula da familia.

P5 tinha como rotina frequentar a escola no periodo da tarde, arrumar a casa pela
manhd e ir & igreja pela noite em alguns dias durante a semana. A mée de P5 trabalhava
como comerciaria, passando o dia fora de casa enquanto ele ficava sob os cuidados de
outras pessoas, podendo ser uma diarista, a avo ou uma prima mais velha.

De acordo com o prontuério, P5 recebeu prescricao para usar a insulina Glargina
- com 16 unidades a noite - e a insulina Asparte, a qual deveria ser aplicada de acordo
com o resultado da glicemia capilar pré-prandial, conforme a seguinte orientacdo: se o
resultado da glicemia fosse menor que 70mg/dl, aplicar quatro unidades de insulina; de
71mg/dl a 180mg/dl, aplicar seis unidades; de 181mg/dl a 250mg/dl, aplicar oito
unidades; de 251mg/dl a 350mg/dl, aplicar dez unidades; e, acima de 350mg/dl, aplicar
doze unidades. Logo, este era o regime insulino terapéutico que o participante deveria
sequir.

A partir da anélise de prontuario, notou-se que P5 ndo tinha uma boa adeséo ao
tratamento, haja vista que haviam muitas internacfes, espacamento grande entre as

consultas e auséncia de resultados de exames solicitados. Desse modo, observou-se
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discordancia entre os comportamentos descritos no JAT, no Roteiro de Entrevista sobre
a Insulina e no Inventario de Apoio familiar ao tratamento com os analisados a partir do
prontudrio. Desta forma, P5 possuia requisitos para participar da segunda etapa deste

estudo.

Resultados obtidos com P5 na Etapa 2

Linha de Base

Na Tabela 11 estdo os resultados obtidos acerca do comportamento de mensurar
a glicemia antes da intervencdo. Observou-se que P5 mensurava a glicemia a0 menos
trés vezes ao dia, com excecdo do dia em que ndo havia quantidade suficiente de fitas
reagentes, conforme relato deste participante (Recordatério 1). Os horarios mais
frequentemente utilizados para a mensuracdo eram anteriores as principais refeicdes
(café, almoco e jantar). Quanto aos resultados obtidos por meio da mensuracdo da
glicemia, nota-se diferenca entre o relato de P5 e o relato de suas cuidadoras (tanto a
mée quanto a avd), bem como na categoria monitoramento pelo cuidador. Infere-se que
a contradicdo entre os relatos ocorreu em funcdo da ndo monitorizacdo dos
comportamentos de P5 pela cuidadora. Na categoria ambiente, os relatos sdo
coincidentes.

A Tabela 12 apresenta os relatos sobre comportamentos de aplicar insulina

descritos por P5 e pelas cuidadoras.



Tabela 11

Relatos de P5 e das cuidadoras relacionados ao comportamento de mensurar a glicemia em Linha de Base
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Recordatério 24h 1 Recordatério 24h 2 Recordatério 24h 3 Recordatério 24h 4**
Mensuracdo da  Crianca Cuidadora/Mae Crianca Cuidadora/Mae Crianga Cuidadora/Mde  Crianga Cuidadora/Avo
Glicemia
Mediu a Sim Sim Sim Sim Sim Sim Sim Sim
glicemia
Quantas vezes 1x* 1x* 3X 3X 3X 3X 3X 3X
Horarios Antes do café  De manha Antes do Café Antes do Café Antes do Café 10h Antes do Café Desconhecia
Antes do Almogo  Antes do Almogo  Antes do Almogo  13h Antes do Desconhecia
Almogo
Antes do Jantar Antes do Jantar Antes do Jantar 21h Antes do Jantar  Desconhecia
Resultados Café Café Café Desconhecia Café Manha- Café Desconhecia
110mg/di 120mg/dl 37mg/dl 199mg/dI 199mg/dl 47mg/dl
Almogo Desconhecia Almogo Tarde- Almocgo Desconhecia
115 mg/dl 97 mg/dI 106mg/dl 78mg/dl
Jantar Desconhecia Jantar Noite Jantar Desconhecia
99mg/dl 150 mg/dl 104mg/dI 88mg/dI
Ambiente Casa Casa Casa Casa Casa Casa Casa da avo Casa da avo
Monitoramento  Sim (mde e Né&o Néo Néo Néo Sim (mée) Sim (mae e avd)  Sim (avo)

pelo cuidador

irmaos)

Nota: *O participante mediu somente uma vez por falta de fita reagente.** Neste dia a cuidadora foi a avo, pois a mée estava fora trabalhando.



Tabela 12
Relatos de P5 e das cuidadoras relacionados ao comportamento de aplicar a insulina em Linha de Base
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Recordatorio 24 h 1 Recordatorio 24h 2 Recordatorio 24h 3 Recordatorio 24h 4*
Aplicacdo da Crianca Cuidadora/Méae Crianca Cuidadora/Mae  Crianga Cuidadora/Mae  Crianga Cuidadora/Avo
insulina

Aplicou Sim Sim Sim Sim Sim Sim Sim Sim
Recebeu ajuda Né&o Né&o Né&o Né&o Né&o Né&o Né&o N&o
Quantas vezes 4x 2X 4x 4x 4x 3X 4x 4x
Horaérios, tipos  Antes do café Antes do café Antes do café Desconhecia Antes do café As 10h Antes do café Antes do café
de insulina e Asparte: 6U Asparte: 6U Asparte: 6U Asparte: 10U . Asparte: 6U
quantidade Antes do Almogo Antes do Almogo  Antes do Almoco  Desconhecia Antes do Almogco  As 13h Antes do Almogo  Antes do Almoco
aplicada Asparte: 6U Asparte: 6U Asparte: 10U Asparte: 6U . Asparte: 6U

Antes do Jantar Desconhecia Antes do Jantar Desconhecia Antes do Jantar As 21h Antes do Jantar Antes do Jantar

Asparte: 16U Asparte: 6U Asparte: 10U Asparte: 6U

Desconhecia 20h Desconhecia 20h Desconhecia 20h
Glargina: 16U Glargina: 16U Glargina: 16U
Local docorpo  N&dega e coxa Nédega Néadega Desconhecia Barriga, coxa e Nédega Barriga e nddega  Barriga
nadega
Ambiente Casa Casa Casa Desconhecia Casa Casa Casa e casa da Casa da avo
avo

Monitoramento  Sim (irmaos) Néo Néo Néo Néo Sim (mée) Nao Sim (avo)
pelo cuidador
Observou Néo Néo N&o Nao N&o Nao Nao Nao
elevagdo no
local de
aplicacdo

Nota: * Neste dia a cuidadora foi a av0, pois a mae estava fora trabalhando.
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Nota-se na Tabela 12 que P5 relatou ter feito aplicacdo de insulina quatro vezes
ao dia em todos os recordatérios, sem receber ajuda de terceiros. Entretanto, o
participante ndo seguia as orientagdes para regular as quantidades diarias da insulina
Asparte de acordo com os resultados obtidos por meio da mensuracdo da glicemia.
Também observa-se que as cuidadoras desconheciam os valores de insulina aplicados
por PA. O relato sobre a aplicacdo da insulina Asparte antes das principais refeices
(café, almoco e jantar) e de 16U da insulina Glargina as 20 horas, estdo em
concordancia com as prescri¢des registradas no prontuario.

Quanto ao local do corpo, os relatos de P5 indicam que este,
predominantemente, aplicava a insulina nas nadegas. Apesar de ter relatado no primeiro
recordatorio que também aplicara na coxa e, nos dois ultimos, na coxa e na barriga,
observa-se que este participante ndo seguia as orienta¢fes para mudanca sistematica no
local de aplicacdo da insulina.

Em relacdo ao ambiente, nota-se que P5 s6 aplicou insulina em domicilio.
Quanto ao monitoramento pelo cuidador, observou-se que ndo houve concordancia
entre os relatos do participante e das cuidadoras. Por sua vez, tanto P5 quanto suas
cuidadoras relataram, nos quatro recordatorios, que ndo observaram se ocorreu elevagédo
no local de aplicacdo da insulina.

De acordo com os resultados obtidos em linha de base, observou-se ndo haver
concordancia entre os relatos do participante e os relatos das cuidadoras na maioria dos

itens investigados.
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Intervencao

Nesta Condicdo, a intervencdo foi realizada iniciando-se com o Manual com
instrucdes sobre a aplicacdo de insulina, seguida dos Formularios de automonitorizacao.

Durante a leitura do Manual, no ponto em que descreve-se a importancia de
limpar a pele com algoddo embebido em alcool antes da aplicacdo da insulina, P5
questionou esta informacéo, afirmando que a enfermeira lhe dissera que ndo se podia
limpar a pele com alcool. A pesquisadora, entdo, esclareceu afirmando que a pele deve
ser limpa com alcool para que sujeiras ndo entrem no corpo na hora da picada da agulha
e que, ndo se pode passar alcool na pele somente quando for aferir a glicemia, pois isso
pode alterar o resultado do exame.

Em seguida as duas leituras do Manual, a pesquisadora entregou ao participante
as cartelas com as imagens do Jogo sobre aplicacdo de insulina, solicitando que P5
colocasse as imagens de acordo com a sequéncia que havia sido descrita. P5 comecou a
dispor as imagens colocando primeiramente a cartela sobre lavar as maos e depois a
cartela sobre limpar a caneta. Neste momento, a pesquisadora interviu pedindo a P5 que
prestasse mais atencdo na sequéncia. Entdo, o participante selecionou a cartela com a
imagem de sacudir a caneta (o0 participante ndo emitia esse comportamento, visto que a
insulina que usava no momento da pesquisa era transparente € ndo necessitava deste
cuidado), seguida das cartelas com as imagens sobre limpar a caneta, retirar o lacre da
agulha, colocar a agulha na caneta, limpar a pele, aplicar a insulina, remover a agulha e
jogar no lixo. Ap6s o participante dispor as imagens, solicitou-se que ele descrevesse as
mesmas. P5 o fez de maneira adequada e foi consequenciado pela pesquisadora com

reforco positivo social (‘muito bem, sabe tudo!”).
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A avO de P5 estava assistindo a intervencdo e, ao final, fez o seguinte
comentario: “Agora pergunta se ele faz... Ele esta falando ai, mas ele joga pelo chdo as
coisas, olhe ali (e apontou para o chdo aonde haviam diversas fitas reagentes ja
utilizadas)”. Entdo, a pesquisadora perguntou ao participante: “Por que ndo se deve
jogar o material utilizado no chdao?”. O mesmo ficou em siléncio e a pesquisadora
reafirmou o que havia acabado de ler no Manual, dizendo que o material ja utilizado
poderia contaminar outras pessoas e também animais e que P5 ja sabia 0 que deveria ser
feito. A entrevista finalizou com a entrega do Manual ao participante e com a
recomendacdo para que, se ele tivesse alguma divida no decorrer da semana seguinte,
ele poderia anotar no verso do Manual e apresentar a pesquisadora no proximo
encontro.

Com a intervencao, foi possivel perceber que P5 descreveu algumas regras que
ndo estavam de acordo com o protocolo do tratamento, a exemplo de ndo limpar a pele
com alcool antes da aplicacdo da insulina. Contudo, apos a leitura do Manual, P5 dispds
de maneira adequada, na segunda tentativa, a sequéncia de aplicacdo da insulina, com
uma breve intervencdo da pesquisadora mas com a ressalva de que a cartela omitida por
P5, na primeira tentativa, continha a imagem de um comportamento que ndo era
necessario emitir devido ao tipo de insulina utilizado por ele.

O relato da avé e as fitas reagentes utilizadas que estavam jogadas no chao
sugerem que, apesar de o participante descrever corretamente as regras para utilizacdo
da insulina, 0 mesmo ndo estava seguindo tais regras em sua rotina.

Apos a intervencdo por meio de instrucdo, aplicou-se dois Recordatorios 24
horas com o objetivo de verificar o efeito desta intervengdo no comportamento de

mensurar a glicemia e de aplicar a insulina com a caneta.
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Na Tabela 13 estdo os relatos do participante e da cuidadora acerca do

comportamento de mensurar a glicemia apds a aplicacdo do Manual de instrucdo.

Tabela 13

Relatos de P5 e da cuidadora sobre comportamentos de mensurar a glicemia obtidos
apos o uso do Manual de instrugdes sobre aplicacao de insulina

Recordatorio 24h 5 Recordatorio 24h 6
Mensuracédo da Crianca Cuidadora/Avo* Crianca Cuidadora/Avo*
Glicemia
Mediu a glicemia  Sim Sim Sim Sim
Quantas vezes 3X 3X 3X 3X

Horarios

Resultados

Ambiente

Monitoramento
pelo cuidador

Antes do café
Antes do Almogo
Antes do Jantar

Café: 39mg/dI
Almoco: 85mg/dI
Jantar: 100mg/dl

Casa

Néo

Antes do café
Antes do Almogo
Antes do Jantar

Desconhecia
Desconhecia
Desconhecia

Casa

Néo

Antes do Café
Antes do Almogo
Antes do Jantar

Café: 41mg/dI
Almogo: 91 mg/dl
Jantar: 100mg/dI

Casa

Néo

Desconhecia
Antes do Almogo
Antes do Jantar

Desconhecia
Desconhecia
Desconhecia

Casa

Néo

Nota: * O cuidador que respondeu ao Recordatério 24 horas foi a avO, pois a mée estava
ausente, trabalhando o dia inteiro.

A Tabela 13 demonstra que ocorreram novamente episodios de hipoglicemia
relacionados ao despertar do participante, observados pelos valores obtidos por meio da
mensuracdo da glicemia no horério do café da manhd, em ambos os recordatorios.
Observou-se também que a cuidadora ndo sabia informar os resultados dos exames de
glicemia de P5, haja vista que ndo monitorava esse comportamento do participante.

Na Tabela 14 estdo os resultados referentes aos relatos do participante e da

cuidadora acerca da aplicagéo da insulina apds o uso do Manual de instrucdes.
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Relatos de P5 e da cuidadora sobre comportamentos de aplicar insulina ap6s o uso do
Manual de instruc6es sobre aplicacéo de insulina

Recordatorio 24h 5 Recordatorio 24h 6
Aplicacéo de insulina  Crianca Cuidadora* Crianca Cuidadora*
Aplicou a insulina Sim Sim Sim Sim
Recebeu ajuda de Né&o Né&o Né&o Néo
alguém
Quantas vezes 4x 3X 4x Desconhecia
Horarios/Insulina/ Antes do café Antes do café Antes do café Desconhecia
Quantidade Asparte: 5U Asparte: 6U
Antes do Almogo Antes do Almogo  Antes do Almogo Antes do Almogo
Asparte: 6U Asparte: 6U
Antes do Jantar Antes do Jantar Antes do Antes do Jantar

Local do corpo
Ambiente

Monitoramento pelo
cuidador

Observou elevagéo
no local de aplicacéo

Asparte: 10U
20h

Glargina: 16U
Néadega e barriga

Casa

Nao

Néo

Desconhecia

Barriga
Casa

Sim (irméo)

Néo

JantarAsparte: 10U
20h

Glargina: 16U
Barriga e coxa

Casa

Nao

Néo

Desconhecia

Desconhecia
Casa

Nao

Néo

Nota: * O cuidador que respondeu o Recordatorio 24 horas foi a avd, pois a mée estava ausente,
trabalhando o dia inteiro.

Na Tabela 14, observa-se que a cuidadora (avd) continuou desconhecendo as

medidas de insulina utilizadas por P5. Por sua vez, apesar de P5 afirmar que aplicava as

insulinas de acordo com as orientacbes médicas, observou-se que a quantidade de

insulina aplicada no café e no jantar, nos dois recordatdrios, ndo estava de acordo com

as regras descritas pela equipe médica conforme registrado no prontuario. A aplicacao

de Glargina a noite permaneceu correta, isto €, conforme o registro em prontuario.

Desta vez, P5 relatou que, além da nadega, aplicou a insulina na barriga e na

coxa, sugerindo maior variabilidade no local de aplicacéo.
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Novamente, as aplicacdes de insulina ocorreram em domicilio e P5 ndo foi
monitorado por algum cuidador nestes momentos. Entretanto, a cuidadora/avé relatou
que P5 recebeu monitoramento por um irméo, em um dos recordatorios, o que nao foi
descrito pelo participante. Ambos continuaram afirmando que ndo observaram se
ocorreu elevacao da pele nos locais de aplicacao da insulina.

Prosseguindo, deu-se inicio a segunda fase da intervencdo, com a introducdo do
Formulario de Automonitorizacdo com P5. Com as cuidadoras, manteve-se a aplicacao

do Recordatorio 24 horas. A Tabela 15 apresenta os resultados obtidos com a utilizacéo

destes Formularios.

Tabela 15

Registros feitos por P5 nos Formulérios de automonitorizagdo do comportamento

Formularios de Automonitorizagdo

Refeicdo Formuléario 1 Formulério 2 Formulério 3
Café Hora 6:00h 6:30h 6:10h
Valor da glicemia antes 38mg/dl 43mg/dl 37mg/dl
da refeigéo
Aplicacéo da Insulina Sozinho Sozinho Sozinho
Asparte: 6U Asparte: 5U Asparte: 3U
Coxa Coxa Coxa
Valor da glicemia 2h N&o aferido Néo aferido N&o aferido
apos a refeicdo
Almogo Hora 12:00h 12:00h 11:37h
Valor da glicemia antes 93mg/dl 78mg/dl 110mg/dl
da refeigéo
Aplicacéo da Insulina Sozinho Sozinho Sozinho
Asparte: 6U Asparte: 6U Asparte: 10U
Barriga Coxa Barriga
Valor da glicemia 2h Nao aferido Néo aferido Nao aferido
apos a refeicdo
Jantar Hora 19:00h 18:35h 18:30h
Valor da glicemia antes 78mg/dl 97mg/dl 97mg/dl
da refeigdo
Aplicacéo da Insulina Sozinho Sozinho Sozinho
Asparte: 10U Asparte: 6U Asparte: 6U
Brago Coxa Coxa
Valor da glicemia 2h Na&o aferido Né&o aferido Né&o aferido

apos a refeicao
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Os registros feitos por P5 nos Formularios de automonitorizacao apresentados na
Tabela 15 indicam que este participante permaneceu aferindo a glicemia somente antes
das principais refeicdes. Ndo houve registro de verificacdo da glicemia duas horas apds
as refeicbes, conforme sugerido pelos profissionais. Este participante continuou
afirmando que néo tinha fitas reagentes em numero suficiente para realizar todas as
afericdes sugeridas pelo médico.

Observa-se nos trés registros que, em jejum, os valores mensurados indicavam
presenca de hipoglicemia. Também observa-se que este participante continuou nao
fazendo o ajuste das medidas de insulina considerando os valores de glicemia pré-
prandial obtidos. De nove aplicaces, somente quatro estavam corretas, e, em todas, P5
aplicou 6U de Asparte. Provavelmente, este acerto ocorreu de modo aleatério. Em
relacdo ao local de aplicacdo, houve variabilidade, embora P5 tenha aplicado a insulina
predominantemente na coxa.

Na Tabela 16 estdo os relatos da cuidadora a respeito do comportamento de
mensurar a glicemia e aplicar a insulina realizados por P5 no periodo de preenchimento
dos Formuléarios de automonitorizacdo pelo participante.

Neste periodo, as entrevistas foram realizadas com a diarista da familia, pessoa
responsavel pelos cuidados ao participante uma vez gque tanto a mée quanto a avé de P5

estavam ausentes do domicilio.
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Relatos da cuidadora sobre mensuracdo da glicemia e aplicacdo da insulina pelo

participante P5 durante a aplicacdo do Formulario de automonitorizacao

Recordatério 24h 7*

Recordatorio 24h 8*

Recordatério 24h 9*

Cuidadora/Diarista

Cuidadora/Diarista**

Cuidadora/Diarista

Mensuracdo da
Glicemia

Aplicacéo da
Insulina

Mediu a glicemia

Quantas vezes

Horarios

Resultados

Ambiente onde
mediu a glicemia

Monitoramento pelo
cuidador

Aplicou a insulina

Quantas vezes

Horérios, tipo de
insulina e quantidade

Local do corpo

Ambiente onde
mediu a glicemia

Monitoramento pelo
cuidador

Observou elevagéo
no local de aplicacédo

Recebeu ajuda

Sim

3x

Antes do café
Antes do Almogo
Antes do Jantar

Desconhecia
Desconhecia
Desconhecia

Casa

Nao

Sim

4x

Desconhecia

Antes do Almogo
Antes do Jantar

Nédega

Casa

Néo

Néo

Néo

Desconhecia

Desconhecia

Desconhecia
Desconhecia
Desconhecia

Desconhecia
Desconhecia
Desconhecia

Desconhecia

Desconhecia

Desconhecia

Desconhecia

Desconhecia

Desconhecia
Desconhecia

Desconhecia

Desconhecia

Desconhecia

Desconhecia

Desconhecia

Sim

1x

Desconhecia
Antes do Almogo
Desconhecia

Desconhecia
Desconhecia
Desconhecia

Casa

Nao

Sim

3x

Antes do café

Antes do Almogo
Antes do Jantar

Desconhecia

Casa

Néo

Néo

Néo

Nota: *A Cuidadora neste dia era a diarista da casa. ** O Recordatorio 24h 8 ndo foi respondido
pela cuidadora no momento da visita, pois esta ndo estava na casa no dia anterior (era um final

de semana).
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Os recordatorios respondidos pela cuidadora/diarista apresentaram varias
lacunas, haja vista que a mesma ndo sabia fornecer as informacoes, talvez por ser a
diarista da casa e ndo estar orientada sobre o tratamento de P5. O horério de afericdo da
glicemia, de aplicacdo da insulina antes das refeicbes e o ambiente (casa) foram os
dados mais consistentes fornecidos por esta cuidadora.

Os resultados obtidos com as trés dltimas entrevistas, nas quais foi utilizado
somente o0 Recordatorio 24h, tanto com o participante quanto com a cuidadora, estdo
apresentados na Tabela 17 (resultados sobre a mensuracao da glicemia) e na Tabela 18

(resultados sobre a aplicacdo da insulina).



Tabela 17
Relatos de P5 e da cuidadora sobre o comportamento de mensurar a glicemia apés a Intervencao

Recordatério 24h 10 Recordatério 24h 11 Recordatério 24 h 12

Mensuracdo da Crianc¢a? Cuidador®/diarista  Crianga® Cuidador®/diarista Criancga® Cuidadora®/Prima
Glicemia
Mediu a glicemia Né&o realizado Sim Sim Sim Sim Sim
Quantas vezes Nao realizado Desconhecia 3X 3X 3X 1x

Horarios

Resultados

Ambiente onde mediu

a glicemia

Monitoramento pelo
cuidador

Néo realizado

Néo realizado

N&o realizado

N&o realizado

N&o realizado

N&o realizado

N&o realizado

N&o realizado

Desconhecia
Desconhecia

Desconhecia

Desconhecia
Desconhecia

Desconhecia

Desconhecia

Sim (diarista)

Antes do Café
Antes do Almogo

Antes do Jantar

Café- 100mg/dI
Almoco- 37 mg/dl

Jantar- 48mg/dl

Casa

Néo

Antes do Café
Antes do Almogo

Antes do Jantar

Desconhecia
Desconhecia

Desconhecia

Casa

Nao

Antes do Café
Antes do Almogo

Antes do Jantar

Desconhecia
Almoco- 37 mg/dl

Jantar- 89mg/dl

Casa

Nao

Antes do café
Desconhecia

Desconhecia

Café- 18mg/dl
Desconhecia

Desconhecia

Casa

Sim (mée)

Nota: ? P5 se encontrava em um episddio grave de hipoglicemia. ® A cuidadora foi a diarista. ¢ P5 teve episodio de hipoglicemia ao acordar.
4 A cuidadora foi uma prima de P5.



Tabela 18
Relatos de P5 e da cuidadora sobre o comportamento de aplicar a insulina apos a Intervencgéo

Recordatorio 24h 10

Recordatério 24h 11

Recordatério 24 h 12

Aplicacéo da Insulina  Crianga? Cuidadora®/diarista ~ Crianga® Cuidadora®/diarista ~ Crianga® Cuidadora®/Prima
Aplicou a insulina N&o realizado Sim Sim Sim Sim Sim
Quantas vezes Nao realizado 1x 1x 2X 3X 1x
Horérios, Né&o realizado 20h- 20h Antes do café Antes do Almogo Desconhecia
Tipo de Insulina e Glargina: 16U Glargina: 16U Glargina: 10U
Quantidade
Antes do Almoco Antes do Jantar Desconhecia
Glargina: 10U
20h A noite
Glargina: 16U Desconhecia a
quantidade
Local do corpo Nao realizado Nadega Coxa Braco Barriga e brago Desconhecia
Ambiente onde Né&o realizado Casa Casa Casa Casa Casa
mediu a glicemia
Monitoramento pelo  Na&o realizado Sim (mae) Né&o Né&o Né&o Sim (mae)
cuidador
Observou elevagédo N&o realizado Né&o Né&o Né&o Né&o Né&o
no local de aplicacdo
Recebeu ajuda N&o realizado Né&o Né&o Né&o Né&o Né&o

Nota: ? P5 se encontrava em um episddio grave de hipoglicemia. ® A cuidadora foi a diarista. ¢ P5 teve episodio de hipoglicemia ao acordar.

4 A cuidadora foi uma prima de P5.
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No dia em que seria obtido o Recordatério 24h 10, ndo foi possivel realizar a
entrevista porque o participante teve um episddio de hipoglicemia e ndo se encontrava
em condicdes de responder a pesquisadora. Naquele dia, ele estava sob os cuidados da
diarista, que também néo soube informar quais os cuidados que P5 havia recebido para
o controle glicémico.

Quando a pesquisadora chegou ao domicilio do participante para a aplicacdo do
Recordatorio 24h 11, o participante estava dormindo. O irmao foi acorda-lo e observou
que P5 estava trémulo, em decorréncia de um episodio de hipoglicemia. Sua mae foi
chamada e Ihe ofereceu um copo com agua e acucar. Apos P5 acordar e se recuperar do
episddio, declarou estar em condicdes de responder ao recordatério. Durante a
entrevista, ele relatou que no dia anterior havia se alimentado de modo inadequado, pois
fora a um aniversario e comido em excesso alimentos de uso restrito, como doces. Por
sua vez, ndo havia realizado a mensuracao da glicemia, pois as fitas reagentes estavam
indicando erro. Observou-se que a mée de P5 desconhecia este fato até 0 momento da
entrevista; mas, imediatamente solicitou a um motoboy a compra de novas fitas para o
paciente realizar a tarefa.

No dia em que foi realizado o Recordatorio 24h 12, a mde estava presente e
relatou que P5 tivera um novo episodio de hipoglicemia naguela manha. A afericdo da
glicemia indicara o valor de 18 mg/dl, e P5 estava trémulo e desacordado, mas que
havia se recuperado ap06s o café da manhad. O participante concordou em responder a
entrevista e neste dia quem respondeu como cuidadora foi uma prima dele que havia
ficado responsavel por ele no dia anterior.

Esses ultimos recordatérios mostram que os episodios de hipoglicemia tornaram-

se mais frequentes nessa fase da pesquisa. Observa-se pelos recordatorios que este
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participante utilizou somente a insulina Glargina, que é de acdo longa no organismo, e
em mais de uma vez ao dia, contrariando a prescricdo médica.

Apesar de identificar as crises de hipoglicemia, a mée (cuidadora principal) ndo
demonstrou preocupagdo com P5 nas entrevistas com a pesquisadora, pois afirmava que
sempre era assim, que isto sempre acontecia porque ele era diabético. A mesma foi
alertada pela pesquisadora sobre o perigo dessas crises constantes, e sobre os cuidados
que deveria ter com P5, pois este geralmente convulsionava durante esses episodios.

Outra intervencdo realizada pela pesquisadora foi quanto a importancia da
afericdo da glicemia, e da necessidade de P5 ter disponivel todos os insumos
necessarios para a avaliacdo do controle glicémico a fim de tomar decisfes sobre a
guantidade de insulina a ser aplicada.

Chama-se a atencdo para aplicacdo da insulina Glargina trés vezes ao dia
relatada no ultimo recordatério. Durante a aplicacdo do instrumento, perguntou-se ao
participante porque ele havia se aplicado tantas vezes essa insulina, uma vez que ela s6
pode ser utilizada uma vez ao dia. O mesmo respondeu que a insulina Asparte havia
acabado e que fizera desse modo seguindo orientacdo da mée. A méae estava presente e
disse que desconhecia o fato e que P5 pode ter entendido errado sua recomendacao,
pois, como em uma noite anterior a glicemia dera 300mg/dl, ela mesma lhe aplicou a
Glargina para baixar este valor, mas que havia lhe advertido que ndo era para ele ficar
aplicando-se constantemente esta insulina, como se fosse a Asparte.

Quanto ao ambiente de aplicacdo da insulina e de mensuracdo da glicemia,
observa-se que € mantido 0 mesmo desde o inicio da pesquisa. Observa-se também que

0 participante ampliou o rodizio das partes do corpo utilizadas para a aplicacdo da
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insulina. Nessas visitas também nédo observou-se fitas reagentes jogadas pelo chédo da
casa, como anteriormente.

Na dltima visita domiciliar, apés a aplicacdo do Recordatorio 24h 12, a
pesquisadora alertou a cuidadora sobre a necessidade de consulta de P5 com o
endocrinologista do HU, devido aos constantes episodios de hipoglicemia. Também
orientou a cuidadora a relatar ao médico sobre a utilizacdo incorreta da insulina e sobre
a dificuldade em adquirir as fitas reagentes para a mensuracao da glicemia de P5.

Follow-up

Antes de a visita domiciliar para follow-up ser realizada, P5 teve uma consulta
com a equipe médica do HU. Nesta consulta, a pesquisadora se encontrava em sala de
espera do ambulatério em busca de novos participantes para o estudo e encontrou-se
com P5 e a cuidadora.

Durante a consulta com o endocrinologista, a pesquisadora foi chamada ao
consultdrio para esclarecer o que havia ocorrido com P5 durante a coleta de dados. Foi
relatado que o paciente teve diversos episédios de hipoglicemia, conforme observacao
direta feita em domicilio pela pesquisadora e por meio dos relatos de P5 e de suas
cuidadoras.

Nesta consulta, 0 médico trocou o regime de insulina do participante, em funcéo
da falta da insulina Asparte no sistema de satde. Foi prescrita a insulina Regular com o
regime de 6 unidades antes do café da manhd, 8 unidades antes do almogo e mais 8
unidades antes do jantar; e também foi modificado o horario de aplicacdo da Glargina

para apos o café da manhd, no valor de 10U.
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Logo, na visita de Follow-up, utilizou-se novamente o Recordatorio 24 horas
com o participante e a cuidadora, separadamente, mas utilizando-se a nova prescri¢cdo
médica, cujos resultados estdo apresentados na Tabela 19.

Tabela 19

Relatos de P5 e da cuidadora sobre o comportamento de mensurar a glicemia e aplicar
a insulina em Follow-up

Recordatorio 24h em Follow-up

Crianca Cuidadora/Mé&e?
Mensuracdo  Mediu a glicemia Sim Sim
da Glicemia
Quantas vezes 3X 1x
Horérios Antes do café Manha
Antes do Almogo Desconhecia
Antes do Jantar Desconhecia
Resultados Café- 114mg/dI Desconhecia
Almocgo- 37mg/dl Desconhecia
Jantar- 100mg/dl Desconhecia
Ambiente Casa Casa
Monitoramento pelo cuidador Néo Sim (irmé&o)
Aplicacdo da Aplicou a insulina Sim Sim
Insulina
Quantas vezes 4x 4x
Horaérios, tipo de insulina e Antes do café Antes do café
quantidade Regular: 6U Regular: 6U
Depois do café Depois do  café
Glargina: 10U Glargina: 10U
Antes do Almoco Antes do Almogo
Regular: 8U Regular: 8U
Antes do Jantar Antes do Jantar
Regular: 8U Regular: 8U

Local do corpo

Braco e nadega

Desconhecia

Ambiente Casa Casa
Monitoramento pelo cuidador Sim (irméo) Sim (irmé&o)
Observou elevagdo no local da Né&o Né&o
aplicacédo

Recebeu ajuda de alguém N&o N&o

Nota: # O cuidador havia sido um irméo de P5, mas quem respondeu ao Recordatorio foi a mae.
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Observa-se que o participante continuava mensurando a glicemia trés vezes ao
dia e também que teve um episddio de hipoglicemia antes do almoco. Sua cuidadora
ndo soube informar os valores do teste de glicemia, mas afirmou que o mesmo foi
monitorado pelo irmé&o, o que nédo foi confirmado por P5.

Quanto a aplicacédo da insulina, o participante estava seguindo 0 novo esquema e
aplicando a quantidade de insulina de acordo com a regra descrita pela equipe medica;
além disso, relatou fazer rodizio dos locais de aplicacéo.

O relato da cuidadora sobre os horarios, a insulina aplicada e a dosagem
chamam atencédo, pois a mesma ndo se encontrava em casa no dia a que se refere a
coleta do Recordatorio 24 h. O participante havia ficado sob os cuidados de um irméo
mais velho, mas como este tinha menos de 18 anos, a informante foi a mae.
Provavelmente, esta respondeu ao questionario de acordo com o que sabia sobre a forma
de aplicacdo da insulina, logo este relato ndo corresponde a observacdo direta do
comportamento de P5.

Na categoria aplicacdo de insulina, tanto P5 quanto a cuidadora afirmaram que o
mesmo foi monitorado pelo irmdo. O ambiente em que o comportamento foi emitido
manteve-se 0 mesmo durante toda a pesquisa, bem como a nao observacdo de elevacao
na pele no local de aplicacdo. P5 continuou se aplicando a insulina sem receber a ajuda
de terceiros, apesar do monitoramento do irmdo ter ocorrido neste momento da
pesquisa.

Portanto, em Follow-up notou-se que, apesar do participante estar seguindo as
novas regras dispostas pela equipe de saide para a utilizacdo da insulina, 0 mesmo

continuava apresentando episodios de hipoglicemia.
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A Tabela 20 mostra a evolucdo do relato de P5, obtido ao longo do estudo,

acerca da descricdo dos passos necessarios para a aplicacdo da insulina.

Tabela 20.

Relatos de P5 acerca da sequéncia dos comportamentos emitidos para aplicar insulina,

obtidos durante a pesquisa

Fases Encontros

Relatos de P5

Linha de Base 1°
20

30
40

Apo6s Manual 50

60

Apbs Formularios de 10°
automonitorizagéo
11°

12°

Follow-up

“Peg0 a seringa ¢ a insulina e aplico”.

“A seringa e o remédio, medi a insulina e
apliquei”.

“Insulina, seringa, agulha... eu medi e furei”.
“Peguei o aparelho, depois eu peguei a seringa,
depois eu peguei a insulina, depois eu me furei”.

“Lavei a mao, furei o dedo, peguei a insulina, a
seringa e apliquei, mas primeiro como a senhora
me ensinou: primeiro lavar a mao, limpei a
agulha, depois limpei como a senhora me ensinou
(passou a méo na pele), eu apliquei reta, depois
contei de 1 a 10 devagar, depois jantei. SO de
noite que eu fiz isso, porque apliquei com caneta”.
“Lavei as maos, depois peguei a seringa e a
agulha, s6 limpei a borracha da insulina com
alcool e algoddo, eu medi, deixei em cima da
mesa. E ai eu peguei alcool e algoddo e passei
reto sem ir e voltar e depois enfiei a agulha reto,
contei de 1 a 10 devagarinho™.

Ndo houve relato, devido a episodio de
hipoglicemia.

“Fui, lavei a méo, peguei a agulha, seringa e
alcool, limpei a pele em sentido Unico e apliquei a
insulina”.

“Fuli, lavei a mdo, furei o dedo, peguei o alcool, a
agulha e o algoddo. Depois troquei a agulha,
passei 0 alcool no algodao e passei reto na pele e
apliquei [a insulina] reto”.

“Lavei a mao, peguei a seringa e o remédio e ai
apliquei”.

A descricdo dos passos para aplicacdo de insulina, inicialmente (isto €, durante

0s quatro primeiros encontros para obtencdo de Linha de base), era bem sucinta. Apés a

intervencdo com o uso do Manual, a descri¢do sobre a cadeia comportamental realizada
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pelo participante ficou mais extensa, se aproximando da exposicdo feita por meio do
manual. O mesmo foi observado nos recordatorios obtidos no décimo primeiro e décimo
segundo encontro, 0s quais aconteceram apds a introducdo dos Formularios de
automonitorizacdo, e sdo descritivos, apresentando os principais passos sobre a técnica
de aplicacdo de insulina com a caneta.

Observa-se que ndo ha relatos dos passos para a aplicacdo da insulina nos
encontros sete, oito e nove, visto que, no momento de aplicacdo do Formulario de
automonitorizacdo, nao havia a solicitacdo deste comportamento ao participante no
protocolo de pesquisa.

No ultimo recordatorio, o relato foi mais curto. Isto pode ter ocorrido devido ao
modo de aplicacdo da insulina ter sido modificado, jA& que o participante estava
utilizando a seringa nesta etapa da pesquisa e ndo mais a caneta, pois a insulina que ele
usava com caneta havia acabado. Entretanto, apresentou a sequéncia correta dos passos
para a aplicacdo da insulina com a seringa.

Dentre os doze encontros, houve somente quatro com relatos de cuidadores
sobre os passos para a aplicacdo da insulina pelo participante P5. A cuidadora principal
(mae) so6 fez uma descri¢do sobre aplicagdo de insulina no 3° encontro: “Ele pega a
insulina, pega a receita e depois se aplica”. No quarto encontro, a cuidadora (avo)
relatou: “Nao sei 0s passos, so sei que ele pega a pele... E eu ndo gosto de chegar perto,
ndo gosto de ver esse negdcio de injegdo”. No sexto e no décimo encontro, P5 estava
sob os cuidados da diarista, a qual fez as seguintes descricdes sobre 0s passos para
aplicagdo da insulina: “Meter no aparelho e passar no bumbum dele” e “Ele limpou a

pele com élcool e aplicou”.
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Participante 11

O Participante 11 (P11) também era do sexo masculino, tinha 12 anos de idade e
cursava o0 sexto ano do Ensino Fundamental. Residia com os pais, 0S quais moravam
juntos, entretanto estavam em processo de separacéo e, de acordo com o relato do pai, o
diabetes de P11 era o motivo que mantinha o casal habitando 0 mesmo domicilio. A
casa possuia uma estrutura antiga; era composta de dois andares, com cozinha e quintal
no térreo e 0s quartos no primeiro andar.

P11 era filho Unico e tinha como rotina ir a escola no turno da tarde e o restante
do dia ficar em casa assistindo TV ou distraindo-se com jogos do celular. A familia
tinha por habito fazer um lanche, com café e paes, no lugar do jantar.

O cuidador responsavel durante a pesquisa foi o pai. Apesar de estar presente em
casa em alguns dias da pesquisa, a mée de P11 ndo aceitou participar da coleta de dados.

De acordo com a prescricdo meédica registrada no prontuério, P11 deveria se
aplicar 34 unidades da insulina Glargina ao dia, ndo especificando o horério. A
quantidade de unidades da insulina Aspartico deveria ser ajustada de acordo com o
resultado do exame de glicemia pré-prandial, da seguinte maneira: se o valor fosse
inferior a 70mg/dl, deveriam ser aplicadas oito unidades; de 71mg/dl a 180mg/dl,
seriam doze unidades; de 181mg/dl a 250mg/dl, 14 unidades; de 251mg/dl a 350mg/dl,
eram dezesseis unidades; e, acima de 350mg/dl, deveriam ser aplicadas dezoito
unidades.

Portanto, os resultados da Etapa 1 demonstraram que este participante possuia
conhecimentos sobre o tratamento do DM1, de acordo com os resultados do JAT e do
Roteiro de Entrevista sobre insulina, e percebia receber apoio familiar ao tratamento. A

analise de prontuario apontou valores de Alc dentro do recomendado, mas havia
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registro de dificuldades de P11 para a aplicacdo de insulina de acordo com as
orientagcdes médicas e 0 seguimento de uma dieta adequada.

Como o participante possuia os critérios de inclusdo para a Etapa 2 do estudo, o
mesmo e seu responsavel foram convidados e ambos aceitaram, sendo incluidos na
Condicéo B. Nesta condicdo, o participante foi submetido inicialmente aos Formularios
de automonitorizacgéo, seguido da utilizacdo do Manual de instrugdes sobre aplicacao de

insulina.

Resultados obtidos com P11 na Etapa 2

Linha de Base

Na Tabela 21 estdo os resultados acerca do comportamento de mensurar a
glicemia de acordo com P11 e o cuidador obtidos em Linha de base. Observa-se que 0s
relatos de P11 e os do cuidador se assemelham quanto a ocorréncia do comportamento
de mensurar a glicemia, o nimero de vezes em que a glicemia foi mensurada ao dia, a
mensuracdo feita pela mée antes do café da manhd o ambiente em que o
comportamento ocorreu e a presenca didria de monitoramento por no minimo um
cuidador.

Também observa-se que o cuidador desconhecia os valores de glicemia obtidos
por P11 no dia anterior e que ambos relataram que a mée ndo revelou qual o resultado
por ela obtido com a mensuracao feita antes do café da manha.

Na Tabela 22 estdo os relatos sobre o comportamento de aplicar a insulina
obtidos em Linha de base. Ambos apresentaram relatos de que a mae de P11 era quem
aplicava a insulina antes do café da manha. Os relatos de P11 e do cuidador estdo

concordantes em sua maioria, incluindo o ambiente, o local do corpo selecionado para a
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aplicacdo e quanto a observacdo de elevacdo no local de aplicacdo da insulina.
Entretanto, observa-se que o cuidador desconhecia os valores de insulina que foram
aplicados por P11.

Nas Tabelas 21 e 22, observa-se no Recordatério 24h 2 que o participante
relatou ter realizado no dia anterior uma Unica mensuracdo da glicemia e de aplicacao
de insulina — antes do café da manh&@ e ambas feitas pela mde. Quanto aos demais
horéarios, P11 apresentou como justificativa o fato de que nem o cuidador nem a mée

estavam em casa para monitora-lo, logo, o0 mesmo ndo emitiu tais comportamentos.



Tabela 21
Relatos de P11 e do cuidador relacionados ao comportamento de mensurar a glicemia em Linha de Base

Recordatorio 24h 1 Recordatorio 24h 2 Recordatorio24h 3
Mensuracédo da Crianca Cuidador/Pai Crianga Cuidador/Pai Crianga Cuidador/Pai
Glicemia
Mediu a glicemia Sim Sim Sim Sim Sim Sim
Quantas vezes 3X 3X 1x 1x 2X 2X

Horérios Antes do café (mde) Antes do café (mde) Antesdo Café (mde)  Antes do Café (mde) Na&o sabia informar  Antes do Café (mée)
Antes do almogo Antes do almogo Né&o mediu Né&o mediu Antes do Almogo Desconhecia
Antes do Jantar? Antes do Jantar? N&o mediu N&ao mediu Antes do jantar? Antes do Jantar?

Resultados A mée ndo relatou Café- 110mg/dI A mée ndo relatou A mée ndo relatou N&o mediu A mée ndo relatou
Almoco- 234mg/dl  Desconhecia N&o mediu N&o mediu Almoco- 230 mg/dl  Desconhecia
Jantar?- 160mg/d| Desconhecia N&o mediu N&o mediu Jantar?- 232 mg/d| Jantar?- 255mg/d|

Ambiente onde Casa Casa Casa Casa Casa Casa

mediu a glicemia

Monitoramento pelo  Sim (pai e mée) Sim (pai e mae) Sim (mée) Sim (mée) Sim (pai e mée) Nao

cuidador

Nota: ? Nesta familia, o jantar era substituido por um lanche.




Tabela 22
Relatos de P11 e do cuidador relacionados ao comportamento de aplicar a insulina em Linha de Base

Recordatorio 24h 1 Recordatorio 24h 2 Recordatorio 24h 3

Aplicacdo da Insulina  Crianca Cuidador/Pai Crianga Cuidador/Pai Crianca Cuidador/Pai

Aplicou a insulina Sim Sim Sim Sim Sim Sim

Quantas vezes 4x 4x 1x 1x 3x 2X

Horérios, tipo de Antes do café Antes do café Antes do café Antes do café Antesdo Café Antes do Café

insulina e quantidade Mée ndo informou Asparte: 12U Asparte: 12U Asparte: 12U Mée ndo informou Asparte: 12U
Depois do Café Depois do Café Na&o aplicou Desconhecia Depois do Café Desconhecia
Glargina: 34U Glargina: 34U Glargina: 34U
Antes do Almoco Antes do Almoco Nao aplicou Desconhecia Antes do Almogco Desconhecia
Asparte: 12U Asparte: 10U Asparte: 12U
Antes do Jantar* Antes do Jantar* N&o aplicou Desconhecia Antes do Jantar* Antes do Jantar?
Asparte: 12 Asparte: 12U Asparte: 15U Asparte: 15U

Local do corpo Braco e coxa Braco e coxa Braco Braco Coxa Néadega

Ambiente onde mediu Casa Casa Casa Casa Casa Casa

a glicemia

Monitoramento pelo Sim (pai e mae) Sim (pai) Sim Sim Sim (pai e mae) Sim (pai e mae)

cuidador

Observou elevagdo no  Sim (dor) Sim Sim Sim Sim (dor e inchago)  Sim

local de aplicacdo

Recebeu ajuda Sim (mde aplicou Sim (mde aplicou Nao Sim (mde aplicou Sim (mde aplicou Sim (mde aplicou

pela manha)

pela manha)

pela manhd)

pela manhd)

pela manhd)

Nota:  Nesta familia, o jantar era substituido por um lanche.
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Por sua vez, o cuidador relatou que, mesmo quando estava em domicilio, ndo
presenciava a aplica¢ao de insulina pelo filho por “ter medo da agulha”, justificando
assim também o seu desconhecimento acerca das medidas utilizadas por P11. O
cuidador também relatou que, quando ndo estava em casa, frequentemente telefonava
para lembrar o filho de que era hora de aplicar a insulina.

Na Tabela 22, observa-se no Recordatorio 24h 1 que o participante aplicou as
doses diarias de insulina de acordo com as regras do seu protocolo médico; entretanto, a
quantidade de insulina Asparte aplicada nao foi selecionada em conformidade com as

orientagdes registradas no prontuario. O mesmo aconteceu nos demais recordatorios.

Intervencao

Iniciou-se a intervencdo com o uso dos Formularios de Automonitorizacdo com
P11, mantendo-se a aplicacdo do Recordatério 24 horas com o cuidador.

Na Tabela 23 estdo os resultados obtidos com os registros de P11 nos
Formularios, enfocando os comportamentos de mensurar a glicemia e de aplicar a
insulina.

Observa-se nos trés registros que P11 mensurou a glicemia somente antes das
principais refei¢es, ndo emitindo este comportamento duas horas apds cada refeicéao,
conforme recomendacdo médica. A mae continuou a auxiliar P11 na mensuracdo da
glicemia e na aplicacdo da insulina somente antes do café na manha. Quanto a aplicacédo
de insulina, registrou omissdo na aplicacdo da Asparte em quatro ocasides e ndo fez os
ajustes nas unidades desta insulina considerando as variagdes nos resultados dos exames

de glicemia pré-prandial.
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Registros feitos por P11 nos Formularios de automonitorizagdo do comportamento

Formularios de Automonitorizagdo

Refeicdo Formulario 1 Formulario 2 Formulério 3
Café Hora 7:30h 8:15h 8:30h
Mensuracdo da glicemia  217mg/dI 200mg/dI 99mg/dl
antes da refeicéo Mae Mae Mée
Aplicacdo da Insulina Com auxilio: mde  Com auxilio: mae Né&o realizada
Asparte: 12U Asparte: 12U
Braco Esquerdo Braco direito
Mensuracdo da glicemia  Ndo realizada Néo realizada Né&o realizada
2h ap6s a refeicéo
Almogo Hora 11:45h 12:45h 12:10h
Mensuracdo da glicemia ~ 165mg/dI 75mg/dl 335mg/dI
antes da refeicéo
Aplicacéo da Insulina N&o realizada Néo realizada Sozinho
Asparte: 15U
Barriga
Mensuracdo da glicemia  N&o realizada Néo realizada Né&o realizada
2h apos a refeigdo
Jantar Hora 19:00h 19:00h 19:45h
Mensuracdo da glicemia ~ 281mg/dI Né&o realizada 188mg/dl
antes da refeicéo
Aplicacéo da Insulina Sozinho N4o realizada Sozinho
Asparte: 10U Asparte: 12U
Brago direito Barriga

Mensuracédo da glicemia
2h apos a refeigdo

Nao realizada

Nao realizada

N&o realizada

Durante as entrevistas para analise dos Formularios de automonitorizacdo, P11
relatou que ndo mensurava a glicemia apds as refei¢des porque precisava economizar as
fitas reagentes uma vez que nao as tinha em quantidade suficiente para realizar todas as
medidas. Também relatou que, no Formulario 2, ndo mensurou a glicemia antes do
jantar porque os resultados obtidos naquele dia indicavam que os valores “estavam
normais”, portanto, o diabetes estaria controlado.

Em relacdo as omissdes na aplicagdo da insulina Asparte, observa-se nos
registros que P11 utilizou esta insulina somente quando os valores da glicemia

ultrapassaram 180mg/dl. Quando os valores da glicemia ficaram entre 75 a 165mg/dl,
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P11 ndo se aplicou a insulina. De fato, no Formulario 2, o participante afirmou nao ter
aplicado insulina antes do almogo porque a glicemia estava baixa (75mg/dl), e desse
modo também justificou a omissdo de tais procedimentos antes do jantar. No
Formulario 3, observa-se que, mesmo com o0 auxilio da mae para a mensuracdo da
glicemia em jejum, neste contexto também nao foi utilizada a insulina apds o resultado
da glicemia indicar 99mg/dl, o que provavelmente pode explicar o resultado elevado de
335mg/dl obtido antes do almoco. Entretanto, neste dia P11 alegou que ndo havia
utilizado a insulina “por esquecimento”.

Tanto os procedimentos para mensurar a glicemia quanto os para aplicar a
insulina continuaram sendo realizados somente em domicilio. Além disso, o local
predominantemente utilizado por PB para a aplicacdo da insulina permaneceu os bracos.

Na Tabela 24 estdo os relatos do cuidador a respeito dos comportamentos de
mensuracdo da glicemia e de aplicacdo da insulina, obtidos durante o preenchimento do
Formulario de automonitorizacdo por P11.

Observa-se que ha discordancia entre os resultados de glicemia relatados pelo
cuidador com os relatados pelo participante. Além de haver discordancia, também
ocorreu relato de desconhecimento do valor obtido e de falso registro (observado no
Recordatério 24h 5, que corresponde ao Formuldrio 2 no qual P11 disse ndo ter
mensurado a glicemia antes do jantar enquanto o pai apontou um resultado para esta
mensuracgao).

Com relacdo a aplicacdo de insulina, também ocorreu discordancia entre os
relatos, com destaque para o fato de o cuidador ter relatado medidas utilizadas na

aplicacdo da insulina Asparte.
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Relatos do cuidador sobre mensuracdo da glicemia e aplicacdo da insulina pelo
participante P11 durante a aplica¢do do Formulario de automonitorizagéo

Recordatério 24h 4

Recordatério 24h 5

Recordatorio 24 h 6

Cuidador/Pai

Cuidador/Pai

Cuidador/Pai

Mensuracdo da
Glicemia

Aplicacéo da
Insulina

Mediu a glicemia

Quantas vezes

Horarios

Resultados

Ambiente onde
mediu a glicemia

Monitoramento
pelo cuidador

Aplicou a insulina
Quantas vezes

Horérios, tipo de
insulina e
quantidade

Local do corpo
Ambiente onde
mediu a glicemia

Monitoramento
pelo cuidador

Observou
elevacdo no local
de aplicacéo

Recebeu ajuda

Sim

3x

Antes do café
Antes do Almogo
Antes do Jantar
Café- 179mg/dI
Desconhecia
Jantar- 281mg/dI

Casa

Sim (pai e mée)
Sim
2X

Antes do Café
Asparte: 12U

Antes do Jantar
Asparte: 12U

Braco

Casa

Sim (mée)

Néo

Sim (mae)

Sim
2X
Antes do Café

Na&o realizado
Antes do Jantar

Café- 200mg/dI
Desconhecia
Jantar- 85mg/d|

Casa

Sim (pai)

Sim
3x

Antes do Café
Asparte: 12U
Depois do Café
Glargina: 34U
Antes do Jantar
Asparte: 12U
Braco e coxa

Casa

Sim (pai)

Néo

Sim (pai e mae)

Sim
2X

Antes do Café
Desconhecia
Antes do Jantar

Café- 199mg/dI
Desconhecia
Desconhecia

Casa

Sim (pai)

Sim
3x

Antes do café
Asparte: 12U
Depois do Café
Glargina: 34U
Antes do Jantar
Asparte: 15U
Barriga e coxa

Casa

Sim (pai)

Néo

Sim (mée)




83

Houve concordancia entre os relatos em relacdo aos locais de aplicacdo da
insulina utilizados por P11. Neste momento da pesquisa, 0 monitoramento de P11 pelos
cuidadores foi mantido, assim como a participacdo da mae na aplicacdo da insulina
antes do café da manha.

Apols a retirada dos Formuléarios de automonitorizacdo, fez-se mais uma
entrevista utilizando-se o Recordatorio 24h com o participante e seu cuidador. Os
resultados estdo expostos na Tabela 25.

Tabela 25
Relatos de P11 e do cuidador sobre o comportamento de mensurar a glicemia e de

aplicar a insulina apos a retirada dos Formularios de automonitorizacao

Recordatério 24h 7

Crianga Cuidador/Pai
Mensuracéo da Mediu a glicemia Sim Sim
Glicemia
Quantas vezes 2X 1x
Horérios Antes do café Antes do café
Antes do Almogo Desconhecia
Né&o realizado Desconhecia
Resultados Café: ndo sabe (pai Café: 179mg/dI
que mediu)
Almoco: 173mg/dl Desconhecia
Jantar: ndo realizada Desconhecia
Ambiente onde mediua  Casa Casa
glicemia
Monitoramento pelo Sim (pai e mée) Sim (pai)
cuidador
Aplicacéo da Aplicou a insulina Sim (méae aplicou) Sim (mée aplicou)
Insulina Quantas vezes 3X 2X

Horérios, tipo de insulina
e quantidade

Local do corpo
Ambiente de aplicacio
da insulina
Monitoramento pelo
cuidador

Observou elevacdo no
local de aplicacdo
Recebeu ajuda

Antes do café Asparte:

12U

Depois do Café
Glargina: 34U
Antes do Almogo
Asparte: 10U
Néo realizada
Brago e coxa
Casa

Sim (pai e mae)
Né&o

Sim (mée aplicou
insulina pela manhd)

Antes do café
Asparte: 12U
Depois do Café
Glargina: 34U
Desconhecia

Desconhecia
Brago e coxa
Casa

Sim (pai)
Néo

Sim (mae aplicou insulina
pela manha)
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Na Tabela 25, nota-se que o0s relatos permanecem ndo concordantes,
especialmente em relacdo a mensuracdo da glicemia e quanto a aplicacdo da insulina
Asparte antes do almogo. Também permanecem os relatos de P11 referentes a omissao
na mensuracdo da glicemia antes do jantar apos resultado indicando valor abaixo de
180mg/dl antes do almogo, com subsequente omissao na aplicacdo da insulina antes do
jantar. Observa-se que houve relatos concordantes quanto a aplicacdo de 34U da
insulina Glargina e aplicacdo correta de 12U de Asparte apos valor de 179 mg/dl na
glicemia aferida antes do café da manhd. Porém, a dosagem de 10U aplicada antes do
almoco ndo estava correta (deveria ser de 12U em func¢édo do valor de glicemia de 173
mg/dl). Nota-se também que a mae continuava aplicando a insulina no periodo da
manhd antes do café e que os locais do corpo para a aplicacdo continuaram
predominantemente sendo o braco e a coxa.

Prosseguindo, realizou-se a intervencdo por meio do uso do Manual com
instrucdes sobre a aplicacdo de insulina. Do mesmo modo que foi feito com o
participante P5, inicialmente, fez-se a leitura do Manual com P11, por duas vezes
seguidas, enfatizando-se 0s passos para a técnica de aplicacdo de insulina com caneta.
Com P11, fez-se comentarios acerca das consequéncias da aplicacdo inadequada da
insulina, haja vista que este participante e o cuidador relataram durante a etapa anterior
da pesquisa o aparecimento de ‘“calombos” no braco do participante, assim como a
ocorréncia de sangue e de dores no local de aplicacdo da insulina. Durante a leitura do
Manual, a pesquisadora identificou que o material utilizado ndo era descartado de
maneira adequada, pois, de acordo com os relatos de P11, as fitas reagentes, o algodéo e
as agulhas utilizadas eram colocadas no lixo comum da casa e ndo em uma garrafa pet,

como recomendado pela equipe médica.
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Em seguida a leitura explicativa do Manual, P11 precisou de trés tentativas para
responder corretamente ao Jogo de sequéncia Idgica sobre a aplicacdo da insulina. Na
primeira tentativa, este participante dispds as imagens da seguinte maneira: 1) Limpar a
caneta, 2) tirar o lacre, 3) colocar a agulha na caneta, 4) movimentar a caneta, 5) Lavar
as mdos, 6) Limpar a pele, 7) aplicar a insulina, e 8) descartar a agulha. Apds a
intervencdo da pesquisadora, descrevendo novamente a sequéncia apresentada no
Manual, PB organizou as imagens nesta sequéncia: 1) Limpar a caneta, 2) tirar o lacre,
3) colocar a caneta na agulha, 4) lavar as méos, 5) movimentar a caneta, 6) limpar a
pele, 7) aplicar a insulina, e 8) descartar a agulha. Novamente, a pesquisadora solicitou
que PB recorresse ao Manual para observar a sequéncia dos comportamentos. Em
seguida, este participante dispds as imagens da maneira correta: 1) Lavar as maos, 2)
limpar a caneta, 3) retirar o lacre, 4) colocar a agulha, 5) movimentar a caneta, 6) limpar
a pele, 7) aplicar a insulina, e 8) descartar a agulha. Finalmente, a pesquisadora interviu
destacando que, como ele utilizava a insulina transparente, ndo havia necessidade de
movimentar a caneta, logo, este comportamento ndo seria necessario em seu caso.

O cuidador do participante acompanhava a intervencdo e pediu para participar
do Jogo de sequéncia logica, para avaliar seu conhecimento. Observou-se que 0
cuidador dispbs corretamente a sequéncia de imagens na primeira tentativa. Entretanto,
durante a tarefa, o cuidador relatou ter “medo de agulha”, por isso ndo aplicava insulina
no filho.

A pesquisadora observou que a caneta para aplicacdo de insulina de P11 era
guardada na geladeira e aproveitou para aconselhar os participantes sobre 0s riscos € as
consequéncias do resfriamento da caneta, como dores no local de aplicagdo (como ja

havia sido relatado por P11). Além disso, enfatizou a importancia do descarte das
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agulhas em uma garrafa pet e seu posterior encaminhamento para uma unidade de saude
ou o proprio HUJBB, como recomendado.

Ap0s a intervencdo com o Manual, foi realizado mais um encontro no qual foi
aplicado o Recordatorio 24h, tanto com a crianca quanto com o cuidador. Em seguida, o
cuidador solicitou a interrupcao de sua participacdo na pesquisa, alegando que néo via
empenho de P11 nas questdes relacionadas ao tratamento e que estaria “lavando as
maos”. Diante disto, a pesquisadora perguntou ao cuidador se ele autorizava que P11
continuasse na pesquisa, caso 0 mesmo desejasse. P11 concordou em continuar € 0
cuidador autorizou. Desse modo, a Tabela 26 apresenta os resultados obtidos apds a
aplicacdo do Manual com instrucdes sobre a aplicacdo de insulina, constando dos
recordatorios aplicados com P11 e o cuidador.

Observa-se que os relatos continuam ndo concordantes, uma vez que o cuidador
desconhecia a quantidade de vezes que P11 havia mensurado a glicemia no dia anterior,
e relatou ndo ter conhecimento sobre os resultados obtidos. Também se observa que P11
relatou que ndo foi informado sobre o resultado da glicemia que havia sido mensurada
pelo pai antes do café da manha. Em relacdo a aplicacdo da insulina, também houve
relatos de desconhecimento pelo cuidador acerca do nimero de vezes, dos horarios e da
quantidade de insulina utilizada por P11, exceto a aplicada antes do jantar.

Quanto a aplicacdo da insulina Asparte, observou-se novamente que tanto P11
quanto os cuidadores, predominantemente, ndo utilizaram os resultados obtidos com a
afericdo da glicemia para medir as unidades de insulina a serem aplicadas. Somente
antes do café da manha a unidade de insulina utilizada correspondeu as orientagdes
médicas (glicemia= 153mg/dl, 12U de insulina). Nas demais, houve erro na quantidade

(antes do almogo, com glicemia a 281 mg/dl, deveriam ter aplicado 16U; antes do



jantar, com glicemia a 236 mg/dl, a quantidade deveria ser de 14U de insulina). Por sua

vez, as unidades da insulina Glargina foram aplicadas na quantidade diaria correta.

Tabela 26

Relatos de P11 e do cuidador sobre o comportamento de mensurar a glicemia e de
aplicar a insulina apds a utilizacdo do Manual com instrucdes sobre a aplicacdo de

insulina
Recordat6rio 24h 8
Crianga Cuidador/Pai
Mensuracdo  Mediu a glicemia Sim Sim
da Glicemia  Quantas vezes 4x 2Xx

Horéarios Antes do café (pelo pai) Antes do café
Antes do Almocgo Antes do Almocgo
Antes do Jantar Desconhecia
19h20m (sintomas de Desconhecia
hipoglicemia)

Resultados Café: ndo sabe (pai ndo Café- 153mg/dl
Ihe informou)
Almoco: 281mg/dl Desconhecia
Jantar: 236mg/dI Desconhecia
19h30- 84mg/dI Desconhecia

Ambiente onde mediu ~ Casa Casa

a glicemia

Monitoramento pelo Sim (pai e mae) Sim (pai e mae)

cuidador

Aplicacdo da Aplicou ainsulina Sim Sim
Insulina Quantas vezes 4x 1x

Horérios, tipo de
insulina e quantidade

Local do corpo
Ambiente onde mediu
a glicemia
Monitoramento pelo
cuidador

Observou elevagdo no
local de aplicacdo

Recebeu ajuda de
alguém

Antes do café Asparte:
12U

Antes do Almogo
Asparte: 12U
Depois do  Almogo
Glargina: 34U

Antes do Jantar Asparte:
15U

Bracos e coxa
Casa

Sim (pai e mae)
N&o

Sim (mée aplicou
insulina pela manhd)

Desconhecia

Desconhecia

Desconhecia

Antes do Jantar/ Asparte
(15V)

Braco
Casa

Sim (pai)
N&o

Sim (maée aplicou insulina
pela manhd)
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Observou-se também neste recordatério que P11 mensurou a glicemia uma vez a
mais do que o usual. Isto aconteceu ap0s o jantar e a justificativa apresentada por este
participante foi a de que ele havia identificado sintomas que sugeriam presenca de um
episddio de hipoglicemia. Entretanto, sua suspeita nao se confirmou, pois o resultado foi
de 84mg/dl, sugerindo normoglicemia.

Ambos permaneceram relatando que as mensuracdes foram realizadas no
ambiente domiciliar e que houve monitoramento por pelo menos um dos cuidadores;
também permanecem o braco e a coxa como os locais escolhidos para a aplicacdo da
insulina.

Os resultados obtidos com os quatro Gltimos Recordatérios 24h aplicados
somente com P11 estdo apresentados na Tabela 27.

De acordo com os relatos de P11, a mensuracdo da glicemia foi realizada
diariamente, embora ndo alcancando a quantidade recomendada pelos profissionais. Em
todos os quatro recordatérios, observa-se que a glicemia foi mensurada somente antes
das refei¢bes; além disso, em dois ocorreram somente duas medidas. O pai foi quem
mediu a glicemia antes do café da manha em todos os registros; entretanto, em dois
deles ndo informou P11 sobre o resultado obtido.

Quanto a aplicacdo da insulina, a méde continuou aplicando em P11 antes do café
da manha; a insulina Glargina foi utilizada diariamente e na medida correta; o ambiente
permaneceu exclusivamente em domicilio; e o local de aplicacdo continuou sendo
preferencialmente os bracos e as coxas. Em relacdo a aplicacdo da insulina Asparte,
ocorreram duas omissdes e as unidades utilizadas ndo correspondiam as orientacdes
prescritas para P11. Observa-se que o valor mais utilizado era a medida de 12U,

independentemente do resultado obtido por meio da mensuracédo da glicemia.



Tabela 27

Relatos de P11 sobre o comportamento de mensurar a glicemia e de aplicar a insulina apds a Intervencgao

Recordatorio 24h 9 Recordatério 24h 10 Recordatorio 24h 11 Recordatério 24h 12
Mensuracdo  Mediu a glicemia Sim Sim Sim Sim
da Glicemia  Quantas vezes 3x 2X 3x 2X
Horérios Antes do Café Antes do Café Antes do Café Antes do Café
Antes do Almogo Antes do Almogo Antes do Almogo N&o realizado
Antes do Jantar N&o realizado Antes do Jantar Antes do Jantar
Resultados Café (pelo pai) Café (pelo pai) Café: 250mg/dl (pelo pai) Café- 180mg/dl (pelo pai)
Almogo: 84 mg/dl Almogo: 240mg/dI Almogo: 280 mg/dl Né&o realizado
Jantar: 230mg/dI Né&o realizado Jantar: 232mg/dI Jantar; 184mg/dI
Ambiente Casa Casa Casa Casa
Monitoramento Sim (pai e mée) Sim (pai e mae) Sim (pai e mée) Sim (pai e mée)
pelo cuidador
Aplicacéo da  Aplicou a insulina Sim Sim Sim Sim
Insulina Quantas vezes 4x 4x 3x 3x
Horarios, tipo de Antes do café Antesdo Café Antes do Café Antes do Café
insulina e Asparte: 12U Mae aplicou Asparte: 12U Asparte: 12U
quantidade Apos Café Apobs Café Apos Café Apos Café
Glargina: 34U Glargina: 34U Glargina: 34U Glargina: 34U

Local do corpo
Ambiente
Monitoramento
pelo cuidador
Observou elevagdo
no local de
aplicacdo

Recebeu ajuda

Antes do Almocgo
Asparte: 12U

Antes do Jantar
Asparte: 12U
Bragos e coxa

Casa

Sim (pai e mae)

Né&o
Sim (mée aplicou

insulina pela
manhd)

Antes do Almocgo
Asparte: 12U)
Antes do Jantar
Asparte: 15U
Brago e coxa
Casa

Sim (pai e mée)

Néo

Sim  (mée aplicou
insulina pela manh@)

Na&o realizada

Antes do Jantar
Asparte: 15U
Brago e coxa
Casa

Sim (pai e mae)

Néo

Sim (mée aplicou

pela manhd)

Na&o realizada

Antes do Jantar
Asparte: 15U
Bragos e coxa
Casa

Sim (pai e mae)

Néo

Sim (mée aplicou insulina pela

manhd)
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Durante as entrevistas, P11 apresentou como justificativa para as omissées na
aplicacdo da insulina, nos dois ultimos recordatérios, o fato de ter saido para a escola e
“ter esquecido de aplicar”. Observa-se que no Recordatorio 24h 11, a glicemia antes do
almoco apontou resultado de 280mg/dl (acima do esperado), mas mesmo assim P11 ndo
fez uso da insulina. No Recordatério 24h 12, a glicemia antes do café ficou em
184mg/dl, e neste dia P11 ndo mensurou novamente a glicemia antes do almogo e nem
se aplicou insulina.

A Tabela 28 mostra a evolucdo do relato de P11 acerca dos passos sobre a
técnica de aplicacdo de insulina com caneta observada durante o periodo da pesquisa.
N&o houveram relatos nos encontros 4, 5 e 6, pois neste momento o participante
respondia somente ao Formulario de automonitorizacao.

Tabela 28

Relatos de P11 sobre os comportamentos de aplicar a insulina executados por este
durante a pesquisa

Fases Encontros Relatos P11
Linha de Base 1° “Passei algodao com alcool; coloquei a unidade
que ia tomar e apliquei”.
20 “Bu limpei com algoddao e dlcool; depois
apliquet”.
3° “Limpei com alcool, puxei a pele e apliquei”.
Manual 7° “Lavei a mae, limpei com algodao e apliquei”.
8° “Lavei as maos; passei alcool no brago; apliquei
e coloquei 0 algodao em cima”.
90 “Peguei o 4lcool; limpei o local; fiz a prega;
apliquei e esperei dez segundos e tirei”.
100 “Lavei as maos; limpei o local com alcool; fiz
aquela prega na pele e apliquei”.
11° “Lavei a mao, passei dalcool, fiz a prega e
apliquet”.
12° “Lavei as maos; passei alcool no brago e depois
apliquei”.

Follow-up Nao realizado.
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De acordo com a Tabela 28, os registros obtidos nos trés primeiros encontros, 0s
quais serviram de linha de base, indicam que ao inicio do estudo P11 descrevia 0s
principais passos para a aplicacdo de insulina com caneta. Apds a intervencdo, a
descricdo da cadeia comportamental realizada por P11 para aplicar-se a insulina
manteve-se semelhante durante todo o resto da pesquisa. O participante foi questionado
acerca dos comportamentos que nao eram relatados, mas que faziam parte da sequéncia
correta, conforme Ihe fora explicado por meio do Manual. P11 forneceu a seguinte
resposta: “Nao troco a agulha, por isso ndo limpo o bico da caneta e nem descarto a
agulha; so troco a agulha quando muda a caneta”. A pesquisadora questionou o fato de
P11 ndo trocar a agulha da caneta e o cuidador respondeu: “O governo ndo da essa
agulha e cada uma custa setenta e cinco centavos [considerando este valor muito alto];
por isso que ele ndo troca”. Portanto, essas foram as justificativas apresentadas, tanto
por P11 quanto pelo cuidador, para este participante ndo realizar a cadeia
comportamental completa e adequada para a aplicacdo da insulina, mesmo sabendo
como deveria ser feito, visto que ambos tiveram acesso as instrugdes por meio do
Manual e responderam corretamente ao Jogo de sequéncia légica.

Os relatos do cuidador acerca do modo como P11 se aplicava insulina, obtidos
durante as entrevistas, foram os seguintes: “Ele lavou a mao, pegou algoddo, passou... e
aplicou”; “Lavou a mao, aplicou insulina e houve sangramento”; “Lavou a méo e
passou alcool”; ¢ “Lavou a mao e aplicou”. Observa-se que o0s relatos do cuidador
também eram sucintos, semelhantes aos de P11 e que mantiveram as mesmas
caracteristicas mesmo apos a leitura do Manual.

Um més apds a realizagdo no ultimo recordatorio, estava prevista a realizacdo de

mais uma entrevista de Follow-up. Contudo, a pesquisadora ndo conseguiu agendar com
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o0 cuidador nem com P11, apesar de ter feito varias ligacdes telefonicas e de ter ido até o
domicilio, sem sucesso. Portanto, com este participante ndo foi possivel realizar o

Follow-up.
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Comparacéao entre os resultados obtidos com P5 e P11

A Tabela 29 apresenta a comparacdo das principais caracteristicas dos
participantes da Etapa 2.

Tabela 29
Comparagcdo das caracteristicas dos participantes da Etapa 2

Participantes

P5 P11
Sexo Masculino Masculino
Idade 10 anos 12 anos
Escolaridade 4°, Ano Ensino Fundamental ~ 6°. Ano Ensino Fundamental
Constituicao familiar Mée e 3 filhos Pai, mae e 1 filho
Cuidador participante Méae, avo, diarista, prima Pai
Tempo de DM1 4 anos 2 anos
Insulinas prescritas Glargina e Asparte Glargina e Asparte
Instrumento disponivel Caneta e seringa Caneta e seringa
Com quem aprendeu Profissional Profissional

Ambos eram do sexo masculino, estavam matriculados em séries do Ensino
Fundamental e residiam com a familia de origem. As insulinas prescritas e 0s
instrumentos de aplicacdo eram semelhantes entre os participantes, assim como ambos
relataram ter aprendido sobre mensuracao de glicemia e aplicacdo de insulina com um
profissional de saude.

Os participantes se diferenciaram principalmente quanto ao nimero de
cuidadores participantes, com P5 tendo multiplos cuidadores e P11 um Unico cuidador.

A Tabela 30 mostra as regras prescritas pela equipe médica para cada
participante quanto ao uso das insulinas. Observa-se que ambos receberam orientagdo

para uso diario de uma unidade constante da insulina Glargina. Quanto a insulina
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Asparte, ha prescricdes para diferentes unidades, dependendo do resultado do exame de
glicemia pré-prandial para ambos os participantes.

Tabela 30
Regras para o uso das insulinas prescritas aos participantes P5 e P11

Participantes

Tipos de Insulina P5 P11

Glargina 16U/dia 34U/dia
Asparte Glicemia menor que 70mg/dI 4U 8U
Glicemia entre 71mg/dl e 180mg/di 6U 12U
Glicemia entre 181mg/dl e 250mg/dI 8U 14U
Glicemia entre 251mg/dl e 350mg/dl 10U 16U
Glicemia maior que 351mg/dl 12U 18U

Na Tabela 31 (referente a P5) e na Tabela 32 (referente a P11) estdo os
resultados relativos a comparacdo entre os valores obtidos com a mensuracdo da
glicemia pré-prandial e as unidades de insulina Asparte aplicadas em Linha de Base,
apo6s a utilizacdo do Manual de instrucbes e durante o uso dos Formulérios de
automonitorizacao, bem como sobre a unidade diaria da insulina Glargina, a partir dos
relatos obtidos por meio dos Recordatorios 24h.

Na Tabela 31, observa-se que, no primeiro Recordatério obtido durante a linha
de base, P5 aferiu a glicemia somente uma vez ao dia (antes do desjejum). Desse modo,
as unidades de insulina Asparte aplicadas antes do almogo e antes do jantar ndo
utilizaram valores de glicemia como parametro, conforme recomendacdo médica;
também verificou-se que nessa ocasido P5 ndo havia utilizado a dose Unica da insulina
Glargina. No segundo e no terceiro Recordatdrio, a afericdo da glicemia foi realizada
corretamente, isto é, trés vezes ao dia, antes das principais refei¢bes; entretanto, em

duas de cada trés aplicacOes da Asparte ao dia, os valores das unidades utilizadas ndo
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coincidiam com os recomendados, isto é, considerando-se os valores da glicemia pré-
prandial.

A partir da intervencdo com o uso do Manual, 0 comportamento de mensurar a
glicemia é mantido constante até a utilizacdo dos Formularios de automonitorizacéo,
sendo emitido trés vezes ao dia, antes das principais refei¢cGes. Entretanto, na fase de
Manutencdo, este comportamento passou a ser emitido de modo irregular, conforme
relatos de P5. Os motivos alegados por P5 para justificar a irregularidade na mensuracao
da glicemia foram atribuidos a falta das fitas reagentes.

Observa-se que, em todas as fases do estudo, P5 permanece ndo utilizando os
valores de glicemia obtidos antes das principais refeicdes como dicas para a selecdo das
unidades de insulina Asparte a serem aplicadas. Na fase Manual, de seis aplicacbes
realizadas, somente em duas as unidades de insulina estavam corretas. Na fase
Automonitorizacdo, de nove aplicacdes, somente em quatro os valores das unidades de
Asparte estavam corretos.

Observa-se também que o valor mais utilizado por P5 como medida da insulina
Asparte foi 6U, independentemente do resultado da glicemia pré-prandial. De oito
Recordatérios obtidos nas fases Linha de Base, Manual e Automonitorizacdo, ocorreu o
relato de 24 aplicacBes de insulina Asparte. Destas, 13 (54%) foram realizadas
utilizando-se 6U, das quais nove estavam corretas.

Em relacdo a aplicacdo da Glargina, observa-se que P5 sempre utilizava
corretamente a unidade fixa diaria indicada para o tratamento (16U). Entretanto, na fase
de Manutencdo, ocorreu o uso inadequado desta insulina. De acordo com P5, havia
terminado a insulina Asparte e 0 mesmo passou a utilizar a Glargina trés vezes ao dia,

em diferentes unidades, conforme observado no Ultimo Recordatério.



Tabela 31

Comportamentos de aferir a glicemia e aplicar a insulina relatados por P5 durante toda a pesquisa

1°. Recordatério 24h

2°. Recordatorio 24h

3°. Recordatorio 24h

Fases Glicemia Insulina® Glicemia Insulina® Glicemia Insulina®
Linha de Base Antes do desjejum 110 mg/dI 6U (6U)° 37 mg/dl 6U (4U) 199 mg/dI 10U (8U)
Antes do almogo N&o mediu 6U (?) 115 mg/dl 10U (6U) 97 mg/dl 6U (6V)
Antes do jantar N&o mediu 16U (?) 99 mg/dl 6U (6U) 150 mg/dl 10U (6V)
Insulina Glargina Né&o aplicou 16U (16V) 16U (16V)
Manual Antes do desjejum 39 mg/dl 5U (4U) 41 mg/dl 6U (4U)
Antes do almoco 85 mg/dl 6U (6U) 91 mg/dl 6U (6U)
Antes do jantar 100 mg/dl 10U (6V) 100 mg/dl 10U (6V)
Insulina Glargina 16U (16V) 16U (16U)
Automonitorizagdo Antes do desjejum 38 mg/dl 6U (4U) 43 mg/dl 5U (4U) 37 mg/dl 3U (4V)
Antes do almogo 93 mg/dl 6U (6U) 78 mg/dl 6U (6U) 110 mg/dl 10U (6V)
Antes do jantar 78 mg/dl 10U (6V) 97 mg/dl 6U (6U) 97 mg/dl 6U (6U)
Manutencao Antes do desjejum  Nao relatado®  N&o relatado® 100 mg/di Sem insulina  N&o mediu Sem insulina
Antes do almoco N&o relatado®  Nao relatado® 37 mg/dl Sem insulina 37 mg/dl 10U Lantus
Antes do jantar N&o relatado®  Nao relatado® 48 mg/dl Sem insulina 89 mg/dl 10U Lantus
Insulina Glargina N&o relatado® 16 U (16V) 16 U (16V)

Nota: 2Insulina Asparte. *Os valores fora dos parénteses correspondem a unidade de insulina aplicada de acordo com o relato do participante; os valores entre
parénteses correspondem as unidades que deveriam ter sido aplicadas por P5 de acordo com as orientagdes registradas no prontuario. Os registros em
vermelho correspondem ao ndo seguimento das orientagdes para a mensuragdo da glicemia e a aplicagdo da insulina. (?) Uma vez que a glicemia néo foi
mensurada, ndo é possivel analisar se a unidade de insulina aplicada estad correta. °“Neste dia o0 participante estava se recuperando de um episodio de

hipoglicemia e ndo respondeu ao roteiro de entrevista.
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Em relacdo aos resultados da glicemia, os valores obtidos antes do desjejum,
predominantemente indicavam presenca de hipoglicemia (Linha de Base: 37 mg/dl;
Manual: 39 e 41 mg/dl; Automonitorizacdo: 38, 43 e 37 mg/dl).

Por sua vez, observa-se na Tabela 32 que, em Linha de base, P11 desconhecia 0s
valores dos resultados das afericBes da glicemia realizadas antes do desjejum, as quais
haviam sido feitas pela mae. No segundo Recordatdrio, P11 relatou que ndo havia
mensurado a glicemia e nem aplicado a insulina Asparte antes do almoco e do jantar no
dia anterior a entrevista. Nas demais medidas de glicemia obtidas em Linha de base,
observa-se que os valores indicavam hiperglicemia e que as unidades de insulina
utilizadas ndo correspondiam as orientagdes médicas. A aplicacdo da insulina Glargina
também foi realizada de modo irregular durante a Linha de base, pois, embora a unidade
utilizada no primeiro e no terceiro Recordatérios tenha sido a correta, P11 deixou de
aplica-la no segundo Recordatorio.

Na fase de Automonitorizacdo, observa-se que P11 conseguiu relatar os valores
obtidos na mensuracao da glicemia antes do desjejum — uma vez que neste periodo o pai
foi quem realizou o procedimento e informou ao participante. Entretanto, a mensuracéo
da glicemia permaneceu ocorrendo de modo irregular, haja vista que houve uma
omissdo, registrada no segundo Recordatério. Quanto aos valores das unidades da
insulina Asparte, observa-se que em todos os casos ndo foram utilizadas as medidas
corretas, inclusive ocorreram trés omissoes.

Na fase Manual, a mae retomou as mensuragdes da glicemia antes do desjejum e
ndo informava P11 sobre os valores obtidos. Observa-se que nesta fase somente uma
aplicacdo da insulina Asparte foi realizada com a unidade correspondente as orientacdes

médicas (no segundo Recordatorio, antes do almogo).



Tabela 32

Comportamentos de aferir a glicemia e aplicar a insulina relatados por P11 durante toda a pesquisa

1°. Recordatério 24h

2°. Recordatorio 24h

3°. Recordatorio 24h

Fases Glicemia Insulina® Glicemia Insulina® Glicemia Insulina®
Linha de Base Antes do desjejum  Desconhece® Desconhece®  Desconhece® 12U (?) Desconhece® Na&o aplicou
Antes do almogo 234 mg/dI 12U (14U)° N&o mediu N&o aplicou 230 mg/dl 12U (14V)
Antes do jantar 160 mg/dI 12U (12V) N&o mediu N&o aplicou 232 mg/dl 12U (14V)
Insulina Glargina 34U (34U) Né&o aplicou 34U (34U)
Automonitorizacdo  Antes do desjejum 217 mg/dI® 12U (14U) 200 mg/dI® 12U (14U) 99 mg/dl N&o aplicou
Antes do almoco 165 mg/dl N&o aplicou 75 mg/dI N&o aplicou 335 mg/dl 15U (16V)
Antes do jantar 281 mg/dl 10U (16V) N&o mediu N&o aplicou 188 mg/dl 12U (14V)
Manual Antes do desjejum  Desconhece” 12U (?) Desconhece® 12U (?)
Antes do almogo 281 mg/dl 12U (16V) 84 mg/dl 12U (12V)
Antes do jantar 236 mg/dI 15U (14UV) 230 mg/dI 12U (14UV)
Insulina Glargina 34U (34U) 34U (34U)
Manutencao Antes do desjejum  Nao mediu N&o aplicou 250 mg/dI® 12U (14V) 180 mg/d1® 12U (12V)
Antes do almoco 240 mg/dl 12U (14V) 280 mg/dI N&o aplicou  N&o mediu Né&o aplicou
Antes do jantar N&o mediu 15U (?) 232 mg/dI 15U (14V) 184 mg/dl 15U (14V)
Insulina Glargina 34U (34U) 34U (34U) 34U (34U)

Nota: 2Insulina Asparte. °A mae mensurou a glicemia e ndo informou P11 sobre qual o valor obtido. Os valores fora dos parénteses correspondem a unidade
de insulina aplicada de acordo com o relato do participante; os valores entre parénteses correspondem as unidades que deveriam ter sido aplicadas por P11 de
acordo com as orientacdes registradas no prontuario. Os registros em vermelho correspondem ao ndo seguimento das orientacBes para a mensuracao da
glicemia e a aplicacdo da insulina. (?) Uma vez que a glicemia ndo foi mensurada, ndo é possivel analisar se a unidade de insulina aplicada esta correta. %O pai

mensurou a glicemia e informou P11 qual o valor obtido.
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Na fase Manutencdo, a glicemia foi mensurada de modo irregular, com trés
omissBes (de um total de nove indicadas). Novamente, sO foi possivel observar uma
unica aplicacdo correta da insulina Asparte nesta fase (no terceiro Recordatério, antes
do desjejum).

Por sua vez, a insulina Glargina foi aplicada em unidades corretas (34U), na
maioria dos Recordatorios obtidos com P11 (s6 houve uma omissdo em Linha de base).

De modo semelhante ao que foi observado em P5, no caso de P11, na maioria
das vezes a unidade da insulina Asparte selecionada para aplicacdo foi de 12U,
independentemente do valor obtido por meio da afericdo da glicemia pré-prandial. Em
Linha de base, todas as cinco aplicacGes desta insulina relatadas utilizaram 12U e
somente uma estava correta. Durante a Automonitorizacdo, de cinco aplicages, trés
foram com 12U e nenhuma estava correta. Apds a aplicacdo do Manual, de seis
aplicacdes, cinco utilizaram 12U e somente uma estava correta (no segundo
Recordatério, antes do almoco). Na Manutencdo, de seis aplicacdes, trés foram feitas
com 12U e somente uma estava correta (no terceiro Recordatério, antes do desjejum).

No caso de P11, além de os valores das unidades de insulina Asparte ndo terem
sido selecionados utilizando-se como parametro os valores da glicemia pré-prandial,
observa-se que ocorreram um grande nimero de omissdes de aplicacdo desta insulina.
Em Linha de base, ocorreram trés omissdes (de nove); em Automonitorizacdo, foram
quatro omissdes (de nove); ap6s o Manual, ndo ocorreram omissdes; e, em Manutencao,
ocorreram trés omissdes (de nove). Quanto a aplicacdo da insulina Glargina, a maioria
das aplicagdes utilizou a unidade recomendada (34U), com somente um relato de

omissdo (no segundo Recordatorio em Linha de base).
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De acordo com P11, as omissdes na aplicacdo da insulina em Linha de base
ocorreram em decorréncia da auséncia do cuidador no domicilio. Durante a
Automonitorizagdo, P11 ndo aplicou a insulina quando os valores de glicemia pré-
prandial estavam iguais ou abaixo de 165 mg/dl. Na fase de Manual, ndo foram
observadas omissdes. Em Manutencdo, a relacdo entre afericdo da glicemia e aplicacédo
da insulina ndo apresentou um padrdo regular, embora tenha ocorrido dois registros de
omissdo da medida de glicemia associada a ndo aplicacéo da insulina.

Em relacdo aos valores glicémicos, observa-se que a maioria das medidas indica
presenca de hiperglicemia. Foram obtidas 22 medidas de glicemia ao longo da coleta de
dados com P11, nas quais 19 foram valores acima de 130 mg/dl.

Quanto ao apoio familiar ao tratamento percebido pelos participantes, observa-se
na Tabela 33 que ambos relataram que percebiam pouco apoio da familia para a
administracdo da insulina e para a pratica regular de atividade fisica. Ambos percebiam
maior apoio da familia para seguimento da dieta, para lidar com problemas emocionais

relacionados ao diabetes e para realizar o exame de glicemia.

Tabela 33
Apoio familiar ao tratamento de acordo com relato dos participantes da Etapa 2
P5 P11

Area Pontos %  Pontos %
Administracdo da insulina 12 37,50 18 56,25
Exame de glicemia 35 92,10 39 81,25
Dieta 65 81,25 65 81,25
Atividade fisica 12 42,86 15 53,57
Emocional 20 100% 15 75

Escore total 144 69,2 154 75%
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DISCUSSAO

Na Etapa 1, os resultados obtidos por meio do JAT demonstraram que a maioria
soube ordenar de maneira correta as imagens do jogo, indicando assim que 0s
participantes tiveram acesso as regras para 0 uso da insulina no desjejum. Contudo, a
maioria das criancas (n=7) ndo apresentavam um bom controle glicémico, de acordo
com os trés ultimos resultados do exame de hemoglobina glicada (Alc) registrados no
prontudrio, os quais foram superiores a 8%, independentemente do tempo de
diagnostico, confirmando estudos que apontam para a dificuldade no controle do DM1
em criancas (Amer, 2008; Armstrong et al., 2011; Hilliard et al., 2010; Lewin et al.,
2009; Vesco et al., 2010). Os dois participantes da Etapa 2 também foram bem
sucedidos na aplicacdo do JAT, recebendo ambos a pontuacdo maxima; entretanto, com
0 acompanhamento longitudinal, pdde-se observar as dificuldades que enfrentavam para
mensurar a glicemia e para administrar a insulina ultrarrapida.

A maioria dos participantes da Etapa 1 declarou que usava somente a caneta para
se aplicar insulina, contradizendo estudos nacionais (e.g. Dall’Antonia & Zanetti, 2000;
Souza & Zanetti, 2000) que afirmam que a seringa seria 0 material mais utilizado para
aplicacdo de insulina por criancas brasileiras. Outros estudos (e.g. Maia & Aradjo,
2002; Schmid, 2007) ja mostraram a necessidade de atualizacdo dos insumos fornecidos
pela rede pablica de salde, a exemplo da caneta injetora de insulina, a qual seria menos
aversiva ao paciente infantil e de mais pratico manuseio, facilitando assim a
autoaplicacdo e a adesdo a este tratamento. Todavia, ainda ndo existe uma legislagéo

que estabeleca 0 acesso gratuito & caneta injetora de insulina, pois na Lei N° 11.347
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(que regulamenta a distribuicdo dos insumos pela rede publica nacional) ha somente
garantia de gratuidade para o recebimento de seringas para aplicacdo de insulina.

Desse modo, por meio dos relatos dos participantes, notou-se que havia o
empenho da equipe de saude do HUJBB para que os pacientes com DM1 tivessem
acesso as canetas a partir de encaminhamento ao Ministério Publico, s6 que com
irregularidade e com a falta de outros materiais, como as agulhas especificas para tais
canetas, dificultando assim o manejo adequado deste instrumento. Ocorreram também
relatos de falta de insumos para a mensuracdo da glicemia, com dois participantes
declarando estar ha trés meses sem as fitas reagentes. Os dois participantes da Etapa 2
declararam utilizar tanto a caneta quanto a seringa para aplicar a insulina e que
obtinham estes instrumentos por meio do SUS; entretanto, ambos também declararam
dificuldades para terem acesso aos insumos (especialmente as fitas reagentes e as
agulhas) na quantidade e com a regularidade necessaria ao tratamento.

Em se tratando de servico publico de salde, a maioria dos participantes era de
baixa renda, com dificuldades para adquirir por conta prdépria 0s materiais e
equipamentos, considerados de alto custo pelos cuidadores (como o exemplo do pai de
P11 que achava muito caro pagar R$0,75 por agulha para a caneta aplicadora de
insulina do filho). Outra variavel que também poderia estar associada a dificuldade de
acesso aos insumos pode estar relacionada ao intervalo observado entre as consultas no
ambulatorio. Em média, os participantes iam ao HU em intervalos de trés a quatro
meses. Desse modo, haveria necessidade de um melhor planejamento dos profissionais
para disponibilizar os recursos necessarios para que cada paciente tivesse acesso a
quantidade de agulhas, fitas reagentes e insulinas a serem utilizadas no intervalo entre as

consultas.
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Verificou-se que a maioria dos participantes da Etapa 1 relatou autonomia
quanto ao comportamento de mensurar a glicemia e de aplicar a insulina, ja que oito das
onze criancas declararam que emitiam estes comportamentos sem a supervisdo de
terceiros. Tal resultado esta de acordo com diversos estudos na area (e.g. Almeida et al.,
2002; Dall’Antonia & Zanetti, 2000; Ekim & Pek, 2010; Paro et al., 2006; Schilling et
al.,, 2006; Silverstein et al.,, 2005), os quais afirmam que criancas tém sido
responsabilizadas pelo gerenciamento do préprio tratamento. Por outro lado, a literatura
também tem chamado a atencdo para os riscos da falta de uma monitorizacdo adequada
e sistematica pelos cuidadores de criancas com DM1 (e.g. Delamater, 2007; Lewin et
al., 2006; Malerbi et al., 2012). Neste estudo, o acompanhamento feito com dois
participantes na Etapa 2 confirmou os relatos obtidos com os participantes da Etapa 1,
de que eram as proprias criangas que mensuravam a glicemia e aplicavam as unidades
de insulina, sem a supervisdo do cuidador. Na Etapa 2, observou-se que, nos dois casos,
a mensuracdo da glicemia era mais supervisionada do que a propria aplicacdo de
insulina. Os cuidadores destes participantes chegaram a declarar que evitavam
(comportamento de esquiva) observar a crianga se aplicando insulina, por “terem medo
de agulha”.

Outro resultado que também corrobora com a literatura nacional (como o estudo
de Dall’ Antonia & Zanetti, 2000) € de que a maioria das criangas aprendeu a mensurar a
glicemia e a aplicar a insulina com um familiar — principalmente a mae. Somente trés
participantes declararam ter aprendido com um profissional de salde. Neste caso,
chama-se a atencdo para os riscos de uma aprendizagem tdo complexa como a da
aplicacdo de insulina ocorrer sem a supervisdo direta de um profissional. Entretanto,

também pode-se observar que, mesmo tendo aprendido com um profissional de salde,
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como foi o caso dos dois participantes da Etapa 2, ha necessidade de monitorizacdo para
gue os comportamentos sejam corretamente instalados e mantidos. Tanto P5 quanto P11
continuavam com dificuldades na aplicacdo da insulina, especialmente a de acgdo
ultrarrdpida, mesmo com mais de dois anos de diagnostico e de acompanhamento no
HU onde a pesquisa foi realizada.

Acredita-se que, 0 mais indicado para que o portador de DM1 seja bem
orientado sobre as tarefas demandadas por seu tratamento é que ele tenha contato com
essas instrucbes a partir de um profissional de saide. Além de terem formacéo
especifica sobre o conteddo que deve ser repassado ao paciente e a familia, estes
profissionais representam figuras de autoridade, o que pode alterar a funcdo da regra
para o ouvinte, conforme tem sido apontado pela literatura acerca do controle do
comportamento por regras (Albuquerque et al., 2004; Albuquerque et al., 2013;
Paracampo & Albuquerque, 2005; Skinner, 1982). Entretanto, esta hipdtese nao foi
comprovada com os resultados obtidos a partir dos casos acompanhados na Etapa 2
deste estudo. O que ficou evidente nestes casos, foi a necessidade de acompanhamento
individualizado para a instalacdo e manutencdo de comportamentos de seguir as regras
guando estas promovem exposicao a estimulos aversivos ou a perda de reforcadores,
conforme apontado por Albuguerque et al. (2004) e por Hubner et al. (2012).

Assim como na pesquisa de Ekim e Pek (2010), que sugeriu que a idade ideal
para a autoplicacdo de insulina é de 10 a 12 anos, os resultados deste estudo mostram
esta mesma faixa entre os participantes que declararam ja fazer a autoaplicacdo de
insulina. Entretanto, neste estudo ficou clara a auséncia de uma monitoria sistematica
por parte dos cuidadores destes participantes. Pode-se supor que esta faixa etaria

habilite a crianga para o controle motor fino necessario ao manuseio dos instrumentos
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de aplicacdo da insulina; mas, ainda assim, ndo se pode descartar a necessidade de
supervisdo dos cuidadores e uma analise do repertorio de comportamentos de cada
crianca, para avaliar suas demandas de aprendizagem especialmente para a aplicacao de
unidades variadas de insulinas ultrarrdpidas como a Asparte.

Nos dois casos acompanhados na Etapa 2, observou-se que ambos descreveram
as diferencas entre as insulinas que utilizavam, sendo capazes de identificar qual a de
longa duracdo e qual a de efeito ultrardpido; entretanto, ambos ndo utilizavam o
resultado da glicemia pré-prandial como dica para a selecdo da unidade de Asparte a ser
utilizada antes das refeicbes, independentemente da fase de coleta de dados. Os
resultados inclusive apontam para a selecdo de um valor mediano de insulina (6U para
P5 e 12U para P11), sugerindo que ambos formularam uma autorregra a respeito do
valor da unidade de insulina que poderia ser utilizada, com base nas orientacdes
médicas e nos efeitos observados apds a aplicacdo (Reis et al., 2005). Provavelmente,
um dos efeitos dessa autorregra considerado como positivo pelos participantes era a
“economia” nas doses de insulina; com um valor mediano, ficaria mais facil controlar a
quantidade de insulina disponivel até a proxima consulta, o que poderia ser verificado
em estudos futuros por meio de entrevista estruturada.

O estudo de Monteles, Paracampo e Albuquergue (2006) mostrou que, quando o
seguimento de regras, sob algumas condi¢des, mostra-se pouco adaptativo a mudancas
em algumas contingéncias, ele pode estar sendo bastante adaptativo a contingéncias
sociais. Na Etapa 2, observou-se que os dois participantes fizeram “ajustes” nas regras
para a selecdo das unidades de insulina Asparte, e se mantiveram seguindo estas

autorregras, independentemente de serem capazes de descrever as regras prescritas
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pelos profissionais e de serem expostos as consequéncias aversivas, como episodios de
hipoglicemia e de hiperglicemia.

Essas autorregras elaboradas pelos participantes e talvez pelos préprios
cuidadores dificultavam a adesdo ao tratamento. Este € um comportamento de dificil
acesso em uma consulta com a equipe de saude. Entretanto, o uso de Recordatorios 24
horas permitiu acesso a descricdo destes comportamentos e a historia de reforcamento
para a elaboracdo destas autorregras. Este resultado demonstra a importancia de uma
equipe multidisciplinar treinada para coletar relatos precisos dos pacientes e dos
cuidadores com o objetivo de promover a adesdo ao tratamento. Tal argumento esta de
acordo com o estudo de McNamara et al. (2010), no qual, apds o treinamento de uma
equipe multidisciplinar foram observados melhores indices glicémicos nos pacientes,
pois assim como o0s cuidadores, a equipe tornou-se responsavel pela monitoria do
tratamento em criangas com DM1.

Por outro lado, a frequéncia de aplicacdo de insulina e de mensuracdo da
glicemia dos participantes desta pesquisa foi em média de trés vezes ao dia,
demonstrando que a amostra estava fazendo um tratamento intensivo para 0 DM1, o
qual estd de acordo com o proposto pelo estudo DCCT (1993), que recomenda no
minimo trés aplicacOes diarias de insulina, assim como a mensuracao da glicose de trés
a quatro vezes ao dia. Este resultado ndo confirma estudos nacionais que apontam o
regime de insulinoterapia convencional como sendo o mais utilizado pelos diabéticos no
Brasil (Almeida et al., 2002; Dall’ Antonia & Zanetti, 2000).

Além desse tratamento intensivo, o tipo de insulina utilizada pela amostra deste
estudo era de “insulinas especiais” de acordo com a SBD (2006), as quais apresentam

eficacia no controle da doenca. Entretanto, os resultados de Alc ndo apontaram para
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este controle, assim como o registro de episodios frequentes de hipoglicemia
observados nos prontuarios de cinco participantes da Etapa 1 e nos registros obtidos
com o P5 na Etapa 2, o que sugere que ndo havia coincidéncia entre o que fora relatado
pelos participantes e o que de fato era realizado por eles quanto ao seguimento das
orientagdes dos profissionais. Ou, por outro lado, e 0 que é mais provavel, sugerem que
estes participantes estavam com dificuldades para administrar a terapia intensiva — 0 que
foi confirmado por meio do acompanhamento de P5-, demandando orientacéo
profissional mais direta, como foi identificado na Etapa 2 do estudo.

Outro resultado que merece destaque se refere ao fato de que a maioria declarou
saber que havia diferenca entre os dois tipos de insulina que utilizavam, mas somente
trés participantes (incluindo-se os dois acompanhados na Etapa 2) descreveram que 0
valor da glicemia deveria ser utilizado para ajustes nas unidades de insulina rapida a
serem aplicadas em seguida a mensuracdo. A maioria somente afirmou que mensurar a
glicemia era importante para verificar o controle do diabetes. Inclusive um participante
(P1) fez o relato de que aplicava a insulina Glargina - que é de longa duracdo — até
quatro vezes ao dia. Ou este participante se confundiu com os tipos de insulina ao
responder a entrevista ou estava em risco de ter frequentes episddios de hipoglicemia,
podendo inclusive entrar em coma. De qualquer modo, tais resultados indicam que estes
participantes precisavam receber informac6es objetivas sobre diabetes e o tratamento
necessario para o controle desta doenca, o que ficou evidenciado nos dois casos
acompanhados na Etapa 2 deste estudo, com destaque para os relatos de P5 na Fase de
Manutencgdo, que afirmou utilizar a insulina Glargina em substituicdo & Asparte que
havia acabado, mesmo tendo descrito corretamente a diferenca entre os tipos de insulina

que utilizava.
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De fato, ficou evidente que os resultados das mensura¢Bes da glicemia néo
funcionavam como estimulos discriminativos para os dois participantes da Etapa 2, pois
ndo estabeleciam a ocasido na qual deveria ser emitido 0 comportamento de selecionar a
unidade adequada de insulina a ser aplicada.

Observou-se que o apoio familiar ndo pareceu ser uma varidvel com relacao
direta acerca do conhecimento sobre insulina e a sua forma de aplicacdo pelo paciente,
haja vista que os cuidadores pareciam ndo ter conhecimento sobre o tempo de duracao
das insulinas utilizadas pelas criancas, assim como da técnica de aplicacdo. Todavia,
monitoravam a emissdo do comportamento de aplicar insulina considerando somente a
sua frequéncia e ndo a topografia e a funcdo deste comportamento, como observado em
outros estudos (e. g. Wiebe et al, 2005; Zaneti & Mendes, 2001). Sugere-se que novas
pesquisas sejam realizadas onde o conhecimento dos cuidadores sobre 0s
comportamentos de adesdo ao tratamento em criancas com DML seja avaliado, fazendo-
se uma relacdo com a qualidade do monitoramento apresentado por esses responsaveis.

De acordo com os resultados obtidos com o Inventario de Apoio Familiar, o0s
participantes relataram que percebiam receber apoio da familia ao tratamento,
principalmente o emocional, seguido de apoio social a dieta e a realizacdo de exames de
glicemia. A literatura indica que familias que oferecem mais suporte emocional e que
contribuem com seu apoio no manejo do diabetes garantem um melhor controle
metabolico e a adesdo ao tratamento (e.g. Delamater, 2007; Lewin et al., 2006; Nabors
& Bartz, 2013; Schafer, McCaul, & Glasgow, 1986; Zanetti & Mendes, 2000).
Entretanto, a relacdo entre apoio emocional e controle metabolico ndo foi analisada

nesta pesquisa. Estudos futuros poderiam investigar a hipdtese de que o apoio
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emocional precisa estar vinculado ao apoio instrumental da familia para que a adesdo ao
tratamento ocorra.

As areas percebidas com menos apoio familiar foram quanto a administracdo da
insulina e a realizacdo de atividades fisicas. No presente estudo ndo foram analisados o
comportamento alimentar dos participantes da Etapa 2 e nem a pratica regular de
atividades fisicas. Entretanto, os casos acompanhados na Etapa 2 confirmaram o0s
resultados obtidos por meio do Inventario aplicado na amostra da Etapa 1, pois os dados
indicaram que havia maior supervisdo dos cuidadores em relacdo ao comportamento de
mensurar a glicemia e menos supervisao quanto a aplicacdo de insulina, confirmando o
estudo de Zaneti e Mendes (2001) que ja& havia apontado que uma das maiores
dificuldades relatadas por mées de criancas com DM1 tem relacdo com a dieta e a
administracdo da insulina. Parece que observar a crianca mensurando a glicemia €
menos aversivo para os cuidadores do que observa-la se aplicando a insulina.

As criancas participantes da Etapa 1 que declararam fazer a aplicacdo da insulina
sem supervisdo de terceiros também afirmaram que consideravam estar seguindo
corretamente as orientacfes dos profissionais. Na Etapa 2, de fato verificou-se a
necessidade de supervisdo dos dois participantes para a aplicacdo correta da insulina,
destacando a importancia de estudos longitudinais quando se trata de adesdo ao
tratamento, e chamando a atencdo para o0s riscos de estudos transversais se aterem
exclusivamente aos relatos dos participantes, conforme apontado por Kohlsdorf e Costa
Junior (2009), onde os autorrelatos feitos pelos participantes nos estudos transversais
na area de Psicologia da Salde muitas vezes ndo correspondem aos reais

comportamentos emitidos pelo sujeito, até em funcdo de uma falta de treino de auto-
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observacdo. Assim, os estudos longitudinais tornam-se mais fidedignos quando o
assunto é adeséo ao tratamento.

A Etapa 2 deste estudo, em funcdo do baixo numero de pacientes e seus
familiares que concordaram em participar, ndo permitiu verificar o efeito de ordem
quanto ao uso da apresentacdo de instrucdes por meio de um Manual e de Formularios
de automonitorizagéo sobre 0 comportamento de seguir regras para o uso de insulina em
criancas com DM1. O procedimento somente permitiu analisar 0 comportamento de
mensurar a glicemia sob o efeito da intervencao.

Quanto ao uso da insulina, conforme ja foi comentado, observou-se que 0s
valores de glicemia pré-prandial ndo foram utilizados por ambos os participantes como
dicas para selecionar a unidade de insulina ultrarrdpida a ser utilizada antes das
refei¢bes. Isto ocorreu na maioria dos registros, independentemente da fase de coleta de
dados. Estes resultados sugerem que tanto o Manual de instru¢bes quanto o0s
Formularios de automonitorizacdo, assim como 0s Recordatorios 24 horas, nao
produziram mudancgas no comportamento dos participantes quanto a este quesito.

Quanto a aplicacdo da Asparte, observou-se que P5 utilizou este tipo de insulina
de modo mais regular do que P11, tanto em Linha de base quanto nas fases Manual e de
Automonitorizacdo. P11 apresentou omissdes na aplicacdo desta insulina em Linha de
Base e na fase de Automonitorizacdo, mas relatou maior regularidade apds a aplicacao
do Manual. Entretanto, na fase de Manutencdo ambos voltaram a apresentar
comportamentos de ndo adesdo ao tratamento, com P5 utilizando a insulina Glargina em
substituicdo a Asparte e P11 novamente relatando omissfes na utilizacdo da Asparte.

Quanto a aplicacdo da Glargina, ambos apresentaram regularidade na utilizagdo

desta insulina, independentemente da fase do estudo, tanto na frequéncia (uma vez ao
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dia) quanto na unidade aplicada conforme a prescricdo medica (16U para P5; 34U para
P11). Porém, destaca-se que P5 relatou té-la utilizado em mais de uma vez ao dia e com
valores diferentes de unidades na fase de Manutencéo, justificando este comportamento
pela falta de insulina Asparte a sua disposicdo. Com isso, nota-se que as criancas
conheciam as insulinas que estavam utilizando, todavia precisavam de um trabalho de
educacdo em diabetes.

Estes resultados séo facilmente explicados pela literatura ja produzida acerca de
controle do comportamento por regras (Albuquerque, 2001), por meio da qual afirma-se
que quando as regras sdo extensas e complexas (como é o caso das regras para aplicacdo
da Asparte), ha maior probabilidade de estas regras ndo serem seguidas (Albuquerque &
Ferreira, 2001).

Quanto a mensuracdo da glicemia, observou-se que, no caso de P5 houve maior
regularidade na ocorréncia deste comportamento ap6s a aplicacdo do Manual,
mantendo-se constante na fase de Automonitorizacdo; entretanto, na Fase de
Manutencdo, este comportamento voltou a ser emitido de modo irregular, com relatos
de omissdo em decorréncia da falta de fitas reagentes. No caso de P11, este
comportamento manteve-se irregular em Linha de base e na fase de Automonitorizacéo;
entretanto, na Fase Manual os relatos de P11 indicaram ter ocorrido maior regularidade
na mensuracdo da glicemia feita tanto pela mae quanto pelo proprio participante.

Também observou-se que ambos os participantes da Etapa 2 somente aferiam a
glicemia pré-prandial, ao longo de toda a coleta de dados. Uma hipotese para a ndo
ocorréncia da mensuracdo da glicemia pos-prandial seria a ndo funcionalidade desta

mensuracao, j& que ela ndo teria fungdo de estimulo discriminativo para emissdo de uma
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resposta (e.g. dose de insulina a ser aplicada), pois ela seria apenas para controle da
glicemia ap0s as refeicoes.

De modo geral, a introducdo do Manual de instrucGes sobre a aplicacdo de
insulina pode ter contribuido para a maior regularidade na mensuragéo da glicemia e na
ocorréncia de aplicacdo da insulina ultrarrapida em ambos os participantes da Etapa 2,
ao ser comparada com a Linha de base e com a introducdo dos Formularios de
automonitorizacdo. Entretanto, ndo foi suficiente para produzir mudangas no
comportamento de selecionar a unidade correta de insulina a ser aplicada, isto é, as
regras apresentadas no Manual ndo alteraram a funcdo do estimulo produzido pelo valor
da glicemia. De fato, o Manual ndo enfatizava a relacdo entre o valor da glicemia pré-
prandial obtido e a selecdo do valor de insulina a ser aplicado em seguida, o que podera
ser incluido em nova versdo do Manual.

As instrucdes apresentadas no Manual ndo descreviam o comportamento que
deveria ser emitido pelo participante para selecionar a unidade correta de insulina
ultrarrdpida. O mesmo pode ser observado em manuais amplamente divulgados como
material educativo para individuos com DM1, a exemplo dos que foram considerados
como modelos para a elaboracdo do Manual utilizado na Etapa 2 deste estudo (e.g.
Denardin et al., 2009; Reichelt, 2011; SBD, 2012). Esta lacuna precisa ser corrigida na
reformulacdo do Manual, para sua aplicacdo em estudos futuros.

Johnson (1994) ja havia chamado a atencdo para variaveis como o conhecimento
e o repertério comportamental de julgamento e resolucdo de problemas dificeis (estes
ultimos comuns no dia a dia do diabético), como fatores determinantes para que o
paciente possa realmente compreender as instrug¢des dos profissionais de salde e aderir

ao tratamento. Neste caso, as instru¢des alem de descreverem o comportamento que
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deve ser emitido devem enfatizar a sua “provavel” consequéncia (Skinner, 1982). E, no
caso do DM1, ¢é importante que o paciente tenha consciéncia das consequéncias tanto da
emissdo quanto da omissao dos comportamentos prescritos para o seu tratamento.

Desse modo, a adesdo ao tratamento em diabetes pode ser mais eficaz a partir da
construcdo de uma parceria entre o cuidador e quem recebe os cuidados, e da avaliagcdo
constante do contraste entre as regras dispostas pelo profissional e o que é realmente
feito pelo paciente, e 0 custo para obtencdo das metas estabelecidas (Moraes, Rolim &
Costa Junior, 2009).

Na realidade analisada, as regras foram expostas na forma de instru¢bes, mas
ndo foram programadas contingéncias de reforco para os comportamentos de adesao,
conforme sugere a literatura em analise do comportamento (Baron et L., 1969; Galizio,
1979; Hubner et al., 2012). O reforco social apresentado pela pesquisadora aos relatos
de adesdo ao tratamento, nas fases Manual e de Automonitorizacdo, podem ter exercido
efeito sobre a ocorréncia regular dos comportamentos de mensurar a glicemia e de
aplicar a insulina, ao se comparar com 0s resultados obtidos na primeira sessdo de Linha
de Base e nas sessGes de Manutencdo. Entretanto, ndo tiveram efeitos sobre a selecédo
das unidades de insulina. O longo intervalo entre as consultas de retorno ao HU também
pode ter reduzido a probabilidade de o paciente ser exposto as consequéncias sociais
representadas pelo elogio do profissional ao relato de comportamentos de adeséo ou a
exposicdo a novas instrugbes para seguimento mais adequado — no caso de relatos de
ndo adesdo ou de dificuldades para seguir as regras, procrastinando o treino
discriminativo do paciente.

Para o profissional de salde é muito importante ter acesso a relatos verbais

precisos sobre os comportamentos emitidos pelo paciente nos intervalos entre as
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consultas. Para isto, torna-se essencial a instalacdo de comportamentos de auto-
observacao e de descricdo nos pacientes, o que pode ser alcancado por meio de treino
discriminativo, semelhante ao que foi utilizado no presente estudo - considerado como
uma de suas principais contribuicdes. Devolver ao individuo a analise destes relatos
pode permitir que ele tenha acesso as circunstancias para as quais ele esta reagindo e
analisar/considerar as possibilidades de mudanca (Skinner, 1982), dai a necessidade de
intervalos menores entre as consultas até que os comportamentos de adesdo ao
tratamento sejam corretamente instalados.

Além disso, um problema metodologico importante nesta area de estudo é a
possibilidade de o participante “mentir” acerca dos comportamentos emitidos. Para
minimizar este problema, optou-se pela realizacdo de entrevista com um cuidador,
utilizando-se roteiro semelhante ao aplicado com a crianca. Foram observadas
discordancias entre os relatos, e também relatos de desconhecimento do cuidador sobre
0s comportamentos da crianca, € mesmo falsos relatos por parte do cuidador.
Entretanto, tais resultados apontaram para uma maior credibilidade nos relatos feitos por
P5 e P11, uma vez que foram mais consistentes do que os relatos dos cuidadores e
foram observados tanto relatos de adesdo quanto de ndo adesdo ao tratamento. Apesar
de ndo terem sido realizadas sessdes de observacdo direta dos comportamentos dos
participantes, tais resultados sugerem a possibilidade de fidedignidade dos relatos
obtidos durante a pesquisa, conforme analise feita por Dunbar-Jacob et al. (2010).

Os instrumentos utilizados para a obtencdo de relatos de comportamentos de
adesdo (Recordatorios 24 horas e Formulérios de automonitorizacdo) podem ter
favorecido a instalagdo de repertdrios de auto-observacdo e de autoconhecimento

(Bohm & Gimenes, 2008) referentes a adesdo ao tratamento, independentemente da
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ordem em que foram apresentados. Estes instrumentos sdo de facil aplicacédo e de baixo
custo, podendo ser adaptados para uso na rotina de atendimento no ambulatério do HU.

Entretanto, apesar de a literatura sobre automonitorizacdo (Baer & Herbert,
1972; Bohm & Gimenes, 2008; Vendramine & Benvenuti, 2013) mostrar a sua
importancia enquanto ferramenta para modificacdo do comportamento, os resultados
desta pesquisa demonstraram que, para tornar mais eficaz o seu uso, esta deve ser
precedida pela exposicdo do paciente as regras do tratamento com suas justificativas
(como o Manual de instrucdes), pois assim a reatividade da exposicdo a
automonitorizacdo se potencializa ja que o paciente tem conhecimento sobre a regra a
ser seguida. Desse modo, o formulario de automonitorizacdo seria uma ferramenta que
funcionaria como estimulo discriminativo de auto-observacdo dos comportamentos de
adesdo ao tratamento, a exemplo do comportamento de aplicagdo de insulina e
mensuracdo da glicemia.

De acordo com a literatura (e.g. Fonseca et al., 2004; Grippo & Fracolli, 2008;
McGregor et al., 2007; Profeta da Luz et al., 2003) o uso de instrucdo através de
manuais, folhetos e cartilhas com informacdes sobre o tratamento tem demonstrado um
efeito positivo sobre os comportamentos de adesdo ao tratamento dos pacientes.
Todavia, esses materiais precisam ser escritos em uma linguagem simples, isto é, de
acordo com a compreensdo do leitor, e com o uso de ilustracdes para exemplificar as
regras descritas. Além disso, devem ser lidos na presenca de um profissional de saude
para que as dividas do paciente sejam esclarecidas. Neste estudo, utilizou-se um
Manual de instrugdes sobre aplicagdo de insulina que foi lido conjuntamente com o

paciente e seu cuidador, seguido da aplicacdo de um jogo de sequéncia légica para
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avaliar a compreensdo do paciente acerca das regras para a aplicacdo de insulina, o que
pode ter favorecido a adesdo ao tratamento.

Um dos principais resultados deste estudo foi a evidéncia de que o tratamento do
DM1 depende muito da participacdo da familia. O tratamento deve envolver toda a
familia, em especial os cuidadores primarios e secundarios, nos cuidados com a crianca,
sem fornecer privilégios relacionados ao DM, mas ndo negligenciando. Neste contexto,
é importante distinguir entre excesso de cuidados, autonomia e negligéncia. Mesmo que
a crianca ja apresente algumas habilidades necessarias para executar as tarefas de seu
tratamento, a transferéncia da responsabilidade para ela deve ser gradual (EKim & Pek,
2010; Wysocki et al., 2006). Apods o diagndstico, a rotina familiar passa a consistir, a
priori, em modificar uma série de comportamentos relacionados a alimentacdo, as
atividades fisicas, entre outros da rotina diaria. Além disso, em auxiliar no
estabelecimento dos repertorios de afericdo da glicemia capilar e de administracdo da
insulina, e posterior monitoria dessas mudancas comportamentais com vistas ao
gerenciamento do tratamento pela propria crianca (Ribeiro & Lohr, 2002).

Neste sentido, um dado relevante observado na Etapa 2 foi quanto a autonomia
dos participantes para gerenciar o tratamento. P5, embora mais jovem, possuia mais
autonomia do que PB. Uma hipdtese explicativa para isto pode estar relacionada ao
estilo parental dos cuidadores. De acordo com o modelo classificatorio proposto por
Baumrind (1968), infere-se (ja que este ndo foi um dado coletado na pesquisa) que a
cuidadora de P5 possuia um estilo parental mais negligente, enquanto o cuidador de P11
faria parte do estilo parental autoritario. Tal inferéncia pode ser feita a partir das
observagdes de que P5 era monitorado de forma irregular, sendo-lhe atribuida maior

autonomia para o gerenciamento do tratamento. Por sua vez, P11 era submetido a uma
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monitoria intensiva, com a méae aferindo a glicemia e aplicando a insulina neste
participante enquanto ele ainda dormia pela manhd, sem lhe avisar os valores de
glicemia obtidos e nem as unidades de insulina aplicadas; e com o pai fazendo ligacGes
por celular ao longo do dia para “lembrar” P11 sobre as instru¢cdes do tratamento e
dispondo punic¢des na forma de repreensdes verbais pelo ndo seguimento das instrucoes.
Em ambos os participantes, observou-se que 0s estilos parentais adotados ndo foram
suficientes para promover a adesdo dos pacientes ao tratamento.

Pesquisas realizadas por Silva (2011) e Duarte (2012) demonstraram que o estilo
parental dos cuidadores e a sua forma de monitoramento dos comportamentos das
criancas tem relacdo direta com a adesao ao tratamento desses pacientes, mostrando que
deve-se treinar esses cuidadores também para que ocorram mudancas nas contingencias
em torno da crianca em tratamento. Logo, observou-se que o estilo parental pode ser
uma variavel que interfere na adesdo ao tratamento em criancas com DM1, o que
poderia ser investigado em estudos futuros, associada a outras variaveis, como o tempo
de diagnostico.

Neste estudo, observou-se que o tempo de diagndstico dos participantes da Etapa
2 apresentou relacdo direta com a compreensdo das regras do tratamento, haja vista que
0 participante com o maior tempo de diagndstico (P5) dispds a cadeia comportamental
correta na primeira tentativa no jogo de sequéncia logica enquanto o participante com
menos tempo de diagnostico (P11) precisou de trés tentativas. Infere-se que ocorre uma
maior exposicdo do paciente as regras do tratamento com o maior tempo de diagnostico,
tendo como provavel consequéncia uma melhor compreensao destas regras, as quais Sao
extensas e complexas e requerem mais exposi¢do para serem incorporadas ao repertorio

do paciente. Contudo, a “compreensdo das regras”, isto ¢, a habilidade de descrevé-las
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corretamente, ndo garantiu a emissdo adequada do comportamento descrito nestas
regras, ja que ambos apresentaram dificuldade de adesdo, independentemente do tempo
de diagnostico.

O estudo de Amer (2008) mostrou que o maior tempo de diagndstico pode
favorecer a aceitacdo da doenca. No presente estudo, pode-se levantar algumas
hipbteses para este dado a partir dos resultados observados na Etapa 2. P5 tinha mais
tempo de diagnostico do que P11, j& havia sido exposto as contingencias reforcadoras e
aversivas do tratamento mais vezes que P11, assim como tinha sido internado mais
vezes e possivelmente teve mais acesso as informacdes sobre a técnica de aplicacdo de
insulina por profissionais do que P11. Além disso, notou-se mais envolvimento de P5 na
leitura do Manual de instrucbes do que P11.

Por outro lado, infere-se que o estilo parental autoritario do cuidador de P11, se
interessando pelo Manual e até dispondo as imagens do jogo na presenca de P11, tenha
feito com que o participante ndo desse muito importancia para o tratamento, pois ndo se
sentia responsavel pelo autogerenciamento, ja que o cuidador estava sempre envolvido
nas tarefas relacionadas ao tratamento do diabetes, gerando assim uma dependéncia de
P11 em relacdo ao cuidador.

Uma outra hipdtese para as dificuldades de compreensdo das regras de aplicacdo
de insulina pode estar vinculada a dificuldade de leitura apresentada pelos participantes
e por seus cuidadores, ja que as regras dispostas pela equipe de saude sdo complexas e
nem sempre sdo dispostas de uma maneira clara e acessivel para uma populacdo com
baixa habilidade de leitura e escrita como a da amostra, gerando assim uma distor¢éo do
que a autoridade profissional falou e como o paciente e o seu cuidador compreenderam.

O estudo realizado por Mendonga (2007) demonstrou essa falha na comunicacéo entre a
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crianca e seus familiares e 0 médico, gerando assim compreensdes incorretas sobre o
tratamento, bem como o pedido de ajuda de pessoas ndo especializadas para a retirada
de davidas, podendo gerar assim regras incompativeis com o tratamento, haja vista que
cada individuo é unico, bem como o seu tratamento.

Assim, os resultados do presente estudo apontam para a necessidade de maior
participacdo dos cuidadores das criancas com DM1 em programas educativos e de
suporte psicossocial, como sugerido pela literatura (Dall’Antonia & Zanetti, 2000;
Ferreira & Fernandes, 2009; Malerbi, 2001; Zanetti et al., 2001). Os pais ou cuidadores
primarios, além de trabalharem em prol da manutencdo dos repertérios de autocuidado
das criancas (Nabors & Bartz, 2013; Ribeiro & Léhr, 2002), podem muitas vezes ser
aqueles que repassam, em um primeiro momento, as instruces do tratamento para as
criancas, como parece ocorrer no ambulatério onde este estudo foi realizado. Desse
modo, é importante que o cuidador e o paciente conhecam os tipos de insulina prescritas
para o tratamento; se sdo rapidas, ultrarrapidas, intermediarias, lentas/longas ou pré-
misturas (Dullius, 2007; Schmid, 2007). E também, sobre o inicio, o pico e a duracdo da
acao dessas insulinas (SBD, 2006; Souza & Zanetti, 2000), a fim de que, a partir das
orientacdes da equipe de saude, o cuidador auxilie o paciente a ter autonomia na
conducao cotidiana de seu tratamento.

Nessa realidade, os resultados sugerem a necessidade urgente de o HU implantar
um servico com equipe interdisciplinar. Os resultados apontam também a necessidade
de incluir variaveis referentes as caracteristicas das familias, com especial atencdo ao
cuidador. Um aspecto observado a partir da pesquisa foi de que o HUJBB néo possui
um servico estruturado com uma equipe multidisciplinar que ofereca o suporte

necessario para o atendimento de pacientes com DM1, haja vista que, apesar de o
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paciente realizar consultas com os diversos profissionais da area da saude, isto s6 ocorre
no momento da internacdo hospitalar e, depois, os mesmos ficam sob a responsabilidade
do ambulatoério de endocrinologia deste hospital. E por ndo haver um acompanhamento
adequado desses pacientes por uma equipe multidisciplinar, alguns insumos fornecidos
pelo governo sdo mal utilizados pelos usuarios, gerando assim custos excessivos para 0
poder publico e prejuizos a saude dos pacientes.

Em estudo realizado por Calliari e Malerbi (2008) constatou-se que no Brasil a
atencdo a criangca com DML ainda demanda organizacdo de servigos especializados,
com orientacdo a familia e aos professores destas criangcas. Também chama atencéo para
a demanda dos pais por apoio social ao tratamento, com participacdo em grupos (82%
dos pais solicitaram). Além disso, 77% dos pacientes, incluindo criancas e adolescentes,
também demandaram participacdo em grupos. De fato, apos o diagnostico, o estilo de
vida da familia € modificado e as mdes, por serem mais frequentemente as principais
cuidadoras, sdo as mais afetadas. Neste sentido, Malerbi et al. (2012) apontam a
importancia do suporte profissional com orientacdo a familia no ajustamento do
paciente a doenca.

Apesar de esta pesquisa ter fornecido dados sobre o perfil da adesdo ao
tratamento na faixa etaria selecionada, a amostra foi pequena, o que compromete a
generalizacdo dos resultados para outras populagdes. Sugere-se, desse modo, que sejam
realizados estudos multicéntricos que incluam varios hospitais da regido norte, de modo
a efetuar um mapeamento mais fidedigno das praticas de adesdo nessa regido, assim
como das necessidades de investimento pablico.

Concluindo, do ponto de vista metodolégico, pode-se questionar o efeito da

ordem de apresentacdo dos instrumentos, uma vez que 0 numero de participantes €



121

reduzido. Por outro lado, em pesquisa aplicada ndo é possivel obter um rigido controle
sobre a historia de exposicdo dos participantes as consequéncias para 0S
comportamentos de seguimento ou ndo das regras para o tratamento. Nestas pesquisas 0
controle ndo é tdo eficaz como ocorre em pesquisas em laboratério de analise
experimental do comportamento. Entretanto, espera-se que o exercicio de comparagédo
dos resultados obtidos com os que vem sendo amplamente divulgados como produtos
de pesquisas experimentais tenha contribuido para uma melhor compreenséao acerca do
comportamento de adesdo ao tratamento, em especial no caso do DM1.

Sugere-se que novas pesquisas sejam realizadas onde ocorra treinamento dos
cuidadores bem como da equipe de salde para que assim, todos os envolvidos no
processo de adesdo ao tratamento estejam qualificados para lidar com as questées do
tratamento e haja a promocdo a adesdo e os riscos a salde dos portadores de DM1 sejam
reduzidos.

Portanto, espera-se que esta pesquisa tenha contribuido para a literatura sobre
adesdo ao tratamento de criancas com DM1 quanto ao seguimento de regras sobre a
aplicacdo de insulina, sugerindo a utilizacdo de instru¢bes com justificativas, seguida de
formularios de automonitorizacdo como técnica comportamental na promoc¢do de

comportamentos de adesdo ao tratamento nesta populacéo.
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ANEXOS



Anexo 1- Termo de Assentimento — Etapa 1

; )
Universidade Feaeral do Para

Nucleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento
Programa de P6s-graduacao em Teoria e Pesquisa do Comportamento

PROJETO: Efeitos de instrucdo e de automonitorizacdo sobre seguimento de regras para aplicacdo de
insulina em criancas com Diabetes Tipo 1.

Seu cuidador/responsavel concordou que vocé participe de uma pesquisa. O objetivo da pesquisa
é ajudar vocé no tratamento que vocé realiza no ambulatorio deste hospital.

Caso vocé concorde em participar, a sua participacdo se dard por meio de uma entrevista,
gravada em Aaudio, realizada no ambulatério de endocrinologia do HUJBB. Seu cuidador/responsavel
poderé ficar presente, se assim vocé desejar.

As informac0es e resultados encontrados no final da pesquisa poderdo ser publicados em revistas
e eventos cientificos, mantendo o compromisso de total sigilo da sua identidade.

A sua participacdo podera ser interrompida no momento em que vocé quiser, sem causar
prejuizos, basta que vocé me diga.

Atenciosamente,

Pesquisadora Responsavel Orientadora Auxiliar de pesquisa
Alana dos Anjos Moreira Eleonora Arnaud P. Ferreira Aline Maués F. F. Seixas
(CRP 10/03891) (CRP 10/00049-3)

Nucleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento-Universidade Federal do Para
Rua Augusto Corréa, 1, Cidade Universitaria Prof. José da Silveira Netto, Guamé, CEP: 66075-110
Fones: 32017662

CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Declaro que fui esclarecido sobre o objetivo da pesquisa, assim como sobre a possibilidade de
retirar minha participacao se assim eu desejar, sem que haja prejuizos para meu tratamento. Declaro ainda
que, por minha livre vontade, aceito participar da pesquisa cooperando com a coleta de dados para
andlise.

Belém, / /

ASSINATURA DO PARTICIPANTE

Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do Nicleo de Medicina Tropical- Universidade Federal do Para
AV. Generalissimo Deodoro, 92, Umarizal, CEP: 66055-240
Fones: 3201-6857, cepbel@ufpa.br



Anexo 2- Termo de Assentimento — Etapa 2

; )
Universidade Feaeral do Para

Nucleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento
Programa de P6s-graduacao em Teoria e Pesquisa do Comportamento

PROJETO: Efeitos de instrucdo e de automonitorizacdo sobre seguimento de regras para aplicacdo de
insulina em criancas com Diabetes Tipo 1.

Seu cuidador/responsavel concordou que vocé participe da segunda etapa da pesquisa. O
objetivo desta segunda etapa também é ajudar vocé no tratamento que vocé realiza no ambulatério deste
hospital.

Caso vocé concorde, a sua participacdo se dard por meio de treze entrevistas, gravadas em audio,
realizadas na sua casa, com intervalo de dois dias. As entrevistas ocorrerdo em datas e horarios pré-
definidos, nos quais sera solicitado que vocé descreva como vem realizando o monitoramento da insulina
no tratamento para o diabetes. Estima-se que cada entrevista tenha a duragcdo média de 30 minutos. Estes
procedimentos trardo riscos minimos para vocé, uma vez que acontecerdo em dias e horérios que néo
prejudiquem a sua rotina.

Espera-se que o estudo contribua para a adesdo ao tratamento em criangas com diabetes Tipo 1,
fornecendo indicadores que orientem o planejamento de intervencdes.

As informac0es e resultados encontrados ao final da pesquisa poderao ser publicados em revistas e
eventos cientificos, mantendo o compromisso de total sigilo da sua identidade.

A sua participacdo podera ser interrompida no momento em que vocé quiser, sem causar
prejuizos, basta que vocé me diga.
Atenciosamente,

Pesquisadora Responsavel Orientadora Auxiliar de pesquisa
Alana dos Anjos Moreira Eleonora Arnaud P. Ferreira Aline Maués F. F. Seixas
(CRP 10/03891) (CRP 10/00049-3)

Nucleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento-Universidade Federal do Para
Rua Augusto Corréa, 1, Cidade Universitaria Prof. José da Silveira Netto, Guama, CEP: 66075-110
Fones: 32017662

CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Declaro que fui esclarecido sobre o objetivo da pesquisa, assim como sobre a possibilidade de
retirar minha participacao se assim eu desejar, sem que haja prejuizos para meu tratamento. Declaro ainda
que, por minha livre vontade, aceito participar da pesquisa cooperando com a coleta de dados para
anélise.

Belém, / /

ASSINATURA DO PARTICIPANTE

Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do Ncleo de Medicina Tropical- Universidade Federal do Para
AV. Generalissimo Deodoro, 92, Umarizal, CEP: 66055-240
Fones: 3201-6857, cepbel@ufpa



Anexo 3- Termo de Consentimento Livre e Esclarecido Etapa 1

¢ e

Universidade Federal do Para
Nucleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento
Programa de P6s-graduacao em Teoria e Pesquisa do Comportamento
PROJETO: Efeitos de instrucdo e de automonitorizacdo sobre seguimento de regras para aplicacdo de
insulina em criangas com diabetes Tipo 1.

Solicitamos a sua colaboracdo para permitir a participacdo de seu(a) filho(a) em uma pesquisa
gue tem como objetivo analisar fatores relacionados ao comportamento de seguir as regras para 0
monitoramento da glicemia e a aplicacdo da insulina no tratamento de criangas com Diabetes Mellitus
Tipo 1. A participacdo de seu(a) filho(a) se dard por meio de uma entrevista, gravada em audio, realizada
no ambulatério de endocrinologia deste hospital, podendo ser antes ou depois da consulta médica.
Estima-se que a entrevista tenha a duragcdo média de 40 minutos. Nesta entrevista, a crianca respondera a
trés instrumentos por meio dos quais descrevera o que sabe sobre a doenga e o tratamento e sobre 0 modo
como vem seguindo as instrucfes dos profissionais. Estes procedimentos poderdo trazer riscos minimos
para a criangca, uma vez que acontecerdo em momento que ndo prejudique a sua rotina. Ndo ha despesas
pessoais para 0 participante neste estudo. Também ndo hd compensacdo financeira relacionada a sua
participagdo. Néao é esperado beneficio direto para o participante, mas espera-se que o estudo contribua
para uma melhor compreensdo sobre a adesdo ao tratamento do diabetes Tipo 1, fornecendo indicadores
que orientem o planejamento de intervengdes com criangas e seus cuidadores. Os resultados encontrados
ao final da pesquisa fardo parte da dissertacdo de mestrado da psic6loga Alana dos Anjos Moreira e
poderdo ser publicados em revistas e apresentados em eventos cientificos, mantendo-se o compromisso de
total sigilo sobre sua identidade e a da crianga. Os resultados deste estudo serdo apresentados a equipe do
ambulatério de atendimento ao paciente com diabetes deste hospital, ficando também & sua disposig&o.
Em qualquer etapa do estudo, vocé terd acesso aos profissionais responsaveis pela pesquisa para
esclarecimento de eventuais duvidas. Se desejar, o(a) senhor(a) podera interromper a sua participacdo e a
da crianga a qualquer momento, com a garantia de que ndo havera qualquer prejuizo nem a sua pessoa
nem a dele(a), nem ao tratamento no hospital.
Atenciosamente,

Pesquisadora Responsavel Orientadora Auxiliar de pesquisa
Alana dos Anjos Moreira Eleonora Arnaud P. Ferreira Aline Maués F. F. Seixas
(CRP 10/03891) (CRP 10/00049-3)

Nucleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento-Universidade Federal do Para
Rua Augusto Corréa, 1, Cidade Universitéaria Prof. José da Silveira Netto, Guama, CEP: 66075-110
Fones: 32017662

CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Declaro que li as informagdes acima sobre a pesquisa, que me sinto perfeitamente esclarecido
sobre o conteddo da mesma, assim como seus riscos e beneficios. Declaro ainda que, por minha livre
vontade, permito a participagdo do(a) meu(minha) filho(a) na pesquisa cooperando com a coleta de dados
para analise.
Belém, / /

ASSINATURA DO RESPONSAVEL

Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do Nicleo de Medicina Tropical- Universidade Federal do Para
AV. Generalissimo Deodoro, 92, Umarizal, CEP: 66055-240

Fones: 3201-6857, cepbel@ufpa.br
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Anexo 4- Termo de Consentimento Livre e Esclarecido Etapa 2

P2
Universidade Federal do Paréa
Nucleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento
Programa de P6s-graduacao em Teoria e Pesquisa do Comportamento
PROJETO: Efeitos de instrucdo e de automonitorizacdo sobre seguimento de regras para aplicacdo de
insulina em criancas com Diabetes Tipo 1.

Solicitamos novamente a sua colaboracdo para permitir a participacdo de seu(a) filho(a) na
segunda etapa de uma pesquisa que tem como objetivo analisar fatores relacionados ao comportamento de
seguir as regras para 0 monitoramento da glicemia e a aplicacdo da insulina no tratamento de criangas
com Diabetes Mellitus Tipo 1. Nesta segunda etapa, a participacdo de seu(a) filho(a) se dara por meio de
treze entrevistas realizadas em sua residéncia, com a sua presenca, com intervalos de dois dias. Estas
entrevistas serdo gravadas em audio e acontecerdo em datas e horarios pré-definidos, nos quais ele(a) sera
solicitado a descrever como vem realizando 0 monitoramento da insulina no tratamento para o diabetes.
O(a) senhor(a) também devera responder a um roteiro de entrevista semelhante ao da crianga. Estima-se
que cada entrevista tenha a duracdo media de 30 minutos. Estes procedimentos trardo riscos minimos para
a crianga e para o(a) senhor(a), uma vez que acontecerdo em momento que ndo prejudique a sua rotina.
N&o hé& despesas pessoais para o participante neste estudo. Também ndo ha compensacdo financeira
relacionada a sua participacdo. Nao é esperado beneficio direto para o participante, mas espera-se que o
estudo contribua para uma melhor compreensdo sobre a adesdo ao tratamento do diabetes Tipo 1,
fornecendo indicadores que orientem o planejamento de intervengdes com criancas e seus cuidadores. Os
resultados encontrados ao final da pesquisa fardo parte da dissertacdo de mestrado da psicéloga Alana dos
Anjos Moreira e poderdo ser publicados em revistas e apresentados em eventos cientificos, mantendo-se o
compromisso de total sigilo sobre sua identidade e a da crianga. Os resultados deste estudo seréo
apresentados a equipe do ambulatdrio de atendimento ao paciente com diabetes deste hospital, ficando
também a sua disposicdo. Em qualquer etapa do estudo, vocé terd acesso aos profissionais responsaveis
pela pesquisa para esclarecimento de eventuais ddvidas. Se desejar, o(a) senhor(a) podera interromper a
sua participacdo e a da crianga a qualquer momento, com a garantia de que ndo havera qualquer prejuizo
nem a sua pessoa nem a dele(a), nem ao tratamento no hospital.

Atenciosamente,

Pesquisadora Responsavel Orientadora Auxiliar de pesquisa
Alana dos Anjos Moreira Eleonora Arnaud P. Ferreira Aline Maués F. F. Seixas
(CRP 10/03891) (CRP 10/00049-3)

Nucleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento-Universidade Federal do Para
Rua Augusto Corréa, 1, Cidade Universitaria Prof. José da Silveira Netto, Guama, CEP: 66075-110
Fones: 32017662

CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Declaro que li as informagdes acima sobre a pesquisa, que me sinto perfeitamente esclarecido
sobre o contelido da mesma, assim como seus riscos e beneficios. Declaro ainda que, por minha livre
vontade, permito a participagdo do(a) meu(minha) filho(a) na pesquisa cooperando com a coleta de dados
para analise.
Belém, / /

ASSINATURA DO RESPONSAVEL

Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do Nicleo de Medicina Tropical- Universidade Federal do Para
AV. Generalissimo Deodoro, 92, Umarizal, CEP: 66055-240
Fones: 3201-6857, cepbel@ufpa.br



Anexo 5- Jogo de Adeséo ao Tratamento (JAT) — Ribeiro (2004)

Participante: ID:
Data: / /

Nas situacOes que estdo descritas abaixo, organize os cartdes de acordo com o que vocé
faria se estivesse nessa situacao.

1) O que vocé faz primeiro quando acorda? Coloque os cartdes na ordem de como vocé
faz normalmente depois de acordar.

Sequéncia:

Crivo de Corregdo do JAT
SituagGes-problema relacionadas a rotina da crianca

Questdo 1: O que a crianca faz quando acorda
F = Teste de Glicemia

P = Aplicacgéo de Insulina

M = Café-da-manha



Sequéncia escolhida Comportamento Pontuacéao

FPM Compativel com o 3 pontos
tratamento

FMP Aceitavel 2 pontos

PMF

MFP

MPF Menos compativel com o 1 ponto

tratamento




Anexo 6- Roteiro de Entrevista sobre a Insulina

Participante: ID:
Data: / /

ROTEIRO
1. Qual o instrumento que voceé utiliza para aplicar a insulina?
() agulha
() caneta
() ambos

2. Vocé se autoaplica a insulina?
() Sim. Com que frequéncia?
() N&o. Quem Ihe aplica?

3. Qual o tipo de insulina que vocé esta usando?
( ) rapida
() ultra rapida
( ) intermediéaria
( ) lenta/longa
Qual a diferenca?

4. Quem lhe ensinou a aplicar a insulina?
() profissional:
() familiar:

5. Como foi que Ihe ensinou a usar a insulina?

6. Na sua opinido, vocé consegue aplicar a insulina corretamente? Vocé acha que
ainda precisa de ajuda para aplicar a insulina?




E com relacdo a afericdo da glicemia:
Vocé mede a sua glicemia:

() Sozinho.

Com quem vocé aprendeu a medir?

() com ajuda de
Como é esta ajuda?

Quantas vezes por dia vocé costuma medir sua
glicemia?

Qual a importancia de vocé medir regularmente a sua glicemia?

Se a sua glicemia der 150, indica que ela esta baixa, normal ou alta?




Anexo 7 - Inventario de avaliacdo do apoio familiar ao tratamento (traduzido de La Greca & Bearman, 2002)

Identificacao:

ID:

Data: _/ /

Apoio familiar ao tratamento

1) Avaliacéo do apoio social quanto a administracédo da insulina

Alguém em sua familia,

Sempre Muito frequentemente | Frequentemente Raramente Nunca

1. Aplica suas injecoes em vocé?

no

Lembra vocé de aplicar suas injecoes?

3. Elogia-o quando vocé se aplica a injecédo
corretamente ou na hora certa?

>

Ajuda-o quando vocé se aplica inje¢do?

o

Acorda-o cedo para voceé aplicar sua injecédo na
hora certa de manha?

6. Muda o horario de acordar para lhe ajudar a
acordar cedo para tomar sua injecao na hora?

7. Verifica se vocé tomou a inje¢éo corretamente,
depois que vocé se aplicou?

8. Percebe o quanto é dificil para vocé tomar
insulina?




2. Avaliagéo do apoio social quanto ao exame de glicose

Alguém em sua familia,

Sempre

Muito frequentemente

Frequentemente

Raramente

Nunca

Pergunta para vocé qual foi o resultado do teste de
glicose?

Observa seu exame para ver o resultado do nivel
de glicose?

w

Acompanha-o para fazer o exame de sangue?

&

Lembra-o de fazer o exame de sangue?

o

Certifica-se de que vocé estd em condicBes
necessarias para fazer o exame de sangue?

Percebe sua dificuldade de fazer exame de sangue
todos dias?

Dispde material necessario para seu teste de
sangue?

8.

Elogia-o por fazer seu proprio exame de sangue?

9.

Ajuda-o a fazer seu exame de sangue?

10.

Interessa-se em manter-se informado sobre seu
exame de sangue?

11.

Observa sintomas que mostram que seu nivel de
glicose esta baixando?

12.

Ajuda-o quando vocé apresenta alguma reacao?




3. Avaliacdo do apoio social quanto a dieta

Alguém em sua familia,

Sempre

Muito frequentemente

Frequentemente

Raramente

Nunca

Encoraja vocé a comer alimentos adequados?

Compreende o quanto é importante para vocé
comer adequadamente?

Pergunta se certos alimentos sdo adequados para
vocé comer, antes de servi-los?

Vai ao Mercado comprar alimentos para suas
refeic0es?

Planeja refeicdes nos horarios em que vocé precisa
se alimentar?

Lembra-o de seguir sua dieta (de acordo com o
protocolo nutricional)?

Sugere alimentos que vocé pode comer ao planejar
suas refei¢oes?

Acompanha-o comendo 0s mesmos alimentos que
VOCé come?

Indica quando vocé come alguma coisa que nao
deve?

10.

Evita “tentar” voc€ com comidas ou bebidas que
vocé ndo pode ingerir com frequéncia?

11.

Observa-0 enquanto se alimenta para ter certeza de
que esta comendo alimentos adequados?

12.

Cozinha para vocé pratos que sao recomendados
em sua dieta?

13.

Escolhe restaurantes (lanchonetes) que servem
refeicBes que vocé pode comer?




14.

Alimenta-se na mesma hora que vocé?

15.

Elogia-o quando vocé segue sua dieta?

16.

Diz quando vocé estd comendo muito ou muito
pouco?

17.

Demonstra que esta feliz quando vocé se alimenta
adequadamente?

18.

Acompanha/Supervisiona sua dieta?

19.

Compra alimentos “especiais” (de acordo com o
protocolo nutricional) que vocé pode comer?

20.

Diz a vocé para ndo comer alguma coisa que nao
deveria?




4. Avaliacao do apoio social quanto a atividade fisica

Alguém em sua familia,

Sempre

Muito frequentemente

Frequentemente

Raramente

Nunca

Sugere meios para que vVOCé possa se exercitar?

Lembra-o de se exercitar?

Convida-o para se exercitar junto com ele?

Elogia-o por se exercitar regularmente?

SHEI RN L

Encoraja-o a se exercitar em atividades esportivas
regulares ou organizadas?

1S

Compra equipamentos esportivos para vocé (como
ténis ou roupas adequadas)?

7. Exercita-se com vocé?




5. Avaliacéo do apoio social quanto ao apoio emocional

Alguém em sua familia,

Sempre

Muito frequentemente

Frequentemente

Raramente

Nunca

1. Esta disponivel para ouvir assuntos ou
preocupacOes sobre as suas necessidades como
diabético?

no

Oferece material de leitura sobre diabetes?

3. Fala para vocé o quanto vocé tem agido bem em
relacdo aos cuidados com o diabetes?

4. Encoraja-o a fazer um bom tratamento em relacao
ao diabetes?

5. Entende quando vocé comete erros em relacdo aos
cuidados com o tratamento do diabetes?




Anexo 8- Protocolo para Analise de Prontuario.

Iniciais do Nome: ID:

Data de Nascimento: / / Idade: Sexo:
Endereco:

Bairro: Telefone:

Consultas realizadas com Profissionais da Saude no hospital:

Tempo de diagnoéstico de Diabetes:

Frequéncia as Consultas com Endocrinologistas:

Trés ultimos resultados de hemoglobina glicada e data

Ja foi hospitalizado? ( ) sim ( ) ndo Quantas vezes no ultimo ano?

Comentarios dos profissionais sobre adesdo ao tratamento




Anexo 9- Recordatério 24 horas (adaptado de Johnson, Rosenbloom, Carter &
Cunningham, 1986) [Crianga]

Participante: ID:

Data: / / Diadasemana:

Recordatorio 24 horas
Como foi o seu dia ontem?

O que voce fez:

De manha?

A tarde?

A noite?

Vocé mediu a sua glicemia ontem?

() Néo. Por que?

() Sim.

Quantas vezes? Em qual horério?

Qual o resultado de cada medida da glicemia?

Onde vocé estava quando mediu a glicemia?




Havia alguém com vocé nesse momento?
( ) Néo

() Sim. Quem?

Vocé se aplicou insulina ontem?

( ) Nao. Por que?

() sSim.

Quantas vezes? Em qual horéario?

Qual a quantidade de insulina aplicada?

Qual o local do corpo onde vocé aplicou a insulina?

Onde vocé estava quando aplicou a insulina?

Havia alguém com vocé nesse momento? () sim ( ) ndo

Quem?

Descreva 0s passos que vocé usou para a aplicacdo da insulina

Vocé observou alguma elevacdo no local onde a insulina foi aplicada?

( )Sim O que vocé percebeu?

() Néo

Caso tenha recebido auxilio de alguém, como foi esta ajuda?




Anexo 10- Recordatorio 24 horas (adaptado de Johnson, Rosenbloom, Carter &
Cunningham, 1986) [Responsavel]

Participante: ID:

Cuidador:

Data: / / Diadasemana:

Recordatorio 24 horas

Como foi o dia de ontem de ?

O que ele fez:

De manha?

A tarde?

A noite?

Ele mediu a glicemia ontem?

( ) Nao. Por que?

() Sim.

Vocé sabe quantas vezes? Em qual horario?

Vocé sabe qual o resultado de cada medida da glicemia?




Vocé sabe o local onde a crianga estava quando mediu a glicemia?

Havia alguém com a crianca nesse momento?
( ) Néo

() Sim. Quem?

Vocé sabe se a crianca se aplicou insulina ontem?

() Né&o. Por que?

() sSim.

Quantas vezes? Em qual horéario?

Qual a quantidade de insulina aplicada?

Qual o local do corpo que a crianca se aplicou insulina?

Vocé sabe onde a crianga estava quando aplicou a insulina?

Havia alguém com a crianca nesse momento? () sim () ndo

Quem?

Descreva 0s passos que a crianga usou para a aplicacao da insulina

Vocé observou alguma elevagdo no local onde a crianga aplicou insulina?
( )Sim O que vocé percebeu?

( ) Néo
Caso a crianca tenha recebido auxilio de alguém, como foi esta ajuda?




Anexo 11- Manual com instrucdes sobre a aplicacdo de insulina

(i T
Universidade Federal do Par4
Ndcleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento
Programa de P6s-graduacdo em Teoria e Pesquisa do Comportamento

Uso de Insulina

Orientacdes para pacientes
e familiares

Adaptado de:
http://www.bd.com/brasil/diabetes/page.aspx?cat=19151&id=19409



http://www.bd.com/brasil/diabetes/page.aspx?cat=19151&id=19409

1. Diabetes mellitus

O diabetes mellitus é uma doenca crénica na qual os niveis
de glicose (acucar) no sangue estdo elevados, por problemas na
producdo ou no funcionamento da insulina.

A insulina € um hormdnio produzido por uma glandula
chamada péncreas, que se localiza no abdémen, préximo ao
estdbmago. A funcgdo da insulina é auxiliar a passagem da glicose do
sangue para as células. Quando o pancreas ndo produz insulina
suficiente, ocorre o diabetes, que precisa ser tratado com dieta,
exercicio fisico e medicamentos orais ou injetaveis.

No diabetes mellitus Tipo 1, que ocorre geralmente em
criancas e em adultos jovens, o pancreas deixa de produzir a
insulina, que deve ser imediatamente substituida pelo tratamento
com aplicacdo de insulina exdgena (de fora do corpo).

2. Material necessario para aplicar a insulina

* Caneta de Aplicacao

* Refil da agulha

* Alcool

* Algodao

* Receita prescrita pelo médico

5. Técnica de aplicacéo

1. Lave bem as médos com &gua e sabdo.




2. Misture bem a solucdo de insulina movimentando lentamente a 4. Remova o lacre da agulha e enrosque na caneta.

caneta para trés e para frente, até o liquido ficar leitoso e

homogéneo. Se utilizar insulinas transparentes, esse cuidado ndo é

necessario.

3. Limpe o local que sera colocada a agulha com algodio embebido 5. Selecione a dose de insulina prescrita pelo médico e retire os

em élcool e espere secar. protetores intemos e externos da caneta.




6. Faca a limpeza da pele no local escolhido para aplicacdo com 8. O angulo de aplicacdo da agulha deve ser de 90 graus (angulo reto
algodao embebido em &lcool, em sentido Unico. em relacdo a pele). A injecdo deve ser feita no subcutaneo, que é a
camada de gordura embaixo da pele.

(
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7. Segure o local onde sera aplicada a insulina, formando uma prega 9. Remova a agulha da caneta usando o protetor externo e jogue a
com os dedos, e introduza caneta em angulo reto (em pé) para injetar agulha no lixo adequado.

a insulina. Aguarde por 10 segundos com a agulha no subcutaneo
para que toda insulina registrada seja injetada.




6. Locais de aplicacdo

Os locais mais adequados para aplicacéo de insulina estdo mostrados
na figura abaixo:

1 - Abddmen
2 - Bragos
3 - Nadegas
4 — Coxas
L
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ATENCAO!

Deve-se fazer o rodizio (mudanca) dos locais de aplicacéo,
para que eles ndo figuem endurecidos, o que pode prejudicar a acéo
da insulina.

Além do local, troque também os pontos (demonstrados pelos
“quadradinhos” da figura).

O ideal é que se demore de 20 a 30 dias para voltar a aplicar
no mesmo ponto.

Deve-se deixar uma distdncia de mais ou menos 3
centimetros (2 dedos) entre um ponto e outro de aplicagéo.

7. Descarte do material

Descarte as seringas e agulhas de acordo com as seguintes
recomendacdes: coloque-as em garrafas PET, caixas de leite ou latas
com tampa e, apds um periodo de acumulo, leve até o posto de saude
de sua referéncia.

Se as agulhas wusadas forem descartadas em local
inapropriado, podem causar danos as pessoas e aos animais.

Nunca despreze esses materiais no lixo comum.

8. SituacOes decorrentes da aplicacdo de insulina

1. Equimoses (manchas roxas): podem aparecer manchas roxas nos
pontos de aplicacdo da insulina. Nas proximas aplicacdes, deixe o
local descansando e aplique em outras areas. A mancha desaparecera
em alguns dias.

2. Reacdo local: vermelhiddo, inchaco e coceira podem ocorrer nos
locais de aplicacdo. Provavelmente estardo relacionados a alguma
alteracdo no modo como vocé aplicou a insulina. Observe e aplique
em outro local. A tendéncia é que esta reacdo desapareca com 0
passar dos dias. Se as lesdes na pele aumentarem ou se espalharem
pelo corpo, vocé devera procurar seu médico.

3. Hipertrofia (“morrinhos* abaixo da pele): podem aparecer “pontos
endurecidos” e elevagdo da pele nos locais de aplicagdo da insulina,
causados pela falta de rodizio destes locais. E importante que vocé
saiba que estes “carocos” nao doem, pelo contrario, até parecem
anestesiados (vocé nem sente que aplicou a insulina). O problema



disso é que o aproveitamento da insulina pelo seu corpo fica
alterado, e os niveis de glicose ndo ficam adequadamente
controlados.

ANOTE AQUI AS SUAS DUVIDAS:




Anexo 12- Jogo sobre aplicacdo de insulina.

O material sera composto de nove imagens com a seguinte sequéncia logica, a
qual devera ser disposta na ordem:

1. Lavando as maos.

2. Misture bem a solucédo de insulina movimentando lentamente a caneta para tras e
para frente, até o liquido ficar leitoso e homogéneo. Se utilizar insulinas
transparentes, esse cuidado néo é necessario.

3. . Limpe o local que sera colocada a agulha com algoddo embebido em &lcool e
espere secar.




4. Remova o lacre da agulha e enrosque na caneta.

S

5. Selecione a dose de insulina prescrita pelo médico e retire 0s protetores internos
e externos da caneta.

6. Faca a limpeza da pele no local escolhido para aplicagdo com algoddo embebido
em &lcool, em sentido Unico.




7. Segure o local onde sera aplicada a insulina, formando uma prega com os dedos,
e introduza caneta em angulo reto (em pé) para injetar a insulina. Aguarde por

10 segundos com a agulha no subcutaneo para que toda insulina registrada seja
injetada.

8. Remova a agulha da caneta usando o protetor externo e jogue a agulha no lixo
adequado.




Anexo 13 - Formulario de Automonitorizacgéo

Participante: ID:
Data: / /

FORMULARIO DE AUTOMONITORIZACAO
Na tabela a seguir, vocé encontrara as recomendacdes atuais repassadas pela enfermeira sobre a mensuragdo da glicemia e o uso da insulina. Vocé devera
anotar os valores da glicemia e as unidades e o local da aplicacdo da insulina. Peco que vocé sé marque quando realmente fizer de acordo com as
recomendacdes. Caso vocé esqueca, ou ndo possa fazer do jeito que a enfermeira recomendou, deixe em branco e n6s conversaremos sobre esta dificuldade na
préxima entrevista.

Refeicbes Recomendac6es (adaptadas de acordo com cada caso)
Mensuracdo da glicemia antes do café Valor:

Café Aplicacdo da Insulina Unidades:

Hora: ( ) sozinho ( ) com auxilio de Local da aplicagéo:
Mensuracdo da glicemia 2h apdés do café Valor:
Mensuracéo da glicemia antes do almoco Valor:

Almocgo Aplicacéo da insulina Unidades:

Hora: ( ) sozinho ( )com auxilio de Local da aplicagao:
Mensuracdo da glicemia 2h apds do almogo Valor:
Mensuracdo antes do jantar Valor:

Jantar Aplicacéo da insulina Unidades:

Hora: ( )sozinho ( )com auxilio de Local da aplicagéo:
Mensuracdo 2h apo6s o jantar Valor:
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Apresentacao do Projeto:

O diabetes mellitus Tipo 1 (DM1) € uma doenca metabdlica provocada pela deficiéncia de produgéo e/ou de
acao da insulina no organismo, a qual

caracteriza-se pela perda da capacidade do pancreas em produzir insulina total ou parcialmente,
ocasionando o aumento ou a diminuigao da glicose

sanguinea. Segundo a Sociedade Brasileira de Diabetes [SBD] (2012), ha pelo menos trés tipos de diabetes
mellitus: Tipo 1, Tipo 2 e gestacional. Neste estudo,

o foco sera o diabetes mellitus Tipo 1, o qual acomete mais frequentemente criangas, adolescentes e
adultos jovens, sendo responsavel por cinco

por cento do total de casos (Grossi, Cianciarullo & Manna, 2002). O diabetes mellitus Tipo 1 (DM1) é uma
doenga metabdlica provocada pela

deficiéncia de produgao da insulina no organismo, a qual caracteriza-se pela perda da capacidade do

Endereco: Av. Generalissimo Deodoro, 92

Bairro: Umarizal CEP: 66.055-240
UF: PA Municipio: BELEM
Telefone: (91)3201-6857 E-mail: cepbel@ufpa.br

Pagina 01 de 06




NUCLEO DE MEDICINA
TROPICAL-NMT/
UNIVERSIDADE FEDERAL DO

Continuagdo do Parecer: 334.525

pancreas em produzir insulina total ou

parcialmente, ocasionando assim a destruicdo das células beta das ilhotas de Langerhans, a qual produz
um aumento da glicose sanguinea,

levando a complicagdes agudas e cronicas (Grossi et al., 2002; Matsumoto et al., 2012). Acredita-se que o
DM1 pode ser causado por: cirurgias,estresse, doengas virais, alimentagdo rica em carboidratos
concentrados - como balas, doces e agucar -,

menopausa e certos medicamentos

(Zagury & Zagury, 1995). Os principais sintomas sdo: muita sede (polidipsia), excesso de urina (politria),
muita fome (polifagia) e emagrecimento.

Qutros sintomas sao: sonoléncia, dores generalizadas, formigamentos e dorméncias, cansaco doloroso nas
pernas, caimbras, nervosismo,

indisposicdo para o trabalho, desanimo, turvacao da visdo, cansaco fisico e mental (Zagury & Zagury, 1995).
O tratamento do DM1 envolve um alto

custo de resposta, haja vista que requer o monitoramento da glicemia e a aplicagao da insulina diariamente,
além do seguimento de uma dieta

alimentar e a pratica regular de atividade fisica (Ribeiro, 2004; SDB, 2012). Se uma destas atividades ndo
for realizada da maneira adequada, pode

trazer riscos para a satide do paciente em fungdo do descontrole glicEmico.

autores apontam alguns fatores que contribuem para a

adesdo ao tratamento, como: informagdes sobre o diabetes, apoio de uma equipe de saude multidisciplinar,
automonitoramento e satisfagdo do

paciente com o servigo. Tais fatores podem estar associados de maneira mais importante a um melhor
controle da doenga do que somente um

tratamento intensivo com insulina. Pelo exposto, destaca-se a importancia de uma equipe multidisciplinar na
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adesdo ao uso de insulina em criancas

e adolescentes com DM1.Participarao desta pesquisa trinta criangas (N=30) com DM1 atendidas pelo
servigo de endocrinologia de um hospital

universitario (HU). A coleta de dados sera realizada em sala de espera do ambulatério de endocrinologia do
HU e na residéncia da crianga. Os

instrumentos utilizados serao: 1) Jogo de Ades&do ao Tratamento (JAT); 2) Roteiro de Entrevista sobre
Insulina; 3) Inventario de apoio familiar ao

tratamento; 4) Protocolo para Analise de Prontuario; 5) Roteiro para registro da observagdo de consulta com
enfermagem; 6) Recordatoério 24 horas;

7) Instrucao verbal-escrita sobre a aplicagao de insulina; 8) Jogo sobre aplicacao de insulina; e, 9)
Formulario de Automonitorizagdo. A pesquisa sera

realizada em duas etapas. A Etapa 1 sera exploratéria e descritiva. A Etapa 2 sera quase-experimental, com
delineamento longitudinal e com o

sujeito como seu préprio controle, onde os participantes serdo submetidos a duas condigées: na Condigdo 1
sera apresentado uma instrugdo e

depois o protocolo de automonitorizagdo; na Condigdo 2 sera realizado o inverso. Espera-se que os
participantes da Condicao 1, os quais serdo

primeiramente expostos as instrugdes sobre aplicagdo de insulina e depois a automonitorizagéo apresentem
adesdo as regras de autoaplicagao da

insulina mais rapidamente do que os participantes da Condigdo 2 que serdo expostos a sequéncia inversa.

Obijetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

O objetivo desta pesquisa € analisar os efeitos do uso de instrugéo e de automonitorizagado, de acordo com
a sua ordem de apresentacgao, sobre o
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comportamento de seguir regras para o uso de insulina em criangas com DM1 relacionando com o apoio
familiar recebido por essas criangas.

Objetivo Secundario:

1) Analisar o conhecimento sobre insulina e sua forma de aplicagdo, descrito ao inicio do estudo pelos
participantes. 2) Relacionar o conhecimento

sobre insulina e sua forma de aplicagdo com o apoio familiar ao tratamento dos participantes ao inicio do
estudo. 3) Comparar os efeitos do uso de

instrugdo e do uso de automonitorizagdo sobre o comportamento de seguir regras para o uso de insulina. 4)
Analisar o efeito de ordem do uso de

instrucao e do uso de automonitorizagdo sobre o comportamento de seguir regras para o uso da insulina.

Avaliacio dos Ri e Beneficios:

Riscos:

Os riscos serao minimos a integridade fisica ou emocional dos participantes do estudo, uma vez que serao
respeitados os acordos estabelecidos

para a realizagédo da coleta de dados em domicilio e em horario combinado previamente, garantindo o sigilo
sobre a identificag@o dos participantes.

O participante podera desistir a qualquer momento, no decorrer do estudo, sem que sofra qualquer tipo de
prejuizo no seu atendimento no

ambulatério do HUJBB.

Beneficios:

Espera-se que o estudo contribua para uma melhor adesao a autoaplicagdo da insulina em criangas com
DM1, colaborando para a qualidade de

vida desses participantes e possibilitando a discussao sobre protocolos de atendimento ambulatorial a
crianga em servigos publicos de saude. )

Endereco: Av. Generalissimo Deodoro, 92

Bairro: Umarizal CEP: 66.055-240
UF: PA Municipio: BELEM
Telefone: (91)3201-6857 E-mail: cepbel@ufpa.br

Pégina 04 de 06



NUCLEO DE MEDICINA
TROPICAL-NMT/ W mo
UNIVERSIDADE FEDERAL DO

Continuacdo do Parecer: 334.525

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

O projeto apresenta de forma clara e sucinta a importancia do estudo proposto, especialmente para a area
da Psicologia da Satde. Foram citados autores que sdo referéncia para a pesquisa que envolve o estudo
dos efeitos do uso de instrugdo e de automonitorizagédo de acordo com a sua ordem de apresentagdo sobre
o comportamento de seguir regras no tratamento de criangcas com DM1. De forma coerente, coerente, os
objetivos sdo apontados e guardam relag@o com os procedimentos metodologicos previstos. Os riscos e

os beneficios que estao potencialmente presentes nesse tipo de estudo foram previstos no projeto, e, por
serem minimos, nao se constituem em um entrave a realizagéo da pesquisa.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacio obrigatéria:

O projeto traz em anexo o TCLE, redigido de forma clara, em uma linguagem acessivel aos participantes,
sem termos técnicos que comprometam a compreenso da leitura pelos participantes. Os termos de
apresentacao obrigatéria foram assim considerados: folha de rosto do projeto assinado pela instituicdo
proponente da pesquisa e autorizagdo da instituigdo envolvida na pesquisa.

Recomendacgoes:

Os dados de contato e o enderego do CEP do Nucleo de Medicina Tropical foram inseridos no TCLE, como
recomendado pela CONEP.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

As pendéncias foram resolvidas e as recomendacdes acatadas.

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Aprecia¢cao da CONEP:
Nao
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Consideracoes Finais a critério do CEP:

BELEM, 16 de Julho de 2013

Assinador por:
ANDERSON RAIOL RODRIGUES

(Coordenador)
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Anexo 15- Autorizacio do Comité de Etica em Pesquisas do Hospital Universitario
Jodo de Barros Barreto.

HOSPITAL UNIVERSITARIO
JOAO DE BARROS BARRETO -
UFPA

Elaborado pela Instituicdo Coparticipante

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Efeitos de instrugéo e de automonitorizagdo sobre seguimento de regras para
aplicagéo de insulina em criangas com diabetes Tipo 1

Pesquisador: Alana dos Anjos Moreira

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 14684713.2.0000.5172

Instituigdo Proponente: Nicleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 397.933
Data da Relatoria: 27/08/2013

Apresentacao do Projeto:

O diabetes mellitus Tipo 1 (DM1) é uma doenga metabdlica provocada pela deficiéncia de produgao e/ou de
agdo da insulina no organismo, a qual caracteriza-se pela perda da capacidade do pancreas em produzir
insulina total ou parcialmente, ocasionando o aumento ou a diminuigéo da glicose sanguinea. O objetivo
desta pesquisa é analisar os efeitos do uso de instrugéo e de automonitorizag&o de acordo com a sua
ordem de apresentacao, sobre o comportamento de seguir regras para o uso de insulina em criangas com
DM, relacionando com o apoio familiar recebido por essas criangas. Participardo desta pesquisa trinta
criangas (N=30) com DM1 atendidas pelo servigo de endocrinologia de um hospital universitario (HU). A
coleta de dados seré realizada em sala de espera do ambulatério de endocrinologia do HU e na residéncia
da crianga. Os instrumentos utilizados serdo: 1) Jogo de Adesao ao Tratamento (JAT); 2) Roteiro de
Entrevista sobre Insulina; 3) Inventario de apoio familiar ao tratamento; 4) Protocolo para Analise de
Prontuério; 5) Roteiro para registro da observagéo de consulta com enfermagem; 6) Recordatério 24 horas;
7) Instrugdo verbal-escrita sobre a aplicagdo de insulina; 8) Jogo sobre aplicagéo de insulina; e, 9)
Formulario de Automonitorizagao. A pesquisa sera realizada &m duas etapas. A Etapa 1 sera exploratoria e
descritiva. A Etapa 2 sera quase-experimental, com delineamento longitudinal e com o sujeito como seu
proprio controle, onde os participantes serdo submetidos a
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duas condi¢des: na Condigao 1 sera apresentado uma instrugéo e depois o protocolo de automonitorizagao;
na Condigéo 2 sera realizado o inverso. Espera-se que os participantes da Condigdo 1, os quais serao
primeiramente expostos as instrugdes sobre aplicagao de insulina e depois a automonitorizagdo apresentem
adeséo as regras de autoaplicagdo da insulina mais rapidamente do que os participantes da Condigao 2 que
serdo expostos a sequéncia inversa.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

O objetivo desta pesquisa é analisar os efeitos do uso de instrug@o e de automonitorizagao, de acordo com
a sua ordem de apresentagéo, sobre o comportamento de seguir regras para o uso de insulina em criangas
com DM1 relacionando com o apoio familiar recebido por essas criangas.

Objetivo Secundario:

1) Analisar o conhecimento sobre insulina e sua forma de aplicagéo, descrito ao inicio do estudo pelos
participantes. 2) Relacionar o conhecimento sobre insulina e sua forma de aplicagdo com o apoio familiar ao
tratamento dos participantes ao inicio do estudo. 3) Comparar os efeitos do uso de instrugéo e do uso de
automonitorizagao sobre o comportamento de seguir regras para o uso de insulina. 4) Analisar o efeito de
ordem do uso de instrugao e do uso de automonitorizag&o sobre o comportamento de seguir regras para o
uso da insulina.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Beneficios:

Espera-se que o estudo contribua para uma melhor adesao a autoaplicagéo da insulina em criangas com
DM1, colaborando para a qualidade de vida desses participantes e possibilitando a discussdo sobre
protocolos de atendimento ambulatorial a crianga em servigos publicos de saude.

Riscos ‘

Os riscos serdo minimos a integridade fisica ou emocional dos participantes do estudo, uma vez que serao
respeitados os acordos estabelecidos para a realizagdo da coleta de dados em domicilio e em horario
combinado previamente, garantindo o sigilo sobre a identificagdo dos participantes.

O participante podera desistir a qualquer momento, no decorter do estudo, sem que sofra qualquer tipo de
prejuizo no seu atendimento no ambulatério do HUJBB.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Pesquisa pertinente.
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Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatéria:

Termos apresentados e adequados ao objetivo do estudo e as normas do Conselho Nacional de Saude -
CNS e da Comissa@o Nacional de Pesquisa - CONEP.

Recomendagdes:

Mandar os relatérios Parciais e Final nos prazos previsto por este Comité.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Projeto Aprovado.

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Nao

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, este Colegiado manifesta-se pela APROVAGCAO do protocolo de pesquisa por estar de
acordo com a Resolugao n°466/2012 e suas complementares do Conselho Nacional de Satde/MS.

Ainda em atendimento a Res. 466/2012 esclarecemos que a responsabilidade do pesquisador é indelegavel,
indeclinavel e compreende os aspectos éticos e legais. Além de apresentar o protocolo devidamente
instruido ao CEP ou a CONEP, aguardando a decis@o de aprovagao ética, antes de iniciar a pesquisa; de
elaborar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido;

Cabe ainda ao pesquisador:

1- desenvolver o projeto conforme delineado;

2- elaborar e apresentar os relatérios parciais, e em prazo maximo de 60 (sessenta) dias, apos a finalizagao
da pesquisa, apresentar o relatério final, incluindo os resultados finais da pesquisa, impresso e na
Plataforma Brasil;

3- apresentar dados solicitados pelo CEP ou pela CONEP, a qualquer momento;

4- manter os dados da pesquisa em arquivo, fisico ou digital, sob sua guarda e responsabilidade, por um
periodo de 05 anos apds o término da pesquisa;

5- encaminhar os resultados para publicagédo, com os devidos créditos aos pesquisadores associados e ao
pessoal técnico integrante do projeto; _

6- justificar fundamentadamente, perante o CEP ou a CONEP, interrupgdo do projeto ou a ndo publicagéo
dos resultados.
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