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Resumo

A Diabetes Mellitus (DM) destaca-se, em Portugal e no mundo, devido as
proporcdes que assume enquanto problema de satde publica. Viver com a doenca modifica
0 proprio estilo de vida dos doentes, uma vez que interfere com todos os aspetos do seu
quotidiano, por causa dos cuidados que exige. A incidéncia da DM tem aumentado
consideravelmente nos ultimos anos, o que se traduz num elevado numero de
incapacidades, bem como em avultados custos no seu controlo e tratamento. Este trabalho
pretende apresentar a DM, contextualizando as dificuldades, perspetivas e necessidades
dos doentes e seus familiares, tendo em conta as suas vivéncias. E, pois, objetivo deste
estudo, compreender e identificar o impacte que a doenga tem a nivel pessoal, familiar e
social, bem como o tipo de apoios necessarios e a respetiva avaliacdo por parte do
diabético e dos seus familiares, de forma a trazer a reflexdo sobre o problema respostas
inovadoras. Para a prossecucdo destes objetivos, desenvolveu-se um estudo qualitativo,
tendo participado na pesquisa que lhe deu origem 21 individuos do sexo masculino e
feminino, sendo 12 diabéticos do tipo 1 e 2 e 10 dos seus familiares, com idades
compreendidas entre os 11 e os 95 anos, residentes nos Concelhos de Leiria, Lisboa e
Guarda. Para a recolha dos dados foi utilizada a técnica de entrevista semiestruturada. Os
resultados sugerem que se deve dar especial atencdo ao modo como se faz a divulgagéo da
doenca; que a informacdo prestada pela equipa médica ndo satisfaz nem diabéticos nem
familiares; que o envolvimento que os técnicos de salde permitem aos familiares dos
diabéticos é deficitario; que as mudancas perspetivadas pelos diabéticos e familiares
passem por maior apoio econémico do Estado, assim como por mais informacdo, bem
como pela formacdo de equipas multidisciplinares para o combate e prevengdo da
Diabetes. Os principais resultados deste estudo salientam a importancia de compreender e
realizar uma profunda analise para que se encontrem respostas inovadoras tanto para o
apoio aos diabéticos e seus familiares como para uma eficaz prevengdo da Diabetes na

populacdo em geral.

Palavras-chave: Diabetes Mellitus, apoio social, familia, inovagdo, equipas

multidisciplinares.







Abstract

In Portugal and around the world, Diabetes Mellitus (DM) stands out due to the
proportions that it takes as a public health problem. Living with disease modifies the life
style of the patients, since it interferes with all the aspects of their daily lives, because of
the care it requires. The incidence of DM has considerably increased in recent years, which
results in a high number disabilities, as well as high costs for its control and treatment. This
study intends to present DM, contextualizing the issues, prospects and the patients’ and
their families’ needs, taking into account their living experiences. Therefore, the goal of
this study is to understand and identify the impact that the disease has at the personal,
household and social level, as well as the types of support needed and the respective
assessment by the diabetic and his/her family, in order to bring innovative responses to
reflection on the topic. To pursue these goals, a qualitative study was developed, and 21
individuals, male and female, participated in the research that gave rise to it, where 12
were diabetic type 1 and 2 and 10 of their relatives, aged between 11 and 95 years old,
residents in the municipalities of Leiria, Lisbon and Guarda. The semi-structured interview
technique was used for data collection. The results suggest that one should pay special
attention to how the disease is disclosed; that the information provided by the medical team
satisfies neither the diabetic patients nor their relatives; that the involvement allowed by
caregivers to the relatives of diabetic patients is deficient; that the changes foreseen by the
diabetics and their families involve further economic support from the Government, as
well as more information, including the training of multidisciplinary teams for addressing
and preventing the diabetes. The main results of this study highlight the importance of
understanding and carrying out a deep analysis in order to find innovative responses to
support the patients and their families and to an efficient prevention of diabetes in the

general population.

Keywords: Diabetes Mellitus, social support, family, innovation,

multidisciplinary teams.
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Résumé

La Diabetes Mellitus (DM) se distingue, au Portugal et dans le monde, di aux
proportions qu’elle assume tant que probléme de santé publique. Vivre avec cette maladie
modifie le propre style de vie des malades, puisqu’elle interfére dans tout leur quotidien, a
cause des soins qu’elle exige. L’incidence de la DM a augmenté considérablement ces
derniéres années, ce qui traduit un nombre élevé d’incapacités, bien comme des coflits
considérables dans son contréle et traitement. Ce travail prétend présenter la DM, en
contextualisant les difficultés, perspectives et nécessités des malades et leur famille, en
tenant compte de leurs expériences. C’est donc, I’objectif de cette étude, comprendre et
identifier I’impact que la maladie a a niveau personnel, familier et social, bien comme le
genre de soutiens nécessaires et la respective évaluation de la part du diabétique et sa
famille, a fin de mener a la réfection sur le probleme des réponses novatrices. Pour la
poursuite de ces objectifs, on a développé une étude qualitative, ayant participé dans la
recherche qui lui a donné origine 21 individus du sexe masculin et féminin, étant 12
diabétiques du type 1 et 2 et 10 de de leur famille, agés entre 11 et 95 ans, résidents dans
les Communes de Leiria, Lisboa et Guarda. Pour la collecte des données on a utilisé la
technique d’interview semi structurée. Les résultats suggérent qu’on doit donner une
spéciale attention a la fagon comme on fait la divulgation de la maladie ; que I’information
donnée par 1’équipe médicale ne satisfait pas ni les diabétiques ni leur famille ; que la
participation que les professionnels de santé permettent a la famille des diabétiques est
déficitaire ; que les changements espérés par les diabétiques et leur famille devraient avoir
plus d’aide économique de la part I’Etat ainsi comme plus d’information, bien comme par
la formation d’équipes multidisciplinaires pour le combat et prévention de la diabétes. Les
principaux résultats de cette étude soulignent I’importance de comprendre et de réaliser
une profonde analyse pour trouver des réponses innovatrices aussi bien pour 1’e soutien
des diabetiques et de leur famille bien comme pour une prévention efficace sur la

population en générale.

Mots-clef : Diabetes Mellitus, soutient social, famille, innovation, eéquipes

multidisciplinaires
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Outra Forma de Olhar a Diabetes:

Dificuldades e Expetativas de Doentes e Familiares em Relagdo aos Apoios Sociais

Introducéo

A Diabetes Mellitus (DM) é, atualmente, um dos principais problemas de salde
publica. Este facto deve-se, por um lado, a0 nimero de pessoas acometidas por esta
doenca, muitas vezes incapacitante e até mortal, e, por outro, aos elevados custos que o
Servigo Nacional de Saude (SNS) tem de suportar no tratamento de individuos com
Diabetes.

Viver com a DM é um grande desafio para muitas pessoas, uma vez que se trata
de uma situacdo permanente com a qual é, muitas vezes, dificil de lidar porque interfere
com todos os aspetos da sua vida quotidiana. Com efeito, a DM é uma doenca que implica
muitos cuidados, que acabam por modificar o estilo de vida dos pacientes, na medida em
que € imperioso manter controlados os indices da glicémia e prevenir e retardar as
possiveis complicacdes que debilitam e ameacam a sua propria vida. Para Moreira et al.
(2003), a vivéncia com a DM caracteriza-se pelas inimeras alteragBes e estados de
desequilibrio relacionados com as alteracGes fisiologicas e psicoldgicas, alteracGes essas
gue tém impacte ndo s6 na vida do doente como na dos seus familiares.

Quando um individuo se confronta com a situacdo de DM cronica torna-se
importante compreender 0s processos pelos quais passa para que, desta forma, ndo sé os
técnicos de saude, como os profissionais das mais diversas areas a que tem de recorrer
sejam capazes de ajudar o doente a lidar de forma positiva com a sua doenca, pois €
importante um enfoque ndo s6 nos indices da glicémica como também no bem-estar
psicolégico, no lado emocional do portador de Diabetes, uma vez que, muitas vezes, estes
doentes passam pela frustracdo e raiva de ter uma doenca crénica, assim como pelo medo
das complicacgdes que dai podem advir.

Estudos demonstram que a familia e os amigos desempenham um papel
importante no controlo e submissdo ao tratamento, no respeito por uma dieta alimentar,
assim como na sua participacdo em programas regulares de atividade fisica. Segundo um
estudo, individuos com DM quando apoiados devidamente pelos familiares e amigos,
aderiram de forma mais eficaz ao autocuidado. Para Wang e Fenske (1996), a avaliagdo
dos meios de apoio ao paciente é importante porque ajuda a identificar as suas
necessidades de assisténcia, no intuito de evitar complicagdes a longo prazo.

O apoio social é considerado um processo complexo e dindmico que envolve as

pessoas e as suas redes sociais, com vista a satisfazer as suas necessidades, dota-las de




recursos assim como a complementar 0s recursos que ja tém, para que, desta forma possam
enfrentar novas situagfes, sendo aconselhdvel que os seus aliados principais sejam a
familia, os amigos e os profissionais de salde. Certos estudos apontam o apoio social como
fundamental para a adesdo ao tratamento por parte do diabético, o que corrobora outros
estudos que demonstram que adultos com a DM e com baixa perce¢do de apoio social
apresentam um controlo da glicémia inferior, quando submetidos a situacdes de muito
stress (LOpez, 2004; Martins, 2005; Miller & Davis, 2005).

As redes sociais ajudam a fornecer aos pacientes com DM 0s recursos emocionais
e praticos de que elas necessitam. Receber afeto, assisténcia, cuidados e informacdo da
familia, amigos e técnicos fazem com que o individuo com DM se sinta amado, cuidado e
seguro contribuindo, deste modo, para o seu bem-estar.

A familia é, regra geral, quem cuida do paciente acometido por uma doenca
cronica. Esse cuidado é influenciado ndo s6 pelo meio cultural, como pelo sistema de
crengas e valores morais compartilhados mas também pelas condi¢des socioeconomicas e
educacionais em que se encontra inserida. Relativamente a familia, o cuidado normalmente
é prestado por um dos membros, sendo frequentemente 0 membro feminino a desempenhar
esse papel, e as decisbes tomadas de acordo com o0s habitos de vida, embora sujeita a
modificacbes ao longo dos diferentes estdgios do ciclo de vida familiar (Alvarez &
Gongalves, 2001; Yuaso, 2002).

O diabético necessita de se adaptar de maneira bem sucedida a doenca crénica e,
para isso, a qualidade de vida faz parte desse processo. A gualidade de vida é uma nocao
relacionada com a satisfacdo encontrada na vida familiar, amorosa, social, ambiental, o que
encerra, obviamente, um forte grau de subjetividade, pois, relaciona-se com os elementos
que a sociedade considera como padrdo de conforto e bem-estar, 0 que varia ao longo dos
tempos.

A qualidade de vida ndo é um conceito estanque. Conforme refere Ann Bowling
(1991, como citado por Minayo, 2000), as escalas de qualidade de vida relacionadas com a
salde incluem medidas de capacidade funcional, do estado de salde, de bem-estar
psicologico, de redes de apoio social e de satisfacdo e estado de &nimo dos pacientes. Nesta
medida, ndo basta apenas considerar o bem-estar do diabético de acordo com os indices
regulados da glicémia, importa compreender toda a dinamica da sua vida e dos que o
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rodeiam para que seja possivel proporcionar um bem-estar permanente a um individuo com
uma doenca cronica que vem alterar o seu quotidiano.

Para que o diabético sinta bem-estar em todas as componentes da sua vida, é
fundamental o apoio de varias areas pelo que a interdisciplinariedade tem sido apontada
como modelo essencial para o trabalho em salde, tanto para a satisfagdo e motivacdo do
trabalhador, como para uma assisténcia de maior qualidade para quem procura o sistema de
saude (Matos, 2002).

Um aspeto que o diabético tem de ter em conta é a alteracdo de habitos essenciais
para a promocgéo da qualidade de vida. Assim, ajustamentos na dieta alimentar de acordo
com a sua condicdo sdo fundamentais, e aqui, mais uma vez, o apoio da familia é
importante. Outro aspeto é a sua condicdo fisica. E fundamental que o diabético pratique
atividade fisica, pois este € um fator importante no tratamento da DM, contribuindo de
modo significativo para melhorar a sua qualidade de vida. Efetivamente, a atividade fisica
aliada a uma dieta equilibrada reduz a incidéncia da Diabetes do tipo 2. Helmrich et al.
(1991) refere que o risco da Diabetes do tipo 2 sobe, quando aumenta o indice de massa
corporal, sublinhando a préatica intensiva e/ou prolongamento da duracdo da atividade
fisica, que se traduz num consumo cal6rico semanal, o que faz com que o risco da DM
diminua, especialmente se esses individuos pertencerem a um grupo de risco. A Diabetes
pode limitar a nivel fisico, mas ndo ao impedimento de praticar exercicio, uma vez que a
atividade fisica adaptada (AFA) aceita as diferencas individuais e proporciona 0 acesso a
estilos ativos e ao desporto.

A proposta de pesquisa que se apresenta pretende abordar a DM do ponto de vista
do doente e dos seus familiares, tendo em conta as dificuldades que sentem no quotidiano e
as perspetivas que tém em relacdo a doenca, para que, desta forma, se possam perspetivar
novas respostas de intervencdo social a fim de melhorar o bem-estar deste grupo da
populacdo, pois s6 compreendendo as diferentes vivéncias dos diabéticos e dos seus
familiares se pode refletir e encontrar ndo so formas de dar resposta as necessidades de
todos os envolvidos, como repensar novas e inovadoras respostas para a prevencdo da
Diabetes.

Importa ainda referir que o presente trabalho esta estruturado da seguinte forma:
em primeiro lugar, de forma a promover um maior conhecimento sobre o tema faz-se uma

contextualizagdo da problematica em estudo em que se abordam aspetos relacionados com




a Diabetes. A DM embora sendo um problema mundial, é apresentando aqui de acordo
com a realidade portuguesa, pelo que se iré referir o impacte decorrente de uma doenca
cronica, mencionar 0s apoios sociais e as redes sociais disponiveis, identificar o papel do
cuidador na vida do diabético, a qualidade de vida que este deve ter para um melhor
controlo da doenca e ainda alertar para a importancia de adotar hbitos de vida saudavel.

Em segundo lugar, apresentamos a metodologia adotada, onde sé&o explicitados 0s
objetivos propostos, o desenho de estudo escolhido para esta pesquisa, 0s procedimentos
realizados, a caracterizacdo da amostra, e apresentados tanto o material como o tratamento
de dados que permitiram o desenvolvimento deste trabalho.

Em terceiro lugar, expde-se os resultados, de acordo com as dimensées que foram
definidas para os dibéticos e seus familiares e discussdo desses mesmos resultados,
aferindo, através das falas dos entrevistados as suas dificuldades apds o surgimento da
doenca, como lidam com ela a nivel pessoal, familiar e social, bem como compreender o
tipo de apoios que recebem e o que gostariam de ver mudado e qual as necessidades que
gostariam de ver respondidas futuramente.

Por fim, apresentam-se as conclusfes do estudo, uma reflexdo critica acerca dos
procedimentos metodoldgicos adotados e as suas limitagdes e ainda as consideracdes finais

desta pesquisa.
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PARTE | - ENQUADRAMENTO TEORICO

1.1. A Diabetes, um Problema Mundial

A Diabetes Mellitus' vem sendo reconhecida como um sério problema de sadde
publica, independentemente do grau de desenvolvimento socioecondémico. Considerando o
seu potencial de morbidade e o grande numero de pessoas afetadas, a Diabetes constitui-se,
atualmente, como um dos mais importantes problemas de saide da populacéo, 0 que a
reveste, de grande complexidade social, pelos conflitos que se estabelecem na interagcéo do
paciente diabético com o universo circundante e, também, consigo proprio.

Xavier, Bittar e Ataide (2009) referem que a DM € uma doenca cronica e as suas
complicacdes levam a que o individuo possa ficar impossibilitado de concretizar as suas
atividades do quotidiano, provocando uma diminuicdo da sua autoestima o que, por
consequéncia, afeta a sua qualidade de vida.

E importante que o diabético conheca bem o seu tipo de Diabetes, pois s6 dessa
forma pode cumprir e melhorar o tratamento. A maneira como lida com a sua doenca sera
o0 principal fator de sucesso no seu tratamento. Existem Diabetes tipol, Diabetes tipo 2,
Diabetes Gestacional e ainda Diabetes mais raros como a Diabetes tipo LADA, Diabetes
tipo MODY, (anexo 1) Diabetes Secundario ao Aumento de Funcdo das Glandulas
Enddcrinas, Diabetes Secundario a Doengas Pancreaticas e a Resisténcia Congénita ou
Adquirida a Insulina, Diabetes associado a poliendocrinopatias auto-imunes, Diabetes
relacionados a anormalidade da insulina (Associacdo Protetora dos Diabéticos de Portugal,
APDP, 2014).

A Organizacdo Mundial de Saide (OMS) (2011) tem como objetivo estimular e
apoiar a adogdo de medidas eficazes para a vigilancia, prevencgéo e controlo da Diabetes e
suas complicacdes. A estratégia global da OMS sobre dieta, atividade fisica e saude
complementam as atividades da OMS Diabetes, centrando-se em diversas abordagens a
fim de promover a alimentacdo saudavel e atividade fisica regular junto da populacéo,

reduzindo assim o crescente problema global de sobrepeso e obesidade.

! A Diabetes é uma doenca crénica que se caracteriza pelo aumento dos niveis de agtcar (glicose) no
sangue e pela incapacidade do organismo em transformar toda a glicose proveniente dos alimentos. A
quantidade de glicose no sangue chama-se glicemia e quando esta aumenta diz-se que o doente esta com
hiperglicemia.




O Relatorio Anual do Observatorio Nacional da Diabetes (RAOND, 2013), refere
que

A Diabetes atinge mais de 382 milhGes de pessoas em todo o mundo,
correspondendo a 8,3% da populagdo mundial e continua a aumentar em todos 0s
paises. Em 46% destas pessoas, a Diabetes ndo foi ainda diagnosticada,
prosseguindo a sua evolucéo silenciosa. Em 2013 a Diabetes matou 5,1 milhdes
de pessoas. Estima-se que em 2035 o ndmero de pessoas com Diabetes no
mundo atinja os 592 milhGes, o que representa um aumento de 55% da
populacéo atingida pela doenga (RAOND, 2013, p.9).

Para Ortiz e Zanetti (2001), o problema da Diabetes ganhou maior importancia
nas ultimas décadas devido a fatores como o aumento da expectativa de vida, a
industrializacdo, um maior consumo de dietas hipercaldricas e ricas em hidratos de
carbono de absorc¢do rapida, inatividade da populagdo, principalmente nas zonas urbanas, a
mudanca de estilos de vida, a inatividade fisica e a obesidade. O impacte social e
econémico, tanto no que se refere a produtividade quanto aos custos que a doenca acarreta
para 0 SNS levaram a que Varios paises reconhecessem que a DM é um problema de saude
publica com reflexos sociais importantes. Uma vez que € uma doenca cronica pode levar a
repetidas faltas no trabalho bem como hospitalizacbes ou ainda incapacidade para o
trabalho devido as consequéncias da DM, como por exemplo, doencas oculares, renais e
vasculares. Para estas autoras, € importante ndo sé o controlo da Diabetes como também a
existéncia de programas contendo a¢6es individuais e de assisténcia, e acdes populacionais
que tenham uma abrangéncia coletiva, direcionadas a melhoria da sadde, de modo a que
exista um impacte educacional. Nessa medida, as intervencdes em salde devem ocorrer
antes que os fendmenos patoldgicos se manifestem, com vista a promover praticas de
salide mais abrangentes, a fim de minimizar o aparecimento dos fatores de risco ou reduzir
a exposicdo das pessoas a esses fatores.

A Diabetes € considerada pela Organizagdo Mundial da Saide como uma
epidemia global, pelo que é importante tomar medidas e adotar estratégias a nivel mundial
de combate a doenca. Como exemplo deste flagelo, Portugal ocupa o terceiro lugar, num
total de 33 dos paises da Organizacdo para a Cooperagdo e Desenvolvimento Econémico
(OCDE) com maior prevaléncia da Diabetes surgindo logo a seguir ao México e aos

Estados Unidos, com uma incidéncia de 9,7%, bastante acima da média da OCDE que é de
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6,5%. Este problema tem um custo anual de 90 mil milhdes de Euros sé na Europa (Jornal
Sol, 2012).

O facto de ainda ndo existir uma cura para a Diabetes reforca a importancia da
promocdo da salde e da prevencdo da doenca e suas complicacfes, por isso, é de extrema
importancia repensar novas formas de intervir junto da populagdo para minimizar este

problema social, agregando novos parceiros e agir de forma inovadora.

1.1.1. A Diabetes em Portugal

A Diabetes é uma doenca crénica que pode causar consideraveis restricdes fisicas,
emocionais e sociais, que levam a uma modificacao profunda nas vérias dimensdes da vida
do diabético. Neste contexto, ¢ fundamental encontrar apoios que possam mitigar este
problema envolvendo toda a sociedade para contribuir para a melhoria da qualidade de
vida néo s6 dos diabéticos mas também dos seus familiares.

Em Portugal, o ano de 1926 foi um marco importante na histéria da Diabetes
devido ao médico portugués Ernesto Neves, reconhecido especialista em Diabetes —
carreira académica que realizou principalmente em Boston aquando da descoberta da
insulina — ter criado a Associacdo Protetora dos Diabéticos Pobres, presentemente com a
designacdo de Associacdo Protetora dos Diabéticos de Portugal (Duarte, 2002).

De acordo com 0 RAOND (2013), no ano de 2012, a populacdo portuguesa teve
uma prevaléncia da diabetes de 12,9% em pessoas com idades compreendidas entre os 20 e
0s 79 anos, o que corresponde a um valor estimado de um milhdo de individuos, sendo que
90% da populacdo com Diabetes apresentava excesso de peso ou mesmo obesidade. O
namero de 6bitos em Portugal devido a DM em 2011 foi de 4536 e em 2012 foi de 4867.
Este relatério salienta que 2012 foi 0 ano em que se registou 0 maior nimero de 6bitos por
DM desde que existem registos informatizados da mortalidade no Instituto Nacional de
Estatistica. Outro dado a ter em conta refere-se aos reinternamentos?, que aumentaram de
2011 para 2012, de 21,8% para 27,4%, respetivamente. Por Gltimo, as despesas de saude
com a Diabetes correspondem entre 50 a 60% do total dessas mesmas despesas de salde,

representando no ano de 2012 um custo estimado entre 1250 a 1500 milhdes de Euros (um

2 “Entende-se por reinternamentos a readmissdo de um mesmo utente num estabelecimento de
salde com internamento do Servico Nacional de Sadde ap6s ter tido um primeiro episodio de internamento
registado nesse estabelecimento de salide com internamento do Servico Nacional de Saiide no mesmo ano”
(RAOND, 2013, p.28).




acréscimo de 50 milhdes de Euros face ao ano de 2011), representando deste modo 0,9%
do Produto Interno Bruto Portugués em 2012,

As sequelas da DM constituem um flagelo no mundo atual e ainda que ndo seja
uma doenca contagiosa e ndo associada a estigmas sociais particulares, as complicacfes
cronicas da Diabetes podem conduzir a uma “corrosdo™ progressiva e irreparavel do corpo
humano e, consequentemente, a uma perda gradual da dignidade da pessoa doente.

A Diabetes por ser uma doenca cronica afeta milhdes de individuos em todo o
mundo, por isso, faz com que as entidades estatais tenham tomado medidas com vista a
promocdo da qualidade de vida destes doentes. Em Portugal, o Programa Nacional de
Controlo da Diabetes existe desde a década de setenta, o que faz dele um dos programas
mais antigos de saude publica a nivel nacional, tendo sofrido uma atualizacdo no ano de
1992 pela Direccao-Geral dos Cuidados de Saude Primarios e novamente revisto em 1995,
a par da reformulacdo das Administracbes Regionais de Salde e a luz de uma visdo
integradora de cuidados de satde primarios e cuidados hospitalares.

A Diabetes, por ser uma doenca cronica, levou a que as entidades estatais
tivessem tomado medidas, com vista a minimizar o impacte social e econémico tais como

legislar (anexo 2) sobre 0s apoios prestados.

1.2. A Diabetes, Impacte de uma Doenca Crénica

O incremento da prevaléncia da Diabetes é atribuido as rapidas alteracdes sociais
e culturais que se tém verificado nas ultimas décadas, em parte devido ao envelhecimento
populacional mas também devido a adogéo de determinados estilos de vida.

Para além do impacte que uma doenca cronica provoca tanto a nivel pessoal,
familiar como social, ao afetar pessoas no mundo inteiro, o choque do diagnostico da
Diabetes ¢ sentido principalmente pelo individuo atingido pela DM, embora cada pessoa
encare o diagndstico de diferentes formas dependendo do seu carater emocional, da sua
atitude perante a vida e consequentes comportamentos. E comum, numa primeira fase de
confronto com a doenca, o individuo ficar em choque ou em estado de negacédo. O facto de
se ver confrontado com a obrigatoriedade de mudanca de habitos quotidianos bem como de
um controlo metabodlico rigoroso pode ser penoso para o individuo. Por vezes, o diabético
prefere acreditar que nada de grave se passou na sua vida, como se simplesmente

eliminasse o episodio da descoberta da sua Diabetes e construisse uma realidade alternativa




Outra Forma de Olhar a Diabetes:

Dificuldades e Expetativas de Doentes e Familiares em Relagdo aos Apoios Sociais

com vista a contradizé-lo. Este processo acaba por funcionar como um refugio, pois
quando o diabético comega a consciencializa-se da sua doenca, surgem na grande maioria
dos casos, sentimentos de revolta num tumulto interior profundo. Pensamentos derrotistas
e sentimentos de impoténcia sdo comuns e, por vezes, transformam-se em raiva.

Para a Associacdo Protetora dos Diabéticos em Portugal (APDP) (2004) quando
as ideias de derrota surgem no diabético e assumem dimens@es assustadoras que o0s levam
a sentir, perante 0 medo, uma impoténcia que se transforma em raiva, estas emog¢des nao
sdo tdo negativas como podem parecer, pois, de facto, sdo o inicio da resolucdo do conflito
que o diagnéstico da Diabetes implica. O medo equivale ao primeiro momento da
consciencializacdo das modificacOes operadas. A APDP afirma que a agressividade, se
bem canalizada, pode tornar-se o motor da motivagdo para a mudanca.

Todo o processo de aceitacdo da Diabetes enquanto doenca crénica é doloroso e
dificil uma vez que entra em conflito com a prépria identidade do individuo bem como
com a maneira como ele préprio se vé e se d& a mostrar a0 mundo. Da-se, portanto, um
completo processo de reconstrucdo da propria identidade, na qual a Diabetes sera apenas
mais um atributo a acrescentar. Todavia, toda a convivéncia com a DM transforma-se
numa aprendizagem diaria, pois o corpo reage de maneira diferente aos mais variados

acontecimentos.

1.2.1. A Diabetes e Apoio Social

A definicdo de apoio social esta longe de ser um conceito estanque ou mesmo
consensual. E complexa, dindmica e envolve tanto individuos como os contactos sociais,
com o designio de satisfazer as suas necessidades, dotar e até complementar os recursos
que possuem e, desta forma, ajuda-los a enfrentar novas situacoes.

Contudo, parece existir algum consenso em ver o0 apoio social como uma
experiéncia pessoal e ndo como um conjunto objetivo de reciprocidades e trocas,
aceitando-se que é fundamental que se reconheca o quanto o individuo se deve sentir
desejado, respeitado e envolvido. Nesta medida, uma definicdo que apoia este argumento é
a de que o apoio social percebido refere-se a avaliacdo generalizada que o individuo faz
dos varios dominios da sua vida em relacdo aos quais tem a percecdo de que é amado,

querido, desejado e, que Ihe reconhecem valor; é uma avaliacdo que faz da disponibilidade




dos que lhe estdo proximo e da possibilidade de conseguir recorrer a eles caso seja
necessario (Ornelas, 1994; Cramer, Henderson & Scott, 1997; Ribeiro, 1999).

Alguns autores referem que Cassel, Caplan e Cobb, em 1974 e 1976
respetivamente, foram os impulsionadores no que se refere a investigacdo sobre apoio
social, abrindo deste modo, caminho a concetualizacdo e desenvolvimento sobre o
conceito, cimentando o argumento de que o apoio social proporcionado pelas relacbes
sociais ajuda no bem-estar do individuo, minimizando o efeito que as situagdes menos boas
da vida geralmente provocam (Vaux, 1988; Barron, 1996; Paixdo & Oliveira, 1996).

O apoio social deve ser entendido ndo como um conceito vazio, mas antes como
uma interacdo entre individuos, nas relagdes que sdo estabelecidas entre si, na confianca,
na perspetiva de ajuda quando assim € necessario. Nesta medida, o apoio social € sindbnimo
de assisténcia facilitando, deste modo a ajuda necessaria a sobrevivéncia dos individuos.
Assim, apoio social deve ser entendido como um conceito dindmico, que torna coesas as
relacbes sociais que sdo estabelecidas pelos individuos, promovendo deste modo o seu
bem-estar fisico e psicologico (Barrdn, 1996; Serra, 1999).

Alguns autores afirmam que os efeitos do apoio social na salde e nas doencas tém
vindo a ser estudadas e discutidas, podendo ser um indicador de que o apoio social diminui
a ansiedade e, por isso, a tensdo muscular, refletindo-se ainda na autoestima aumentando-a.
Por outro lado, pode diminuir a depressdo, levando o individuo a avaliar os momentos mais
dolorosos da sua vida de forma menos gravosa, levando assim a menos ansiedade e
aumentando a capacidade de saber lidar melhor com situacbes causadoras de ansiedade
(Seeman & McEwen, 1996; Salovey, Rothman, Detweiler, & Steward, 2000).

Barron (1996) aponta trés fungdes ao apoio social. A primeira, 0 apoio emocional,
que consiste na disponibilidade do outro para ouvir e proporcionar bem-estar afetivo, de
forma a que o individuo se sinta respeitado, amado, desejado, numa reciprocidade de
carinho, simpatia, empatia, estima e respeito. A segunda, 0 apoio material ou instrumental,
refletido nas a¢Ges proporcionadas por outras pessoas para a resolucdo de problemas e para
a ajuda do individuo em tarefas do seu dia-a-dia. Esta ajuda visa diminuir o fardo das
tarefas e deixar que o individuo tenha tempo livre para atividades ladicas. Este apoio s6 é
real quando o individuo que recebe a ajuda o perceba como tal e o percecione como
ajustado, caso ndo seja assim, a avaliagdo do individuo € que essa ajuda ndo é adequada, e

que a sua liberdade estd em causa ou ainda que se sente em divida para quem o ajuda. A
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terceira funcdo refere-se ao apoio informativo, ou seja, o individuo que recebe as
orientacOes ou informacBes importantes vai ajustar o seu mundo as altera¢fes que foram
surgindo e compreendé-las.

Os efeitos do apoio social tém sido matéria de muita investigacdo. Alguns autores
destacam o efeito protetor ou indireto e o efeito do apoio social direto. Relativamente ao
efeito protetor ou indireto pressupde que o individuo beneficie de ajuda quando passa por
um processo doloroso na sua vida com efeitos stressantes e negativos na sua saude e bem-
estar. Nos individuos com forte apoio social esses efeitos negativos tendem a diminuir so
se fazendo notar fortemente em pessoas com um apoio social muito baixo. No caso do
efeito social direto, as relagBes sociais promovem o bem-estar e a salde do individuo,
independentemente do nivel de stress pelo qual esta a passar. Deste modo, quanto maior o
apoio social direto menor serd 0 mal-estar psicoldgico experimentado (Vilhjalmsson, 1994;
Barron, 1996; Salovey, Rothman, Detweiler, & Steward, 2000).

Littlefield, Rodin, Murray, e Craven (1990) constataram, num dos seus trabalhos,
que nos diabéticos com insuficiéncia renal, desde que a gravidade da doenca esteja
controlada, os sinais de depressdo sdo maiores naqueles que ndo se sentem apoiados do que
0s que tém um bom apoio social.

Segundo Barron (1996), as medidas de apoio social inserem-se em duas
vertentes, a estrutural e a funcional:

Medidas Estruturais - os instrumentos utilizados focam-se nos aspetos
quantitativos de apoio, avaliando com um alto grau de objetividade a disponibilidade de
apoio. Com a avaliacdo desta vertente é possivel aferir a integracdo social do individuo
através de indicadores como o0s sociodemogréaficos (estado civil e nimero de amigos), as
relacBes mais proximas, a relacdo e tamanho da rede de apoio e a durabilidade, frequéncia
e intensidade do contato que o individuo mantém.

Medidas Funcionais — os dados aferidos sdo qualitativos do apoio social,
avaliando, deste modo, a satisfagdo do apoio recebido, e a medida de felicidade que o
individuo tem em determinada relacéo.

No que se refere as medidas estruturais, Sarason, Sasaron e Pierce (1990)
distinguem dois tipos de medidas, as de apoio social recebido e as de apoio social
percebido. No apoio social recebido, avalia-se a quantidade de ajuda que realmente o

individuo recebeu dos outros, num determinado periodo de tempo. Através de perguntas
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que visam saber quais 0s momentos mais stressantes da sua vida e que tipo de apoio
recebeu para o superar. Uma vez que se avalia através do proprio individuo que recebeu
essa ajuda, foca-se mais na sua percecdo em relacdo a acontecimentos passados do que a
percecdo do apoio disponivel real. No apoio social percebido, os indicadores sdo baseados
no que o individuo pensa sobre a sua rede social, na percecdo que teve sobre ajuda para
determinada situacdo e, por isso, pode ajudar a aferir o seu estado psicolégico,
independentemente da condic&o real do individuo.

Alguns estudos relatam que os efeitos positivos diretos entre apoio social e saude,
no caso de populagBes com doengas crdnicas, como € o caso da Diabetes, em que a
disponibilidade e a satisfacdo do apoio social percebido estdo associadas a indicadores
fisiolégicos e de adaptacdo metabdlico, mas os efeitos indiretos tém um papel importante
na diminuicdo do stress psicoldgico que a doenca acarreta, pela reducdo do risco de
depresséo e ansiedade (Rascle et al., 1997).

Griffiths, Field, e Lustman (1990) concluiram que os individuos diabéticos com
elevado nivel de stress, mas com um bom apoio social conseguem um melhor controlo
glicémico do que os individuos com menor apoio social. Ainda sobre stress, um outro
estudo realizado por Griffith, Field e Lustman (1990), sobre apoio social e o stress, conclui
que os diabéticos com um maior apoio social tinham um maior controlo glicémico mesmo
com stress elevado do que os que néo tinham esse apoio social.

Autores como Fukunishi, Akimoto, Horikawa, Shirasaka, & Yamazaki (1998)
referem que pessoas com Diabetes que percecionam um fraco apoio social auspiciam um
mau controlo glicémico e, consequentemente, uma pior adesdo ao tratamento e aos
autocuidados da Diabetes. O apoio social percebido e o apoio social disponivel tém
relevancia no comportamento e nos resultados relacionados com o tratamento da Diabetes.
Este facto aponta para a complexidade do apoio social e para o facto de este ser muito
importante nas relagBes interpessoais para uma melhoria dos sentimentos negativos
associados ao stress da doenca, protegendo a autoestima e aumentando a percecdo do
controlo da situacgéo.

A investigacdo tem demonstrado que o apoio da familia representa, num modo
geral, um grande contributo para os diabéticos lidarem com a doencga. Ribeiro (1994) refere

que o apoio social mais importante para os jovens com a Diabetes é a familia. Também
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Hauser et al. (1990) salienta, no seu estudo, que os pais que apoiam os filhos diabéticos
contribuem significativamente para que estes tenham uma melhor adesdo ao tratamento.

De um modo geral, parece ser unanime que o apoio social é benéfico para a satde
e para a adesdo ao tratamento. As criancas, segundo Miller-Johnson et al. (1994), tém uma
baixa ades&o ao tratamento bem como da sua compreenséo e controlo da glicémia quando
existem conflitos familiares. Para os idosos com Diabetes, Cheng e Boey (2000) referem
que o apoio social geral € mais benéfico para eles do que o apoio especifico para a doenca
e que o apoio social que os amigos disponibilizam é mais importante no processo da

adaptacdo a doenca do que o apoio social recebido pela rede familiar.

1.2.2. A Diabetes e as Redes Sociais

A andlise das redes sociais veio estabelecer um novo paradigma ao nivel da
estrutura social. Para Meneses e Sarriera (2005), a discussdo sobre redes € enorme e por
isso, esta presentemente no palco dos mais variados campos das ciéncias, como forma
interdisciplinar de compreender como se organizam e funcionam as redes sociais nas mais
diversas areas da vida.

As redes sociais, para Marteleto (2001, p.72) representam “(...) um conjunto de
participantes autonomos, unindo ideias e recursos em torno de valores e interesses
partilhados”. Nas redes sociais, cada individuo tem uma funcéo e identidade cultural. A
relacdo que desenvolve com os outros vai formando um todo coeso que representa a rede.

As redes sociais sdo0 como

[...] um sistema aberto em permanente constru¢do, que se constroem
individual e coletivamente. Utilizam o conjunto de rela¢cBes que possuem uma
pessoa e um grupo, e sdo fontes de reconhecimento, de sentimento de identidade,
do ser, da competéncia, da acfo. Estdo relacionadas com o0s papéis
desempenhados nas relagcdes com outras pessoas e grupos sociais constituindo-se
nas praticas sociais que no quotidiano ndo se aproveitam na sua totalidade
(Montero & Rangel, 2003, como citado em Menezes & Sarriera, 2005, p.54)

Poderemos dizer que as redes sociais sd0 como uma estratégia implicitamente
usada pela sociedade para partilhar a informacdo e o conhecimento, mediante relacfes

entre os atores que delas fazem parte.
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A International Network for Social Network Analisys (INSNA), criada em 1978 e
sediada nos Estados Unidos, serve para que o0s investigadores que estiverem interessados
em analisar as redes sociais o possam fazer. A INSNA, informa regularmente os seus
associados através do seu boletim oficial, Connections, sobre os assuntos relacionados com
as redes, 0s quais abrangem os mais variados temas, como sejam, sociologicos, religiosos,
educativos, médicos e tecnoldgicos. A INSNA foi fundada pelo ainda presidente, Barry
Wellman.

As redes sociais na familia também sdo objeto de estudo. Sluzki (1997 como
citado em Meneses e Sarriera, 2005, p.58), “/.../ propde uma nova forma de conceituar as
redes sociais e relata varios casos de clinica familiar em que trabalhou junto com as redes
sociais e familiares. As contribui¢Bes principais consistem em propor um grafico com
quatro quadrantes: familia, amizades, trabalho-escola e comunidade”. O estudo é um
enorme contributo para que se consigam compreender melhor os contornos de relagdes das
familias, possibilitando deste modo uma intervencdo mais especifica num determinado
contexto ou mesmo em varios a fim de otimizar o funcionamento da rede. Outro ponto que
pode ser analisado é a possibilidade de, através da construcdo de mapas com trés circulos
concéntricos, analisar quem estd mais préximo e quem estd mais afastado da relacdo
familiar. Outro estudo de Sluzki, teve como objetivo perceber a importancia do
funcionamento das redes para a salde da familia, concluindo que as familias que
pertencem a redes funcionais prestam uma grande variedade de funcdes e sdo um
facilitador pois ajudam o doente a aderir mais rapidamente ao tratamento e a cuidar mais
da sua salde.

A forma de rede € caracteristica do ser humano, porque ele agrupa-se com 0s seus
semelhantes e, inevitavelmente, cria relacGes, sejam elas, de trabalho, de amizade ou
familiares, no fundo, relacBes de interesses que se desenvolvem e se modificam conforme
0 seu percurso de vida. Deste modo, o individuo vai delineando e propagando a sua rede
conforme a sua introducéo na realidade social.

Num estudo sobre as redes sociais e a satisfacdo com a vida, Resende, Bones,
Souza e Guimaraes (2006) constataram que 0s participantes que se sentiam mais satisfeitos
com a sua rede social eram aqueles que também tinham maior suporte afetivo.

As redes sociais também desempenham um papel importante na sadde. Uma

pesquisa desenvolvida por Perrone, Civiletto, Webb & Fitch. (2004 como citado em
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Meneses e Sarriera, 2005, p.60) mostra como s&o importantes as redes tanto no processo de
adesdo como no éxito do tratamento. Por isso, Meneses e Sarriera (2005) pensam “/...J
que do mesmo modo em que um grupo pode influenciar uma familia, um individuo ou ate
um grupo, este por sua vez vai ser influido por todos os outros membros da rede, criando-
se, desta forma, redes facilitadoras e promotoras da saude, ou pelo contrario
perturbadoras do funcionamento” (Idem, pp.60-61).
Silva et al. (2011, p.23) referem que “a caminhada da andlise de redes sociais
foi sempre pautada por aplicagdes e incursoes pelo campo da satide”, por 1SS0
O mapeamento das redes de acesso a salide € um campo que se reveste
de um enorme potencial de investigacdo. A nova configuracdo do Sistema
Nacional de Sadde (SNS) portugués e as suas implicagdes nos utentes dos
servigos publicos de salde configuram uma reorganizacéo das redes de acesso,
cujo recurso a analise de redes sociais tornara evidentes 0s potenciais buracos
estruturais da rede, bem como os lagos fortes e fracos no acesso ao Sistema
(Idem, p.23).

A rede social estabelece um campo de pertenca, cujos lagos sociais constituem um
recurso, num processo de apoio aos que dele fazem parte. Para Guadalupe (2009), as redes
sociais dividem-se em redes primarias e redes secundarias. A primeira diz respeito a
relacBes pessoais, ou seja, aos lacos de natureza afetiva que ligam os individuos, sem
obrigacbes nem formalidades, mas que se mantém dinamicas pois podem mudar com 0
passar do tempo e com a evolugdo de qualquer relacio. E nas redes primarias que se
encontra mais suporte social e onde se procura maior apoio emocional. Relativamente as
redes secundarias, pode dizer-se que estas estdo inseridas em ambitos mais formais, com 0s
objetivos de prestar um servi¢o ou de criar recursos. Esta autora refere ainda que as redes
informais sdo todas aquelas que ndo tem um cariz oficial, nem tém papéis pré-definidos,
surgindo apenas para colmatar uma necessidade especifica. Por outro lado, as redes
formais estdo devidamente estruturadas, sdo de cariz oficial e destinam-se a cumprir uma
funcdo ou a fornecer uma prestacdo de servigos, encontrando-se 0s papéis bem definidos,
segundo determinadas normas inerentes a essa tarefa.

Como refere Broadhead et al. (1983, como citado em Andrade & Vaitsman,
2002), existem investigacbes que demonstram que a insuficiéncia nas relagdes sociais

constitui um fator de risco para a saude comparavel a outros, como o consumo de tabaco, a
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pressdo arterial elevada, a obesidade e a auséncia de atividade fisica, os quais tém graves
implicac@es clinicas para a satde publica.

Para Minkler (1985, como citado em Andrade & Vaitsman, 2002), os aspetos
positivos das redes sociais sdo a partilha de informacgdes, o apoio em momentos de
necessidade ou de crise e a presenca em eventos sociais. Uma comunidade envolvida pode
contribuir fortemente para o aumento da satisfacdo com a vida e para a capacidade de
enfrentar problemas, por isso, numa situacdo de doenca, a disponibilidade do apoio social
amplia a vontade de viver e a autoestima do paciente, cooperando, assim, para 0 Sucesso no
tratamento. Outro resultado do apoio social prende-se com a contribuigdo que este pode
facultar de modo a que se crie uma sensacao de coeréncia e controlo da vida do doente, o
que contribui para melhorar o estado de saude dos individuos (Cassel, 1974, como citado
em Andrade & Vaitsman, 2002).

Outro aspeto muito importante que Labonte (1994, como citado em Andrade &
Vaitsman, 2002) refere sobre redes, € que o apoio social e empowerment levam a que 0s
proprios pacientes, uma vez organizados em comunidades e movimentos, podem
influenciar as varias dimensdes da sua saude, desde a interferéncia sobre as proprias
condigdes individuais da sua salde, até as condi¢es de funcionamento e atendimento dos
servicos de saude.

Silva et al. (2011, p.23) referem que “a descri¢do da morfologia das redes,
através da utilizacdo da teoria dos lacos fortes e fracos de Granovetter veio desencadear,
em Portugal, uma investigacao sobre o papel das redes sociais no acesso aos cuidados de
saude”. Por outro lado, a investigacdo que teve como mote “quem tem amigos tem satde”
Portugal (como citado em Silva et al., 2011, pp.23-24) “ (...) veio evidenciar que o acesso
a saude, a escolha entre os servigos oferecidos pelo Estado e pelo mercado resulta duma
clivagem”. Segundo a autora, 0 acesso aos servicos publico ou privado, estrutura-se em
prol de trés variaveis: “(...) a proximidade geografica dos servicos ao nivel da
disponibilidade da oferta pablica; o nivel de rendimento familiar; as caracteristicas da
rede relacional da familia ™.

Todos ndés nos encontramos inseridos na sociedade atraves das relagdes que
desenvolvemos ao longo da vida, primeiro no seio familiar, depois na escola, na

comunidade e no trabalho, por isso, as relacdes que as pessoas desenvolvem e mantém é
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que véo fortalecer a rede social. E a natureza humana que nos liga aos outros e organiza a

sociedade em rede.

1.2.3. A Diabetes e o Cuidador

A Diabetes é uma doenca cronica e, como tal, afeta os doentes ndo sé a nivel
fisico como também, psicoldgico. Desta forma, acaba igualmente por afetar o nivel de
qualidade de vida dos doentes e, por conseguinte, ter repercussdes a nivel familiar e social.

No meio familiar nem todos os elementos sdo afetados da mesma forma, pois cada
um sente e vivencia as situacdes de maneira diferente. No entanto, quando um dos
membros é afetado pela Diabetes ha todo um grau de gravidade que gera um sentimento de
incapacidade perante a situagdo. Numa fase inicial, o conhecimento da existéncia da
doenca no seio familiar tem um impacte na rotina diéaria da familia, que leva cada membro
a fazer certos ajustes, de maneira a conseguir lidar com a situacdo. Quando o doente inicia
0 tratamento, este pode interferir no quotidiano da vida familiar. O desconforto causado
pelos exames e tratamentos médicos provoca, por vezes, algum transtorno que gera no
doente necessidade de se apoiar emocionalmente nos membros da familia que, perante
novas emocdes, se VE obrigada a alterar atitudes, estilos de vida e rotinas. Todo o esfor¢o
psicolégico dos proprios membros da familia acaba, muitas vezes, por cansar e inclusive,
enfraquecer emocionalmente os envolvidos na nova situagéo.

Assim, depois do transtorno inicial provocado pelo aparecimento da Diabetes num
membro da familia, € necessario alcancar a fase da aceita¢do, o0 que constitui, um objetivo
muitas vezes, dificil de alcancar. Apés esta etapa, é importante aprender a lidar com a
doencga para que todos os envolvidos tenham uma boa qualidade de vida. Para que isto se
verifique, é de extrema relevancia que sejam prestados cuidados basicos necessarios ao
paciente, nunca negligenciando a propria vida. Deve ter-se em conta que a familia precisa
de tempo para se adaptar & nova condicdo de vida do diabético, para se adaptar aos seus
papeis e para reorganizar as suas funcoes.

Segundo Altholff, Rinaldi, Ingrid, e Alessandra (1998), a familia tem um papel
fundamental, pois 0s seus comportamentos, acdes e habitos influenciam todos os
elementos, por isso, também influencia o estado de salde de cada individuo e este,
inevitavelmente, influencia 0 modo como toda a familia se estrutura. Deste modo, a familia

representa uma unidade de cuidado ao doente, que, no caso da Diabetes, vive uma
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condicdo de doenca cronica. O cuidado prestado pela familia é influenciado pelo meio
cultural na qual estd inserida, pelo sistema de crencas, valores e significados
compartilhados, bem como pelas condi¢6es educacionais e socioecondémicas.

O conceito de cuidar é complexo e multidisciplinar uma vez que abarca diversas
vertentes, entre elas, a relacional, a afetiva, a ética, a sociocultural, a terapéutica e a
técnica. Este conceito visa satisfazer um variado nimero de necessidades indispensaveis a
pessoa cuidada. Esta dindmica entre cuidador e o individuo cuidado insere-se numa
complexa teia de interacdes sociais, no respeito pela dignidade do dependente, com fim de
Ihe proporcionar uma maior qualidade de vida, num processo de dedicacéo e de abnegacdo,
muitas vezes inconsciente por parte do cuidador. O ato de cuidar implica diversas
manifestacbes, por isso, deve-se garantir a satisfacdo das necessidades que sao
indispensaveis a pessoa cuidada. Neste ato de cuidar estdo sempre implicitos a entrega, o
amor, 0 empenho, porque a maior parte das vezes o cuidador € um membro da familia, que
o faz pelo sentimento que nutre pelo cuidador e pela pessoa cuidada (Colliére, 1999;
Sennet, 2004; Zimerman, 2000).

Sendo a DM uma doenca crénica implica uma longa duracdo do tratamento e, por
isso, podera levar a limitagdes tanto do doente como dos seus familiares. Nesta medida, é
necessario que se compreenda a dindmica de toda a familia, percebendo que existem
mudancas ao longo do tempo, sendo necessario proceder a adaptacdes. No que diz respeito
ao diabético, o apoio familiar é muito importante, pois €, muitas vezes, com 0 apoio da
familia que o doente consegue enfrentar as dificuldades e compreende a importancia da
adesdo ao tratamento tanto para 0 seu bem-estar como para o0 bem-estar geral de toda a
familia. Desta forma, todo o processo educativo, que englobe tanto o doente como a
familia, deve ter em conta as experiéncias, 0s conhecimentos antecedentes, 0s valores e as
crencas tanto do diabético como de toda a familia acerca da propria doenca. O apoio que a
familia disponibiliza ao doente é muito importante pois esta relacionado ao autocuidado do
diabético, englobando nesta dindmica, a adeséo ndo so a toma da medicagdo, mas também
a dieta e ao exercicio fisico. A familia que apoia e compreende a evolucdo da doenca e 0s
condicionamentos do diabético, torna-se mais permeavel aos ajustamentos necessarios para
garantir a qualidade de vida e a total ades@o ao tratamento por parte do doente (Albright,
Parchman & Burge, 2001; Moreira, Araujo & Pagliuca, 2001).
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Imaginério (2004) aponta algumas razfes para que o cuidador se motive para
realizar tamanha tarefa, como por exemplo, a relacdo com a pessoa cuidada, que pode
passar pela relacdo, por lacos de sangue ou de amizade, pela solidariedade e consciéncia de
dever, ou pelo respeito que existe pelo individuo cuidado.

A literatura sobre o assunto € unanime em apontar o envolvimento da familia no
apoio como um dos requisitos indispensaveis para que o diabético aceite e compreenda a
importancia do autocuidado. Assim, a educacdo em salde aos diabéticos tem um papel
fundamental num melhor controlo do proprio paciente em relagdo a sua glicémia e para
que os familiares também participem com vista a uma boa qualidade de vida de todos os
envolvidos (Cazarini, Zanetti, Ribeiro, Pace, & Foss, 2002).

O cuidador dispde de cuidados de varia ordem. Em primeiro lugar, poderemos
falar dos cuidados instrumentais que podem ser de natureza fisica, como é a ajuda na
alimentacéo, na higiene, na mobilizacdo. Em segundo lugar, os cuidados expressivos, que
sdo essencialmente de cariz afetivo e relacional, como sejam, o carinho, 0
companheirismo, o convivio, a comunicagdo, o estimulo social. Por outro lado, podemos
referir o cuidar informal e o cuidar formal. No primeiro, 0 apoio € maioritariamente
prestado pela familia, mas também por amigos ou mesmo vizinhos, sem que deste apoio
advenha qualquer retribuicdo econémica. O servigo prestado pelo cuidador ndo é realizado
através de qualquer negociacdo ou formalidade mas antes pelo respeito, carinho e
generosidade por parte de quem cuida. No segundo, o apoio é facultado pelos servicos de
salde e de solidariedade social, aos individuos que dele necessitam. Neste caso 0 apoio €
estruturado, planeado e organizado pelas entidades responsaveis, apresentando-se sob a
forma de prestacdo de servigos, regendo-se pelas regras do mercado, pressupondo um custo
pela prestacdo do servico (Imaginario, 2004; Portugal, 2006; Lopes, 2007).

Relativamente ao cuidado de idosos, Goncalves et al. (2006) referem no seu
estudo que a maioria dos cuidadores sdo mulheres e que estas ttm como principal
dificuldade a parte econémica porque foram obrigadas a abandonar o seu emprego ou a
reduzir as horas de trabalho para cuidar do seu familiar doente. Pensamos ser importante
detetar rapidamente estes casos para que se possam desenvolver programas de apoio
adequados a estas familias.

Quando existe um qualquer tipo de dependéncia € inevitavel referir o impacte

causado, tanto em quem cuida como em quem recebe os cuidados, e embora esse impacte
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possa ser positivo ou negativo. Para quem depende dos cuidados esta implicito o respeito
(reconhecimento individual, prestigio alcancado, dignidade e honra) e a dignidade (bem-
estar, qualidade de vida, perspetivas psicoldgicas, culturais, religiosas e sociais), pois o que
se destaca mais na pessoa cuidada € a perda da autonomia, alteracdes da imagem corporal,
a perda de sentido da vida, as alteracbes no estatuto social, de regalias econdmicas, as
mudangas que relacdes podem sofrer, o sentimento de isolamento ou soliddo e até mesmo
de abandono. A intensidade desse sofrimento depende da vivéncia, das crencgas, dos
valores e dos recursos de cada individuo (Sennet, 2004; Neto, Aitken, Paldron, 2004).

Segundo Carpenito (2009) para o cuidador, 0 impacte pode assumir repercussoes
que podem afetar todo o nucleo familiar, porque cuidar de uma pessoa dependente pode
gerar desgaste no cuidador, o que terd consequéncias no desempenho fisico e social,
levando a sentimentos de frustracdo, culpa, raiva e em ultima instancia pode levar o
cuidador a duvidar da sua capacidade para desempenhar essa tarefa na sua plenitude.

Os aspetos referidos anteriormente sdo referidos na literatura como sobrecarga
porque o cuidador pode passar para segundo plano ou mesmo negligenciar as suas
necessidades, vivendo em funcdo das necessidades da pessoa que cuida, conduzindo a
pressGes emocionais que combinadas com o trabalho fisico, restricdes sociais e encargos
econdmicos acrescidos podem traduzir-se em problemas de salde para o cuidador. As
consequéncias que advém do cuidar de um individuo dependente variam ao longo do
processo de cuidar, uma vez que no geral, o stress é mais frequente no inicio da relacdo e
tende a diminuir a medida que o cuidador se adapta e até ganha mais competéncias
inerentes a condicdo de cuidador (Spar e La Rue, 1998; Andreasen, 2003; Oliveira,
Queirés & Guerra, 2007).

Existem dois tipos de sobrecarga, a objetiva e a subjetiva. A sobrecarga objetiva
constitui uma alteracdo que € possivel observar, logo, possivel de ser verificada. Esta
sobrecarga esta diretamente relacionada com o desempenho do cuidador, e refere-se a
aspetos como sejam, um maior desgaste fisico, um menor bem-estar, a restricdo do seu
tempo, mas também alteracBes psicoldgicas, fisiologicas, sociais e também econdmicas.
Relativamente & sobrecarga subjetiva, podemos dizer que esté ligada & perce¢do ou mesmo
a avaliacdo que o proprio cuidador faz da situacdo que vive, abarcando a reacdo emocional

e 0 sentimento de sofrimento pelo qual esta a passar, atribuida ao dependente na familia ou
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seja, refere-se aos sentimentos e as atitudes que estdo ligadas ao ato de cuidar (Bandeira &
Barroso, 2005; Ferreira, 2009).

Relativamente ao nivel de educacdo em saude dos cuidadores, Martins et al.
(2007) apresentam um trabalho realizado com seis cuidadores no qual concluiram que as
principais necessidades educativas dos cuidadores estavam relacionadas com o tipo de
doenca e o seu nivel de gravidade, a terapia medicamentosa, a dieta e aos exercicios
fisicos. Destacam ainda que as redes de suporte sdo escassas € mencionam que é necessaria
uma melhor educacdo em saude bem como um bom dialogo com os profissionais de saude
com vista a possibilitar uma melhor qualidade dos servigos prestados ao familiar do
doente.

No seu quotidiano, o cuidador depara-se com inumeras dificuldades e
necessidades decorrentes do ato de cuidar, que variam de acordo com o0 grau de
dependéncia da pessoa a cuidar, das condi¢Oes financeiras de que dispde e do apoio
existente na comunidade. Uma das maiores necessidades sentidas pelo cuidador prende-se
com a informacéo sobre os cuidados que deve prestar, bem como com o estado de salde e
a maneira como deve atuar junto da pessoa cuidada, mas outras preocupacdes, assolam,
nomeadamente, o tempo de que dispBe para ajudar, sem negligenciar o resto da familia
nem descurar a sua atividade profissional, assim como poder dispor do apoio das entidades
competentes como 0s servicos de saude (Quaresma, 1996; Cordo, 2003; Ferreira, 2009).

Por outro lado também podem existir aspetos positivos do ato de cuidar, como,
por exemplo, o desenvolvimento de novas competéncias e capacidades, o sentimento de
realizacdo ou de cumprimento de um dever moral, 0 aumento da intimidade e do afeto no
que concerne a pessoa cuidada. O cuidador pode sentir prazer no ato de cuidar, e podera
tirar satisfacdo pessoal desta tarefa, ao ter a percecdo de que proporciona melhor qualidade
de vida ao seu familiar (Brito, 2002; Ferreira, 2009).

Para alem de terem preocupacdes e de sentirem necessidades, os cuidadores
também estdo sujeitos a alguns riscos, pois a sua saude pode ser afetada direta ou
indiretamente devido ao stress a que estdo sujeitos. Os riscos a que poderemos chamar
psicossociais referem-se a sentimentos como a frustragdo, a culpa, a preocupacao, o stress
constante, dificuldades em socializar, mudancas no nucleo familiar, receio da mudanca e
conflitos que possam existir devido ao seu novo papel como cuidador. Relativamente aos

riscos fisiologicos, o cuidador esta sujeito a problemas de sono, fragilidade do sistema
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imunitario, problemas do sistema digestivo, alteracfes cardiovasculares e hipertensdo. Por
ualtimo, os riscos econémicos devem-se ao impacte financeiro que uma pessoa dependente
pode acarretar, a possibilidade de ficar desempregado ou mesmo a conflitos laborais,
devido a uma maior auséncia no emprego devido a necessidade de dar apoio familiar com
mais regularidade (Brito, 2002; Imaginério, 2004; Ferreira, 2009).

Tendo em conta 0s riscos a que o cuidador estd sujeito, segundo Bandeira e
Barroso (2005), é necessario desenvolver estratégias de apoio que passam por conseguir
ndo s6 um bom suporte social, quer aos familiares, quer aos amigos ou até aos colegas de
trabalho como também apoio profissional. Para Imaginario (2004) existem trés tipos de
apoio: o formal, o informal e até a inexisténcia de apoio. Os apoios formais sdo facultados
por profissionais e instituicbes que prestam um servi¢co de natureza social ou ao nivel da
saude, como a Seguranca Social, a Santa Casa de Misericordia e os Centros de Saude. Os
apoios informais remetem para 0 apoio que é prestado pela familia que contribui para a
ajuda prestada a pessoa cuidada incluindo ajuda econémica, e ainda a ajuda dos vizinhos
ou amigos, esta ultima incidindo mais no apoio emocional e na companhia que pode
proporcionar ao cuidador. Por Gltimo, a inexisténcia de apoio consiste na sua auséncia
embora possa ser uma opgao.

Em Portugal, Fazenda (2006) refere que existe uma cooperacao entre o Ministério
da Salde e a Seguranca Social para a criacdo de estruturas na comunidade, (Despacho
Conjunto 407/98%), o que constitui, do ponto de vista deste autor, um progresso inovador
nas politicas de cuidados, uma vez que estabelece um modelo de intervencdo articulada
com o Estado, incluindo nesta dindmica os cuidadores formais e informais. Os cuidados
médicos, de enfermagem, preventivos e curativos e apoio social na vertente psicossocial,
ocupacional e de pequenos servigos estdo englobados no Apoio Domiciliario Integrado. O
apoio 24h esta inserido nas Unidades de Apoio Integrado e presta auxilio temporario e
integrado a individuos que por se encontrarem dependentes ndo podem permanecer nas
suas residéncias. Por outro lado, tanto Bandurra, Santos e Santos (2010) referem as
Politicas Publicas Saudaveis, que apontam como importantes para o bem-estar das
populagbes, ao criarem ambientes favordveis para que as pessoas possam ter habitos de

vida saudavel e, consequentemente, um aumento da salde publica. Estas politicas

¥ Despacho Conjunto 407/98 — Orientacdes reguladoras da intervencdo articulada do apoio social e
dos cuidados de saude continuados dirigidos as pessoas em situacdo de dependéncia.

22



Outra Forma de Olhar a Diabetes:

Dificuldades e Expetativas de Doentes e Familiares em Relagdo aos Apoios Sociais

favorecem o empreendedorismo dos jovens facultando mais informacdo, propondo estilos
de vida saudaveis, medidas de sensibilizacdo para a populagdo em geral relativamente aos
fatores de risco de doencas crénicas, promovendo mais rastreios e uma consciencializacéo
da importancia de uma vida saudavel. Para o cuidador é proposto, através destas politicas,
apoio a nivel social e de emprego com medidas pecuniarias, unidades de vida de suporte
em situacOes extremas e ainda Politicas Ativas de Emprego direcionadas para populagdes
vulneraveis e para que os individuos possam permanecer mais tempo na sua atividade
profissional, é também, neste sentido, como medida para idosos, que a Unido Europeia®
trabalha para atender as necessidades sociais existentes.

E primordial que para além das politicas existentes, se individualizem os cuidados
prestados aqueles gque necessitem de cuidados de acordo com a sua condicdo, para que
estes ndo se sintam um fardo. Para a sua familia ou comunidade o apoio social tem um
enorme impacte no que respeita a doencas cronicas pois ndo s6 € um auxilio
imprescindivel na melhoria da qualidade de vida dos doentes como também previne casos

de sofrimento, depressédo a até de mortalidade prematura.

1.2.4. A Diabetes, Qualidade de Vida e Saude

O conceito “Qualidade de Vida” (QV) ¢ de dificil definigdo, até porque nédo
existem certezas sobre a origem desta expressdo. Contudo, parece que foram os
economistas americanos Samuel Ordway em 1953 e Fairfield Osborn em 1954, os que
primeiro a utilizaram, quando teorizavam sobre os perigos ecoldgicos do desmesurado
crescimento econdémico. Posteriormente deixou de pertencer apenas ao ambito da
Economia e passou também para o das Ciéncias Humanas, despertando, deste modo, o
interesse acerca quer da relacdo entre indicadores econémicos e sociais da QV, quer da

avaliacdo subjetiva dessas mesmas condicBes (Snoek, 2000; Botell, 2002).

* Exemplo disso é a Proposta de decisio do Parlamento Europeu e do Conselho relativa ao ano
europeu do envelhecimento ativo — 2012. “O envelhecimento ativo é tido em conta em diversos programas
da Unido, como o Fundo Europeu de Desenvolvimento Regional, o programa PROGRESS, o Programa de
Aprendizagem ao Longo da Vida, o Programa no dominio da Saudde Publica, os programas especificos sobre
as tecnologias da informag¢do e da comunica¢do (...) o Plano de A¢do «Envelhecer bem na sociedade da
informacdo», 0 programa conjunto de investigacdo e inovacdo dedicado a Assisténcia a Autonomia no
Domicilio (AAL), o Programa «Competitividade e Inovagdo», com projetos-piloto de implantagdo no
dominio da TIC para envelhecer bem, e o Plano de Ac¢do para a Mobilidade Urbana.” (Comissdao Europeia,
2010. p.9).
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Para alguns autores o termo QV é usado de forma vaga e, como é considerado um
conceito do senso comum, parece que todos conhecem o seu significado. Contudo, é dificil
clarificar o que é QV, porque isso depende da escala de valores por que cada um se rege e
dos recursos emocionais e pessoais de cada individuo (Capitan, 1996; Esteve & Rocca,
1997; Meneses, Ribeiro & Silva, 2002).

O conceito QV é utilizado tanto no contexto da linguagem comum como no da
pesquisa cientifica, de areas como a Enfermagem, a Economia, a Educacéo, a Sociologia, a
Psicologia, a Educacéo Fisica. Por ser utilizado em tantas areas, Leal (2008) refere que nao
é facil definir o conceito de QV porque é complexo, lato, ambiguo e vai necessariamente
ser diferente consoante a cultura, época e mesmo individuo. A QV, como € entendida
presentemente, é naturalmente, diferente de como 0s nossos antepassados a percecionavam
e, provavelmente, o seu sentido sofrerd alteracbes no futuro. Nessa medida, a QV esta
diretamente relacionada com a percecdo que cada um tem de si e dos que o rodeiam,
associando a percecdo do mundo, para poder ser avaliada mediante critérios como a
atividade profissional, a educacdo, o otimismo, as necessidades pessoais e também as de
saude. Assim, estes critérios vdo ser valorizados de maneira diferente por cada um
conforme as suas condi¢es, tanto culturais, psicoldgicas, sociais, fisicas, espirituais ou
ainda econdémicas em que cada individuo se encontra.

Vérios autores destacam que a QV inclui componentes sociais, mentais,
espirituais e fisicas e, por isso, € uma resposta subjetiva e pessoal, ndo absoluta. A QV
consiste no grau de satisfacdo com a vida nos seus varios aspetos, como sejam, a habitacéo,
a alimentacgdo, a realizacdo pessoal e profissional, o lazer, a vida sexual e amorosa, 0
relacionamento com 0s outros e ainda a seguranca financeira (Sharley, 1998; Ghorayeb &
Barros, 1999; Howley, 2000).

Independentemente de o conceito QV ter sofrido alteracdes ao longo dos tempos,
Fleck & Colaboradores (2008) referem que até agora ndo deixou de ser complexa a sua
avaliagdo porque alguns parametros sdo mais bioldgicos e funcionais e outros mais ligados
a saude e ainda existem outros que sdo mais sociais e psicoldgicos, como o bem-estar, a
satisfacdo e a felicidade. Apesar da dificuldade em definir concretamente o significado de
QV, é inegavel a importancia da sua introducdo na area da satde porque a QV, por ter uma

concecdo mais abrangente e ligada ao que o individuo sente e percebe, tem um valor
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intrinseco e intuitivo, estando diretamente relacionada com os aspetos mais basicos do ser
humano, como € o viver bem e sentir-se bem.

Um estudo realizado por Souza, Santini, Wada, Vasco e Kimura (1997), onde
participaram 56 diabéticos, demonstrou que, para estes individuos a qualidade de vida
estava relacionada com o bem-estar fisico, a estabilidade socioecondmica e bem-estar
emocional e espiritual. Também o estudo realizado por Miranzi, Ferreira, lwamoto,
Perreira e Miranzi (2008) vai na mesma direcdo pois, para aferir a qualidade de vida dos
DM com hipertensdo, os autores concluiram que houve uma avaliacdo positiva da
qualidade de vida geral. Os dominios que mais contribuiram para uma boa QV foram nos
seguintes dominios: relagdes sociais, aspeto fisico, psicolégico e meio ambiente.

Na area da salde, passou, portanto, a existir um interesse pelo conceito de QV, em
parte devido ao novo paradigma que influencia atualmente tanto as politicas como as
préticas do setor da salde, uma vez que a QV passou a ser um dos resultados esperados na
promocdo da saude e prevencdo da doenca. A exclusividade da melhoria da saude
unicamente realizada atraves dos farmacos tem, presentemente, vindo a diminuir, dando
lugar a abordagens centradas em volta de uma saude integral que realce e reforce
avaliacdes positivas do ambiente que rodeia o doente e que permita dar conteldo ao
respeito pela dignidade humana e pela necessidade de incluir nas avaliagcBes de salde a
percecdo dos doentes a respeito do seu bem-estar (Llanes, 2001; Botell, 2002).

Segundo Seidl e Zannon (2004), o termo QV pode ser encarado através de dois
prismas: no ambito a utilizacdo quotidiana pelo individuo em geral, politicos, jornalistas,
profissionais de varias areas; ou no d&mbito da pesquisa cientifica em diferentes campos do
conhecimento, como a Sociologia, a Economia, a Psicologia entre outras.

Como ja foi referido, ainda ndo existe consenso em relacdo ao termo QV.
Contudo, muitos investigadores aceitam que QV é um termo multidimensional que abarca
dimensGes como 0 bem-estar psicoldgico, social e fisico, ndo incluindo apenas aspetos da
salde e tratamento médico mas englobando o crescimento das solicitacGes de todas as
ordens. Além de aceitarem que QV é multidimensional, os investigadores concordam ainda
que esta deve basear-se, fundamentalmente, nas percecdes e expetativas do individuo.
Assim, a avaliacdo incide na subjetividade do bem-estar, sem esquecer que é este um
processo dinamico porgue sofre mudancas e reflete as praticas da vida de cada individuo
(Lopes, Mejia & Espinar, 1996; Muldoon, Flory & Manuck, 1998).
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Nos jovens, quanto maior a qualidade de vida, menor o impacte da doenca nas
atividades diarias e maior a satisfacdo com o tratamento e qualidade de vida em geral, tal
como afirmam Oliveira, Santos, Laranjo, Luis e Campos (2013) num estudo realizado com
30 adolescentes com DM tipo 1. Referem ainda que a autorresponsabilizacdo e a auto
percecédo sobre a diabetes e 0 seu tratamento, em sintonia com o envolvimento de todo o
nucleo familiar na ajuda ao doente, parecem ser aspetos essenciais para a otimizagdo do
controlo metabdlico e da qualidade de vida nos adolescentes com DM do tipo 1.

Na area médica é, muitas vezes utilizada a referéncia “Qualidade de Vida
Relacionada com a Saude” (QVRS). Quando utilizado desta maneira, o conceito abarca o0s
problemas relacionados com a salde, englobando o impacte que a doenga exerce sobre o
doente, as crencas que este tem sobre o0 seu problema de saude e o seu bem-estar subjetivo
(Ribeiro, 1994; Snoek, 2000).

Segundo Testa e Simonson (1996), o conceito de QVRS faz parte dos dominios
fisico, psicologico e social de salde, entendidos como matérias distintas que s&o
influenciadas pelas experiéncias, as crencas, as expectativas e percecdes de cada individuo
e, coletivamente, sdo utilizadas pela especialidade como “percecdo de saude”. A extensdo
da gravidade da doenga ndo pode ser um medidor do impacte que ela exerce sobre o
individuo. E necessario ter em conta fatores como a dificuldade de mobilidade, a
dificuldade que o doente tem em cumprir as suas obrigacOes tanto pessoais como
profissionais, a carga que isso acarreta para o seu ndcleo familiar, a sobrecarga financeira,
entre outros aspetos. Tudo isso deve ser tomado em conta e € por isso, que esta area é
denominada como QVRS, analisando os vérios efeitos que a doenca e o respetivo
tratamento tém sobre a vida do paciente (Muldoon, Barger, Flory & Manuck, 1998).

Verifica-se, deste modo, que a QV € subjetiva uma vez que, o bem-estar é
individual e, por isso, a sua avaliacdo s6 podera ser aferida através da autoinformacédo. A
literatura mostra-nos que o ndmero de dimensdes € variavel dependendo do autor, bem
como a designagdo utilizada, independentemente de se encontrarem semelhangas ou
equivaléncias. Contudo, é importante salientar que, independentemente de ser um termo
subjetivo, ndo significa que se deva desvalorizar o seu conteido, pois sdo os valores e
crencas que o individuo tem que determinam a avaliacdo. Deste modo, poder aferir a
percec¢do do individuo sobre o seu estado de bem-estar tanto psiquico, como fisico e social

pode tornar mais eficaz o tratamento da doenca. Associado a tudo isto estd o contexto
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cultural e 0 modo de vida pessoal para percecionar as expectativas de cada individuo
(Spilker, 1990; Schwartzmann, 2003).

A medicdo da QV nos estudos representa um novo paradigma, uma vez que a
multidimensionalidade é, fundamentalmente, assente na percecdo e expetativa de cada
individuo. Com o crescente nimero de doengas crénicas para as quais ainda ndo existe
uma cura total, deve ter-se em conta que o objetivo do tratamento é, além de reduzir
sintomas e evitar complicacfes, promover o bem-estar dos doentes. Por tudo isto, é que
importa dar énfase a métodos de avaliacdo que, para além de avaliar a gravidade dos
sintomas da doenca, possam avaliar também de que forma € que o doente perspetiva e
experimenta esse mesmo tratamento (Garrat, Schmidt, Mackintosh & Fitzpatrick, 2002).

Atualmente, os instrumentos disponiveis para a avaliagdio da QV séo
maioritariamente apresentadas sob a forma de Perfis de Saude (anexo 3).

O interesse pela QV advém da necessidade da avaliacdo do impacte, tanto fisico
como psicossocial, que as doencas, como € o caso da Diabetes, ou as respetivas
incapacidades que dela surgem, provocam, para além de proporcionar um melhor
conhecimento do individuo, ajudem o técnico de salde a realizar uma intervencdo mais
eficaz junto deste, ou seja, permitam ao técnico ajudar o doente tanto a aceitar a doenca
como a adaptar-se nessa nova fase da sua vida.

1.3. A Diabetes e a Importancia de Adotar Habitos de Vida Saudavel

A Diabetes pode trazer diversas complicaces decorrentes da falta de cuidados de
salde por parte do doente. O crescente avan¢o na urbanizacgéo, a globaliza¢do, bem como o
aumento da expetativa de vida, associados a habitos como o sedentarismo e uma
alimentacdo desadequada adquiridos ao longo do tempo pela populacdo, contribuem para
tornar a DM uma epidemia mundial e um problema de satde publica (Whiting, Guariguata,
Weil & Shaw, 2011).

Outro fator que contribui para o aparecimento da Diabetes do tipo 2 é a obesidade,
individuos com sobrepeso ou obesidade apresentam um risco de desenvolverem DM, trés
vezes superior ao da populacdo com peso considerado normal. Para os portadores de
Diabetes do tipo 2, uma reducgéo de 11% no peso corporal pode significar uma diminui¢ao

de 28% do risco de morte causada por Diabetes (Cnop et al., 2002).
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De acordo com a Americam Diabetes Association (2011), véarias sdo as
complicacdes, sendo a principal as doencas cardiovasculares, mas outras sdo também de ter
em atencdo, como sejam as retinopatias que podem levar a cegueira, a nefropatia diabética
que provoca problemas renais, a neuropatia, que pode provocar problemas graves nos
membros inferiores, sendo a mais comum o pé diabético. Estas complicacGes podem levar
a problemas psicologicos, por isso é importante que se adquira hbitos de vida saudavel.

Nesta medida e face as mudancgas que sdo necessarias apds o diagndstico da
Diabetes, é urgente que se encontrem estratégias eficazes na educacdo em salde a fim de
efetivar a adesdo dos doentes ao tratamento bem como a um novo estilo de vida tendo
como objetivo a melhor qualidade de vida tanto dos doentes com Diabetes como dos que
0s rodeiam.

Um dos aspetos importantes para o tratamento da Diabetes é cumprir uma dieta
equilibrada e adequada. Vérios estudos de acordo com Cabrera et al. (1991) apontam no
sentido de que estes doentes ndo seguem a dieta recomendada. Comer ndo significa
somente a ingestdo de nutrientes, envolve também emocdes e sentimentos. Por isso, muitas
vezes a ingestao de alimentos estd associada ao nervosismo, a ansiedade e as frustracoes do
dia-a-dia, mas também a valores culturais. O comportamento alimentar estd relacionado
com aspetos técnicos e objetivos, ou seja, quando e onde se come, mas também com
aspetos socioculturais e psicoldgicos. Existe um sistema de valores, de simbolos e
significados que estdo ligados a dimensdo do ato de comer e que necessitam de ser
compreendidos pelos profissionais de salde, para que, desta forma, se consiga uma maior
eficacia nas acBes com os doentes que tém que estar submetidos a um rigoroso controlo
alimentar (Cabera Pivaral et al., 1996; Williamson, Hunt, Pope & Tolman, 2000).

Outro aspeto a ter em conta é que atividade fisica regular pode dar um contributo
positivo na prevencao e no tratamento de doencgas, entre elas a Diabetes, além de facultar
uma maior qualidade de vida. Cientistas da atividade fisica e profissionais da salde
afirmam que a pratica de exercicio frequente constitui a melhor defesa contra o
desenvolvimento de muitas doencas cronicas, disturbios e indisposi¢fes. Para o individuo
sedentério existe um risco maior de desenvolver doengas cronicas como a Diabetes, a
Cardiopatia Coronaria, Hipertensdo, Obesidade e Disturbios Musculo-Esqueléticos (Arena,
2009).
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A aptiddo fisica sendo a capacidade de realizar atividade fisica, segundo Nahas
(2001), pode ser distinguida de duas formas: a aptiddo fisica relacionada com a
performance motora e a aptiddo fisica relacionada com a salde, que associa caracteristicas
que, em niveis adequados, possibilitam uma boa energia para o trabalho e o lazer,
diminuindo também o risco de desenvolver doencas ou condigdes cronico-degenerativas
associadas a baixos niveis de atividade fisica. A atividade fisica tem um impacte na
prevencdo e o restabelecimento funcional das doencas cronico-degenerativas e alivia as
sintomatologias dolorosas (Nieman, 1999; Verderi, 2004).

Para Netto (2000) existe uma interagdo da insulina com a atividade fisica o que
beneficia o tratamento da Diabetes. Nesta triade, constituida pelos medicamentos, a dieta e
0 exercicio, fundamentados num processo de boa informacdo para o doente diabético,
formam o principio do tratamento da doenca. A maioria dos efeitos diretos da atividade
fisica ocorre porque a pratica do exercicio normaliza a glicose sanguinea, diminuindo a
resisténcia de insulina e melhorando a sua sensibilidade. A pratica regular de exercicio
fisico pode levar a uma diminuicdo da dose de insulina administrada e, a sua importancia €
crucial nas terapias onde o objetivo é reduzir ao minimo a dose de insulina a ser
administrada ao paciente insulinodependente.

Muitas vezes os diabéticos ja apresentam alguma limitacéo para poderem realizar
atividade fisica em pleno. Contudo a Atividade Fisica Adaptada (AFA) salienta e reline
todas as formas de participacdo desportiva de qualquer individuo, mesmo com fortes
limitacGes da capacidade de movimento e, independentemente do objetivo dessa atividade
(educativo, competitivo ou terapéutico). O termo “adaptada” alude a algo que é suscetivel
de ser modificado, mudado ou alterado, surge como um corpo de conhecimentos que
ajudam a reconhecer e resolver os problemas psicomotores ao longo da vida de um
individuo. A AFA aceita as diferencas individuais, propiciando, deste modo, estilos de vida
ativos (Freire 2010; Madureira 2011).

A AFA faz parte da educacdo fisica, cujo o0s objetivos sdo 0 estudo e a
interferéncia do profissional da area no universo dos individuos que apresentam diferentes
e particulares condigfes para a pratica desportiva. O que importa é que se desenvolva a
componente da cultura corporal de movimento, pelo que atividades como a ginastica,

danca, jogos, entre outros, que fazem parte de qualquer programa de atividade fisica,
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devem ter em conta o potencial de desenvolvimento pessoal e ndo a diferenca que o
individuo apresenta (Gorgatti & Costa, 2005).

Quando se afirma que deve existir paridade entre os individuos que praticam
atividade fisica adaptada, é preciso ter algum cuidado, pois a igualdade ndo pode ser
entendida como sinénimo de normalizacdo absoluta, mas antes ser construida através da
afirmacdo do direito & diferenca. E por isso que as sociedades contemporaneas se
distinguem das anteriores, pela afirmacdo do respeito pela dignidade humana e pela
garantia de que sera permitido ao individuo com necessidades especiais integrar-se na
sociedade sem qualquer barreira social, psicolégica ou fisica (Marques, Castro & Silva,
2001). A AFA deve manter a integridade das atividades e promover a maximizagdo do
potencial individual. Depois de se conhecerem as limitacGes e as metas a serem alcancadas
por cada individuo s6 se devem alterar as atividades na medida do estritamente necessario,
para que, deste modo, se mantenha a atividade fisica como um desafio para todos os que
nelas participam e, sobretudo, se valorize a diferenca (Winnick, 2004; Gorgatti & Costa,
2005).

Face as muitas dificuldades de educar para a mudanca efetiva de comportamento,
ndo basta ampliar conhecimentos e desenvolver habilidades, € preciso que a pessoa
diabética acredite que existe a necessidade de mudanca, para preservar o bem-estar,
prevenir ou reverter descompensacdes, percebendo que as vantagens em modificar

determinados comportamentos sdo maiores do que as desvantagens.
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PARTE Il - METODOLOGIA

2.1. Objetivos do Estudo
Como j& referimos anteriormente, a DM ¢é uma doenga crénica e, como tal, tem
um impacte no individuo, na familia e consequentemente na comunidade. O impacte
emocional e social, bem como as exigéncias que o tratamento da DM coloca, tanto no
paciente como nos seus familiares, podem levar — a maioria das vezes assim acontece — a
alteracdes psicossociais significativas.
Vivemos numa era em que a sociedade sofre constantes alteragdes, as instituicoes,
e neste caso 0 SNS depara-se com inimeros problemas que muitas vezes vao para la da
enfermidade em si. Deparam-se com desafios a que muitas das vezes ndo conseguem dar
resposta ou casos em que as respostas tradicionais ja ndo sao eficazes e, por isso, é urgente
a mudanca. Assim, a inovacao surge, ndo como uma coisa radical, que rompe com todo o
passado mas como uma evolucdo incremental, porque se acrescentam elementos novos
com significado a realidades ja existentes ou porque se produzem novas solugdes a partir
de elementos que até ao momento eram utilizados separadamente. A inovacao social, em
nosso entender, procura novas respostas para problemas econémicos e sociais,
reconhecendo e assegurando novos servigos, que melhoram a qualidade de vida dos
individuos. Para que possamos inovar € necessario conhecermos o problema existente de
modo a intervir eficazmente.
A inovacdo social segundo André e Abreu (2006), é como
(...) Uma resposta nova e socialmente reconhecida que visa e gera
mudanca social, ligando simultaneamente trés atributos: (i) satisfacdo de
necessidades humanas ndo satisfeitas por via do mercado; (ii) promocdo da
inclusdo social; e (iii) capacitacdo de agentes ou atores sujeitos, potencial ou
efetivamente, a processos de exclusdo/marginalizacdo social, desencadeando, por
essa via, uma mudanga, mais ou menos intensa, das relagdes de poder (André,
Isabel & Abreu, Alexandre, 2006, p.124).
As doengas crénicas obrigam a uma gestdo que depende de varios sistemas de
regulacdo e adaptacdo. Raposo et al. (2004) referem que o ser humano € o subsistema mais
complexo do sistema biologico que, para além disso, engloba um mundo psicossocial,

onde se integra a familia, o grupo, a cultura, o meio ambiente. Por isso, é fundamental que
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exista uma compreensdo global do doente, tendo em conta a sua insercdo no meio
psicossocial.

Pensamos que a inovacao social pode tambem ser feita atraves de intervencfes do
Estado na realidade social, sendo que as politicas devem ser dirigidas a qualidade de vida e
inclusdo de pessoas nos varios dominios da sociedade, desde o meio social a0 meio
econdmico. Tem que existir abertura para novas abordagens a problemas antigos que
continuam a perdurar no tempo, para que com uma participacao de todos, numa afirmacao
de cidadania, se possa dar respostas eficazes a um problema com consequéncias tanto
sociais como econdmicas em Portugal, como € o caso da Diabetes.

A DM ¢é um problema grave de salde, porque tem uma elevada taxa de
mortalidade a ela associada, fazendo com que 0s custos humanos, sociais e econémicos
sejam grandes. Estes custos ndo sdo s os diretos, como sejam, os medicamentos, material
utilizado para o controlo da glicémia, internamentos hospitalares, exames e consultas, mas
também os custos indiretos que sdo, por exemplo, a incapacidade para o trabalho ou as
permanentes faltas, a diminuicdo da produtividade, as adaptacBes tanto pessoais como
profissionais que as familias tém que fazer para prestar apoio a estes doentes, ou até
mesmo a morte precoce dos mesmos que acarreta consequéncias ainda mais graves.

Visto que a DM é uma doenc¢a com inimeras consequéncias tanto para o doente
como para os familiares, apds a pesquisa documental que foi possivel realizar para dar
corpo a primeira parte deste trabalho, colocam-se as seguintes questdes:

- De que forma os diabéticos e suas familias sofrem o impacte pessoal, social e
profissional com o surgimento da diabetes?

- Que tipo de apoios sociais recebem os diabéticos e seus familiares e quais as
dificuldades e expetativas que tém em relacdo a esses apoios?

- De que modo podem ser perspetivadas novas intervencdes sociais ou politicas de
apoio aos diabéticos e seus familiares?

- De que modo podem ser construidas alternativas inovadoras as respostas atuais
para que os diabéticos e os seus familiares tenham uma melhor qualidade de vida em todas

as vertentes da vida?

32



Outra Forma de Olhar a Diabetes:

Dificuldades e Expetativas de Doentes e Familiares em Relagdo aos Apoios Sociais

2.1.1. Objetivos Gerais

Esta investigacdo tem como objetivo geral compreender as necessidades,
dificuldades e expetativas dos diabéticos e respetivas familias entrevistadas, de modo a que
possam ser perspetivadas possiveis readequacfes das respostas existentes, bem como a
ponderacdo de propostas inovadoras de intervencdo social e politica para esta populacéo
especifica.

2.1.2. Objetivos Especificos

Considerando a perspetiva da pessoa com Diabetes:

- Identificar se os cuidados prestados a nivel de salde sdo suficientes do ponto de
vista do diabético;

- Identificar e compreender quais as maiores dificuldades que os diabéticos tém no
seu quotidiano;

- ldentificar se existem dificuldades de integracdo social e no mercado de trabalho
por parte do doente diabético;

- Compreender a importancia das redes de suporte para a ajuda do diabético;

- Compreender os tipos de apoio (emocional, social, econdmico, psicofisioldgico)
considerados pelos diabéticos mais relevantes e os efeitos da sua existéncia/auséncia;

- Identificar o impacte que a doenga provoca a nivel econdémico, social e familiar

nos diabéticos;

Considerando a perspetiva da familia:

- Identificar quais os apoios que os familiares dos diabéticos dispdem para 0s
ajudar;

- Identificar quais as maiores dificuldades que os familiares tém na ajuda aos
diabéticos;

- ldentificar se os familiares dos diabéticos recorrem a ajuda de diferentes
entidades para prossecucédo de respostas;

- Identificar o impacte no dia-a-dia dos familiares dos diabéticos;

-Compreender que tipo de respostas/apoios os familiares de pessoas com Diabetes

necessitariam e que ndo possuem.
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2.2. Método
Uma vez realizada a componente tedrica e expostos os objetivos de estudo, passa
a ser necessario que se decida quanto a metodologia mais adequada para que a recolha de

informacao seja precisa, objetiva e que, naturalmente, possa ser suscetivel de interpretacao.

2.2.1. Desenho do Estudo

Numa investigacdo, os aspetos metodoldgicos sdo importantes, pois permitem
questionar "como fazer". Como nem todas as investigacOes sdo iguais, também os métodos
a utilizar sdo distintos, isto €, o investigador no seu projeto tem varios métodos possiveis
de utilizar em funcéo dos objetivos da investigacao.

Segundo Quivy (1998), a investigacdo deve responder a alguns principios basicos,
estaveis e idénticos, mesmo tendo diferentes percursos. Esses principios sdo: a rutura, a
construcdo e a verificacdo, sendo necessario rasgar com ideias pre-definidas, erguendo
proposicdes explicativas do que se quer estudar, prevendo qual o plano de pesquisa e as
operacgOes a aplicar e por Ultimo verificar se a proposicao inicial se comprova.

Se considerarmos que a pesquisa € um processo formal e sisteméatico de
desenvolvimento do método cientifico e que o seu objetivo é descobrir respostas para um
problema, entdo poderemos dizer que a pesquisa social € um processo que, utilizando a
metodologia cientifica, permite obter novos conhecimentos no campo da realidade social.

O nivel de pesquisa desta investigacdo, podemos considerar este estudo como
sendo um estudo descritivo uma vez que pretendemos conhecer fatores ou percecdes
ligadas a um determinado fenémeno. De forma a orientar a pesquisa, sdo utilizados os
métodos que pensamos serem 0s mais adequados para que a objetividade e a precisao
sejam garantidas. Por isso, e tendo em linha de conta os objetivos deste trabalho,
privilegia-se 0 método qualitativo. A pesquisa qualitativa exige que o investigador adote
uma postura de abertura, flexibilidade, capacidade de observacdo e de interagdo com o
grupo pesquisado, aproximando os pesquisadores das comunidades envolvidas com o
estudo. Uma das caracteristicas da pesquisa qualitativa € precisamente a aproximacao
daquilo que desejamos conhecer mas também criar conhecimento novo partindo,

naturalmente, da realidade em estudo (Minayo, 2000).
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Neste estudo, privilegiou-se a utilizagio do método das entrevistas
semiestruturadas, pois permite-nos ter um guido para nos orientarmos ao longo das
entrevistas, dando-nos também alguma margem para podermos introduzir outras questdes.

Costa, Rocha e Acurcio (2005) referem que uma entrevista semiestruturada se
caracteriza pela existéncia de um guido que esta previamente preparado e que vai servir de
eixo orientador no decorrer da entrevista, tentando garantir que os diversos entrevistados
respondam as mesmas questdes, ndo impondo uma ordem rigida nas questdes, podendo
deste modo adaptar-se a entrevista de acordo com o participante. Os pontos fortes deste
tipo de entrevista sdo a otimizacdo do tempo disponivel, o tratamento dos dados de forma
mais sistémica, permite selecionar tematicas para aprofundamento e também possibilita a
introducdo de novas questdes. Relativamente aos pontos fracos a apontar tem a ver com
uma maior exigéncia na preparacao por parte do entrevistador.

Relativamente ao recrutamento dos entrevistados a serem alvo de pesquisa,
optamos pela técnica metodoldgica da bola de neve (Snowball), uma vez que esta técnica é
uma forma de amostra ndo probabilistica® utilizada em pesquisas sociais, 0s primeiros
participantes do estudo indicam outros individuos que por sua vez indicam novos
participantes e assim sucessivamente, até que seja alcang¢ado o objetivo proposto.

Um dos inconvenientes é que os inquiridos tendem a indicar o nome
de amigos ou pessoas de relagcdo mais proxima, o que pode originar uma amostra
de pessoas que pensam e se comportam de modo similar aquele que as indica. Da
mesma forma sdo aqueles socialmente mais visiveis os que tém mais
possibilidade de serem selecionados (Alves, 2006, p.12).

No sentido de elaborar o guido de forma clara e informada, procurdmos conhecer
melhor esta realidade através de informadores privilegiados que nos pudessem
disponibilizar elementos sobre como a pessoa diabética sente a doenca. Para isso,
solicitamos uma reunido a um diretor de um hospital da especialidade, para que
pudéssemos conversar sobre o tema e nos esclarecesse ddvidas que iam surgindo na
elaboracdo do presente estudo. Também pedimos uma reunido com uma enfermeira da
especialidade, de modo a poder recolher outros dados e outra(s) forma(s) de perceber a
doenca e conhecer as dificuldades dos técnicos de saude para ajudar estes doentes. Outra

® A amostra no probabilistica é adquirida através de alguns critérios de inclusdo, o que leva a que
nem todos os elementos da populacao alvo sejam selecionados para participar da amostra. Este procedimento
torna os resultados passiveis da ndo generalizacdo (Bickman & Rog, 1998).
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questdo que nos pareceu importante foi entrar em contato com uma Associacédo de Apoio
aos Diabéticos de modo a poder recolher informacdes acerca da forma como os que l&
trabalham olham para a doenca, como lidam com as pessoas que 0s procuram e também
procurar saber, por seu intermédio, quais as maiores dificuldades desses diabéticos.

Uma vez que conseguimos entrevistar alguns utentes diabéticos de um Lar de
Idosos, no Concelho da Guarda, achAmos importante entrevistar também o Diretor para
percebermos como perceciona a doenca e quais as dificuldades que sente perante este

assunto. A entrevista foi integralmente transcrita e encontra-se no apéndice 1.

2.2.2. Procedimentos

O primeiro procedimento a ser levado a cabo foi a elaboragcdo do termo de
consentimento que se encontra nos apéndices 2 e 3. O consentimento esclarecido por parte
dos participantes foi condicdo imprescindivel para a obtencdo dos dados, salvaguardando
assim o0s interesses dos mesmos e garantindo o anonimato, consentimento esse que foi
obtido s6 ap0s ter sido facultada informacdo acerca dos objetivos do trabalho bem como
informacao sobre 0s intervenientes na investigacao.

Os participantes foram ainda devidamente informados do direito de recusar a
participacdo ou desistir durante a mesma, sem que isso trouxesse qualquer implicacdo ou
consequéncia para eles. Como referido anteriormente, foi salientada a garantia do

anonimato, privacidade e confidencialidade da informacéo recolhida.

2.2.3. Caracterizagao e Selecdo da Amostra

Este trabalho teve como populacdo alvo os doentes diabéticos do tipo 1 e 2 bem
como os seus familiares, de ambos os sexos que se disponibilizaram para participar na
entrevista semiestruturada.

Estipularam-se alguns critérios de inclusdo no estudo para os diabéticos,
nomeadamente:

- Apresentarem um diagnostico de Diabetes Mellitus;

- Estarem informados sobre o seu diagndstico;

- Né&o terem perturbacao da sua consciéncia.
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Relativamente aos familiares desses diabéticos os critérios de inclusdo no estudo
foram:

- Terem um laco familiar com o diabético;

- Estarem informados sobre o diagnéstico do seu familiar;

- Terem algum contato (apoio emocional ou econémico) com o diabético;

- Né&o terem perturbacdo da sua consciéncia.

A nossa amostra compreendeu 21 entrevistas, distribuidas por 12 entrevistas a
doentes diabéticos e 10 entrevistas a familiares, com idades compreendidas entre os 11 e 0s
95 anos, residentes no Concelho de Leiria, Lisboa e Guarda, no periodo que decorreu entre
abril e setembro de 2013. Todos os dados pessoais que nos pareceram relevantes
encontram-se nos apéndices 4 e 5. Devemos ressalvar que 0s homes que se encontram nos

dados pessoais sdo ficticios, salvaguardando deste modo o anonimato dos entrevistados.

2.2.4. Material

Para a elaboracdo deste estudo optamos por realizar entrevistas semiestruturadas,
uma vez que estas permitem uma listagem das questdes ou tdpicos a serem cobertos por
um guido, permitindo uma certa flexibilidade. Esta escolha ndo obriga a que a entrevista
seja realizada por uma ordem rigida, permitindo que as questdes sejam colocadas por outra
ordem que ndo aquela que se encontra no guido e ainda o fato de permitir que sejam
colocadas outras questdes que ndo se encontram no mesmo. Nessa medida, é possivel uma
relativa liberdade para seguir a direcdo que € considerada mais adequada, podendo
explorar de uma maneira mais aprofundada os aspetos que sdo considerados mais
relevantes no decorrer da entrevista.

Face aos objetivos do presente estudo, foi necessario criar um guido para a
entrevista semiestruturada (apéndices 6 e 7) onde se encontram questbes e tdpicos
direcionados tanto para os diabéticos como para os familiares, de forma a permitir um
melhor conhecimento dos participantes em relacdo a Diabetes e as suas perspetivas. Este
guido foi elaborado e estruturado de forma a facilitar a resposta por parte tanto dos doentes
diabéticos como dos seus familiares. Para que a informacdo fosse 0 mais exata possivel
recorreu-se a gravacdo de todas as entrevistas com o respetivo consentimento dos

entrevistados.
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Relativamente a validade interna desta investigacdo, pretende-se rigor no trabalho,
pois as observacOes efetuadas e toda a recolha de dados constituem representacGes
“auténticas” da realidade e ainda uma atitude autorreflexiva para que desta forma exista a
possibilidade de questionamento e reavaliacao constante do trabalho a realizar.

E necessario garantir que os participantes no momento da entrevista estejam num
ambiente tranquilo e acolhedor para que ndo se sintam constrangidos a responder as

questdes colocadas, nem se sintam intimidados por quem esta a entrevistar.

2.2.5. Tratamento dos Dados

Relativamente ao tratamento da informacdo recolhida, é importante ter em conta
os discursos dos entrevistados e a forma como os produzem, as opinides e justificacdes que
sdo dadas, se recorrem muito a metéforas para ilustrar aspetos do seu mundo cognitivo, o
tom de voz e a linguagem corporal. Assim sendo, as entrevistas sdo gravadas apos o
consentimento dos entrevistados, salvaguardando naturalmente o anonimato e
confidencialidade dos dados.

Neste estudo, é importante a forma como os dados sdo analisados, por isso, 0
modo como é realizada a codificacdo e organizacdo dos dados é essencial para permitir
uma boa interpretacdo dos testemunhos dados pelos varios participantes. Sera também
importante tentar saber quais as semelhancgas que existem entre os diferentes intervenientes
e as suas expetativas para chegar a uma descricao final com as reflexdes dos varios pontos
de vista dos participantes e consequentemente levar a um processo de analise reflexiva
para a construcdo de novas respostas para o problema.

As entrevistas gravadas séo transcritas e analisadas pela autora do presente estudo.
Todos os dados que se mostrem relevantes para a investigacdo sdo analisados pelo

programa Microsoft Office Word e Excel 2007.

38



Outra Forma de Olhar a Diabetes:

Dificuldades e Expetativas de Doentes e Familiares em Relagdo aos Apoios Sociais

2.2.6. Técnicas de Analise de Dados

Apb6s a recolha dos depoimentos dos entrevistados (doentes diabéticos e
familiares), procedeu-se a uma analise do conteddo das entrevistas, fundamentalmente
através de trés tipos de técnicas.

Em primeiro lugar, a transcricdo integral da entrevista. Este procedimento
permitiu, desde logo, a identificacdo de falhas na formulacdo e compreensédo das questoes,
ou o nivel da organizacao do guido, omissdo de questdes pertinentes, entre outros aspetos.

Posteriormente, numa segunda etapa e, para uma melhor compreensdo das
consideraces de todos os entrevistados, a luz dos assuntos em apreco, foi efetuada a
sinopse (apéndices 8 e 9) de cada uma das entrevistas. Para o efeito, procedeu-se a uma
divisdo do discurso por eixos, tornando-se, a partir deste processo, mais claras as
respostas/perspetivas dos intervenientes face a cada uma das questdes centrais deste
trabalho.

Terminada esta tarefa, tornou-se possivel iniciar a terceira técnica, a construcdo
das diferentes dimensdes e categorias (apéndices 10 e 11), e posterior inclusdo dos
discursos nessas mesmas dimensdes e categorias (apéndices 12 e 13), definidas com base
nas percegdes dos entrevistados.

Relativamente ao tratamento dado as entrevistas realizadas aos doentes diabéticos,
o primeiro eixo tem como titulo, “A Diabetes e o tipo de impacte na vida pessoal, familiar

E2)

e social do diabético”. Com estas dimensdes referidas nos eixos, pretende-se perceber o
impacte a nivel emocional (sentimentos associados a diabetes), fisico (nivel de atividade),
relacional (na relacdo com o conjugue, com os filhos, com os pais ou outros familiares),
laboral (se teve impacte negativo ou se ndo interferiu com o trabalho) e relacional
(sentimentos associados). O segundo eixo, intitulado “O tipo de apoios politico-
econdmicos prestados ao diabético e respetiva avalia¢do”. Neste segundo eixo, pretende-
se saber qual a percecdo que os entrevistados tém sobre o tipo de apoios (da equipa
médica, da familia e das redes de suporte) e como avaliam os apoios (a nivel de
informacdo se é suficiente ou ndo, sobre os niveis de apoio bem como as necessidades
futuras).

No que se refere ao tratamento de dados as entrevistas aos familiares dos
diabéticos, o primeiro eixo tem como titulo “O tipo de impacte na vida pessoal, familiar e

social de um familiar do doente diabético”. Este eixo permite-nos compreender o impacte
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pessoal (sentimentos associados a descoberta da doenca do familiar), o impacte relacional
com o familiar, e o impacte laboral (se teve dificuldade em conciliar o trabalho com o
apoio prestado ao familiar diabético ou se por outro lado, conseguiu conciliar as duas
tarefas sem dificuldades). O segundo eixo intitula-se “O tipo de apoios politico-
economicos prestados ao diabético e seus familiares e a sua respetiva avaliagdo”. Neste
eixo, 0 que se pretende saber é qual o tipo de apoios (relativamente & equipa médica se
incluiu o familiar no tratamento, se o familiar o acompanha nas consultas, se tém redes de
suporte), qual a avaliacdo que fazem dos apoios (ao nivel da informacdo, as necessidades

futuras).
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PARTE Il - RESULTADOS E DISCUSSAO

3.1. Resultados

Nesta fase do trabalho, sdo apresentadas as entrevistas de acordo com 0s eixos
anteriormente definidos, bem como os resultados obtidos dessas mesmas entrevistas, no
sentido de ir ao encontro dos objetivos anteriormente propostos.

Os eixos escolhidos para os diabéticos entrevistados sdo: eixo 1 — A Diabetes e 0
tipo de impacte na vida pessoal, familiar e social do diabético; eixo 2 — O tipo de apoios
politico-econdmicos prestados ao diabético e respetiva avaliagao.

Relativamente aos eixos que optamos incluir para os familiares entrevistados sao:
eixo 1 - O tipo de impacte na vida pessoal, familiar e social de ter um familiar diabético;
eixo 2 — O tipo de apoios politico-econémicos prestados ao diabético e seus familiares e
respetiva avaliagdo. Dentro destes eixos encontram-se as dimensdes, sub-dimensdes,

categorias e subcategorias como se encontram nos apéndices 12 e 13.

3.1.1. Descricdo Global da Amostra

A amostra € constituida por 21 individuos de ambos os sexos, repartidos por 12
diabéticos tanto do tipo 1 como do tipo 2 e 10 familiares, com idades compreendidas entre
0s 11 e 0s 95 anos.

Para uma melhor caracterizacdo passamos a apresentar o quadro 1, no qual se

encontram os dados de caracterizacao dos diabéticos e familiares mais relevantes.
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Quadro 1 - Dados dos Diabéticos e Familiares

Sujeitos (n)

12

10

22

Idades (anos)

11-95

37-77

x das lIdades
(anos)

57,5

74,4

Sexo Feminino

Sexo Masculino

Leiria

Lisboa

Guarda

0| Wk | Ww| o

(G2 e RN

Nunca frequentou
a escola

Primaria néo
concluida

4° ano

6° ano

Escola Industrial

Frequéncia
Universitaria

Licenciatura

Conjugue

Pai

Mae

Filho/a

Irma

Neta/o

Sobrinha

RN RN,

Fonte: Elaborado pela propria

Pela analise do quadro podemos observar que a média de idades dos diabéticos é
de 57,5 anos e o dos familiares é de 74,4 anos. No grupo dos diabéticos temos 9 mulheres e
3 homens e no grupo dos familiares encontram-se 7 mulheres e 3 homens. Os diabéticos e

familiares sdo residentes no Concelho de Leiria (1 diabético e 1 familiar), Lisboa (3

diabéticos e 4 familiares) e Guarda (8 diabéticos e 5 familiares).
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Relativamente a escolaridade dos participantes, podemos observar que ndo existe
homogeneidade, ou seja, 0s entrevistados vao desde a ndo frequéncia em nenhum grau de
ensino até a licenciatura.

No que concerne aos diabéticos residirem com os familiares, verificamos que
apenas 4 diabéticos viviam com os familiares e os restantes 8 diabéticos residem num Lar
de ldosos.

Relativamente a situacdo profissional dos diabéticos entrevistados, 1 estd em
situacdo de desemprego, 1 ¢ estudante, 1 ainda trabalha mas ja é reformada e os restantes 9
estdo reformados. A situacdo profissional dos familiares entrevistados sdo: 4 estdo ja
reformados e os restantes 6 trabalham fora de casa em diferentes profissGes, de acordo com

0 que se encontra nos apéndices 4 e 5.

3.1.2. Dimenséao Pessoal: Impacte da Doenca no Diabético

No sentido de descrever de uma forma mais clara os discursos dos entrevistados
relativamente a dimensao pessoal, sentimos necessidade de pormenorizar ainda mais esta
dimensdo. Assim, dentro da dimensdo pessoal, introduzimos as sub-dimensdes, impacte
emocional e impacte fisico. Na primeira, incluimos os sentimentos associados ao
aparecimento da doenca e na segunda, o nivel de atividade fisica praticada pelos diabéticos
(apéndice 12).

Relativamente a dimensdo pessoal, na sub-dimensdo impacte emocional, 0s
sentimentos dos diabéticos entrevistados passaram pelo medo de ficarem dependentes
devido a doenca, e pela preocupagdo com a alimentagdo, “Para mim foi realmente as
comidas (...). E o mau é que eu as vezes vou comendo entre as refeigoes, esse é que é o
meu problema” (ED2)®. Por outro lado, cinco dos entrevistados referiram que nada mudou
ap6s terem conhecimento da doenca, “Ndo me senti revoltada, nada. Aceitei sim. (...) E
uma coisa normal (...) e ndo estou assim muito preocupada” (ED4). No caso de um dos
diabéticos o discurso centrou-se em ndo dar importancia a doenca, “(...)Se eu lhe disser
que ndo mudou mais nada, poderdo (...) pensar que eu sou inconsciente, (...) nunca me

preocupei até hoje. (...) Em casa ndo temos muitos cuidados, ndo ha essa sensibilidade.

® Nesta etapa do trabalho optamos por néo colocar os nomes ficticios dos entrevistados, mas para maior
conveniéncia nossa, colocamos Entrevista com o Diabético (ED) e o nimero que correspondia a entrevista
que estdvamos a transcrever. A mesma op¢do foi tomada para referir a entrevista com os familiares (EF)
seguido do nimero correspondente.
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Neste momento para mim, a Diabetes ainda esta na prateleira, tomo os comprimidos e
estou feliz da minha vida” (ED1).

No que se refere ao impacte fisico, quando perguntado aos diabéticos se
realizavam atividade fisica, quatro responderam que nunca o fizeram, enquanto outros
quatro referiram que sempre praticaram exercicio fisico “Ja fazia, nunca deixei de
praticar. Ainda hoje pratico Jeet kune Do e, e faco meia hora de rampa de manha e meia
hora a noite, agora estou sé com esses dois aparelhos porque os tenho em casa” (ED3).
De salientar que a entrevistada ED4 refere que a sua atividade fisica ndo é aquela
estruturada e planeada mas sim aquela que realiza através de algumas atividades do seu
quotidiano como cavar a terra (uma vez que tem plantagdo de produtos para consumo
proprio), “Atividade fisica fago muita, porque eu cavo no quintal, eu planto, eu tenho essas
coisas todas. (...) Pessoas que ja tém os Diabetes muito avangados e que necessitam &
natural” (ED4).

3.1.3. Dimensé&o Familiar: Impacte da Doenca na Familia do Diabético

Na dimensédo familiar do diabético, optdmos por criar uma sub-dimensao referente
ao impacte relacional com os familiares. Posteriormente, adicionamos categorias e
subcategorias para um melhor esclarecimento dos discursos produzidos. Assim, na
categoria relagdo com o cénjuge, temos por um lado uma relagéo baseada no carinho, “Nos
pelo menos somos, como direi, “unha com carne, em casa e no trabalho” (ED3), por outro
lado, existe uma relacéo de tensdo “ (...) ou que em fungdo da martirizagcdo que ela me faz
eu tenha que modificar o meu comportamento. Portanto, (ahhh) em termos familiares
(ahh) depois da Diabetes é nada, é nada, é nada, é nada” (ED1).

Na relacdo que se estabelece com os filhos, o sentimento é de que existe um
cuidado para que o diabético se sinta 0 melhor possivel. O filho perceciona a sua relacédo
com 0s pais como de protecdo até porque ainda é um diabético menor de idade e necessita
ainda desses cuidados, “Houve maior liga¢do principalmente com o meu pai que era o que
me ajudava mais. Quando eu tive no hospital ele dormia la e ajudava-me” (ED2).

Para duas das entrevistadas, a relagdo que estabelece com o familiar é de
afastamento, “Eu tenho duas irmds mas ainda cd ndo vieram. Mas eu também ndo me

importo, quer dizer, aceito tudo de boa vontade” (ED12), ou uma relagdo conflituosa,
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De vez em quando vem cé a minha sobrinha... mas senhora, quando
apanham tudo... quem se deserda antes que morra... sabe 0 que dizem 0s
espanhdis, ndo é?! Aparece ai de vez em quando... Ela estd a pagar com 0 meu
dinheiro! Aparece ai de vez em quando, quando lhe da na cabeca. Se ela me
desse apoio eu ndo tinha vindo para o lar, estava na minha casinha porque a
vivenda também ¢ minha, toda mobilada por mim... ele & roupas, lougas,

maquinas, ¢ tudo meu.... (...) tudo isto ajuda 0s diabetes a subir! (ED9).

3.1.4. Dimenséao Social: Impacte da Doenca no Enguadramento Sociolaboral do
Diabético

Nesta dimensdo foram incluidos duas sub-dimensbes: o impacte laboral e o
impacte relacional. Na primeira sub-dimensao, impacte laboral, fizemos ainda uma divisao
em categorias: sem impacte e abandono do trabalho. Para a categoria do impacte, foram
identificadas subcategorias: nunca trabalhou fora de casa e nada mudou no trabalho/escola.
Relativamente a sub-dimensdo impacte relacional, incluimos a categoria sentimentos
associados e consequentemente, na sub-categoria introduzimos a componente da solidao.

Quando perguntdmos se houve impacte a nivel laboral, para cinco dos
entrevistados nada mudou porque nunca trabalharam fora de casa, enquanto para outros
cinco diabéticos nada mudou no trabalho ou na escola, “Nao mudou nada (...) ndo me
condicionou absolutamente nada” (ED1), “Receberam-me muito bem e ajudaram-me e
tudo. Que continue a ser como tem sido” (ED2). Para uma das entrevistadas, o surgimento
da diabetes fez com que tivesse dificuldades em conciliar a doenga com o trabalho, pois
teve alguns internamentos devido a doenca e sentia-se sempre fraca e por isso, teve que
tomar a decisdo de deixar de trabalhar fora de casa, “Quer dizer havia dificuldade mas
depois (...) fazia s6 a vida de casa. Deixei de trabalhar. Aquilo apareceu-me ainda eu
trabalhava mas quando fui internada e tudo deixei de trabalhar, fazia so a vida de casa”™
(ED10).

Para duas das diabéticas, a nivel social, o impacte relacional teve muita
importancia traduzindo-se num sentimento de soliddo, “Sinto (soliddo). (...) olhe, gostava
de ter calma” (ED9), “Sinto-me sozinha” (ED10).
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3.1.5. Dimenséo Tipo de Apoios Prestados ao Diabético

Na dimensdo tipo de apoios, criamos, para melhor analise das mesmas, trés
categorias que sdo: equipa médica, familiares e redes de suporte. Dentro da categoria
equipa médica surgem trés subcategorias: informacdo prestada, relacionamento e
acompanhamento. Relativamente a informacéo prestada incluimos duas sub-subcategorias:
suficiente e insuficiente. Na subcategoria relacionamento, construimos duas sub-
subcategorias: conflituoso e cordial. Por ultimo, na subcategoria acompanhamento,
incluimos duas sub-subcategorias: consultas e internamento.

Quando perguntado aos diabéticos se a informacéao prestada pela equipa médica é
suficiente, dois responderam afirmativamente, enquanto quatro referiram que nao estavam
satisfeitos com a informacdo prestada: “O médico nunca me disse nada” (ED8), “Nao,
nunca me explicaram nada” (ED9). Por outro lado, foi também questionado qual o tipo de
relacionamento que mantinham com a equipa médica e dois entrevistados referiram
claramente que era cordial, contudo, para dois outros entrevistados a relagdo com a equipa
médica é conflituosa, por um lado o doente ndo gosta do medico e “(...) ndo gosto nada da
minha médica de familia (...). A senhora é muito fria, a senhora é muito fria...é se calhar,
politicamente correta, mas ndo é mulher que sensibilize qualquer doente para fazer algo
em prol de” (EDL), por outro, a doente ndo consegue conversar com 0 seu médico nem
consegue que ele a informe sobre a doenga: “N&o ajudou em nada, ndo ajudou em nada
(...) disse que era uma coisa simples e que eu... que ndo estava muito... quer dizer, muito
adiantada! Depois é que a minha filha se preocupou e foi comigo a outro médico... e é que
explicou o que era! ” (ED4), o que fez com que tivesse que recorrer a um médico particular
para obter a informac&o que necessitava sobre a Diabetes.

Relativamente ao acompanhamento que a equipa médica faz devido a Diabetes,
apenas dois entrevistados referiram gque iam a consultas. Uma entrevistada ressalvou que a
Associacdo de Apoio aos Diabéticos prestava melhor servigo: “Sim. Embora que... ache...
que a Associacdo esta mais, mais inclinada para esse campo” (ED3). Salientamos que,
uma das entrevistadas referiu que permaneceu internada 3 meses, sobretudo devido ao fato
de estar a aprender a administrar a insulina a ela prépria: “Fiquei la 3 meses internada, na
Guarda. (...) Por causa dos Diabetes... Depois, enquanto eu ndo soube dar a insulina e
fazer tudo, nao sai! (...) Ja ndao tem conta!!!... [0 nUmero de internamentos por causa da
diabetes] ” (ED10).
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Quando perguntado aos diabéticos qual o apoio que o(s) familiar(es) lhes
facultava(m), apenas sete falaram sobre o assunto, dois referiram que o familiar os
acompanhava as consultas médicas e quatro referiram que mesmo estando a viver no Lar
de ldosos, os familiares faziam visitas regulares enquanto que apenas uma mencionou que
os familiares ndo a visitavam, mas que telefonavam: “Telefonam. N&o, ir ver ndo... que
nao tenho cad ninguém!” (ED10).

Uma vez que oito dos entrevistados estavam a viver no Lar de ldosos foi
questionado se dentro da instituicdo tinham apoio no que se refere a Diabetes. Trés dos
entrevistados responderam que a enfermeira era uma boa ajuda: “A4 senhora enfermeira
esta a par de tudo e o médico que cd vem de vez em quando também estd a par disso tudo”
(ED9), “Falo com a senhora enfermeira [sobre a Diabetes]. Pergunto a senhora
enfermeira” (ED12).

No que se refere as redes de suporte dos doze entrevistados diabéticos apenas um
respondeu que recorria a Associacdo de Apoio aos Diabéticos, tanto para falar com a
equipa médica como para tirar alguma duvida que tinha.

ED3 — (...) ha uma Doutora Ana Luisa, que ¢ a minha por sinal... que
é... eudirei... dada de corpo e alma & Associa¢do [acolhimento na Associacao].
Ha pelo menos uma nutricionista € uma enfermeira, principalmente uma
enfermeira que da o primeiro apoio a quem chega 14, que quem quiser pode
renovar. Aquelas pessoas que ndo metem tdo bem na cabeca, podem ir ouvir
sempre que queiram as primeiras pessoas que vao [obtencdo da informagdo sobre
a Diabetes]. Para resolver, sim!... Procuro, embora que, eu sou uma pessoa que

estou bastante informada [procura a Associacdo para a resolucdo de problemas

relativos a doencga].

3.1.6. Dimenséo Avaliacao dos Apoios ao Diabético

Nesta dimensdo foram incluidos trés categorias: ao nivel da informacéo, ao nivel
dos apoios e necessidades futuras. Relativamente ao nivel da informacdo introduzimos
duas subcategorias: sobre a doenca e sobre cuidados a ter. Destas duas subcategorias
surgem ainda as sub-subcategorias. Sobre a doenca surgem as sub-subcategorias: suficiente
e insuficiente. Sobre os cuidados a ter incluimos a sub-subcategoria: alimentar.

Na categoria ao nivel dos apoios, temos a subcategoria econémico e a sub-

subcategoria insuficiente comparticipagdo monetaria.
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Relativamente a categoria necessidades futuras foram introduzidas trés
subcategorias: mudangas de comportamentos, apoio econdmico e colocagdo de equipas
médicas. Na subcategoria mudancas de comportamento introduzimos ainda a sub-
subcategoria: mais informacéo sobre a doenca. Na subcategoria apoio econdémico a sub-
subcategoria é: maior comparticipagdo monetaria.

Quando foi perguntado aos inquiridos se a informacdo que existe sobre a Diabetes
é suficiente, dois responderam afirmativamente, enquanto trés dos entrevistados
responderam que a informacdo que existe sobre a DM ndo é suficiente. Sabem que tém a
doenca, mas desconhecem as suas consequéncias. Temos ainda uma das entrevistadas que
sabe que toma a medicagdo, mas ndo sabe para 0 que serve nem o que estd a combater: “Eu
nao sei nada sobre a minha doenca, sé sei que é uma doenca chata, ndo doi e a gente nao
pode pronto” (ED5).

Para trés dos entrevistados, 0 mais importante na Diabetes (se ndo a Unica coisa
importante) é ter cuidado com a alimentac&o. Para estas pessoas, se tiverem cuidado com o
que comem, a Diabetes ndo tem consequéncias, “(...) ndo como figos, nem bananas, nem
meldo, nem figos, nem uvas, as bananas até comia mas agora ndo as como e assim certas
coisas doces evito um bocadinho, mas se for bolos e isso... também ndo como muito. (...)
tem que se ter muito cuidado com a boca, isso é o principal! ” (ED12).

Dos doze entrevistados, quatro referiram que 0s apoios sdo insuficientes, que
deveriam ter uma ajuda monetéria para 0s encargos inerentes a doenca: “(...) fica muito
caro as fitas... 0 nos déo a insulina, ndo nos ddo mais nada [apoios institucionais] (...) é
preciso pagar as agulhas, é preciso pagar as fitas. Os medicamentos sdo muito caros e eu
gasto muito medicamento” (EDD).

Uma das questdes colocadas aos diabéticos foi: “O que gostaria de ver no
futuro?”, ou seja, o que perspetivavam no futuro em relagdo a doenga. Trés dos
entrevistados referiram que queriam mais informacdo sobre a Diabetes, “Eu gostava de
saber coisas mais sobre a doenca. SO sei 0 que os Diabetes fazem as pessoas, que eu vi a
minha cunhada, ndo €!? O resto ndo sei mais nada, ndo é!?” (ED9), “Eu gostava de
saber, porque eles dizem que sdo perigosos... uma cegueira nunca mais se volta a ver, ndo
sei...” (ED12).

Por outro lado, para duas das entrevistadas, as suas necessidades futuras em

relacdo a doenca tém que passar por uma maior comparticipacdo nas ajudas, ou em
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dinheiro ou em medicac&o gratuita: “Darem-me a medicacao, o que é preciso!... Tudo... E
0 que n6s mereciamos!... tanto eu como 0s outros diabéticos, que é uma doenca que ndo
tem cura e haviamos de ser mais ajudados.” (EDA4).

Uma das entrevistadas referiu que o mais importante a fazer seria colocar médicos
e ajuda necesséria nas zonas mais afastadas dos grandes centros, para que dessa forma,
todos fossem apoiados: “Muita gente precisa muito de apoio (...) quem reside na
provincia, certas zonas que ndo ha médicos (...) ndo tém ninguém, nem as familias, nem
compreendem (...) era normal que houvesse mais apoios!... Porque quem esta na cidade

tem outros privilégios do que tém nas provincias” (ED4).

3.1.7. Dimensé&o Pessoal: Impacte da Doenca nos Familiares dos Diabéticos

Na dimensdo pessoal dos familiares dos diabéticos foi incluido a sub-dimenséo
impacte emocional a qual também foi acrescentada uma categoria: sentimentos associados
a descoberta da doenca do familiar. Para uma melhor clarificacdo dos discursos foi também
incluida a subcategoria: preocupacdo, sem dificuldades de adaptacdo, frustracdo, medo,
com dificuldades de adaptacdo e preocupacgéo alimentar.

Quando foi perguntado aos familiares dos diabéticos qual o impacte emocional
que a descoberta da doenca lhes tinha provocado, os sentimentos manifestados pelos
mesmos foram de vérias indoles. Para um dos familiares, o sentimento mais evidente € a
preocupacdo que a doencga suscita, os cuidados que tem que ter para que ndo haja
agravamento da doenca, enquanto para dois outros familiares ndo houve dificuldade
nenhuma de adaptacdo até porque o familiar diabético encontra-se a viver no Lar de
Idosos. Contudo, duas das familiares entrevistadas, revelaram dificuldades na adaptacdo a
doenca dos seus familiares doentes diabéticos, de tal forma que tiveram que tomar a
decisdo de colocar o familiar no Lar de Idosos, “ (...) se ndo fosse o Lar eu teria que me
dedicar inteiramente a minha irma e, entdo, a minha vida parava!” (EF6), juntamente com
a percecao de que nao podia dar o devido apoio ao familiar, “Tanto que tive que tomar o
passo de a colocar aqui, ndo é. (...) apanhei-a algumas vezes caida no chao, que tive que a
levar para o Centro de Salde e Hospiza!... tudo isso foram fatores que fizeram com que, se
calhar, esta mudanga surgisse até mais rapidamente.” (EF9).

De destacar que a entrevistada que manifestou preocupacdo com o conjuge pelo

surgimento da Diabetes, também manifestou claramente que se sentia frustrada pelo
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marido nédo a ouvir e ndo deixar que ela o ajudasse, “(...) ndo chegamos a determinado
acordo, entre nos. Nao ficamos bem um com o outro porque ele... ndo... ndo respeita
aquilo que eu lhe peco E um sentimento... (...) Fico muito frustrada, porque acho que se
ele me ouvisse, se calhar, até a nossa relagdo, se calhar, estava um bocadinho melhor em
determinadas alturas” (EF1).

Para um dos familiares o sentimento mais pungente foi 0 medo relativamente as
consequéncias que poderiam surgir devido a Diabetes.

Dos familiares entrevistados, cinco mencionaram que 0 que mais 0S preocupava
era a alimentagdo. A alimentacéo foi alterada para todos de acordo com as necessidades do
diabético, “Alterou-se a alimentacgdo, eu acho que foi bom, uma alimentacdo melhor. Sim,
acabaram-se, por exemplo, com os gelados cheios de aclcar, ndo é, e todas essas
porcarias de doces.” (EF2), “Sim, alguns ajustes de alimentagdo Sim, portanto, passou-se

a evitar o acucar, a evitar o sal em demasia portanto, fazer uma dieta equilibrada” (EF3)

3.1.8. Dimens&o Familiar: Impacte da Doenca nos Familiares dos Diabéticos

Para uma melhor descricdo dos discursos dos entrevistados relativamente a
dimensdo familiar, foi introduzido uma sub-dimensdo, impacte relacional. De seguida,
introduzimos as categorias: na relacdo com o cOnjuge, em que incluimos duas
subcategorias, a carinhosa e a tensdo; na relacdo com o pai ou a méde, que é acompanhada
pela subcategoria carinhosa; na relacdo com o filho, onde introduzimos a subcategoria
controladora; na relacdo com outros familiares, onde surgem duas subcategorias, a
preocupacéo e sem preocupacao.

O impacte relacional que os familiares tiveram com o seu familiar doente
diabético, vai de encontro ao que foi sentido por parte dos diabéticos. Relativamente aos
conjuges, a relacdo é de carinho “Pois, eu procuro ajuda-la em todos os pormenores (...)
somos muito carinhosos um para o outro” (EF3), ou uma relagdo de tensdo, devido ao fato
do marido nédo aceitar a doenca, “Eu gostaria de ajudar mais se ele me ouvisse (ahhh)...
Acho que o grande problema é esse é! Ele, por vezes, ndo quer ouvir (...). Ele ndo é uma
pessoa que fale sobre o assunto, tenta sempre fugir do assunto” (EF1).

Uma das entrevistadas fez questéo de esclarecer que a relagdo que tem com a mée
é boa, que € uma relacdo carinhosa e que a Unica coisa que faz com que discordem € na

forma como a mae se deve cuidar devido a Diabetes.

50



Outra Forma de Olhar a Diabetes:

Dificuldades e Expetativas de Doentes e Familiares em Relagdo aos Apoios Sociais

Para um dos familiares do diabético, a Gnica preocupacao € controlar os indices de
insulina do filho, se isso estiver controlado ndo tem mais nenhuma preocupacdo, “A
dificuldade foi mais antes de se descobrir, uma vez descoberto deixou de ser dificuldade.
(...) a preocupa¢do ¢ os numeros, se os numeros estdo bem ndo ha preocupagdo
nenhuma” (EF2).

Dos familiares entrevistados, dois, embora ndo vivam juntos, tém um sentimento
de preocupacdo devido a doenca, muito devido a teimosia do familiar diabético, “(...)
fazia o que queria, ndo controlava como devia ser... (...) Apesar da idade, eu fui sempre
mais para a minha irm& como uma mae do que ela para mim” (EF6).

Uma das entrevistadas referiu que nédo foi dificil lidar com a diabetes do familiar,
pois apds o internamento da tia no Lar de Idosos, deixou totalmente de se preocupar uma
vez que isso passou a ser a funcdo dos que la cuidam dela “(...) Depois que veio aqui para
o lar, sinceramente, também me abstrai dessa parte, porque penso que tem aqui pessoas,
tem aqui a enfermeira, que € responsavel e vai-me transmitindo que ela toma a medicacéo,

cuidados com a alimentagado inclusive”(EF9).

3.1.9. Dimenséo Social dos Familiares dos Diabéticos

Na dimenséo social do familiar, optdmos por incluir uma sub-dimensdo intitulado
impacte laboral, que foi ainda dividida, por sua vez, em duas categorias: dificuldade em
conciliar o trabalho com o apoio familiar e concilia¢do do trabalho com o apoio familiar.

Para dois dos familiares entrevistados, a conciliacdo do trabalho com o apoio ao
familiar diabético ndo foi facil. A familiar entrevistada EF9, devido as dificuldades que
tinha em conciliar o trabalho e apoiar a tia, tomou a decisdo de a deixar ir para o Lar de
Idosos, “Sim, porque ndo é facil, nao é facil pelos horarios, as vezes a gente tem que ficar
mais, eles estdo habituados aquelas rotinas, ao tipo de alimentacéo que tém que fazer e as
horas que também tém que comer” (EF9). Por outro lado, a familiar entrevistada EF2,
embora tenha uma carga horaria laboral excessiva, tem o0 marido que ajuda nesse apoio ao
filho diabético, “(...) eu passo o dia todo na escola e ele sabe, passamos o dia todo na
escola e ndo podemos, ainda vimos para casa com trabalho é muito dificil estarmos a
fazer um controlo a 100% " (EF2).

Para cinco dos familiares entrevistados, foi facil conciliar o trabalho com o apoio

prestado ao diabético.
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3.1.10. Dimenséo Tipo de Apoios aos Familiares dos Diabéticos

Para que os discursos dos familiares dos diabéticos se tornem claros relativamente
a dimensdo do tipo de apoios, houve necessidade de introduzir as categorias: equipa
médica, familiares e redes de suporte. Assim, dentro da categoria da equipa médica,
inseriu-se a subcategoria: informagéo e envolvimento dos familiares, incluindo ainda duas
sub-subcategorias: suficiente e insuficiente. Relativamente a categoria familiares, ficou
com a subcategoria: acompanhamento, que se dividiu em duas sub-subcategorias:
consultas médicas e visitas. Na categoria redes de suporte, colocou-se a subcategoria:
institucional, que foi dividida em duas sub-subcategorias: Instituicdo de Apoio Social (Lar
de ldosos) e Associacdo de Apoio aos Diabéticos.

Quando perguntado aos familiares dos diabéticos se a equipa médica os envolvia
no tratamento da doenca, quatro dos entrevistados responderam afirmativamente, enquanto
para trés dos familiares, a equipa médica ndo os envolve o suficiente. De salientar que o
casal entrevistado EF2 (mae e pai de um menino diabético) estdo em polos diferentes, isto
é, enquanto o pai respondeu que se sentia suficientemente envolvido pela equipa médica, a
mae refere que os médicos sdo “muito frios” no tratamento, principalmente com os
familiares.

Das dez entrevistas realizadas aos familiares dos diabéticos, trés deles referiram
que acompanhavam o familiar as consultas médicas. De referir que o entrevistado EF2 ndo
mencionou explicitamente que acompanhava o filho as consultas médicas, mas que esta
implicito uma vez que o filho é menor de idade.

Uma vez que oito dos diabéticos vivem no Lar de Idosos foi questionado aos
familiares se faziam visitas regulares, ao que trés responderam afirmativamente.

Trés dos familiares dos diabéticos sentiram necessidade de pedir ajuda e fizeram-
no através do internamento do familiar no Lar de ldosos por lhes parecer que estariam
melhor, que seriam mais bem acompanhados e que teriam maior apoio, tanto no que se
refere as necessidades pessoais como relativamente as necessidades que poderiam vir a ter
inerentes da doenca, “Eu, com a minha mde, estou descansado, porque a temos aqui no
Lar e estamos tranquilos. Se houver alguma coisa socorrem logo!” (EF8).

De todos os entrevistados, apenas um familiar recorreu em conjunto com o

diabético a ajuda de uma Associacdo, por pensarem que ai poderiam obter a ajuda
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necessaria, “Depois decidimos, entdo, que ela fosse realmente para a Associagdo dos
Diabéticos” (EF3).

3.1.11. Dimensé&o Avaliacdo dos Apoios aos Familiares dos Diabéticos

Nesta dimensdo, foram criadas duas categorias: ao nivel da informacédo e das
necessidades futuras.

Na categoria: ao nivel da informacéo, foi introduzido uma subcategoria: sobre a
doenca que, por sua vez, se dividiu em duas sub-subcategorias: suficiente e insuficiente.

Relativamente a categoria: necessidades futuras, incluimos trés subcategorias:
mudanca de comportamentos, equipas multidisciplinares e apoio do Estado. Relativamente
a subcategoria mudanca de comportamento, dividimos em duas sub-subcategorias: maior
envolvimento dos familiares com as equipas médicas e mais informacdo sobre a doenca.
Na subcategoria apoio do Estado optamos por colocar uma sub-subcategoria: medidas
eficazes para o combate a doenca.

No que se refere a informacdo que existe sobre a doenca, trés entrevistados
referiram que a informacéo sobre o assunto é suficiente, enquanto quatro dos familiares
dos diabéticos mencionaram que a informacdo ndo era suficiente. Embora tenham uma
vaga nocao sobre o assunto nao se sentem devidamente informados, “Alids, acho que a
informacé@o sobre a Diabetes ndo é suficiente” (EF4), e ainda, de acordo com uma das
entrevistas, ndo se pode apenas reduzir a informacao acerca do que se pode ou ndao comer
guando se tem Diabetes,

EF9 — Nio é... até porque quando nos falamos da Diabetes é: “Olha
ndo podes comer aglcar” (risos) mas todos nds sabemos que ndo é o acgucar...
alias, quantas vezes eles tém de comer agucar, ndo €!?... E pronto!... Mas isso é 0

que esta preconcebido, € o0 que toda a gente acha, € que ndo! Mas a Diabetes ndo

envolve s comer aglcar, ndo é1?.... E preciso cuidados na alimentacdo, a todos

Um dos entrevistados referiu que gostaria de ver um maior envolvimento dos
familiares com as equipas médicas, “ (...) Eu acho que a familia deve estar envolvida,
deve participar em tudo” (EF1).

Das dez entrevistas realizadas aos familiares dos diabéticos, quatro referiram que

gostariam que existisse mais informacdo sobre a doenca, ndo sé para eles, mas também
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para toda a populacdo, até como forma de prevencdo: “(...) devia fazer parte do curriculo
de um dos cursos, talvez de Biologia. (...) que o Ministério devia fazer uma norma, ndo so
para esta doenca, mas como para as outras, haver alguém responsavel dentro das
escolas” (EF2). Maior envolvimento por parte do Ministério da Saude para utilizar os
meios disponiveis para a divulgacdo: “(...) o Ministério da Savde ndo usa os meios de
informacdo que tem ao seu dispor, nomeadamente, o facto de nds termos um canal de
televisdo, que é supostamente de servi¢o publico, como é a RTP 1, em que poderiam ser
tratados estes assuntos, de uma forma clara, com uma linguagem que todos entendessem
(EF4).

Para trés dos entrevistados a multidisciplinaridade, ou seja, a intervencdo de
varios técnicos, como sejam, médicos, enfermeiros, psicélogos, preparadores fisicos, entre
outros, para a ajuda dos diabéticos, seria indispensavel, até para que os diabéticos tenham
consciéncia de que as consequéncias da doenca sdo manifestamente nefastas e que podem

levar a dependéncia ou até a morte prematura.

EF1 — Eu sempre defendi as equipas multidisciplinares. Acho que ha
uma taxa de sucesso muito razoavel, maior do que se esperaria se tiverem vérias
especialidades a tentar realmente ajudar, nem que seja s6 pela ajuda, pelo
apoio... Que essas pessoas, sejam de que doenca for, se forem
multidisciplinares, sim. Estou a falar de psicélogos, assistente social inclusive,
preparadores fisicos, educadores, professores, sei 14! Depende das idades que as
pessoas tenham, faz parte de um leque variadissimo de profissionais. (...) criar
condicOes, programas (...) programas especificos em que... em que pudessem
recrutar todos os técnicos que se disponibilizassem para formar mais equipas e
que fossem para o terreno, ndo se deixassem estar s6 em sede, mas que partissem

muito para o exterior e chegarem a pontos onde ainda ndo existem.

EF4 — (...) penso que devia haver um acompanhamento que
envolvesse todos os técnicos de sadde, ndo sé o médico, como o auxiliar, como

psicdlogo, enfim todas as pessoas ligadas ao tratamento do doente

EF9 — (...) era muito interessante haver esse tipo de coordenagéo de
todas, de todas as especialidades que um diabético necessita, mas estar
implementado no terreno, ndo é!? Que a gente vd a um Centro de Salde ou que
haja uma Clinica, que haja um acordo... Também nao ¢ necessario ser no Centro
de Saude... que haja uma coordenacdo e que o diabético, pelo menos uma vez
por semana, eu ja ndo digo mais, até para ele sair do espaco onde esta e se

movimentar e ver que hd um bocadinho mais para além da Diabetes, fazia muito
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bem, e acho que era essencial!... (...) E é o0 que eu digo, os Diabetes trazem
montes de coisas, inclusive Parkinson.

Dos dez familiares de diabéticos entrevistados, seis referiram que o Estado tem o
dever de ajudar estes doentes e os seus familiares. Referem que seria uma boa ajuda,
principalmente para quem necessita de apoio econdmico para os medicamentos e tudo o
que estd diretamente ligado a doenca, como sejam, as agulhas, palhetas e os exames
complementares de diagndstico, que deveriam ser gratuitos. A entrevistada EF9, refere que
no interior, onde n&o existe tanta oferta, seria de muita utilidade que a ajuda se traduzisse
em recursos humanos, isto é, que existissem pessoas que fossem ao domicilio, ndo sé para
ajudar, mas para dar uma palavra de conforto, porque muitas vezes estas pessoas estdo
sozinhas, “Se calhar até é preferivel haver mais apoio pessoal do que propriamente mais
monetario” (EF9).

3.2. Discusséao dos Dados

O diagnostico da Diabetes pode ser motivo de ansiedade no nucleo familiar por se
tratar de uma doenca crénica e com complicacbes futuras. A experiéncia de ter DM,
envolve uma alteracdo permanente no modo de vida de um individuo, que constantemente
se depara com a necessidade de estar envolvido com novos comportamentos para
estabilizar a sua condicdo, numa procura constante de encontrar um equilibrio nas suas
funcles e, naturalmente, o bem-estar na sua vida.

Esta é uma doenca que necessita de modificaces de habitos de vida, muitas vezes
alteracOes exigidas pelo tratamento da mesma, que por sua vez podem desencadear fatores
de stress, ameacando a sua qualidade de vida e bem-estar fisico e psicossocial, mas que se
pode alastrar ao ndcleo familiar por ndo saberem ou ndo conseguirem dar o apoio
necessario a este tipo de doentes. A DM ndo s6 pode afetar o doente, tanto na sua vida
pessoal como profissional, como envolve e altera 0s que o rodeiam, tanto familiares como
amigos. A partir desta perspetiva e de acordo com o objetivo deste trabalho, é necessario
perceber as necessidades, dificuldades e expectativas, tanto dos diabéticos como dos
familiares.

Neste subcapitulo, discutir-se-d0 0s aspetos que se evidenciaram da analise dos
resultados apresentados no subcapitulo anterior, tendo em conta os objetivos estabelecidos

neste trabalho. A ter em conta que os resultados obtidos e que serdo discutidos, nao
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poderdo ser encarados como representativos da populagdo portuguesa com DM, tendo em
conta todo o processo de selecéo dos participantes do estudo.

3.2.1. O Diabetico e o Tipo de Impacte na Vida Pessoal

A DM ¢ uma das principais sindromes de evolugdo crénica que acomete a
populacdo atualmente. Esta doenca representa um grande problema de saude publica com
alta morbidade, mortalidade e tem repercussGes econdmicas significativas. Os diabéticos,
segundo Polonsky (2000), muitas vezes sentem-se frustrados, desgastados, como que
acorrentados pela rotina diaria da gestdo da doenca e pela constante e dificil exigéncia de
autocuidado, levando muitas vezes, a sentimentos de culpa, medo, raiva, preocupacao pela
ameaca de complicag0es, tanto a curto como a longo prazo, fazendo com que a doenca seja
um peso nas suas vidas. Assim sendo, ndo é dificil encontrar em varios estudos cientificos
a diminuicdo da qualidade de vida dos diabéticos.

Num estudo de Souza et al. (1997), que teve como objetivo identificar o
significado de qualidade de vida para as pessoas com Diabetes, onde participaram 46
pacientes diabéticos, adultos e de ambos os sexos. Os resultados que estes autores
obtiveram demonstram que, maioritariamente, ter qualidade de vida significava ter bem-
estar fisico (54,5%), ter estabilidade socioeconémica (26%), ter bem-estar psico-emocional
e espiritual (16,9%). Neste estudo chegou-se a conclusdo de que o que afetava mais 0s
doentes com Diabetes € o trabalho/estudo/atividades do lar (38,5%), capacidade fisica
(25,6%) e o relacionamento familiar (10,3%).

Ao pedirmos que os diabéticos falassem do impacte que a doenca teve nas suas
vidas, concretamente dos sentimentos associados a doenga, constatdmos que cinco dos
individuos referiram que ndo tiveram qualquer alteracdo na sua vida ap6s a descoberta da
doenca, “Ndo me senti revoltada, nada. Aceitei, sim. (...) E uma coisa normal (...) e ndo
estou assim muito preocupada” (ED4). “Nao fiquei, nem estou muito preocupada’
(ED12).

Por outro lado, a alimentacdo, para alguns dos entrevistados, foi a maior alteracao
que empreenderam a nivel pessoal, “Para mim foi realmente as comidas, 0 resto fui-me
habituando [as maiores dificuldades devido & doenca]. E 0 mau é que eu as vezes vou

comendo entre as refei¢oes, esse é que é o meu problema” (ED2).
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Alguns autores, como Ferraz et al. (2000) referem que, o enfoque da abordagem
educativa para o doente diabético deve incluir os aspetos subjetivos e emocionais que
influenciam na adesdo ao tratamento, indo além dos processos cognitivos, sendo
primordial que a educacdo em salde tenha em consideracdo a realidade e a vivéncia dos
pacientes para que desta forma, os diabéticos assumam uma participagdo ativa no seu
tratamento.

No estudo realizado por Péres et al. (2007), onde participaram 24 diabéticos
acompanhados no Centro Educativo de Enfermagem para adultos e idosos, os resultados
(através de entrevistas) mostraram que uma das dificuldades apontadas era a alimentacao,
porque a dificuldade de seguir uma dieta adequada a sua condi¢do de diabético estd muitas
vezes relacionada aos habitos adquiridos, aos horarios para se alimentar, ao valor cultural
do alimento, as condig¢des socioecondmicas e a dimensdo psicologica envolvida.

Para algumas pessoas portadoras de Diabetes, 0 inicio da doenca é acompanhado
por sentimentos de negacdo, pois sabe que tem a doenga, mas o melhor é ndo dar
importancia, ou até mesmo duvidar que a doenca acarrete qualquer consequéncia ou dano a
sua pessoa. Um dos nossos entrevistados mostrou esse sentimento ao longo de toda a
entrevista, “ (...) nunca me preocupei até hoje. (...) Em casa ndo temos muitos cuidados,
ndo ha essa sensibilidade. Neste momento para mim, a Diabetes ainda esta na prateleira,
tomo os comprimidos e estou feliz da minha vida” (ED1).

E importante que o diabético seja acompanhado, receba informacdes sobre a
doenca e também que compreenda a necessidade de controlar a glicémia, recebendo
orientagdes de prevencdo e autocuidado para evitar deste modo complica¢Ges. Contudo,
em casos como este, que o doente ndo quer dar qualquer importancia a sua condicéo, é
dificil até para a familiar, prestar qualquer tipo de ajuda, tal como relata a esposa deste
diabético: “Eu quero ajudar, quero acompanhar, quero perceber (...) mas, acho que ele
ainda ndo estd na fase... Esta na fase se calhar da negagdo e ndo esta realmente com
vontade de me ouvir e de ser ajudado (...) eu acho que ele vive em negacgdo” (EF1).

Alguns dos individuos que participaram no nosso estudo demonstraram alguma
dificuldade em falar dos sentimentos relacionados com a Diabetes, preferindo ndo dar
importancia a doenca como é o caso da ED7, “Eu ndo estou preocupada (...) Ha tanta

gente que os tem, por isso é que eu ando mais aliviada ™.
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Assim sendo, ndo basta enumerar ao diabético o que pode ou ndo fazer e o que
pode ou ndo comer para que ndo sofra alteracbes da glicémia e ndo venha a ter
complicacBes mais graves devido a doenca, é necessario envolver o doente em todo o
processo do tratamento, compreendendo as necessidades especificas do individuo para que
seja um participante ativo na sociedade e adquira habitos de vida saudavel.

Outro aspeto a nivel pessoal que pretendemos abordar com 0s entrevistados,
prendeu-se com o impacte do exercicio fisico nas suas vidas.

O exercicio fisico como parte do tratamento do diabético colhe consenso na
comunidade cientifica, bem como a dieta e a medicacdo. Infelizmente, essa préatica ndo esta
globalizada na vida dos doentes. Uma das razdes de ndo ser pratica comum, deve-se,
possivelmente, a falta de compreensédo e/ou motivacdo por parte dos diabéticos e dos que o
rodeiam. A recomendacéo de praticar atividade fisica por parte dos profissionais de salde
também é deficitaria (Vancea et al, 2008).

Num estudo realizado por Zanetti e Mendes (2001), através de entrevistas
realizadas a 30 mées de jovens e adolescentes com Diabetes, as dificuldades que as mées
apresentaram para que os seus filhos praticassem atividade fisica diaria foram: reunides de
convivéncia social, motiva-los a realizar atividade fisica, dieta, adaptacdo escolar,
relacionamento com a equipa de satde e comportamento do filho frente aos demais irméaos.

N&o foi o0 caso do nosso entrevistado menor, pois este referiu que praticava
atividade fisica antes e que ndo deixou de o fazer devido a doenga: “Sim, continua sempre
0 meu dia-a-dia como antes de ter os Diabetes. Fazia Judo, e continuo a fazer (...) depois,
as vezes, vou andar de bicicleta com 0os meus irmdos e com 0S meus amigos e com 0 meu
pai” (ED2).

Por outro lado, uma das entrevistadas referiu que praticava muito exercicio fisico,
embora ndo fosse estruturado: “Atividade fisica fago muita, porque eu cavo no quintal, eu
planto, eu tenho essas coisas todas. (...) Pessoas que ja tém os Diabetes muito avancados
€ que necessitam é natural ”. (ED4). Contudo, parece-nos falta de informacéo sobre a
importancia da atividade fisica estruturada e adaptada a sua condi¢édo de diabético.

A atividade fisica é benéfica para todos, mas reveste-se de uma maior importancia

quando nos referimos aos diabéticos, pode produzir importantes beneficios’ a curto, médio

7 - .. , . ;3= ~
Os beneficios da atividade fisica a curto, médio e longo prazo séo:

- Aumento do consumo da glicose;

- Diminuicdo da concentracdo basal e pés-prandial da insulina;
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e longo prazo. O risco da diabetes do tipo 2 aumenta, segundo Helmrich et al. (1991, como
citado em Mercuri & Arrechea, 2001), & medida que aumenta o indice de Massa Corporal
(IMC), por outro lado, quando aumenta a intensidade e ou a duracdo da atividade fisica,
que se traduz num gasto calorico semanal, esse risco de contrair a Diabetes tipo 2 diminui,
especialmente em individuos com risco elevado de contrair a Diabetes.

Quatro dos participantes deste estudo nunca fizeram atividade fisica nem mesmo
depois do aparecimento da Diabetes e também ndo tinham sido informados, acerca da
importancia da mesma, por nenhum profissional de salde. Esta constatacdo, corrobora a
nossa ideia de que a atividade fisica ainda ndo é indicada pelos médicos aos seus pacientes
com Diabetes e também ndo lhes é explicado os beneficios que esta acarreta. A reforcar
esta ideia, encontramos um estudo realizado por Guimaraes e Takayanagui (2002), no qual
foram entrevistados 29 diabéticos que se encontravam inseridos no Programa de
Assisténcia ao Diabético de uma Unidade Bésica e Distrital de Satde de Ribeirdo Preto,
Brasil, onde foi constatado que 96,5% da informacéo recebida era por um profissional de
salde e destes apenas 17,2% abrangiam recomendacdes para a pratica de atividade fisica.
Além disso, 82,8% dos diabéticos mencionaram que apenas eram orientados para o
tratamento com dieta e/ou medicacdo, sem qualquer indicacdo para a pratica de atividade
fisica.

Tal como estas autoras referem, parece-nos importante que as equipas de salde
revejam as suas praticas de educacdo de salde no tratamento da Diabetes, para que possam
indicar aos pacientes a importancia da mudanca de estilo de vida através da atividade
fisica. Para isso, seria importante destacar a relevancia de uma equipa multidisciplinar,
para uma melhor qualidade de assisténcia prestada a estes doentes, uma vez que estd
demonstrado que a pratica regular do exercicio fisico para os diabéticos faz com que:

diminua os niveis de glicose no sangue, estimule a producdo de insulina, aumente a

- Melhoria dos niveis da hemoglobina glicosilada;

- Melhoria do perfil lipido (diminuicdo dos triglicerideos; Aumento da concentracdo de HDL-
colesterol; diminuicéo da concentracdo de LDL-colesterol);

- Diminuic&o da presséo arterial;

- Aumenta o gasto energético (reducdo do peso corporal; diminuicdo da massa total de gordura;
preservacdo e aumento da massa muscular);

- Aumento da forca e elasticidade muscular;

- Promocéo da sensacdo de bem-estar e melhora a qualidade de vida Helmrich et al. (1991, como
citado em Mercuri & Arrechea, 2001).
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sensibilidade celular & insulina, aumente a capacidade de captacdo de glicose pelos
musculos e diminua a gordura corporal, que esté relacionada com a Diabetes do tipo 2.

3.2.2. O Diabético e o Tipo de Impacte na Vida Familiar

A importancia da familia pode ser nuclear. Os comportamentos, acdes e habitos
de vida sofrem alteracBes devido ao surgimento da Diabetes num dos membros da familia.
Deste modo, o contexto familiar influencia o estado de saide de cada individuo e este por
sua vez, influencia 0 modo como a unidade familiar funciona. Por isso, a familia representa
uma unidade de cuidado ao doente diabético e este cuidado é influenciado pelo meio
cultural no qual esta inserido, pelos sistemas de crencas, valores e significados
compartilhados bem como pelas condi¢des socioeconémicas e educacionais. Como
referem Martins, Fernandes e Gongalves (2012), no contexto dos cuidados em salde, a
familia por norma toma decisdes baseadas nos seus habitos de vida, crencas e valores
relacionados com o processo saude-doenca e que sejam conciliaveis com a sua condicao
econdmica.

Para o diabético, o suporte familiar é fundamental, pois pode ser um aliado para a
aprendizagem e orientacfes de saude adequadas e no processo de aceitacdo da doenca. No
nosso estudo, procurdmos saber através das entrevistas aos diabéticos, qual o
relacionamento que tinham com o familiar apds a descoberta da doenca. Para dois dos
individuos a relagdo ou era de tensdo: “A familia resume-se Unica e exclusivamente a
minha esposa que me faz sempre aquelas observacdes que todas as esposas fazem aos
maridos. Nao quer dizer que eu (...) em fung¢do da martiriza¢do que ela me faz, eu tenha
que modificar o meu comportamento”. (ED1), ou conflituosa: “Aparece ai de vez em
quando (a sobrinha), quando lhe da na cabeca. Se ela me desse apoio, eu ndo tinha vindo
para o lar, estava na minha casinha, porque a vivenda também é minha, toda mobilada
por mim, ele é roupas, loucas, mdquinas, é tudo meu! (...) Tudo isto ajuda os diabetes a
subir”.(ED?9).

No seio familiar, o aparecimento de conflitos surge como um dos maiores
impedimentos & adesdo ao tratamento e até mesmo a aceitacdo da doenca. A capacidade da
familia para resolver tensbes e conflitos fornece suporte emocional para que o doente

aceite a adesdo ao tratamento mais facilmente, bem como o controlo metabdlico da
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Diabetes, afirma Martin Miller Johnson, Kitzmann and Emery; Pinar et al (1998; 2003,
como citado em Almeida, Pereira & Fontoura, 2012).

A entrevistada ED12, o que mais referiu ao longo da entrevista, foi o afastamento
da familia: “Eu tenho duas irmds, mas ainda ca ndo vieram. Mas eu também ndo me
importo, quer dizer, aceito tudo de boa vontade”. Quando refere que aceita de boa
vontade, remete esta condicdo a vontade de Deus, “tenho alguém ld em cima que me
ajuda’”.

Como refere Barsaglini (2011), o recurso religioso, do ponto de vista do doente,
também pode desempenhar um papel importante no modo como a doenga € percecionada e
de como se aceita o sofrimento, podendo ser Util — do ponto de vista do doente — a nivel
terapéutico, embora se ressalve que ndo consista necessariamente na eliminacéo da doenca.

Para alguns dos nossos participantes neste trabalho, a relacdo com os familiares
mais diretos € boa. A entrevistada ED3 referiu que a relagdo com o marido era carinhosa:
“Nos pelo menos somos, como direi “unha com carne”, em casa e no trabalho”.
Enquanto, a entrevistada ED4 referiu que a filha cuidava dela: “Ela também estd sempre
presente e preocupada”.

Parece-nos importante que exista um bom relacionamento entre o diabético e o
nacleo familiar, pois facilita a aceitacdo da doenca e ajuda na adesdo ao tratamento. Por
iss0, a educacdo em salde aos diabéticos tem que ter ndo s6 a preocupacdo de que estes
controlem metabolicamente a doenca, mas também deve envolver a familia para uma

melhor qualidade de vida de todos.

3.2.3. O Diabético e o Tipo de Impacte na Vida Social

Quando, no presente estudo, se analisa o impacte laboral que a doenca teve na
vida dos diabéticos, verificaram-se dois tipos de respostas: ou nunca trabalhou fora de casa
ou nada mudou no trabalho/escola. De ressalvar que, a maioria das entrevistas realizadas
foram a pessoas com mais de 65 anos e que ja estavam na situacdo de reformadas. Outro
fator importante a ter em conta € que quatro dos entrevistados responderam que nunca
trabalharam fora de casa. Estes resultados prendem-se, talvez, com o fato das entrevistas
terem sido maioritariamente realizadas no interior do pais, pois era comum, antigamente, a

mulher nédo trabalhar fora do lar, para poder dar mais assisténcia ao marido e aos filhos e
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até mesmo trabalhar nas terras ou pequenas hortas, que cultivavam, para a sua subsisténcia
e, ainda, criarem alguns animais para 0 mesmo efeito.

O trabalho tem um efeito importante na vida dos individuos, uma vez que o estar a
trabalhar confere nocdes importantes a uma pessoa como 0 senso de identidade, a
autoestima e o bem-estar psicologico. O trabalho tem também a funcdo de prover as
necessidades da vida e, por consequéncia, serve também para mostrar os talentos, as
habilidades e os conhecimentos de cada um.

No presente estudo, cinco dos entrevistados referiram que ndo tiveram problemas
no local de trabalho nem sentiram nenhuma mudanca: “Ndo mudou nada (...) ndo me
condicionou absolutamente nada” (ED1); “Sim trabalhava. N&o, nunca (problemas com
colegas ou entidade patronal). Aceitaram” (ED6).

A necessidade de todos darem importancia as doencas cronicas é fundamental,
uma vez que estas sdo resultado de absenteismo no trabalho. Estas doengas, entre elas a
Diabetes, tém impacte ndo s6 nos préprios, como em todos 0s que rodeiam esse doente
cronico, desde familiares até aos colegas de trabalho. Uma vez que as doencas cronicas
representam uma ameaca e também um desafio que todos temos que enfrentar, desde a
simples comunidade as instancias governamentais, € necessario reunir esfor¢os conjuntos
para reverter este cenario.

Como refere Mendes (1995), a responsabilidade social das empresas deve ser a
aplicacdo da teoria da acdo social, abrangendo principios, processos e politicas voltadas
para a saude e, por isso, as empresas devem implementar, ndo apenas campanhas
esporadicas, mas também programas preventivos continuos, com o objetivo de alcancar
resultados quanto a morbidade e mortalidade geral e especifica. Além disso, seria
importante ajudar e incentivar a realizacdo de estudos epidemioldgicos sistematizados,
mensais e anuais, adotando, quando necessario, medidas corretivas.

A Diabetes como doenca cronica pode impossibilitar o individuo de exercer a sua
profissdo na sua plenitude e pode levar ao abandono do trabalho, como € o caso da nossa
entrevistada ED10: “Quer dizer, havia dificuldade... mas depois (...) fazia so a vida de
casa. Deixei de trabalhar. Aquilo apareceu-me ainda eu trabalhava, mas quando fui
internada e tudo ... deixei de trabalhar. Fazia so a vida de casa”.

Desde a descoberta da DM, ja muitos avangos ocorreram em relacdo a terapéutica,

contudo, segundo Almeida et al (1997), o maior desafio no controlo da doenca deve-se a
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pouca adeséo do trabalhador/doente ao tratamento. A maioria das vezes, este tem medo de
perder o emprego, uma vez que é a sua garantia imediata de sobrevivéncia, associados a
muitos outros constrangimentos que marcam estes trabalhadores, acabando por inibir e
protelar o diabético a um tratamento inadequado, comprometendo deste modo a sua saide
e, consequentemente, levar ao abandono do trabalho.

Relativamente, ao impacte relacional, o sentimento que duas das entrevistadas
referiram foi a soliddo. Independentemente de estarem rodeadas de pessoas, uma vez que
estavam a viver no Lar de ldosos, o sentimento que mais referiram ao longo da entrevista
foi o sentirem-se sés: “Sinto (soliddo). (...) olhe... gostava de ter calma” (ED9); “Sinto-
me sozinha” (ED10).

A soliddo para Neto (2000, p.322) é “...uma experiéncia comum e €& um
sentimento penoso que se tem quando ha discrepancia entre o tipo de relacGes sociais que
desejamos e o tipo de relagOes sociais que temos”. Acrescentamos que outro fator a
contribuir para a solidao prende-se com a chegada da terceira idade, quando o individuo
deixa a vida ativa e comeca a sentir-se menos Util a sociedade e a familia.

No que respeita a soliddo, existem outros fatores que concorrem com o que foi
dito anteriormente, séo eles: a diminuicdo da natalidade e o aumento da esperanca de vida.
Como refere Monk (1988, como citado por Paul, 1997), os individuos vivem até mais
tarde, por regra sdo as mulheres que ficam vilvas e sentem mais a soliddo. Ainda outro
fator a ter em conta, o sentimento de soliddo deve-se ao facto da pessoa mais velha perder
0s amigos de longa data, com quem estavam habituados a partilhar o seu quotidiano.

Concordando com este raciocinio, acrescentamos que muitas pessoas idosas
recorrem a institucionalizacdo para que possam ter a ajuda que a familia ndo pode ou néao
consegue garantir, ou pior, valerem-se dos Lares de Idosos, porque ndo tém familia a quem

possam pedir ajuda.

3.2.4. Tipo de Apoios Prestados aos Diabéticos

Desde as Gltimas décadas, muito se tem feito para 0 combate contra a diabetes.
Em 1992 surgiu o Programa Nacional de Controlo de Diabetes Mellitus, criado pela
Diregdo-Geral dos Cuidados de Saude Primarios que, em 1998, voltou a ser palco de novo
folego ao reconhecerem que necessitava de uma reviséo. De todos os trabalhos realizados,

0 Programa sofreu modificagbes que, em 11 de Novembro de 2007, foi objeto de uma
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circular normativa da Diregdo-Geral de Salude que se encontra em vigor até aos dias de
hoje (Programa Nacional de Prevencgéo e Controlo da Diabetes, 2008).

Nas entrevistas que realizdmos com os diabéticos, foi pedido para que falassem
sobre a equipa médica, relativamente a informacdo prestada, o relacionamento com a
equipa médica e 0 acompanhamento que os técnicos de salde prestavam. No que se refere
a informacgdo prestada, dois entrevistados mencionaram que achavam suficiente a
informacdo prestada, enquanto quatro dos diabéticos que participaram neste estudo
referiram que a informacéo prestada era insuficiente: “N&o, ndo, nunca [dialogo com o
médico de familia] ” (ED5); “Ela disse-me... ndo me disse nada [a informacdo que o
médico disponibilizou] ” (ED7); “O médico nunca me disse nada” (ED8); “Ndo, nunca
me explicaram nada” (ED9).

Quando perguntado aos participantes que tipo de relacionamento tinham com a
equipa médica, foram dados dois tipos de respostas: conflituoso - “E aqui faco ja uma
ressalva, ndo gosto nada da minha médica de familia (...). A senhora é muito fria”. (ED1);
“Fui a médica de familia (...) € N80 me receitou a maquina para medir ca, tinha que ir
todos os dias a Farméacia. Nao ajudou em nada” (ED4) e cordial: “Eu converso com ela.
Sim tenho feito alteracGes, quando erro ela diz-me logo para fazer aquilo, aqueloutro”
(ED2); “O médico disse-me logo tudo explicou-me. E bom. Disse-me logo, cuidado com a
boca” (ED12).

Relativamente ao acompanhamento, dois dos entrevistados referiram que
estiveram internados e dois outros que iam a consultas da especialidade. De salientar que a
entrevistada ED3 mencionou claramente que tinha consultas da especialidade num
hospital, mas que a Associacdo de Apoio aos Diabéticos tinha mais sensibilidade para
atender estes doentes, “Sim. Embora que, ache que a Associagdo estd mais... mais
inclinada para esse campo” (ED3).

Num estudo realizado por Paiva, Bersusa e Escuder (2006), individuos inseridos
no Programa de Saude de Familia, do Municipio de Francisco Morato, S&o Paulo, Brasil,
foram entrevistados 72 pacientes divididos da seguinte forma: 14 com Diabetes, 30 com
Hipertensdo e 28 portadores das duas patologias. Relativamente ao acesso ao servico de
saude 26,6% mencionaram que ndo tinham nenhum tipo de acesso ao servico de saude
antes de estarem integrados no programa acima referido, 53,2% deslocavam-se a Unidades

Basicas de Salde ou Hospitais de outros municipios e 31,9% recebiam atendimento nos
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Programas de Atencdo Baésica local. O recomendado seria que 60 a 80% dos casos de
Diabetes e hipertensos fossem tratados na Rede Bésica Municipal, contudo, é necessario
que o atendimento resolva o problema e ainda que seja de qualidade. Contudo, ndo basta
divulgar o nome e endereco dos servigos e da equipa médica, é necessario um esforco para
aumentar a utilizacdo dos servigos por parte de quem necessita.

Muito se tem avangado no sentido de melhorar o conhecimento sobre a Diabetes e
consequente combate a mesma de forma a que se minimizem as complicacdes inerentes a
Diabetes. No entanto, parece-nos importante referir que ndo se pode apenas ficar pelos
gabinetes dos consultorios. E necessario ir para o terreno, falar com as pessoas, informar e
esclarecer para que estas passem a ter um papel mais participativo na promocao da sua
salde.

No presente estudo, pretendeu-se saber se os familiares acompanhavam o0s
doentes diabéticos ou se os visitavam (nos casos dos entrevistados que estavam a residir no
Lar de ldosos) e apenas dois referiram que os familiares os acompanhavam as consultas:
“E 0 meu pai que me acompanha mais vezes ao médico” (ED2); “(...) se eu estivesse bem
ia sozinha se tivesse pior tinham de ir, o meu filho comigo” (ED5).

Nas entrevistas que realizamos aos diabéticos que estavam institucionalizados,
percebemos que tinham alguma dificuldade em falar sobre a familia. Quando abordados
diretamente, ou ndo respondiam ou mudavam de assunto. Por respeito para com quem
estava a ser entrevistado, optdmos por ndo insistir em alguns temas mais sensiveis, mesmo
correndo 0 risco da entrevista ndo ficar tdo rica relativamente aos assuntos que
pretendiamos ver aprofundados.

A dificuldade de falar sobre a familia ficou clara quando perguntado aos
diabéticos se eram visitados pela mesma no Lar de Idosos. Foram respostas quase
telegraficas sem que falassem mais do que o perguntado. Trés entrevistados responderam
que eram visitados pelos seus familiares, mas duas das entrevistadas referiram que nao
tinham visitas, no caso da doente ED10: “Telefonam, ndo ir ver ndo, que ndo tenho cd
ninguém”, enquanto a doente ED12 foi muito clara ao dizer que ndo tinha visitas por parte
da familia: “As minha irmas ndao vém ca”.

Num trabalho realizado por Fisher, Delamater, Bertelson, e Kirkley (1982),
constatou-se que quanto menos conflitos existirem no seio familiar, maior é a estabilidade,

maior a coesao, maior € o controlo glicémico por parte dos doentes diabéticos.
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O apoio dos familiares é importante para os diabéticos, mas também pode
despertar sentimentos ambiguos. Um exemplo disso, é-nos dado num estudo realizado no
Centro Universitario do interior Paulista, Brasil, em 2007, pelos autores Santos et al
(2011), onde participaram 41 diabéticos. Uma das conclusdes a que chegaram foi que os
participantes reconhecem que o apoio da familia é importante, contudo relataram que o
excesso de controlo por parte dos familiares restringe a sua autonomia e desperta
sentimentos ambiguos.

A familia tem uma reserva de apoios disponiveis em caso de necessidade, esses
recursos sdo diversos, mas os de maior relevo prendem-se com os recursos psicoldgicos ou
psicossociais, 0s quais sdo definidos como os modos caracteristicos da familia perceber e
interagir com o mundo social intra e extrafamiliar. A coesdo familiar é fundamental para
uma melhor adaptacéo da crianca com a doenca cronica [n0s acrescentamos para todas as
idades], usando estratégias eficazes de ajuda. (Reiss, Gonzalez & Cramer, 1986; Wallander
& col., 1989).

Consideramos que € importante que a rede de apoio familiar seja um dos pilares,
gue seja uma ancora, para o cuidado em doencas crénicas. Muitas vezes o doente com
Diabetes tem sentimentos de abandono, desamparo e falta de apoio para o ajudar na adeséo
ao tratamento. Por outro lado, o familiar pode sentir-se impotente, sem capacidades para o
ajudar, pois ndo dispde de informacdo ou apoio suficiente para prestar os cuidados. Por
isso, parece-nos importante que a familia seja parte participativa no tratamento do doente
diabético e, para isso, é importante que as equipas médicas as incluam, ou seja, que o
discurso ndo seja apenas virado para o doente, mas também para 0s que o rodeiam, para
que em conjunto seja possivel proporcionar um melhor bem-estar para o diabético.

Relativamente as redes de suporte, por raz6es logicas, uma vez que muitos dos
entrevistados estavam institucionalizados, pretendeu-se saber se recebiam apoio dos
técnicos de saude que trabalhavam no Lar de Idosos. Trés dos entrevistados relataram que
se apoiavam muito na ajuda que a senhora enfermeira disponibilizava: “A senhora
enfermeira esta a par de tudo e o médico que ca vem de vez em quando também esta a par
disso tudo. Uma vez j& estive a falar com ele, mas nunca me falaram dos Diabetes ” (ED9);
“Falo com a senhora enfermeira™ (ED12).

Parece-nos importante que as instituicdes disponibilizem técnicos de saude para

apoiar e informar os seus utentes, para uma melhor adesédo ao tratamento e uma maior
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prevencdo das consequéncias graves que a Diabetes acarreta. O estudo de Gomes-Villas
Boas et al. (2009), com uma amostra constituida por 161 pessoas com Diabetes, no Brasil,
concluiu que os participantes tinham uma elevada percecdo de apoio social, sendo a
primeira fonte de apoio os familiares seguidos pelos profissionais de saude.

O Diretor do Lar de Idosos, do Concelho da Guarda, refere que o apoio existe: “
(...) Temos enfermeira a tempo inteiro e temos o médico que vem cd uma ou duas vezes
por semana. Também temos aqui um Centro de Satde muito proximo, e € facil, as vezes,
nos entrarmos em contato com 0 nosso médico, mas a enfermeira esta sempre presente”.

Por outro lado, uma entrevistada referiu que recorre ao apoio de uma Associacdo
de Apoio aos Diabéticos e que esta muito satisfeita com o que 1a encontra para colmatar as
suas necessidades, “(...) Ha uma Doutora Ana Luisa, que € a minha, por sinal... gue é...
eu direi... dada de corpo e alma a Associacdo. H& pelo menos uma nutricionista e uma
enfermeira, principalmente uma enfermeira que da o primeiro apoio a quem chega la”
(ED3).

Consideramos que o trabalho das Associacdes de Apoio aos Diabéticos € um bom
promotor da educacdo para a saude dos diabéticos, familiares e comunidade, favorecendo
assim uma melhor qualidade de vida para todos os envolvidos. Estas associa¢des sdéo um
bom complemento a todas as outras ajudas, pois oferecem um trabalho integrado, realizado
por equipas multidisciplinares, tais como, psicélogos, nutricionistas, enfermeiros, médicos
e voluntarios. Contudo, percebemos que dos doze entrevistados no nosso estudo, apenas
um recorreu a esse tipo de apoio e que 0s outros nunca pensaram sequer nisso. N&o
quiseram desenvolver o tema, apenas foi relatado que nédo tinham recorrido a nenhuma

associacdo porque ndo precisavam.

3.2.5. Avaliagdo dos Apoios Prestados ao Diabético

Nesta pesquisa pretendemos saber qual a avaliacdo dos apoios que os diabéticos
faziam ao nivel da informacéo, ao nivel dos apoios economicos e das necessidades futuras.

Relativamente ao nivel da informacdo sobre a Diabetes, um dos entrevistados
declarou que o que sabia sobre o tema era suficiente: “E o suficiente. Chega” (EDG). Por
outro lado, trés dos entrevistados manifestaram que o que sabiam sobre a Diabetes ndo era
suficiente. A falta de conhecimento por parte da entrevistada ED6 sobre a doenca foi

alarmante: “Eu ndo sei nada sobre a minha doenca, 56 sei que é uma doencga chata” .
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Quando perguntado a entrevistada ED10 se tinha pé de diabético, a resposta foi,
“Nao, ndo sei o que é isso!”. Perguntdmos se o médico nunca lhe tinha falado sobre o
assunto e a resposta foi: “N&ao, o médico de familia ja me esteve a ver foi as unhas e deu-
me comprimidos, ando a toma-/os”. Pensamos que esta falta de informacg@o nunca podera
ser benéfica, uma vez que se a pessoa ndo estd informada sobre as graves complicagdes
que a Diabetes pode acarretar, também ndo podera ter maiores cuidados com o seu estado
de satde, nem saber como se proteger dessas consequéncias.

A reforcar esta ideia da falta de informacdo que os diabéticos tém sobre a sua
doenca estd um trabalho de Modeneze (2004) realizado com 21 diabéticos do tipo 2,que
teve como objetivo analisar as limitagdes fisicas e culturais desse grupo. Apos a aplicagdo
dos protocolos de avaliacdo, concluiram que existia no grupo um baixo nivel cultural,
fazendo com que a informacdo sobre a doenca fosse insuficiente para o controlo e
tratamento da DM.

No nosso estudo, quando perguntado aos diabéticos quais os cuidados que tinham
devido a doenca, a maioria ndo declarou que tinha mais cuidado apds descobrir a doenca e
0s que tinham, apenas se preocupavam com a alimentacdo: “Que ndo comesse doces,
chocolates e certas bebidas e essas coisas assim, principalmente doces, muita dogaria”
(ED6); “(...) certos farinhagos, coisas de doces nunca mais toquei em nada” (ED10);
“(...) ndo como figos, mas 0 médico (risos) disse-me nem bananas, nem meldo, nem figos,
nem uvas”’ (ED12).

Esta falta de preocupacdo com o estado de salde e com os cuidados que devem ter
para ndo terem complicacBes graves inerentes da doenca (como os problemas nos pés,
olhos, rins, transplantes e doencas macrovasculares) ndo é positivo. De acordo com o
Relatorio Anual do Observatério Nacional da Diabetes 2013, o numero de doentes
saidos/internados nos hospitais do SNS em que a Diabetes se assume como diagnostico
principal, teve um aumento nos ultimos trés anos de 35% e o numero de doentes
saidos/internados em que a Diabetes surge como diagnostico associado, tem vindo a
aumentar, entre 2003 e 2012, o aumento foi de 78,5%.

Esta falta de cuidados acarreta custos elevados ao SNS, ainda de acordo com o
relatorio anteriormente referido, a Diabetes em Portugal em 2012 representou um custo

direto estimado entre 1250-1500 milhdes de Euros (um acréscimo de 50 milhdes de euros

68



Outra Forma de Olhar a Diabetes:

Dificuldades e Expetativas de Doentes e Familiares em Relagdo aos Apoios Sociais

face ao ano anterior), ou seja, representa entre 0,8-0,9% do Produto Interno Bruto
Portugués ou ainda 8-9% das despesas em satde em 2012.

Relativamente a avaliacdo que os diabéticos fazem ao nivel de apoio, sé referiram
0 econdémico e ainda assim sé quatro dos entrevistados o referem. O entrevistado ED1
menciona que, “Houve, no custo do medicamento”, enquanto que a entrevistada ED3 se
foca nos custos dos exames “(...)tive que fazer exames e paguei cento e tal euros para os
fazer. Ora, se tiver que fazer amiudadamente estes exames e se eu lhe disser que a minha
reforma sdo 303 euros... Imagine que se eu tivesse que comer da minha reforma,
imagine! 7. Outra das preocupacdes é que a reforma é pequena para 0s gastos com a
doenga: “(...) a reforma pequena e nem sou isenta, nem de ser diabética... Nao tenho
isencdo nenhuma, pago tudo, tudo a minha custa” (ED4). Para a entrevistada ED5 o0s
gastos com os medicamentos para a Diabetes é excessivo, “(...) fica muito caro... as fita...
S6 nos ddo a insulina, ndo nos ddo mais nada (...) E preciso pagar as agulhas, é preciso
pagar as fitas. Os medicamentos sao muito caros e eu gasto muito medicamento” (ED5).

Por altimo, no que concerne as necessidades futuras, referiram que precisavam de
mais informacdo sobre a doenca: “Eu gostava de saber coisas mais sobre a doenca. SO sei
0 que 0s Diabetes fazem as pessoas... que eu vi a minha cunhada, ndo é!? O resto ndo sei
mais nada, ndo é!?” (ED9); “Eu gostava de saber, porque eles dizem que sdo perigosos...
uma cegueira nunca mais se volta a ver, ndo sei!” (ED12). Outros relataram que o que
seria necessario futuramente seria um maior apoio monetario para a ajuda da alimentacéo:
“Na Diabetes gostava que dessem até alguma coisa para alimentac6es e tudo, porque a
gente ndo tem posses para isso” (ED10). Enquanto, a entrevistada ED4 gostaria que
futuramente os apoios fossem a gratuitidade da medicacdo: “Darem-me a medicagéo, o
que € preciso tudo, é o que nos mereciamos, tanto eu como os outros diabéticos, que é uma
doenc¢a que ndo tem cura e haviamos de ser mais ajudados”.

Para a entrevistada ED4, o que seria mais importante futuramente para ajudar os
diabéticos seria colocar técnicos de saude nos lugares mais remotos de Portugal: “(...)
guem reside na provincia, é preciso mais médicos, ndo tém ninguém nem as familias.
Muita gente ndo compreende essas doencas, era normal que houvesse mais apoios, porque
quem esta na cidade tem outros privilégios do que tém nas provincias”.

Na analise dos dados recolhidos para o presente estudo, observa-se que dos doze

entrevistados diabéticos, quando interpelados sobre as suas necessidades e perspetivas
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futuras, apenas seis responderam sobre o tema. Mesmo, os que falaram sobre isso, foram
muito parcos em comentarios, uma vez que com a Diabetes sdo inimeras as dificuldades,
tais como, a rejeicdo e negacdo da doenca, o sofrimento e revolta devido a todas as
restricdes a que se vém sujeitos, como a alimentacéo, a atividade fisica e claro, tudo o que
esta relacionado com a medicagdo, como mostra o estudo de Péres et al. (2007), realizado
com 24 diabéticos acompanhados no Centro Educativo de Enfermagem, em Ribeirdo
Preto, Brasil, para Adultos e Idosos, em 2003, onde concluiu essas mesmas dificuldades.

Mesmo o Diretor do Lar de ldosos, do Concelho da Guarda, teve alguma
dificuldade em falar sobre o que gostaria de ver feito pelas entidades responsaveis para a
ajuda aos diabéticos e seus familiares, “Isso ndo sei explicar muito bem como é que havia
de funcionar, antigamente os diabéticos tinham algumas regalias e neste momento foram-
Ihes retirada, ndo sei se € melhor apoio financeiro ou reformas mais altas ou eles irem aos
Centros de Saude e Hospitais e terem outros beneficios, ndo Ihe posso explicar assim
mais”.

Por tudo isto, esperavamos que os diabéticos que participaram no nosso estudo,
falassem sobre as suas necessidades futuras e que apontassem caminhos que gostariam de
trilhar para uma melhor qualidade de vida, tanto para eles, como para 0s que os rodeiam e
que falassem dos apoios que gostariam de ter para 0 combate a Diabetes por parte das
entidades responsaveis mas assim nao aconteceu com alguns dos entrevistados. Pensamos
que uma melhor compreensdo dos sentimentos e comportamentos dos individuos com
Diabetes possa ajudar para encontrar novos modelos de cuidados integrais que incluam as
dimensdes de bem-estar bioldgico, psicolégico, social, entre outros, em parceria com todas

as equipas médicas.

3.2.6. O Familiar do Diabético e o Tipo de Impacte na Vida Pessoal

No presente estudo, um dos objetivos propostos foi perceber a nivel pessoal qual o
impacte emocional. Era importante que os familiares nos falassem sobre os sentimentos
associados a descoberta de um familiar com a Diabetes. Dos sentimentos referidos, uns
passaram pela preocupacdo: “ (...) ndo conseguia que ele fosse a uma consulta (...) a
Diabetes dele ndo esta ainda num estado avancado, mas que é preciso ter 0s seus
cuidados. E isso para mim ja se tornou logo preocupante, quando soube isso” (ED1). Para

a entrevistada EF4 o sentimento inicial foi de medo: “(...) fiquei com muito receio, (...) os
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meus receios, quando soube que ela tinha Diabetes eram no sentido das consequéncias
graves que a Diabetes poderia provocar se ela ndo tivesse os cuidados que Ihe eram,
enfim” (ED4). Tal como referem os autores Leal et al (2009), o diagnostico da Diabetes
provoca sentimentos tais como o0 medo e a preocupacao nos membros da familia e que esta
tem um papel relevante no controlo e na prevencdo da Diabetes, podendo ter influéncia
negativa ou positiva.

Por outro lado, duas entrevistadas manifestaram dificuldades de adaptacdo: “(...)
eu ndo podia trata-la, eu ndo tinha condicGes de tratar a minha irmd (...) se ndo fosse o
Lar eu teria que me dedicar inteiramente a minha irmd e entdo, a minha vida parava”
(FD6). A entrevistada EF9 referiu que a dificuldade foi grande ao ponto de ter que tomar a
deciséo de a colocar no Lar de Idosos, “(...) tive que tomar o passo de a colocar aqui, ndo
é.?! (...) Ela ndo tinha medicacdo, apanhei-a algumas vezes caida no chao, que tive que a
levar para o Centro de Saude e Hospital” (ED9).

Num trabalho desenvolvido por Moreira et al. (2009) onde envolveram diabéticos
e seus familiares, no Estado do Parana, Brasil, com o objetivo de estudo: a identificacdo e
as concecdes de cuidado expressas por familiares de pessoas com DM, concluiram que 0s
familiares se deparam, diariamente, com dificuldades para controlar a doenca. Estas
dificuldades estdo relacionadas com a intensidade e com a gravidade dos sinais e sintomas
e com os cuidados diarios constantes, que inevitavelmente, sobrecarregam os familiares
cuidadores. Estes autores sugerem que se deve conhecer as dificuldades com que as
familias dos DM se defrontam diariamente para que se possam encontrar solugdes para um
cuidado individual e eficaz. Outro aspeto importante, prende-se com a necessidade de
desenvolver trabalhos de apoio direcionados a estes familiares, para que desta forma, se
possa alcancar um plano de acdes de salde voltadas para a assisténcia integral, capaz de
atender as necessidades tanto dos familiares como dos diabéticos.

Em sentido contrario, um dos entrevistados nao teve dificuldades de adaptacao
porque quando foi diagnosticado Diabetes ao seu familiar este j& vivia no Lar de ldosos:
“So soube quando ela veio aqui para o Lar (...) a senhora enfermeira estdo a tratar dela.
N&o senti grande coisa, porque eu tenho gente na familia diabética ja para ai ha 30
anos... E uma doenga que se tem que controlar como outra qualquer” (EF8).

A educacéo para a Diabetes ndo pode ficar apenas restrita aos proprios doentes, 0s

familiares que vivem com o diabético também tém que participar, e para isso, é necessaria
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uma mudanca perante a vida, € preciso motivagdo para que essa mudanga aconteca. Para
que essa transformacdo ocorra também é preciso que as equipas médicas estejam
disponiveis. Nado devem apenas estar preocupados com o0s niveis fisioldgicos dos
diabéticos, mas também com os niveis psicoldgicos e psicossociais e fazerem com que 0s
familiares sejam parte ativa na aceitacdo e participacdo da doenga.

Ainda na dimensdo pessoal do familiar, um dos aspetos em que se sentiam
preocupacOes por parte dos familiares, era em relacdo a alimentacdo do diabético. Da
mesma forma que seis diabéticos mostraram que a maior preocupacao era a nivel alimentar
também nos discursos dos familiares a maior preocupacdo se prendia com o que podia ou
ndo comer o diabético.

No que se refere as dificuldades que os familiares apresentam face a Diabetes, a
literatura aponta principalmente a alimentacdo e o medo do desconhecido. Nesse aspeto a
familia é importante para ajudar a reeducar o doente para uma alimentacdo adequada a sua
condicdo. Por isso, as restricbes alimentares sdo fatores de impacte, tanto para os
diabéticos, como para os seus familiares (Soares et al., 2006; Gdes, Vieira & Liberatore
Junior, 2007).

Contudo, a preocupacdo ndo pode ser apenas direcionada para a alimentacdo, é
necessario que todos os envolvidos estejam informados que a Diabetes pode causar danos
graves se ndo se adotarem habitos de vida saudaveis, entre muitos, a pratica da atividade
fisica. A diabetes pode causar danos nos olhos, nos rins, nos pés, entre outros, e por isso, a
preocupacdo ndo pode estar apenas focada na alimentacdo. Uma das familiares
entrevistadas focou isso mesmo dizendo que,

(...) Até porque quando nds falamos da Diabetes é: “Olha ndo podes
comer agucar” (risos)... mas todos nés sabemos que ndo € o aglcar... Aliés,
quantas vezes eles tém de comer acucar, ndo é!? E pronto, mas isso € 0 que esta
preconcebido... E 0 que toda a ente acha é que ndo, mas a Diabetes ndo envolve

s6 comer agucar ndo é?! E preciso cuidados na alimentagdo a todos os niveis e

andar e tudo o mais” (ED9).

3.2.7. O Familiar do Diabético e o Tipo de Impacte na Vida Familiar
No presente estudo pretendemos identificar qual o impacte relacional no familiar

apos a descoberta da Diabetes, ou seja, se a relacdo que mantinham se alterou com o
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aparecimento da doenca. Com o0s dois entrevistados que eram cOnjuges, ndo houve
alteracfes, mas encontram-se em dois polos diferentes, isto €, um casal refere que a relacéo
tem um caracter carinhoso: “Pois, eu procuro ajudd-la em todos os pormenores (...)
auxilia-la naquilo que posso (...) somos muito carinhosos um para o outro (...) tenho
acompanhado sempre a coisa dela, vivemos portanto, juntos o dia todo” (EF3). Enquanto,
0 outro casal, embora a relacdo ndo tenha sofrido alteracdes, € uma relacdo de tensdo: “(...)
se ele me ouvisse (ahhh)... acho que o grande problema € esse... é ele por vezes ndo quer
ouvir (...) Esta na fase, se calhar, da negacdo e ndo estd com vontade de me ouvir e de ser
ajudado, pelo menos por mim. Ele ndo é uma pessoa que fale sobre o assunto, tenta
sempre fugir do assunto” (EF1).

Para a entrevistada EF4, a relacdo que mantem com a mde é de carinho, mesmo
apos a descoberta da Diabetes: “Inicialmente, fiquei bastante surpreendida na medida em
que, N80 hd diabéticos na familia. (...) devo esclarecer que o meu relacionamento com a
minha méae é extraordinariamente bom” (EF4).

O sistema familiar é complexo e dindmico e por sua vez ¢ influenciado pelo meio
que o rodeia, social, cultural onde estd inserido, sendo que as relacbes familiares, de
alguma maneira, interferem no processo de salde e doencga dos seus membros, assim como
na interpretacdo da experiéncia de cada pessoa da familia. Para as equipas médicas a
familia deveria ser parte integrante dos cuidados de saude do doente, uma vez que a familia
informada e participante da melhor apoio aos seus membros doentes, é mais flexivel a
modificagdes no seu funcionamento para que desta forma, atenda as necessidades do
doente e assim proporcione mais rapidamente a adesdo ao tratamento, possibilitando deste
modo um melhor bem-estar do doente (Angelo, 1999; Ensen, Althoff & Manfrini, 2001).

Para o pai do adolescente diabético que fez parte da nossa investigacdo, a
preocupacdo € de controlo: “A dificuldade foi mais antes de se descobrir, uma vez
descoberto deixou de ser dificuldade. (...) A preocupacdo é 0s numeros, se 0S nUmeros
estdo bem, ndo ha preocupagdo nenhuma!” (EF2), ou seja, desde que os indices de
glicemia se encontrem em valores aceitaveis, nada mais o preocupa.

Num estudo realizado por Almiro, Queiroz e Jorge (2009) através de entrevista
semiestruturada a oito adolescentes diabéticos e as suas mées, num servigo publico, Ceard,
Brasil, concluiram que os sentimentos manifestados por ambos devido a doenca refletiram

a ideia do facto de deixar de ser saudavel. Para os adolescentes a doenca ndo tem um
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caracter muito grave, embora acarrete algumas limitacbes ou adaptagdes a sua vida
enquanto, para as maes tém sentimentos negativos em relacdo a doenca, uma vez que
muitas vezes se sentem incapazes de atender as demandas impostas pela doenca, e ainda
pelo medo das complicagdes graves que a Diabetes pode trazer.

Para dois dos nossos entrevistados, o sentimento mais presente na relagdo com o
familiar diabético, é a preocupacdo: “(...) a médica receitava-lhe dois e ela s tomava um,
era assim, fazia o que queria. (...) apesar da idade eu fui sempre mais para a minha irma
como uma mae do que ela para mim”’ (EF6). Enquanto, para outra das nossas entrevistadas
ndo tem qualquer preocupacdo nem sentimentos negativos para com a familiar diabética:
“(...) ndo me foi tao dificil lidar com ela. (...) Depois que veio aqui para o Lar,
sinceramente, também me abstrai dessa parte, porque penso que tem aqui pessoas, tem
aqui a enfermeira, que é responsavel” (EF9).

As doencas crénicas sdo caraterizadas pela duracdo do tratamento e
inevitavelmente pela limitagdo que trazem ao estilo de vida, ndo s6 ao doente, mas também
a todos os que o rodeiam, ao seu nucleo familiar, por isso, 0s técnicos de salde
desempenham um papel importante no apoio prestado também a esses familiares uma vez
que, ndo raras as vezes sao da responsabilidade desses mesmos familiares cuidar desses
doentes. Contudo, é importante atender as varidveis ambientais, sociais, economicas,
culturais, politicas e religiosas que determinam a composicao de cada uma dessas familias,
pois também estas caracteristicas tém que ser consideradas no atendimento a familia por

parte dos técnicos de saude (Araujo et al., 1998).

3.2.8. O Familiar do Diabético e o Tipo de Impacte na Vida Social

As alteracBes na vida do familiar diabético sdo incontornaveis e muitas vezes o
cuidar desse familiar passa a ser prioritario na sua vida, o que tras inevitavelmente
consequéncias no seu quotidiano e ainda mais com a sua atividade profissional.

No presente estudo, quando questionado o familiar sobre o impacte que teve na
sua vida profissional por ter um familiar diabético, seis entrevistados responderam que
conseguiram perfeitamente conciliar o trabalho com o apoio prestado ao familiar diabético:
“(...) penso que ainda ndo cheguei a essa fase” (EFl); “(...) eu sempre me adaptei

perfeitamente a situacdo dela” (EF2); “Nao fiz qualquer alteragdo” (EF4).
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Mas nem sempre se consegue conciliar a vida profissional com a ajuda que se tem
que prestar ao familiar diabético, muitos sdo os fatores que contribuem para isso. Num
estudo realizado por Cardoso, Rosalini e Pereira (2010), em que participaram sete
cuidadoras, conclui-se que os familiares cuidadores recebem pouco apoio econémico e
psicossocial para desempenhar a fungdo de cuidar, levando também a uma modificacdo no
seu dia-a-dia. Outro aspeto que foi salientado prende-se com a falta de informacéo que néo
receberam por parte dos servigos de salde.

Também na nossa pesquisa, duas das entrevistadas referiram que tiveram
dificuldades em conciliar o trabalho com o apoio que tinham que prestar ao familiar
diabético: “(...) eu passo o dia todo na escola e ele sabe, passamos o dia todo na escola e
ndo podemos... Ainda vimos para casa com trabalho, é muito dificil estarmos a fazer um
controlo a 100%” (EF2). As dificuldades podem ser de tal ordem que tenha que se tomar
decisdes dificeis: “(...) eu precisei de ajuda, tive que meter a minha tia num Lar, ndo tive
qualquer apoio, nem ninguém nunca se preocupou” (EF9). Porque ndo era facil ter que
sair do trabalho para dar apoio a familiar: “(...) ndo é facil pelos hordrios, as vezes a gente
tem que ficar mais, eles estdo habituados aquelas rotinas, ao tipo de alimentacédo que tém
que fazer e as horas que também tém que comer e claro que ndo é facil” (EF9).

A familia é um importante apoio na aceitacdo e adesdo do tratamento para o
diabético e contribui para as alteracdes que sdo necessarias realizar para dar um melhor
bem-estar ao doente mas, para isso, pensamos que é importante que todos estejam
sensibilizados para essa importancia. Seria importante se as entidades patronais pudessem
flexibilizar o horario de trabalho dos familiares do diabético para estes poderem prestar a
ajuda devida e ndo se sentirem pressionado nem terem que tomar a decisdo por uma das
partes, fazendo com que a estrutura da familia sofra alteracbes negativas e

consequentemente terem que deixar de prestar apoio aos seus doentes familiares.

3.2.9. Tipo de Apoios Prestados aos Familiares dos Diabéticos

No presente estudo, perguntdmos aos familiares dos diabéticos se a informacéo e
o envolvimento que a equipa médica proporcionava era ou nao suficiente. Dos
entrevistados, quatro referiram que era suficiente a informagéo prestada: “A4 informagao...

sdo duas médicas, uma para a diabetes e outra para a nutricdo, sdo duas médicas. Sim,
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essas da nutri¢do ajudou bastante a percebermos” (EF2); “Sim, ja falei com ele vérias
vezes” (EF6).

A Diabetes obriga a mudancas tanto para o doente como para a familia e para
Péres et al (2007) ¢é da responsabilidade da equipa médica desempenhar um papel de
coordenacdo do cuidado, desenvolvendo e implementando estratégias de educacdo de
salde, para que deste modo, promova a adesdo ao tratamento bem como contribuir para
uma melhor qualidade de vida que tanto o0 doente como o familiar precisam.

Na nossa pesquisa, trés das entrevistadas referiram claramente que esse apoio por
parte da equipa médica ndo era facultado. De salientar que na segunda entrevista os pais do
menor fizeram questdo de serem o0s dois a participarem deste estudo e, nem sempre
estavam de acordo. Isso foi notério nesta questao, pois para o pai 0 apoio e envolvimento
que sente por parte da equipa médica é suficiente, enquanto a mae pensa o0 oposto: “(...) eu
acho é que os profissionais de satde hoje em dia, e porque a nivel, talvez seja a nivel de
hospital, sdo muito frios” (EF2).

Esta falta de envolvimento fica registado também em outras duas entrevistas:
“Ndo, a mim ainda ndo me senti envolvida (...) Pelo menos, ou ndo me envolve (...) ou
porque, la esta, sei que h4 médicos que ndo envolvem, depende do médico ou da equipa
médica” (EF1). A entrevistada EF4, manifestou claramente que a médica ndo apoiou em
nada, nem a ela nem ao proprio doente, “(...) a médica (...) ndo teve qualquer cuidado
(...) ndo explicou nada, que alimentos ela podia comer, que alimentos ela ndo podia comer
(...) ndo fez bem o seu papel de médica pelo que, eu tive que ir a um médico particular”.

A familia e amigos influenciam no controlo da Diabetes relativamente a novos
habitos alimentares, adesdo ao tratamento bem como a programas regulares de atividade
fisica. Num estudo realizado por Wang e Fenske (1996), concluiram gue o apoio adequado
por parte de familiares e amigos resultaram numa melhor conduta de autocuidado.

Relativamente, ao acompanhamento que os familiares prestam aos diabéticos, os
nossos participantes referiram o acompanhamento dos médicos e/ou as visitas que faziam
aos seus familiares que estavam a viver no Lar de ldosos, “Sim, a maioria das vezes vou”
(EF3); “(...) quando ela vai a consulta vai sempre a filha” (EF5).

A forma como a familia se comporta perante o doente diabético em todas os
aspetos do dia-a-dia é importante,
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Concorda-se que a familia constitui um sistema no qual o
comportamento de cada um dos membros é interdependente ao dos outros. O
grupo familiar pode ser visto como um conjunto que funciona como uma
totalidade, em que as particularidades dos membros ndo bastam para explicar o
comportamento de todos os outros membros. Desse modo, a analise de uma
familia ndo é a soma da analise de seus membros individuais (Cerveny, 1994
como citado em Pace, Nunes & Ochoa-Vigo, 2003, p.313).

Relativamente as visitas realizadas aos diabéticos que se encontram a viver no Lar
de Idosos, trés familiares referiram que faziam visitas com regularidade, “Venho e ela tem
um telemovel que esta sempre a ligar e pronto, quando quer e lhe apetece”(EF6); “Venho
domingos, quintas-feiras, nunca ca faltei” (EF8).

Na analise das entrevistas realizadas no que se refere as redes de suporte que os
familiares procuraram para os ajudar, identificamos que trés dos participantes tiveram que
institucionalizar (no Lar de Idosos) o seu familiar, pois ndo se sentiam preparados para 0s
ajudar, ndo sé pela Diabetes, mas porque estes também ja tinham uma idade que requeria
mais cuidados permanentes, “Eu com a minha mde estou descansado, porque temos aqui
no Lar e estamos tranquilos, se houver alguma coisa socorrem logo” (EF8); “ Depois teve
que ser mesmo internada no Lar, porque eu ndo podia” (EF6); “Tive que tomar o passo de
a colocar aqui” (EF9).

Quando se fala que um individuo teve que ir viver para o Lar de Idosos, a ideia
imediata é que o idoso é fragil, e por isso, este conceito de Lar estd carregado de
preconceitos. O Lar de Idosos € como se fosse visto como um depdsito de idosos que ja
ndo sdo considerados Uteis para a sociedade. Berger e Mailloux-Poirier (1995, como citado
em Neves, 2012, p.7). Nao ¢é novidade a constatacdo de que tem vindo a enfraquecer 0s
lacos familiares e também existe uma caréncia de redes naturais de suporte dos idosos,
sendo a instituicdo, a rede de suporte formal a prestar esses cuidados, porque muitas vezes
a familia ndo pode ou ndo consegue cuidar das necessidades do idoso e acabava
inevitavelmente por internar o seu familiar numa instituicéo.

No presente estudo, perguntamos aos familiares dos diabéticos se tinham pedido
ajuda ou procurado informacdo sobre a doenga em associagdes para apoio aos diabéticos e
apenas um respondeu afirmativamente: “Depois decidimos entdo que ela fosse realmente
para a Associa¢do dos Diabéticos” (EF3). Para o pai do menor diabético, as associacdes

tém um papel importante apenas para quem fica traumatizado com a descoberta da
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Diabetes, “(...) nem conhego, porque ndo tenho necessidade delas, também ndo vejo
necessidade de as conhecer. Agora, outras pessoas que podem ficar muito traumatizadas
pois, as pessoas sao diferentes e podem reagir de outra maneira portanto, para essas é
capaz de ter alguma vantagem” (EF2).

Para Martins (s/d, p.133), a rede social “(...) refere-se as relagdes sociais e as
suas caracteristicas morfoldgicas e transacionais. A forma como as rela¢Bes sociais
estruturam os comportamentos quotidianos e sdo mobilizadas em cada circunstancia
especifica, caracteriza a integrag¢do social da pessoa” bem diferente para esta autora, de
rede de suporte que “(...) visa uma ajuda concreta as pessoas”.

O apoio social é um processo complexo e dindmico que envolve as pessoas e as
redes sociais, com o0 objetivo de satisfazer as necessidades dos individuos bem como dotar
e complementar 0s recursos que possuem para que possam ser capazes de enfrentar novas

situacOes (Gomes et al, 2009).

3.2.10. Avaliacdo dos Apoios Prestados aos Familiares do Diabético

No presente estudo, uma das dimensdes que pretendiamos ver respondidas, era
como os familiares avaliavam o0s apoios existentes. Na analise dos resultados e,
relativamente ao nivel da informacdo sobre a doenca, as respostas enquadram-se em duas
vertentes: ou a informacéo era suficiente ou insuficiente. Para trés dos participantes, a
informacdo que existe sobre a diabetes é suficiente: “(...) o que é mais importante é saber
0 que se pode ou ndo comer (...) ela é diabética, a gente tenta saber aquilo que se pode
comer... o que ndo se pode comer... como é com a insulina...e a gente, pouco mais”
(EF5). Para o entrevistado EF8, a fonte da sua informacéo é através da televisdo e do que
vai ouvindo: “Eu por mim acho que sim. Eu informado, quer dizer, eu vejo muitas vezes
programas na televisdo, uma coisa e outra e acho que sim (...) em contato com as pessoas
diabéticas” (EF8).

No que se refere a ades@o do diabético a um grupo de informac&o, no seu estudo
Cazarini et al. (2002) entrevistaram 66 diabéticos, utentes de um Hospital. Concluiram que,
embora soubessem da existéncia da atividade educativa que o Hospital oferecia, muito
poucos participavam dela. Os que ndo participavam no programa invocaram que a néo
participacao se devia a falta de interesse, horario desajustado as sua vidas e dificuldades de

deslocacdo para estarem no programa de informacdo. Nessa medida, 0s autores deste
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estudo salientam a importancia de coordenacdo e ampliacdo destes grupos de educagdo
ajustados a realidade dos diabéticos.

Acrescentamos que sO atraves de um bom conhecimento sobre a doenca e
respetivas complicacdes se pode estar preparado para a mudanca e aceitar o tratamento,
bem como alterar aspetos do seu quotidiano para uma melhor qualidade de vida, tanto do
diabético como dos que os rodeiam.

Por outro lado, quatro familiares entrevistados referiram que a informacao que
dispdem e que existe sobre a Diabetes € insuficiente. Um dos aspetos focados é que quem
sofre mais € quem vive em locais mais remotos do pais, uma vez que a divulgacdo sobre a
doencga se concentra mais nos grandes centros: “(...) se calhar ainda sdo insuficientes, ndo
chegam a todos os locais (...) aquilo que tenho ouvido dizer que realmente ainda séo
insuficientes os acompanhamentos, que ainda haveria de haver mais” (EF1), para a
entrevistada EF4 é evidente que o que esta disponivel é claramente insuficiente: “Alids,
acho que a informacéo sobre a Diabetes ndo é suficiente”.

Para a entrevistada EF6, pode até ndo saber muito sobre a Diabetes, mas também
ndo julga ser muito importante, uma vez que a sua familiar neste momento vive no Lar de
Idosos e estdo a tomar conta dela: “Ndo estarei, agora ela estd aqui entregue, esta com
uma enfermeira e esta com um médico, eles sdo as pessoas indicadas para o poder fazer”.

Por outro lado, a nossa entrevistada EF9, tem algum conhecimento sobre a
Diabetes, porque a sua mae também sofria da doenca, mas mesmo assim pensa que a
informacdo existente ndo é suficiente, até porque, na maioria dos casos, ddo apenas
relevancia aos cuidados alimentares e a DM €é mais do que isso: “Ndo ¢, até porque,
quando nés falamos da Diabetes é: “Olha nao podes comer agucar” mas todos nos
sabemos que ndo é o agucar... Alids, guantas vezes eles tém de comer agucar, (...) a
Diabetes ndo envolve s6 comer aclcar, € preciso cuidados a todos os niveis e andar e tudo
o mais” (EF9).

As complicagdes cronicas da DM séo responsaveis pela morbidade e mortalidade
dos diabéticos, de acordo com Natham, Meigs e Singer (1997, como citado em Gross &
Nehme, 1999), sendo as doencas cardiovasculares a representarem a principal causa de
morte em pacientes com Diabetes do tipo 2.

A informag&o néo é inexistente, contudo, muitas vezes, ndo chega a todos os lados

ou ainda é veiculada de forma que nem todos conseguem ter acesso. E o caso, por
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exemplo, da informagdo que circula na internet® sobre o tema. Infelizmente, ainda hoje,
nem todos tém acesso a ela, ou porque nédo dispdem de internet ou porque ndo sabem ler.
Pensamos que € importante existirem equipas no terreno para que possam falar diretamente
com a populacédo e informar sobre a doencas e as suas complicacfes que podem levar nao
sO a dependéncia mas também levar & morte prematura.

Parece reunir consenso que a Diabetes € considerada um problema de saude
publica, principalmente devido as complicacGes cronicas que esta doenca acarreta, tal
como referido por Rosa et al (2007, como citado em Pasqualotto, Alberton & Frigeri,
2012), levando muitas vezes a incapacidade dos doentes e a diminui¢do da qualidade de
vida, além de exigir um tratamento oneroso ao sistema de salde. Quando o diabético néo
controla os valores da glicémica, estes levam ao desenvolvimento de complicacdes
cronicas da DM, por isso, a prevencdo e o rapido acesso aos diversos tratamentos sao
fundamentais para que ndo se alcance essas mesmas complicacdes.

Uma outra categoria resultante da nossa analise das entrevistas, prende-se com as
necessidades futuras, e um dos entrevistados referiu que na mudanca de comportamentos
deveria existir mais envolvimento dos familiares com as equipas de saude: “(...) Eu acho
que a familia deve estar envolvida, deve participar em tudo” (EF1). Salienta a importancia
da partilha de conhecimentos através de conversas com pessoas que ja ttm DM, “(...) a
nivel de internet vou ver algumas coisas que eu tenho ddvidas, nunca é a mesma coisa que
¢ estar a ouvir alguém que tenha experiéncia, ndo s6 como doente ou até algum
testemunho de alguém que va falar do seu familiar (...) e, eu acho que essa é a parte que
nos falta fazer” (EF1).

Nesse mesmo sentido estd um estudo realizado por Francioni e Silva (2007), com
um grupo de 26 diabéticos que frequentavam um grupo de vivéncia, na Unidade Bésica de
Saude, de Florianopolis, Brasil, e concluiram que com a partilha de conhecimento e
experiencias entre eles se contribuia para um viver mais saudavel, sendo o papel do
enfermeiro o de facilitador e suporte para a construcdo de novas possibilidades de viver

com a DM. Outro aspeto que realgcaram foi que, ndo existe uma forma correta de viver com

® Na internet é possivel encontrar muita informagéo sobre a Diabetes, exemplo disso é um documento
lancado pela Bial que podemos encontrar através de http://www.bial.com/imagem/bial_controlodiabetes.pdf,
é um guia pratico para a gestao da Diabetes, com informacéo.
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a DM, pois é um processo que vai sendo construido através do seu quotidiano e com a
vivéncia e partilha com outros com a mesma doenca.

No nosso estudo, outro aspeto que os familiares gostariam de ver na mudanca de
comportamentos, prende-se com a necessidade de mais informacédo sobre a doenca. Quatro
dos entrevistados referem essa mesma vontade de saber mais, apontando caminhos para
1S50: “(...) devia fazer parte do curriculo de um dos cursos, talvez de Biologia. (...) que o
Ministério devia fazer uma norma (...) haver alguém responsavel dentro das escolas”
(EF2). Uma outra preocupacdo por parte da entrevistada EF3 foi dar énfase a divulgacao
das doencas e das suas complicacGes também para quem ja tem a doenca: “Eu acho que
havia necessidade de mais divulgagdo (...) eu tenho a impressdo que se perguntar a uma
pessoa qualquer, quais sdo as consequéncias da Diabetes, mais de uma percentagem
enorme ndo sabe as consequéncias’ .

O Programa Nacional de Controlo da Diabetes existe, em Portugal desde a década
de setenta, tendo vindo a ser atualizado ao longo dos anos. Para que se consiga inverter a
tendéncia de crescimento da Diabetes e das suas complicacdes em Portugal sdo precisas
estratégias eficazes. O programa anteriormente referido deve ser implementado numa
perspetiva de intercecdo e complementaridade com outros programas (Programa Nacional
de Intervencéo Integrada sobre os Determinantes da Saide Relacionados com os Estilos de
Vida, o Programa Nacional de Prevencdo e Controlo das Doencgas Cardiovasculares, o
Programa Nacional de Combate a Obesidade e a Plataforma Nacional contra o Obesidade)
com vista a prevenir as complicacdes da Diabetes (Portugal — Ministério da Saude, 2008).

Para que estes programas surtam efeito € necessario que exista informacéao
suficiente para a populacdo saber a quem recorrer, para conseguirem reconhecer 0s
sintomas da Diabetes e, para isso, todos 0s meios podem ser uteis para veicular essa
mesma informacdo como salienta a nossa entrevistada EF4: “(...) o Ministério da Saude
ndo usa os meios de informac@o que tem ao seu dispor, nomeadamente o facto de nos
termos um canal de televisdo (...) de servico publico, como é a RTP 1, em que poderiam
ser tratados estes assuntos, de uma forma clara, com uma linguagem que todos
entendessem”.

Quando abordado o tema da importancia da informacdo para a populacdo
portuguesa sobre a Diabetes, a entrevistada EF9, uma vez que mora no interior de Portugal,

salienta que:
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Se calhar umas campanhazinhas elucidativas, a nivel de comunicagdo
ndo era mau e nos Centros de Saude acho que ¢ muito importante...e eu ja nem
falo tanto em prospetos, nesse tipo de coisas, porque a nossa populagdo e eu
refiro-me aqui, é uma populacdo idosa e o que é que faz estar ali um bonito
cartaz ou nos darem um desdobravel e se a senhora leva para casa e ndo, pronto,
se calhar nem vai ler ou outros nem sabem mesmo ler, porque a nossa populagdo
é bastante envelhecida e sdo esse tipo de pessoas que se ressentem mais portanto,
se calhar apelar, informar, e depois também a nivel da comunicag&o acho que era
muito importante, nas Farmacias também, as Farméacias também falham um
bocadinho, ndo chega estar la o cartaozinho a dizer se é diabético “trard” nio,

acho também que podia passar por ai a informacao (EF9).

Em Portugal, como ja referimos, a informacdo sobre a Diabetes existe, pode ainda
ndo chegar a todos ou ainda ndo ser suficiente, mas cabe-nos a todos, como comunidade,
ajudar para uma boa divulgacdo e também contribuir na prevencdo, desde as escolas,
passando pelos clubes e coletividades, porque acreditamos que um jovem informado tem
uma melhor consciéncia nas escolhas que toma ao longo do tempo para uma vida saudavel.

No presente estudo, questionamos os familiares dos diabéticos sobre as equipas
multidisciplinares, ou seja, se seria importante varias areas estarem a trabalhar em conjunto
para 0 combate da DM. Apenas trés dos entrevistados falaram sobre esse tema. Para a
entrevistada EF1, esta dinamica da multidisciplinariedade faz sentido: “(...) eu sempre
defendi as equipas multidisciplinares acho que ha uma taxa de sucesso muito razoavel,
maior que se esperaria se tiverem varias especialidades a tentar realmente ajudar’.
Defende que a partilha de conhecimento de diferentes areas teriam resultados mais
positivos desde que fossem para o terreno,

Estou a falar de psicologos, assistente social inclusive, preparadores
fisicos, educadores, professores, sei la, depende das idades que as pessoas
tenham, faz parte de um leque variadissimo de profissionais. (...) criar
condic¢des, programas (...) programas especificos em que, em que pudessem
recrutar todos os técnicos que se disponibilizassem para formar mais equipas e
que fossem para o terreno, ndo se deixassem estar s6 em sede mas, que partissem
muito para o exterior e chegarem a pontos onde ainda nao existem (EF1)

Da mesma opinido encontra-se a entrevistada EF4: “(...) penso que devia haver
um acompanhamento que envolvesse todos 0s técnicos de saude, ndo s6 o médico, como o

auxiliar, como psicologo, enfim todas as pessoas ligadas ao tratamento do doente”.
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Todos os contributos para a prevencdo da DM sao fundamentais, ndo sé dentro da
area da saude, outros contributos como os preparadores fisicos sdo fundamentais para
ajudarem na prevencdo ou na ajuda dos que ja sdo diabéticos para controlar a glicemia
através do exercicio. Contudo, apesar dos beneficios da atividade fisica na satde estar bem
documentada, através de diversos estudos realizados, em todos os paises, nas ultimas
décadas, o comportamento sedentario ainda permanece nos dias de hoje. Para Matsudo e
Matsudo (2000), esta amplamente difundida a associacdo entre a préatica da atividade fisica
e 0s beneficios para a saude. Porém, somente nos Gltimos 30 a 40 anos, se pode certificar
que ndo praticar nenhum exercicio é fator de risco para o desenvolvimento de doencas
cronicas ndo-transmissiveis.

Para a entrevistada EF9, era muito bom que existisse essa multidisciplinariedade
para a ajuda da DM, mas estarem no terreno: “(...) era muito interessante haver esse tipo
de coordenacdo de todas as especialidades que um diabético necessita, mas estar
implementado no terreno (...) acho que era essencial (...) e é o que eu digo, os Diabetes
trazem montes de coisas, inclusive Parkinson”.

Pela analise realizada as entrevistas dos familiares dos diabéticos, quando Ihes foi
perguntado que apoios do Estado gostariam de ver implementadas, seis familiares falaram
sobre as medidas mais eficazes prestadas pelo Estado para o combate a doenca. Para
combater a Diabetes em Portugal, o que seria desejavel era reforcar a capacidade de
intervencdo por todo o pais e ainda apostar fortemente na prevencao.

A entrevistada EF4, defende campanhas utilizando os meios de comunicacéo que
0 Estado disple, “Penso que, podiamos fazer campanhas de alerta usando os meios de
informacéo, de comunicacao que o Governo, o Estado tem ao seu dispor, nomeadamente 0
Ministério da Saude” (EF4). Parece-nos que poderia ser reforcada esta medida, com
medidas implementadas no terreno, principalmente nas zonas mais remotas do pais. Por
outro lado, a entrevistada EF5, refere que, devido a cortes na saude, os diabéticos ficaram
sem alguns apoios que tinham: “Eles ja tiveram mais apoio do que o0 que tém porque lhe
foi retirado portanto, quem era diabético ndo pagava as fitinhas e ndo sei qué, e agora
pagam tudo (...) porque ela realmente gasta muito dinheiro na medica¢do” (EF5).

O Presidente da Sociedade Portuguesa de Diabetologia defende que se devia
reforcar a capacidade do programa de intervencédo e controlo da doenca através da criagcdo

de um sistema de informacdo global que permitisse monitorizar e mostrar o que 0s Servigos
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de cuidados primérios fazem, além de criar uma rede de profissionais especializados na
Diabetes.
Muito se discute de que forma se poderia poupar na medicacéo e, para a familiar
EF6, uma solucéo para esse problema era poder ser possivel comprar em doses reduzidas a
medicacgdo: “(...) receitam um saco de medicamentos, toma-se ali uns dois ou trés dias, o
resto fica inutilizado, isso € dinheiro perdido, entdo que receitassem embalagens mais
reduzidas e que ndo fosse esse desperdicio” (EF6). Enquanto, a entrevistada EF7, reforca a
ideia de trabalhar em equipa para uma melhor resolucéo do problema,
Os recursos ndo estdo a ser bem dirigidos para os locais certos,
recursos de meios humanos. Trabalha-se muito individualmente e ndo em equipa
ainda. Quando ele ja é diabético, infelizmente, no nosso pais ndo trabalhamos a
prevengdo (...) seria muito mais facil trabalhar na prevencdo e acho que os
custos seriam muito mais reduzidos, porque depois, tanto insulinas, como
medicamentos orais, como as fitas é tudo comparticipado, a grande maioria pelo
Estado, muito deles séo gratuitos mas, os custos sdo elevadissimos para o Estado,
porque uma dose de insulina de 5 cartuchos custam na ordem dos 60 euros, eles
ndo pagam mas paga o Estado (EF7).
Outros defendem que a ajuda seria melhor se reforgassem os meios humanos, “Se
calhar até é preferivel haver mais apoio pessoal do que propriamente monetario” (EF9).
A prevaléncia da Diabetes em Portugal € muito alta e ainda existem muitos
diabéticos que ainda ndo sabem que o sdo, por isso, tal como defende o Presidente da
Sociedade Portuguesa de Diabetologia, também no6s reforcamos a ideia de que ha
necessidade urgente de intervencdo nos servicos de saude, mais ainda urgéncia em que se
trabalhe em equipa, na partilha de conhecimentos e saberes para 0 combate a esta doenca

gue custa muito dinheiro anualmente ao SNS.
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PARTE IV — CONCLUSOES E CONSIDERACOES FINAIS

4.1. Conclustes

No presente estudo, pretendeu-se centrar a atencdo nos discursos prestados pelos
diabéticos e seus familiares, dando especial atencéo as dificuldades com que se deparam no
quotidiano, tanto uns como outros, bem como as perspetivas futuras.

Apesar do esforco realizado, fica a nogcdo de que muitos outros aspetos poderéo
desempenhar um papel importante na dindmica em estudo, principalmente no que se refere
a compreensao das necessidades dos diabéticos e familiares.

Reconhece-se que a metodologia utilizada ndo obedece a um modelo ideal.
Constrangimentos varios levaram a realizacdo de um trabalho onde foi utilizada a
metodologia bola de neve e como tal ndo poderemos, nem é esse 0 nosso objetivo, transpor
para toda a realidade portuguesa. Contudo, através dos discursos, ficou demonstrado que a
informacdo ainda ndo é suficiente e que o trabalho em equipa, a multidisciplinariedade,
ainda ndo é uma realidade no nosso pais. Percebemos ainda que nalguns casos de Diabetes
em idade avancada, os diabéticos sabem que tém a doenca, mas ndo sabem muito bem o
que € e quais as complicacdes graves que podem vir a surgir, consequéncia da Diabetes e
de um mau controlo da glicémia.

A limitacdo que se mostrou, talvez, mais significativa tera sido a impossibilidade
de entrevistar mais diabéticos e familiares. Dos esforcos realizados para a possibilidade de
concretizar as entrevistas numa associacdo ou até mesmo em meio hospitalar foram
infrutiferos por dificuldades varias. De salientar que ndo foi possivel realizar todas as
entrevistas as pessoas que foram contactadas, porque na fase da apresentacdo da pesquisa
nove das pessoas contactadas mostraram-se com dificuldades de falar sobre a sua vida
mais intima nomeadamente, falar da relacdo com o familiar e das suas incapacidades e por
isso pediram para ndo fazerem parte do estudo. Nalgumas dessas pessoas ficou
subentendido que a dificuldade de mostrar as suas fragilidades se devia sobretudo as
funcGes que desempenhavam profissionalmente, uma vez que ligadas ao desporto a
imagem que pretendem passar é além de se mostrarem fortes, mentalmente tém que
ser/parecer saudaveis.

Num estudo sobre sistemas de representagfes sociais, de Jodelet et al. (1992,
como citado em Goetz et al., 2008), foram investigados os efeitos das mudancas culturais

em relagdo ao corpo. Estas autoras definiram trés categorias. A primeira, refere-se a

85



funcionalidade do corpo, ou seja, importa preservar a saude, a juventude, a forma, prevenir
a deterioracdo e manter o equilibrio psiquico e a aparéncia estética conservada. A segunda
categoria diz respeito a necessidade de ndo ser desleixado, ser disciplinado, ter boa vontade
e controlo, manter a dignidade e respeito por si e pelos outros em conformidade com as
normas sociais. Relativamente a terceira categoria, € definida por estas autoras como
narcisista, ou seja, 0 mais importante é o préprio prazer e o do outro, através de uma
apresentacao impecavel e manifestacdo de seducéo.

Tentou-se todavia, colmatar algumas lacunas metodologicas. Assim, 0 presente
estudo foi dirigido maioritariamente a idosos, que aceitaram participar e que cumprissem
os critérios de inclusdo na amostra previamente definidos. Houve a preocupacéo de uma
abordagem clara, nunca deixando de seguir 0 guido da entrevista, mas que o participante
compreendesse 0 que estava a ser questionado. Por outro lado, houve o cuidado de
respeitar o individuo, caso ndo quisesse aprofundar algum tema. A selecdo do material para
a recolha de dados teve por base os objetivos definidos, tipo de estudo e a populagdo a
estudar.

As dificuldades de aceitacdo para alguns individuos com DM, o elevado stress
que a doenca pode acarretar e, tendo em linha de conta o que a literatura refere sobre o
assunto, tomaram-se alguns cuidados ao realizar as entrevistas com os diabéticos bem
como com os familiares e, independentemente de termos um guido para seguir, quando a
pessoa se mostrou incomodada com o tema que estdvamos a abordar, a nossa opcéo foi nao
insistir e deixar a pessoa 0 mais a vontade possivel para nos falar sobre como € viver com a
Diabetes. Outro aspeto importante foi a op¢cdo tomada de ndo respondermos a dividas que
0s entrevistados nos colocassem sobre a doenca.

A pesquisa mostra, que existe sempre impacte na vida pessoal, familiar e social
decorrente da DM, e que podem ser mais ou menos negativos, que podem conduzir a uma
diminuigdo do bem-estar, e, eventualmente, ndo aderirem de forma efetiva ao tratamento.
Relativamente, ao tipo de apoios que tinham, bem como a avaliacdo desses mesmos
apoios, mostram, de facto, que de um modo geral, podiam ser melhores e mais eficazes,
tanto para os diabéticos como para os familiares.

A informacdo, ou falta dela, sobre a DM, foi um dos aspetos mais referidos tanto
pelos diabéticos como pelos familiares. Esta falta de informacdo pode, eventualmente,

levar a diminui¢do da qualidade de vida, conduzindo a um mau controlo da doenca e
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consequentemente ndo saberem prevenir as complicacbes graves que ocorrem com a
Diabetes. Esta evidéncia sugere que a informacdo pode e deve ser levada ndo sé aos
diabéticos e familiares, como a populacdo em geral.

Outro aspeto referido, foi a necessidade de existirem equipas multidisciplinares
para ajudar tanto os diabéticos como os familiares no controlo da doenca e como lidar no
quotidiano com ela. Parece-nos que melhores cuidados poderdo ser conseguidos com o
apoio ndo sO das entidades estatais, mas de toda a comunidade, bem como de trabalho
voluntario, na persecucdo de respostas as necessidades de quem ja tem a DM e também na
prevencédo, aliviando deste modo os custos elevados para 0 SNS que esta doencga causa.

Apresentam-se, de seguida, as principais conclusdes do presente trabalho.

No que concerne ao impacte na vida pessoal do diabético, os sentimentos que sdo
manifestados devido a Diabetes sdo: principalmente preocupacdo com a alimentacdo e
medo da dependéncia, ndo se identificando, na sua grande maioria, preocupacdes com o
cuidado que devem ter para minimizar as consequéncias inerentes da doenca.

Por outro lado, os familiares dos diabéticos, além de se preocuparem com a
alimentacdo, sentem-se frustrados e com medo devido ao surgimento da doenca e alguns
manifestaram dificuldades de se adaptarem a Diabetes do familiar e ao que ela obriga, a
alterar a vida de todos os que rodeiam o doente e, por isso, duas das entrevistadas tomaram
a decisdo de colocar o seu familiar no Lar de Idosos, uma vez que ndo conseguiam dar
resposta as necessidades do diabético.

Relativamente ao impacte familiar que a doenca imp6s na relacdo, embora
tenhamos registado algumas relagdes sem grandes tumultos, algumas passam por ter
relagBes conflituosas, de tensdo e até de afastamento. Estas manifestagcdes relativas aos
sentimentos que nutrem sugerem que além de ndo conseguirem lidar com a doenca,
também ndo pediram ajuda em relacdo a isso, e por isso, por vezes, a solucdo é o
afastamento para ndo criar mais atrito na relagéo.

A nivel de impacte social, os diabéticos na sua maioria referiram que néo
sofreram com o surgimento da doenca, porque a grande maioria nunca trabalhou fora de
casa, e, por isso, s6 tenhamos registado apenas um abandono do trabalho devido a doenca.
Também os familiares, na sua maioria referiram que ndo tiveram dificuldades em conciliar
o trabalho com o apoio prestado ao diabético, contudo isso deve-se fundamentalmente ao

fato da maioria ndo viver com o doente.
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Na analise dos resultados dos discursos dos diabéticos referentes aos apoios
prestados, os que falaram sobre o assunto, mencionam que a informagdo que a equipa
médica proporciona é insuficiente e que por vezes o relacionamento nao € o melhor. O
mesmo se passa por parte dos familiares que referem que a equipa médica nao os envolve
no tratamento do seu familiar. Estes resultados sugerem que é necessario que as equipas
médicas envolvam os familiares na adesdo ao tratamento, que exista uma mudanca de
comportamentos, porque muitas vezes o cuidador familiar € o suporte e a forca do doente
para gque este adira ao autocuidado. Talvez por essa razdo, apenas trés dos entrevistados
familiares referiram que acompanhavam o diabético as consultas medicas.

Relativamente as redes de suporte, além da institucionalizacdo do diabético,
apenas um diabético e seu familiar procuraram ajuda e informacdo numa Associacdo de
Apoio aos Diabéticos. Este resultado pode ter duas leituras, ou as Associa¢fes nao estdo a
chegar de forma a explicar o que fazem a populacéo ou os doentes e familiares ndo vém a
Associacdo como um aliado na ajuda ao diabético. Isto fica patente quando o pai do
diabético menor nos refere que ndo procurou uma associacdo, porque nao conhece
nenhuma e pensa que s6 procuram este tipo de apoio quem esta em choque com o
surgimento da Diabetes no familiar. Parece-nos importante que exista sessfes de
esclarecimento por partes destas Associacfes, nas Escolas, nas Coletividades e até nos
Centros de Saude.

Relativamente a avaliacdo dos apoios prestados tanto aos diabéticos como aos
familiares, alguns, mencionaram que a informacao que existe para a populacdo em geral
sobre a diabetes é insuficiente e sugerem que exista mais informacdo por parte das
entidades competentes até para a prevencdo, como seja, a utilizagio do meio de
comunicacdo estatal, a televisdo, para sessdes de esclarecimento e ainda de recursos
humanos, ou seja, de pessoas que se deslocam a comunidade para esclarecer, informar
sobre a Diabetes e as suas complicacdes. Por outro lado, alguns diabéticos referem que
deveria existir mais apoio economico por parte do Estado, na comparticipagao das fitas e
das agulhas, uma vez que s6 comparticipam a insulina.

Quando analisado o resultado referente a importdncia de equipas
multidisciplinares no combate/prevencéo da Diabetes, apenas trés familiares falaram sobre
0 assunto, reforcando a ideia de que seria benéfico para todos, até para reduzir os custos do

SNS. Este resultado sugere-nos, mais uma vez, que é necessario mais informagéo sobre a
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Diabetes e a importancia de trabalhar em conjunto, com vérias areas do saber no combate a
esta doenca.

Por ultimo, ao analisar a questdo referente as necessidades futuras, quem mais
mencionou o0 que se deveria fazer foram os familiares, sugerindo mais campanhas de
informacgdo que chegassem ao maior nimero possivel da populagdo com uma linguagem
clara e compreensivel a todos, a colocagéo de recursos humanos em locais mais remotos do
nosso pais, bem como maior comparticipacdo nos medicamentos e utensilios necessarios
ao diabético.

Neste estudo pretendeu-se conhecer e compreender como o diabético e 0s
familiares vivem o seu quotidiano, apds o surgimento da doenca, quais as suas
necessidades, para que deste modo possamos inovar no modo como se deve dar respostas a
essas necessidades, bem como inovar no combate a Diabetes. Foi nosso objetivo com este
estudo contribuir para uma reflex&o sobre o assunto.

Atendendo as limitacbes do estudo e comentarios descritos anteriormente,
recomenda-se em investigacdes futuras:

- Diversificar a populacdo-alvo, a amostra em estudo, nomeadamente em relacéo
as caracteristicas sociodemogréficas;

- Incluir mais do que um familiar no estudo de forma a permitir aferir das relagdes
que o diabético tem com o seu nucleo familiar e respetivas necessidades;

- Incluir técnicos de saude para compreender de que forma se pode mudar os
comportamentos para uma efetiva adesdo ao tratamento por parte do diabético bem como

prevenir a doenga na populacdo em geral.

4.2. Consideracdes Finais

A DM é um problema que ndo afeta s6 o proprio mas também os que os rodeiam e
tem impacte a nivel pessoal, familiar e social e, por isso, € necessario contribuir para uma
melhor qualidade de vida de todos os envolvidos.

Apesar de ndo podermos extrapolar, ficou patente que a informacdo ndo é
suficiente para um bom autocuidado, nem para o cuidador prestar um bom apoio. Para que
tal suceda é necessario uma mudanga de comportamentos de todos, ndo s6 dos diabéticos e
familiares, mas de toda a comunidade. Esta mudanca atinge necessariamente uma alteracéo

do estilo de vida de todos os individuos. Toda a mudanga fundamental para a prossecucao
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destes objetivos, é dificultada por diferentes aspetos, como sejam: o surgimento da
Diabetes em adultos faz com que seja mais dificil a mudanca de comportamentos devido a
todos os habitos que foram sendo enraizados ao longo do tempo; os familiares que muitas
vezes ndo pretendem conflitos, nem desrespeitarem a vontade do doente; os mitos, e 0 que
se pensa que € benéfico para o diabético. Estes comportamentos requerem um esforco para
a mudanca que envolve inevitavelmente esforco de todos.

Como referido anteriormente, familia e amigos influenciam no controlo da
doenca, da dieta e da participacdo de programas regulares de atividade fisica. Individuos
com DM que tiveram o apoio adequado de familiares e amigos aderiram melhor ao
autocuidado. Por isso, avaliar os meios de apoio do diabético pode ajudar a reconhecer as
suas necessidades de assisténcia, no intuito de evitar complicacdes de longo prazo devido a
Diabetes (Wang & Fenske, 1996).

Outro aspeto que necessita de mudanca diz respeito ao atendimento médico, este
foca-se s6 nas necessidades fisiolégicas do doente, esquecendo, muitas vezes, que 0
diabético é mais do que a doenca. Os profissionais de saude necessitam de focar-se
também em todos os aspetos da vida do doente e o impacte que a doenca acarreta, por isso,
sO através de uma visao global se pode combater este flagelo que € a Diabetes.

Tendo em conta estes factos e com a finalidade de melhorar todos os aspetos da
vida do diabético, parece necessario um novo paradigma na prestacdo de cuidados, em que
se deixe apenas de focar a doenca, mas que passe a focar-se o individuo como um todo, em
conjunto com os profissionais de salde, que possam ajudar o diabético a tornar-se o
cuidador e que as equipas médicas passem a ser um suporte de apoio.

Para Andrade e Vaitsman (2002), o conceito de empowerment emerge num
processo de acdo social, onde a pessoa toma o dominio da sua propria vida através da
interacdo com outras pessoas, deste modo, originando pensamentos criticos em relacdo a
realidade, levando deste modo a construcdo da capacidade social e pessoal. Relativamente
ao nivel pessoal, os individuos ganham conhecimento e controlo sobre as suas capacidades
pessoais, sociais, econdmicas e politicas, para poderem atuarem no sentido de melhorar a
sua situacdo de vida. Quando se fala de empowerment, no contexto da salde, trata-se de
fazer referéncia ao fato dos doentes passarem a adotar uma atitude mais ativa no
tratamento, discutindo e questionando os profissionais de salde, procurando informacéo,

para que deste modo assumam a responsabilidade pela sua prépria salde, capacitando-0s
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muito mais, em vez de apenas ficarem informados sobre o tratamento necessario a sua
saude.

Desta forma, empowerment, remete-nos para a ideia de que o individuo participa
ativamente na gestdo das suas proprias questdes. Mas tudo isto sO é possivel através de
uma grande parceria e cumplicidade entre doente e técnico de saude, para que este lhe
faculte as ferramentas necessarias, para que possa implementa-las no seu quotidiano, com
resultados benéficos para o seu bem-estar.

Existem desafios que sdo necessarios ultrapassar, quer no que diz respeito ao
proprio doente, quer as entidades competentes. Ndo basta legislar para que se passe a ter
menos diabéticos, é necessario, e urgente, que toda a populacao esteja envolvida e se sinta
parte integrante da resolucdo do problema, para que possa agir em consciéncia para um
novo paradigma, na mudanca de comportamentos. Para isso, pensamos que é necessario
gue 0s responsaveis na saude envolvam outras entidades. As Escolas poderdo ser um bom
veiculo para espalhar a informagdo, as Coletividades também podem ter um papel
importante para chegar a comunidade e até para ajudar na prevencdo da Diabetes.

N&o podemos exigir que sejam apenas as equipas médicas a mudarem 0s seus
comportamentos e 0 modo de atuarem em relacdo ao tratamento da Diabetes, € necessario
também que o doente consiga adotar habitos de vida saudavel, para passar a ser
responsavel pela sua propria satde.

Deste modo, consideramos que as atuais respostas ao combate a Diabetes nao
estdo a ter os efeitos pretendidos, uma vez que ndo se regista, em Portugal uma diminuicéo
do surgimento da Diabetes, tanto nos jovens como nos adultos. Por isso, pensamos que é
necessario criar novas e inovadoras estratégias, envolvendo o maior nimero de pessoas e
entidades possiveis, para a criagdo de programas efetivos de prevencdo, bem como de
apoio aos diabéticos e seus familiares, para continuarem a ter qualidade de vida e terem um

papel ativo na sociedade.
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Apéndice 1 - Entrevista com o Diretor do Lar de ldosos, do Concelho da
Guarda

Nuno Madureira (nome ficticio)

10 Setembro 2013
Data S
. . Estado . Situacao .
Nascimento | Escolaridade Civil Filhos Profissional Distrito
/ldade
22-03-1975 Llcgn0|atura Servico Casado 1 Diretor Técnico Guarda
(38 anos) Social Lar

Entrevistadora Margarida Castro Leal (MCL) — Bom Dia, muito obrigada Dr°
Nuno Madureira por aceitar esta entrevista. E Diretor Técnico do Lar de ldosos (foi
omitido o nome e o local do Lar de Idosos), muito obrigada por estar presente para a
entrevista.

No fundo eu vou fazer umas perguntas genéricas mas para saber até o que é que
sente sobre a Diabetes aqui com os doentes do Lar uma vez que ha alguns doentes que
fizeram a entrevista e ndo tém familiares disponiveis para poder ajudar na minha
investigacao.

Eu gostaria de saber no fundo que relacdo € que mantem com os doentes? Quais sdo
os lacos que sdo feitos aqui no Lar? Como é que vocés funcionam um bocadinho e a

relacdo técnicos e pacientes?

Entrevistada Nuno Madureira (NM) — Os lacos, os lacos sdo cada vez mais
préximos porgue os familiares muitas vezes ndo podem estar presentes por varios motivos,
ou por estarem no estrangeiro ou por estarem a trabalhar e somos nés Instituicdo que
estamos cada vez mais proximos dos utentes e cada vez estamos, estamos a acompanha-los
e somos nos quando por vezes temos que ser nos a decidir qualquer coisa que eles
precisem e neste caso, até da diabetes é uma situacdo que os idosos ndo aceitam muito bem
guando, quando ¢ diagnosticado a Diabetes ou porque ndo aceitam bem ou porque agora
tém que deixar de comer 0 que mais gostam ou porgue as contas na farmécia a partir de
que tém diabetes os medicamentos sdo mais caros e é nesse sentido que nos estamos mais

proximos deles do que as vezes muitos familiares. Quando os familiares sdo daqui, temos
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muitos familiares que acompanham muito préximo, quando estdo longe da instituicdo

torna-se mais, mais complicado.

MCL - Aqui o Lar neste momento tem quantos utentes?

NM — Neste momento temos 52.

MCL — Qual é a média de idade deles?

NM — Noventa e poucos anos.

MCL - A percentagem, a nivel de sexo, é mais senhoras?

NM — E mais senhoras, & mais senhoras.

MCL - Em relagdo a si Dr° Nuno, qual é o sentimento que tem sobre a doenca? O

que é que € para si a Diabetes e qual é a influéncia que pode fazer na vida de uma pessoa?

NM — Limita, limita, limita uma pessoa, por exemplo, a partida estarmos limitados
de algo ja é complicado mais quando € Diabetes, temos que saber controlar, controlar
aquilo que comemos, aquilo que bebemos e n6s temos aqui idosos que, que se consegue
controlar e mesmo a nivel de algumas comidas, quando h&a umas festas consegue-se
controlar, temos outros que ndo, temos aqui uma senhora, uma senhora que faleceu ha um
tempo atras que ela quando era uma festa de aniversario a senhora até salivava, tinhamos
que, tinhamos que Ihe dar nem que fosse s6 um bocadinho de bolo mas as vezes torna-se
complicado n6s tambem cortarmos tudo aos nossos idosos e as vezes é complicado para
eles porque estdo a ver 0s outros a comer e, e eles ndo podem, quando €, por exemplo,
quando é pratos de dieta, por exemplo, quando a dieta eles gostam muito ndo ha problema
nenhum, se € o prato normal e a dieta € melhor que o prato normal, todos querem a dieta
porque Ihes agrada mais a vista, costuma-se dizer que 0s nossos olhares também comem,

n&o é (risos).
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MCL - Diga-me uma coisa, 0 Lar é dotado de equipa médica e de enfermagem?
Como se processa isso aqui no Lar?

NM - Sim, ndo, temos enfermeira, enfermeira a tempo inteiro e temos 0 médico
que vem c& uma ou duas vezes por semana, conforme as necessidades, também temos aqui
um centro de salde muito proximo, e é facil as vezes nds entrarmos em contato com o
nosso meédico mas, a enfermeira estd sempre presente, estd sempre presente nestas

situacoes.

MCL - Ha envolvimento da equipa médica e de enfermagem com os doentes a
nivel de Diabetes e seus familiares? Vocés tém a preocupacdo de envolver todos 0s

interessados para 0 combate e para a prevencao da doenca aqui no lar?

NM - Isto é assim, normalmente o faz a despistagem, esta 0 Dr° Gomes, estd a
enfermeira e quando ha estas situacdes temos que alertar as familias, muitas vezes as
familias ¢, é chamada ao Lar também para ela colaborar nesse sentido, por exemplo, torna-
se as vezes muito complicado noés estarmos a trabalhar, que eles ndo podem comer certas
coisas, e as familias, e as familias trazerem tudo fora da instituicdo, € muito complicado
nds controlarmos se entram bolachas, se entram chocolates, se entram essas coisas todas
portanto, tem que haver um envolvimento da familia, ha que trazer qualquer coisa, tudo
bem porque eles gostam destes miminhos mas, hd também que colaborarem connosco, ndo
é termos diabéticos que tomam insulina e ter que dar insulina rapida, ndo pode ser e
também, se a familia ndo estd ca temos que as vezes, até ha idosos que tém amigos
proximos, até esses tém que ser avisos: “Olhe, leve ndo leve tanto, em vez de”.

Ja tivemos situacGes de levar dois pacotes de bolos leve sé metade ou s6 um va
levando, quando trouxer entregue a funcionaria porque mete na copa junto do, e € colocado
0 nome da pessoa e vai-se dando ao lanche porqué? Porque temos idosos se Ihe ddo um
pacote ele é capaz de, ja aconteceu connosco, ele é capaz de comer o pacote inteiro, nao é,

e tem que haver um bocado de controlo porque ndo se pode brincar com essas situagoes.

MCL - A nivel de impacte econdmico sente que a Diabetes vai encarecer um

bocadinho mais no or¢gamento do utente?
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NM — Pelo menos eles queixam-se e os familiares queixem-se, queixam-se um
bocadinho desses custos, pelo menos eles estdo sempre a dizer: “Fica metade do dinheiro
na farmacia para isto e para aquilo, ndo sei. Gasta muito dinheiro e tem sempre os diabetes
altos .

E sempre uma queixa que fazem constantemente.

MCL - Dr° Nuno, de que forma € que gostaria que as varias instituicdes existentes,
tanto as governamentais como as ndo-governamentais ajudassem os diabéticos e seus

familiares? Como é que perspetiva uma ajuda mais eficaz mais efetiva?

NM — Isso ndo sei explicar muito bem como é que havia de funcionar, sabiamos
que antigamente os diabéticos tinham algumas regalias e neste momento foram-lhes
retirada, ndo é, ndo sei se é melhor apoio financeiro ou (sorriso) reformas mais altas ou eles
irem aos Centros de Saude e Hospitais e terem outros beneficios, ndo lhe posso explicar

assim mais.

MCL - Na sua perspetiva acha que a informacdo que existe sobre a Diabetes é
suficiente para a populacéo no geral?

NM — Eu acho que sim, eu acho que ja ha muita informacdo, nos é que as vezes
somos um bocado desleixados e ndo nos preocupamos com as informagdes que as vezes
vai-se aos centros de saude, vai-se aos hospitais e vé-se varios folhetos a explicar, as
pessoas € que, pronto, ndo ligam, preferem estar a ouvir um enfermeiro ou um médico ou
alguém que saiba falar mais da doenca do que preocupar-se em ler, claro que também ha

idosos que ndo sabem ler e s6 védo aprendendo aquilo que nés Ihes vamos explicando.

MCL - Tem aqui no Lar algum programa para divulgar informagdo sobre a
Diabetes?
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NM — Ja tivemos, ja tivemos varios folhetos, trazemos dos hospitais e centros de
salde, e ja tivemos vérias formacGes dada tanto aos funcionarios como aos utentes. Alias,

todos 0s anos, todos 0s anos nos temos sessoes de esclarecimento sobre Diabetes.

MCL - Aqui no Lar?

NM — Aqui no Lar.

MCL - Quais sdo as suas perspetivas para o futuro que gostaria de ver satisfeitas
pelas entidades publicas em relagdo ao combate a Diabetes e a ajuda dos familiares? Como

€ que perspetiva o futuro nesse aspeto?

NM — Eu ndo sei, com os cortes que tém havido (risos) n6s nunca, nunca sabemos
muito bem, mas eu acho que, ndo sei se é dos pais ao da alimentacdo cada vez, dizem, por
exemplo, a Diabetes nas idades mais novas ja vao aparecendo, alguma coisa tem que ser

feito para combater essa situacao.

MCL — O que €é que gostaria que fosse feito por todos, ndo é s6 pelas entidades, eu
acho que passa um bocadinho por todos nos, a responsabilidade por todos nés. De que
forma é que gostaria que as coisas se passassem em relacdo a prevencao e ha ajuda quando

se ja é diabético?

NM - Isto quer dizer, tem havido muita prevencdo, se falarmos nas escolas, ja, ja,
ja é muito divulgado, ja ha muitos projetos e muitos programas que falam na diabetes, quer
dizer, ja mitdos da escola ja tém essa, algumas nocBes s6 que, € o eterno problema,
comidas mais rapidas, o stress da vida muitas vezes ndo nos ajuda a fazer uma alimentacgéo
equilibrada, depois no futuro, no futuro vamos ter esses problemas. Agora a nivel de
prevencdo, é 0 que as vezes costumo dizer assim em tom de brincadeira, todos os Lares
haviam de ter as mesmas ementas, rodar a ementa, ser sempre aquela, claro que tem que
haver sempre controlo do sal e dos condimentos, por exemplo, quando os idosos séo
autonomos e vém para as instituicdes, a primeira coisa que eles reclamam é da comida

porgue enquanto nas casa deles a comida esta. Esta mais salgada, tem mais condimentos,
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aqui nas instituicdes ndo se pode, ndo se pode fazer isto, claro que depois ao longo do
tempo eles vdo-se habituando mas, na entrada é muito complicado eles habituarem-se a
comida do Lar por causa dessa situacdo, também séo pessoas que nao estdo habituadas a,
alias, ndo estdo habituadas aquela percentagem de sal, nem ha variedade de refei¢Ges, estdo
habituados a comer quase sempre a mesma coisa e as vezes é complicado.

Agora, a prevencdo vai ser sempre na base da alimentacdo, penso eu, penso eu.

MCL - Aqui no Lar quem € o responsavel pelo programa alimentar?

NM — Isto € assim, nos ja, nés ja falamos com vérios dietistas e nutricionistas ja,
estamos a pensar a meter, como eu ha bocado disse, ementas, ementas nas instituicdes
todas do concelho sem ser aquelas ementas, por exemplo, ja tivemos aqui formactes de
nutricionista, ja levamos as cozinheiras 1a para eles verem a percentagem de sal que, que a
comida leva para qué? Para ser homogéneo, para todas as instituicGes terem as mesmas
ementas e terem as mesmas percentagens, que isso € que é importante e estamos a trabalhar
nesse sentido.

Com o nutricionista ainda acho que vou receber umas ementas novas do

nutricionista para nés também assim as implementarmos.

MCL - Mas atualmente quem €é o responsavel pela alimentacdo de fazer os

programas alimentares?

NM — E assim, normalmente sou eu que fago isso mas peco sempre ajuda ao
nutricionista que é o caso para a gente ir implementando ementas de acordo, de acordo
com o nutricionista. Mas, as vezes ¢ muito complicado, as vezes nés temos no¢do, quem
faz as ementas temos que ir ao encontro dos gostos, alguns gostos deles mas variando,
variando a comida se ndo eles também queriam sempre a mesma coisa, eles querem
sempre batatas, batatas e é batatas toda a semana mas também néo pode ser. Normalmente

em todas as instituicdes haveria de haver um nutricionista, ndo é possivel.
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MCL - Qual é a maior caréncia que sente na Instituicdo, a nivel de apoio aos
utentes? Existe alguma coisa que pense que poderia ser diferente na ajuda imediata ao

utente no Lar?

NM — Em que sentido?

MCL - Na ajuda, se calhar, para terem uma melhor qualidade de vida?

NM — Eu acho que os idosos, claro que ndo podemos ter uma funcionéria para
todos os idosos, que era o ideal, ndo sei, ndo sei porque € assim, os idosos que muitas vezes
chegam aqui, mesmo os autdbnomos, apesar de nds cada vez lhes darmos mais coisas eles
tém cada vez mais nas instituicGes mais coisas que nao tinham antigamente, por exemplo,
falo na internet, falo no material do ginasio, falo nos passeios e na esplanadas que nds
construimos no exterior da instituicdo mas, muitos idosos quando chegam ao Lar também
se ndo for a animadora por vezes a puxa-los eles passam o tempo no sofa.

Isto € assim, eu acho que o idoso gosta de ser bem tratado, eu acho que quando nés
chegamos aqui ao Lar, desde que o idoso seja bem tratado, tenha uma refeicdo de
qualidade, a higiene e tenha visita periddica da familia € muito bom porque eu acho que
eles nos lares em casa deles ndo tinham as condi¢bes que tinham num Lar (Instituicdo)
apesar de eles gostarem de estar em casa mesmo eles ndo tendo tanta qualidade de vida
mas, o Lar muitas vezes vocés vdo ao Lar e o que é que custa mais? E aquelas horas
marcadas das refeicdes que temos que ter, ndo é, temos que ter horas para, ndo podemos
estar aqui a fazer para 30 a uma hora e para 20 a outra, ndo, isso ndo pode acontecer, mas
eu acho que eles cada vez vao tendo melhor qualidade de vida na nas instituicdes porqué?
Porque as instituicdes também estdo cada vez a adaptar-se mais a necessidade do idoso,
tem essa preocupagdo, antigamente ndo tinhamos enfermeira a tempo inteiro, néo
tinhamos, ndo tinhamos animadora, ndo tinhamos um professor de ginéstica, ndo tinhamos
nada disso e agora, a gente cada vez vamos pondo mais essas pessoas a trabalhar com eles,
acho que isso lhes da qualidade de vida, as vezes o que é complicado é cativa-los, por
exemplo, a nossa, a nossa animadora por vezes 0 que é que faz aqui? Vai andando pelas
varias salas porqué? Porque as vezes muitos que estdo nas salas ndo querem e por vezes ate

tém uma certa vergonha de uns fazerem melhor e eles ndo fazerem tdo bem, a animadora
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vai passando por varias salas para ndo haver essa picardia entre eles. “Olha aquele, olha

aquele enem! Doi-lhe aquilo mas esta a saltar”.

MCL - Tem uma grande percentagem de utentes dependentes?

NM — Vamos tendo alguns porque a idade também é muito avancada e isso sdo
idades de noventa e poucos anos mas, eles na ginastica até aderem, como estdo sentados e
vao mexendo os bracos, e vdo mexendo as pernas eles até, até vao aderindo mas, a idade de

muitos € muito, muito avangada.

MCL - Tem algum utente acamado com cuidados especiais?

NM — N&o, ndo, temos um mas que, duas pessoas que levantamos mais cedo e
deitamos, desculpe, deitamos mais tarde (risos) levantamos mais tarde e deitamos mais
cedo para ndo estarem tanto tempo no cadeirdo mas, levantamo-los todos neste momento

levantamo-los todos.

MCL - Dr° Nuno muito obrigada pela entrevista, muito obrigada, bom dia.
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Apéndice 2 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

| - DADOS DE IDENTIFICACAO DO SUJEITO

NOME DO INDIVIDUO: ......cooiiiiiiiiii e
DOCUMENTO DE IDENTIFICACAON®.................... SEXO:M [ F [
DATA NASCIMENTO........... [ocivinnin. [evivennn.

MORAD A L
TELEFONE:.........cooiiiiii

Il - DADOS SOBRE O ESTUDO ACADEMICO
TITULO DO ESTUDO: OUTRA FORMA DE OLHAR A DIABETES:
Dificuldades e Expetativas de Doentes e Familiares em Relacdo aos Apoios Sociais

1. PESQUISADORA RESPONSAVEL: Margarida Castro Leal

2. CARGO/FUNCAO: Aluna de Mestrado em Intervencdo Social, Inovacio e
Empreendedorismo, da Faculdade de Economia e Faculdade de Psicologia e Ciéncias
da Educacdo, da Universidade de Coimbra.

3. DURACAO DO ESTUDO: 7 meses.

O Senhor (a) esta sendo convidado a participar da pesquisa intitulada
OUTRA FORMA DE OLHAR A DIABETES: Dificuldades e Expetativas de
Doentes e Familiares em Relacédo aos Apoios Sociais

4. Este estudo tem como objetivo compreender as necessidades, dificuldades e
expetativas dos diabéticos e respetivas familias.
Pretende-se que este estudo resulte num contributo valido de modo a que possam ser
perspetivadas possiveis readequacdes das respostas existentes, bem como a
ponderacdo de propostas inovadoras de intervencdo social e politica para esta
populacéo especifica.

5. Para a realizacdo deste estudo, seréo efetuadas entrevistas semiestruturadas. Toda a
entrevista sera realizada pela investigadora responsavel e respondida de forma oral

recorrendo a gravacdo da mesma.
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6. Dado tratar-se dum tema que foca aspetos do foro privado e profissional, salienta-se
que toda a informacdo que prestar € confidencial e andnima, podera desistir de

participar a qualquer momento sem qualquer prejuizo pessoal.

Quaisquer duavidas ou ocorréncias que deseje relatar, favor entrar em
contacto por telefone, E-mail ou no endere¢co a seguir com a pesquisadora
responsavel:

Margarida Castro Leal, telm: 961 601 825;

E-mail: margarida.castro73@gmail.com

CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO
Declaro que, apds convenientemente esclarecido pela pesquisadora e ter entendido

0 que me foi explicado, consinto em participar do presente estudo.

, de de

Assinatura do Sujeito do Estudo Assinatura da Pesquisadora
Margarida Castro Leal
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Apéndice 3 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (para menor de
idade)

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
| - DADOS DE IDENTIFICACAO DO SUJEITO

NOME DO INDIVIDUO: ......ooiviiiiiii e
DOCUMENTO DE IDENTIFICACAONC.................... SEXO:M O F O

DATA NASCIMENTO........... [, [

MORADA: ...,
TELEFONE:.......ccoouiiiiiiiiiaiii

Il - DADOS SOBRE O ESTUDO ACADEMICO
TITULO DO ESTUDO: OUTRA FORMA DE OLHAR A DIABETES:
Dificuldades e Expetativas de Doentes e Familiares em Relacdo aos Apoios Sociais

1. PESQUISADORA RESPONSAVEL: Margarida Castro Leal

2. CARGO/FUNCAO: Aluna de Mestrado em Intervencdo Social, Inovacdo e
Empreendedorismo, da Faculdade de Economia e Faculdade de Psicologia e Ciéncias
da Educacdo, da Universidade de Coimbra.

3. DURACAO DO ESTUDO: 7 meses.

O Senhor (a) esta sendo convidado a participar da pesquisa intitulada
OUTRA FORMA DE OLHAR A DIABETES: Dificuldades e Expetativas de
Doentes e Familiares em Relacéo aos Apoios Sociais

4. Este estudo tem como objetivo compreender as necessidades, dificuldades e
expetativas dos diabéticos e respetivas familias.
Pretende-se que este estudo resulte num contributo valido de modo a que possam ser
perspetivadas possiveis readequacdes das respostas existentes, bem como a
ponderacdo de propostas inovadoras de intervencdo social e politica para esta

populacédo especifica.
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5. Para a realizagdo deste estudo, seréo efetuadas entrevistas semiestruturadas. Toda a
entrevista seré realizada pela investigadora responsavel e respondida de forma oral

recorrendo a gravacdo da mesma.

6. Dado tratar-se dum tema que foca aspetos do foro privado e profissional, salienta-se
que toda a informacdo que prestar € confidencial e andnima, poderd desistir de

participar a qualquer momento sem qualquer prejuizo pessoal.

Quaisquer duavidas ou ocorréncias que deseje relatar, favor entrar em
contacto por telefone, E-mail ou no endereco a seguir com a pesquisadora
responsavel:

Margarida Castro Leal, telem: 961 601 825;

E-mail: margarida.castro73@gmail.com

CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO
Declaro que, apds convenientemente esclarecido pela pesquisadora e ter entendido
0 que me foi explicado, consinto em participar do presente estudo.

, de de

Responsavel Legal Assinatura da Pesquisadora

Margarida Castro Leal
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Apéndice 4 — Dados Pessoais dos Diabéticos

Dados Pessoais dos Diabéticos

L . ~ . Tem Reside
Nomg D_ata D'.Stf'to. Escolaridade Est_a(_jo Filhos S"Pa.@ao T_|po e Tipo de Medicacdo | Familiares com
Ficticio | Nascimento | Residéncia Civil Profissional Diabetes -
Diabéticos | quem
Manuel 20-12-1956 Frequéncia Esposa e
Leiria Universitaria em Casado 2 Desempregado Tipo 1l Metamorfina (2x dia) | Sim: Avo Filhos
Mendes (56 anos) :
Zootecnia
09-11-2001 Tioo | Pais e
Pedro Cruz| (11 anos) Lisboa 6° Ano Solteiro 0 Estudante (11 rﬁeses) Novorapid, Insubatard | Sim: Visavé | irma
Anabela | 22-08-1941 Lishoa Licenciatura Casada 3 Esteticista/ Tipo Il Risidon, Velmetia, Sim: Mée, Marido
Lopes (71 anos) Ensino/Biologia Reformada (25 anos) Diamicron, Actos Pai, Irmédo
Lurdes 22-05-1942
Silva (71 anos) Lisboa 4° Ano Vilva 1 Reformada Tipo Il N&o toma medicagéo Néo Filha
Humalog mix 25,
- . insulina 280 unidades
Natalia | 07-09-1929 Guarda 3° Ano Vilva 3 Reformada Tipo | peq. Alm., 12 unidades N&o Lar de
Rebelo (84 anos) (6 anos) jantar Idosos
Diamicron 60 (2x dia),
Apa 23-09-1924 Guarda 4° Ano Vilva 0 Reformada Tipo Il Janumet 50/850 (Ix Né&o sabe Lar de
Rodrigues | (89 anos) (6 anos) dia) Idosos
15-10-1922 Nunca esteve na Tipo I Né&o toma medicacdo Lar de
Joana Pinto Guarda Vidva 6 Reformada (6 anos) ¢ Né&o sabe
(91 anos) escola Idosos
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Tipo I

Clotilde | 05-08-1918 Guarda Nunca esteve na Viiva Reformada (10 anos) Zomarist (1x dia) NZo sabe Lar de
Ramos (95 anos) escola Idosos
Fatlr_na 04-04-1925 Guarda 39 Ano Solteira Reformada Tipo Il Metamorfina 1gr (meio Sim: Irméo Lar de
Aguiar (88 anos) (2 anos) ao peq. alm.) ldosos
Levemir 16/19
Carolina | 13-06-1940 o ., Tipo | unidades a noite; . ~ Lar de
Borges (73 anos) Guarda 2° Ano Vidva Reformada (30 anos) Velmetio 1gr (2x dia) Sim: Irmao ldosos
Mixtard 30/28 unidades
Roberto | 30-10-1933 0 . Tipo I manhd e 16 unidades x Lar de
Delgado (80 anos) Guarda 2° Ano Vilvo Reformado (30 anos) jantar Né&o sabe 1dosos
Tino 11 Diamicron LM 60 (2
Fernanda | 05-02-1929 Nunca esteve na . P comp 1x dia); S Lar de
Guarda Solteira Reformada (10 - Sim: Irm&
Guerra (84 anos) escola anos) Meteformina 1gr (2x Idosos
dia)
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Apéndice 5 — Dados Pessoais dos Familiares dos Diabéticos

Dados Pessoais dos Familiares dos Diabéticos

Grau de

.. . ~ Vive com o
Norpg D_ata D|_st[|to_ Escolaridade Estado Civil Filhos S'tF‘a?aO LR Familiar
Ficticio Nascimento Residéncia Profissional com o .
. Diabético
Diabético
. . . Técnica Servico
Rute Reis 19-08-1955 Leiria Licenciatura Servigo Casada 2 Social (APPC) Conjugue Sim
(57 anos) Social
Antonio 26-01-1940 Licenciatura Reformado
Cruz (73 anos) Engenharia Casado 6 Pai
Lisboa Agronoma Professora Ensino Sim
16-08-1959 Casada 2 Secundario Mae
Laura Cruz (53 anos) Licenciatura Ensino
Rui Lopes 05-10-1935 Lisboa Curso Contabilidade Casado 3 Reformado Conjugue Sim
(77 anos)
Licenciatura Professora
M"’}t'lde 29-09-1964 Lisboa Ensino/Mestrado Divorciada 0 Portugués/Francés Filha Sim
Silva (48 anos) Estudos Portugueses . o
L ensino secundario
Interdisciplinares
15-05-1975 . . ~ - . ~
Carla Rebelo (38 anos) Guarda Licenciatura Gestéo Casada 1 Administrativa Neta Néo
MaQaIena 11-11-1940 Guarda 4° Ano Solteira 0 Reformada Irma Néo
Lima (73 anos)
Bruna 11-06-1976 Guarda Licenciatura Casada 2 Enfermeira no Lar Neta Nao
(37 anos) Enfermagem
Coelho
Luis Ramos 20-01-1942 Guarda 4° Ano Casado 2 Reformado Filho Nio
(71 anos)
Adrl_ana 15-07-1965 Guarda Licenciatura Gestéo Casada 1 Técnica d_e Sobrinha NEo
Aleixo (48 anos) Recursos Humanos Museologia
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Apéndice 6 — Guido de Entrevista para os Doentes Diabéticos

Guido de Entrevista para os Doentes Diabéticos

Cabecalho

Data da Entrevista: / /
Local da Entrevista:

Duracdo da Entrevista: h m S.

Sexo: Data de Nascimento: / /

Estado Civil:
Filhos: Sim [ ] N&o[] Quantos:
Vive sozinho: Sim [_] N&o [ ]

Escolaridade:

Naturalidade:

Nacionalidade:

Concelho de Residéncia:

Estudante [] Trabalhador [] Desempregado[_]
Outro:

Profissao:

Diabético tipo | [] Diabético tipo 11 []
Insulinodependente: Sim [ ] Néo[ ]
Medicacdo Oral: Sim[] ~ Nao[]

Quando Ihe foi diagnosticado a diabetes?
Quantas vezes se medica por dia?

Tem familia com a diabetes? Se sim quem?

Reformadol_]
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Assunto 1 - Percecao do diabético sobre a sua vida pessoal

- O que mudou no seu quotidiano desde que é diabético (familiar, econdmico, psicoldgico);
- Quais as maiores dificuldades na sua vida pessoal devido a Diabetes (alteragdo na
alimentacdo, deixou de fazer alguma atividade ludica, mudanca de humor, deixou o
trabalho, mudou de casa);

- Comecou a fazer alguma atividade ludica depois da descoberta da doenca (atividade
fisica, artes, outras);

- Ap0s a descoberta da doenca a relacdo com os outros alterou-se (isolou-se, procurou
ajuda profissional, fez mais amigos);

- Quiais as perspetivas que tem para o seu futuro (pessoal, profissional, outros);

- Como gostaria que fosse a sua relacdo com os outros (familiares, amigos, colegas).

Assunto 2 — O diabético e as relacoes familiares

- Qual a importancia que a familia teve no momento da descoberta da doenga;

- De que forma a familia ajuda no seu percurso de vida como diabético;

- Qual o envolvimento da familia na sua vida;

- Além do ndcleo familiar (em casa) qual a familia que mais esta envolvida na sua vida
(familia alargada);

- Qual o apoio que a familia alargada Ihe proporciong;

- O apoio que toda a familia oferece parece-lhe suficiente;

- De que forma gostaria que a sua familia a ajudasse.

Assunto 3 — O diabético e as relacoes laborais

- De que forma mudou a sua vida profissional com a descoberta da Diabetes;

- Houve aceitacdo da sua doenca por parte da entidade patronal;

- Sentiu-se tratada de modo diferente (positiva ou negativamente) por parte dos colegas de
trabalho apés a descoberta da doenca;

- Teve necessidade de explicar (tanto a entidade patronal como aos colegas) o que era a
doenca e quais as consequéncias que ela teria na sua vida;

- Sente-se limitada a nivel fisico ou emocional no desempenho da sua profisséo;

- Tem facilidade/aceitagdo por parte da entidade patronal para ir as consultas ou faltar

devido a doenca;
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- De que forma gostaria de ser tratada por parte dos colegas e entidade patronal,
- O que gostaria que mudasse a nivel profissional;

- Quiais as suas perspetivas para o seu futuro profissional;

Assunto 4 — O diabético e os apoios politico-econémicos

- Qual a importéncia da equipa médica na sua vida como diabética;

- De que forma gostaria de ser ajudada pelos médicos;

- Os apoios institucionais sdo suficientes (consultas médicas, informacdo disponivel,
hospitalizacao, tratamentos);

- (se ja esteva internada por causa da Diabetes) qual a opinido sobre o internamento e a
forma como é tratada;

- Impacte Econémico;

- De que forma gostaria de ser ajudada pelas vérias instituicGes existentes;

- A informag&o disponivel sobre a Diabetes é suficiente;

- Qual a sua perspetiva em relacéo a programas de apoio multidisciplinares (que envolvam
varias equipas, médicos, psicologos, preparadores fisicos, entre outros);

- Qual a disponibilidade para fazer parte de um programa multidisciplinar no apoio a
doenca.

- Quais as perspetivas para o futuro que gostaria de ver satisfeitas pelas entidades politicas

em relacdo ao combate a Diabetes.
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Apéndice 7 - Guido de Entrevista para os Familiares dos Diabéticos

Guido de Entrevista para os Familiares dos Diabéticos

Cabecalho

Data da Entrevista: / /
Local da Entrevista:

Duracédo da Entrevista: h m S.

Sexo: Data de Nascimento: / /

Estado Civil:
Filhos: Sim[_] N&o[] Quantos:

Escolaridade:

Naturalidade:

Nacionalidade:

Concelho de Residéncia:

Estudante [] Trabalhador [] Desempregado [_]
Outro:

Profissao:

Qual o grau de parentesco com o diabético?

Reformado []

Vivem na mesma casa: Sim_]  Nio[ ]

Assunto 1 — A relacdo pessoal com o diabético

- Que tipo de dificuldades sentiu na descoberta da doenca do seu familiar;

- Que relagdo mantem com do doente (se conversa com ele sobre a doenca, se O

acompanha na sua vida pessoal, se apenas acompanha nas consultas ou quando esta em

crise diabética, tem uma relagdo mais intima, confidente);
- De que forma ajuda o diabético;

- Qual a relacdo que gostaria de ter com o familiar diabético;
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Assunto 2 — As dificuldades pessoais e laborais de ter um familiar diabético

- Qual o sentimento que tem devido & doenca do seu familiar;

- Quiais as alteracdes que teve que fazer devido a descoberta da Diabetes do seu familiar;

- Recorreu a algum tipo de apoio (econdémico ou psicologico) depois da descoberta da
doenca do seu familiar;

- Teve alguma alteracdo no seu nucleo de amigos devido a doenca do seu familiar;

- (caso tenha alguma atividade ludica) Houve alguma alteracdo (faz menos vezes ou deixou
de fazer);

- Quais as dificuldades que tem em conciliar o trabalho com o apoio que tem que prestar ao
seu familiar diabético;

- Houve alteracdo na sua rotina de trabalho devido ao apoio que tem que prestar ao seu
familiar;

- Qual a aceitacdo por parte da entidade patronal e dos seus colegas de trabalho;

- Quiais as perspetivas que tem para o seu futuro profissional.

Assunto 3 — Os apoios politico-econdmicos para diabéticos e seus familiares

- A equipa médica envolve os familiares dos diabéticos no tratamento do seu familiar;

- De que forma gostaria que a equipa médica o envolvesse para ajudar o seu familiar;

- Impacte Econdmico;

- De que forma gostaria de ser ajudada pelas varias instituicdes existentes (para si e para o
seu familiar);

- A informacédo disponivel sobre a Diabetes € suficiente (tanto para o doente como para 0s
que o rodeiam);

- Qual a sua perspetiva em relacdo a programas de apoio multidisciplinares (que envolvam
varias equipas, médicos, psicologos, preparadores fisicos, entre outros);

- Qual a disponibilidade para fazer parte de um programa multidisciplinar no apoio ao
doente e familiares;

- Quais as perspetivas para o futuro que gostaria de ver satisfeitas pelas entidades politicas

em relacdo ao combate & Diabetes e & ajuda aos familiares.
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Apéndice 8 - Sinopse das Entrevistas Realizadas aos Diabéticos

Eixo 1 — A Diabetes e o tipo de impacte na vida pessoal, familiar e social do

diabético

Entrevista 1
(eixo 1)

O social e familiar (ndo mudou) nada. Psicolégico,
eventualmente ndo me esquecer que tenho que tomar por dia, dois
comprimidos. Se eu lhe disser que ndo mudou mais nada, poderdo
eventualmente, pensar que eu sou inconsciente. Se calhar até sou porque é
uma coisa que ndo acho que ha uma graduacdo em termos de Diabetes, acho
que h& uma graduacao.

Portanto, esta é a nogdo que eu tenho dos Diabetes, nunca estudei,
nunca fui, nunca me preocupei até hoje ndo me preocupei.

Nunca pesquisei na internet, nunca vi quais eram os efeitos, nunca,
apesar de ter, de ter um conhecimento de ha quarenta e muitos anos, de uma
senhora minha contemporanea, estudante de liceu comigo, que ja naquela
altura, quando nds iamos nas excursdes se injetava com insulina.

Absolutamente nada (a nivel de dificuldade na vida devido a
Diabetes), ndo tenho qualquer no¢do em relacdo aos Diabetes, hem quero
ter. J& tenho preocupacdes a mais ainda agora me vou preocupar com a
Diabetes. (...) em termos de visdo, ¢ uma coisa que me preocupa.

Comecei a andar quando nédo chove, quando néo faz frio, quando me
deito cedo, no outro dia vou ali dar um passeio, € muito agradavel dar um
passeio na margem do rio, 14 vou eu passeando.

Absolutamente nada (se mudou a relagdo com os outros depois de
saber que era diabético) ainda néo senti qualquer tipo de transformacéo, de
necessidade de me debrugar sobre o assunto.

Né&o tenho qualquer sintoma fisico que me leve a procurar ajuda, a
ndo ser esta das tomas orais.

Em relagdo & Diabetes de facto nunca senti nada que mudasse a
minha vida, se eu sentisse que alguma coisa mudava a minha vida.

Isso é a Unica coisa (a dependéncia), se é que os Diabetes algum dia
poderdo fazer isso, é a Unica coisa que me preocupa. De resto ndo me
preocupa nada. N&o €, as doencas para mim s6 tém essa preocupacao.

Sim, assusta-me (ficar dependente dos outros). Ndo € pelos meus
familiares é por mim porque tenho mau feitio, suporto minimamente a dor,
ndo sou um piegas, suporto minimamente a dor (...) sou uma pessoa muito
independente (...) estar sempre a solicitar a ajuda de alguém, epa e isso, isso
a mim complica-me um bocado o sistema (...) isso se calhar era a pior
coisa.

Falo abertamente (com os outros sobre a doenga, ndo esconde).

Em relagdo aos Diabetes ndo ha qualquer tipo e, se calhar por ser o
Unico pré-diabético ou diabético em casa ndo temos muito, ndo temos
muitos cuidados, ndo ha essa sensibilidade.

Nunca senti qualquer efeito fisico.

Neste momento para mim, a Diabetes ainda esta na prateleira, tomo
os comprimidos e estou feliz da minha vida.

Com dois filhos, tenho tantas preocupacdes, deixe la estar o
Diabetes e a Hipertensdo e o Colesterol, deixe-0s la estar e que eles estdo
muito bem descansados, eu dou-lhes o comprimido, eles tomam I& o
comprimido e eles estdo contentes da vida.
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Os Diabetes, ndo me condiciona absolutamente nada na minha vida.

Se eu um dia tiver consequéncias fisicas, se tiver consequéncias
sociais, se tiver qualquer tipo de prejuizo na minha disponibilidade fisica ou
animica para com o0s outros devido a doenca, se calhar serei um bom
dinamizador de chamar a atencdo para o problema. Se calhar serei um bom
propagandista, que é mais o meu, ndo é bem dinamizador € mais
propagandista.

Quando a gente parte uma perna doi, andas de muletas e tal (...)
agora, estas que e ndo dizem nada as pessoas (a Diabetes).

Tenho mais cuidado com o sal (...) ndo estou sensibilizado para tal
(para a alimentagéo cuidada).

Ndo (ndo comecou a fazer mais atividade fisica por causa da
doenca), s6 mais alguma atividade fisica mais nada e a atividade fisica é
andar a pé. Fazendo uns passeios (...) duas vezes por semana 3 vezes
conforme a disponibilidade.

Sim, fago porque sei que me ajuda em termos de saude, em termos
de até do meu aspeto fisico portanto, ajuda-me em termos disso incluindo a
Diabetes como é Idgico.

Nao, absolutamente (a relagdo com os outros nao se alterou) (...) ha
uma serie de pessoas que eu convivo todos os dias que se calhar ndo tém a
minima nogdo, que eu nunca falei, nunca falei nisso.

Nao perspetivo absolutamente nada (...) a minha perspetiva ¢ tinica
e exclusivamente, ndo sei o que os meus filhos vao ter daqui para a frente.
Os meus Diabetes é coisa que menos me preocupa neste momento.

Nao mudou nada (...) ndo me condicionou absolutamente nada.

N&o, nunca tivemos qualquer tipo de conversa (com a entidade
patronal) (...) em relagdo aos Diabetes julgo que nem fiz referéncia.

Amanhé ou depois de amanha ou um dia destes quando acordar sou
capaz de me sentar em frente ao computador e em vez de ir ao site do Mais
Futebol, ou da Autosport ou de outa coisa qualquer sou capaz de escrever la
Diabetes e pesquisar.

A familia resume-se Unica e exclusivamente a minha esposa que me
faz sempre aquelas observagdes que todas as esposas fazem aos maridos.
Né&o quer dizer que eu estou-me com atencao, ndo é? Ou que em funcédo da
martirizagdo que ela me faz eu tenha que modificar o meu comportamento.
Portanto, (ahhh) em termos familiares (ahh) depois da Diabetes é nada, é
nada, € nada, ¢ nada. (...) a minha mulher faz-me algumas observaces em
relacdo, por exemplo, ao &lcool mas, penso eu que nem é por causa dos
Diabetes é porgue ela ndo gosta de conduzir e quando eu bebo tem que ser
ela a conduzir portanto, deve ter sido, deve ser a Unica preocupagao penso
eu de que.

N&o. Se perguntar a minha filha se eu sou diabético ela é capaz de
ndo saber (se a familia teve importadncia aquando da descoberta da
Diabetes).

Nunca tivemos, nunca tivemos essa (...) ndo ¢ um tipo de
conversa que nds ndo, em minha casa ndo. Cada qual tem as suas doencas
(...) os meus Diabetes ndo tém qualquer tipo de significado em relacéo a
doenca da minha filha.

Encaro as coisas de maneira diferente.

A minha filha e a0 meu pai (a comparagio da sua doenca com a
doenca da filha e do pai). Eu vi 0 sofrimento da minha mae durante uma
série de anos.

Essas doencas vao-se agravar, essas doencas todas vao-se agravar,
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isso indiscutivelmente.

Nédo absolutamente (a familia ndo teve importancia aquando da
descoberta da doenca). Sé dispéndio econémico. O que podia ir para a gente
ir jantar fora vai para os comprimidos, ndo mais nada.

Nada (a familia ndo ajuda em nada em relagdo a doenga) (...) a
minha mulher faz-me algumas observag6es. Nao falamos (sobre a doenca).

Nunca houve, alids nem me lembra de termos com os meus amigos,
com pessoas mesmo da minha familia, ndo me lembro de alguma vez
discutirmos ou sequer aventar-se uma situacdo de Diabetes nunca aconteceu.
Portanto, se calhar a minha irma ndo sabe que eu tenho Diabetes portanto
esta a ver o tipo de conversa.

Nao, eu tenho mau feitio (se gostaria que a familia o ajudasse na
doenca).

Entrevista 2
(eixo 1)

Quando recebi a noticia ndo reagi 14 muito bem.

Comecei a pensar porque é gue isto aconteceu, porqué a mim.

Sim (continua a fazer atividade fisica) (...) continua sempre o meu
dia-a-dia como antes de ter os Diabetes. Fazia Judo, e continuo a fazer (...)
depois as vezes vou andar de bicicleta com 0s meus irmaos e com 0s meus
amigos e com 0 meu pai.

Para mim foi realmente as comidas, o resto fui-me habituando (as
maiores dificuldades devido a doenca).

Continuo com os meus sonhos de ser Geblogo, continuo e, ndo
mudou nada.

Jé faz parte do dia-a-dia, ja ndo me importo com isto (a Diabetes).

E 0 mau é que eu as vezes vou comendo entre as refei¢des, esse é
gue é o meu problema.

Eu gosto, gostava muito de batata e agora ja ndo posso comer tanta
(sorrisos). Posso comer carne e peixe. O que mudou é que agora s6 posso
beber d4gua também, ja ndo posso beber outras coisas.

Entre os meses de janeiro e fevereiro foi muito mau. Nao estava a
conseguir regular.

E a hipoglicemia, as baixas de aclcar (0 que 0 preocupa mais). Mas
guando as tenho, ainda ha uns dias tive na escola e foi mau. Nunca tinha
tido assim, tinha umas baixas mas regulava logo e aquela ndo. Quando ha
baixas eu comego a tremer e eu sei logo que é baixa. Quando é alta é que eu
nao percebo.

Vou falar com uma auxiliar e ela leva-me até a enfermaria e eu dou
14 (administrar a insulina).

Receberam-me muito bem e ajudaram-me e tudo.

Que continue a ser como tem sido (a tratamento por parte dos
colegas de escola).

Ndo mudaram, continuaram a ser os mesmos e talvez até
melhoraram. Comecei a falar mais com o meu pai, a estar mais com eles.

N&o porgue eu continuo a ser o mesmo (a relagdo com os amigos).
Para eles eu continuo a ser o mesmo. Para eles € como se isto (0s Diabetes)
ndo tivesse acontecido. Continuam a brincar comigo e a fazer o que
costumavamos fazer antes.

Raramente falamos (sobre a doenca).

Houve maior ligagéo principalmente com o meu pai que era o que
me ajudava mais. Quando eu tive no hospital ele dormia l& e ajudava-me.

Todos sabem (da familia que é diabético).
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Entrevista 3
(eixo 1)

Quase nada (mudou) porgue eu gosto muito de vegetais e de fruta
portanto, 0 meu Unico defeito foi continuar a gostar muito de fruta porque
devia-se comer trés pecas e acabo por comer muito mais que trés pecas.

Sim (mudanca psicolégica), porque ja tinha 46 anos portanto, eu
fui uma ginasta de competicdo e ai eu tinha era quebras de tensao porque eu
ndo sabia, ja era uma pré-diabética.

Encaixa (a doenga no ritmo de vida) até porque comecei a
compreender porque é que chegava a perder os sentidos desde quase de
pequena.

N&o notei diferenca até porque sou uma pessoa e sempre fui bem-
humorada.

Ja fazia, nunca deixei de praticar. Ainda hoje pratico Jeet kune Do
e, e faco meia hora de rampa de manha e meia hora a noite, agora estou s6
com esses dois aparelhos porgue os tenho em casa.

Tenho. Faco medicagdo 3 vezes ao dia (pé diabético). Tive um
inicio de uma gangrena, no terceiro dedo do pé esquerdo. Na Associacao,
nenhum enfermeiro quis pdr a méo no pé nem sequer com luvas.

Na Associacdo eles medem o pulsar da veia, fazem o Doppler para
determinar a pulsacgao se vai haver azar ou néo.

N&o nada. Nem h& motivo (o relacionamento com os familiares e
amigos néo teve alteracdo).

Em relagdo a mim ndo me preocupa porque repare eu faco 72 anos
em agosto, estou reformada mas estou a trabalhar e, espero trabalhar até
poder.

N&o, de maneira nenhuma (mudanga no trabalho por causa da
doenca).

N&o. A ndo ser que eu esteja muitas horas sem comer, ndo é. Mas,
isso é diferente, tenho que ter consciéncia de que se vou fazer uma
massagem primeiro tenho que comer (se sente limitagdo no trabalho devido
a doenga).

A familia para mim é tudo, claro. Da parte deles, a minha filha mais
velha, quando se apercebeu que eu era diabética compreendeu porgue é que
eu desmaiava de vez em quando porgue também tem uma razéo de ser.

Apesar de ser uma doenca eu ndo me considero doente.
Considerava-me mais doente quando perdia os sentidos e ndo sabia porqué.

Sim (envolvimento da familia e amigos na sua vida).

Nos pelo menos somos, como direi, “unha com carne”, em casa € no
trabalho (relagdo com o marido).

Acho gue nunca fui posta de lado por isso.

Né&o. Até porque acho que o povo portugués tem imensos diabéticos,
infelizmente (nunca se sentiu discriminada por ser diabética).

Eu acho que estou bem. No meu caso pelo menos (a nivel
emocional estd bem com o apoio familiar).

Entrevista 4
(eixo 1)

Deixei de tomar porque me déi o estomago, doia-me fazia-me dores
de estomago (medicacao).

Deixei de comer doces, nem aclcares nem nada, s6 em caso de
festas ou uma vez por acaso e frutas, tudo frutas mais acidas, nada de frutas
doces e tenho mantido mais ou menos, umas vezes ando a 98, outras vezes
96 ou 100.

Mais ou menos ando sempre na mesma (mudanga no seu
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guotidiano). Continuo a fazer as mesmas coisas.

N&o me senti revoltada, nada. Aceitei sim.

Nada, é o meu mal (risos). E a rotina da casa e mais nada (se pratica
alguma atividade fisica).

Sim, sempre tudo (a realizar as mesmas atividades).

E uma coisa normal (...) e ndo estou assim muito preocupada
porque ndo subiu, os niveis ndo subiram muito.

Eu acho que néo, estou na mesma (limitacéo fisica).

Atividade fisica fago muita, porque eu cavo no quintal, eu planto, eu
tenho essas coisas todas.

Nunca trabalhou fora de casa.

Eu acho que sim por enquanto, se ndo houver complicacdes (apoio
da filha é suficiente).

Ela também esta sempre presente e preocupada.

Sim, principalmente da minha filha (importancia da familia na sua
vida).

Porque ela controla (risos) mais, esta sempre preocupada. Ndo me
deixar comer certas coisas.

E capaz de ser. Pessoas que ja tém os Diabetes muito avangados e
gue necessitam é natural (importancia de fazer atividade fisica).

Entrevista 5
(eixo 1)

Né&o (nada mudou no seu quotidiano devido a doenca).

Pois isso sim. Quando é alguma coisa doce ou assim, a gente esta
sempre a comer e com medo (cuidados com a alimentag@o). (...) tenho uma
coisa, eu se como alguma coisa que me faz mal é de manhad depois do
pequeno-almogo ou a noite depois do jantar, durante o dia ndo, como as
refeices tal e qual como as outras pessoas mas ndo, mas ndo como nada
fora da refeicdo.

Nao (ndo pratica atividade fisica). (...)e eu também certos deportos
nado posso fazer.

N&o tenho vergonha, é uma doenga como outra qualquer.

Eu é que espeto a agulha. Eu em casa fazia tudo, picava o dedo e
dava a insulina. Aqui (no Lar) picam-me o dedo mas a insulina dou-a eu.

Eu espeto a agulha a frente de toda a gente.

Sempre foi igual entdo, sou igual as outras pessoas por ser diabética.
Se fosse uma doenca contagiosa mas ndo é contagioso (relagdo com o0s
outros).

Nunca trabalhei fora de casa.

(...) estou ca quase sempre no Lar, s saio aqui em volta.

(...) o meu filho as vezes bem ca buscar-me, aos domingos de
manhd e passo o dia com eles e depois a noite vem levar-me.

Entrevista 6
(eixo 1)

N&o liguei importancia (ao aparecimento da Diabetes).

Fiz normalmente (ndo houve alteracdo no quotidiano devido a
doenca).

Tive sO, “ndo comas isto, ndo comas aquilo” (alteracdo com o
nacleo familiar).

O meu médico também foi sempre, via isso como uma coisa normal
e eu comia, ndo comia coisas assim exageradas.

Que ndo comesse doces, chocolates e certas bebidas e essas coisas
assim, principalmente doces, muita dogaria.

E o suficiente (a informacdo que tem sobre a Diabetes). Chega.
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Alimento-me normalmente, sei 0 que faz mal e o que faz bem.

N&o. Dessas coisas ndo nunca fiz (atividade fisica).

O qué? Nao me interessa (obter mais informacéo sobre a Diabetes).

Sim trabalhava.

N&o, nunca (problemas com colegas ou entidade patronal).

Aceitaram, aceitaram (aceitacdo da doenca por parte dos colegas de
trabalho).

Estou ca (no Lar de Idosos) porque me puseram cé& porgque em casa
ndo podia estar sozinha.

E a minha irma mais nova também dorme sozinha, vive sozinha,
vem visitar-me e visita-me.

Visitas, tenho muitas mesmo, vém ver-me e muitas ndo vém ca
porgue ndo podem porque estdo a trabalhar mas, tenho.

As vezes n3o me sinto bem ndo. Porque umas sdo simpaticas e
agradaveis e outras ndo sdo, como em todo o lado, ndo é. Umas sdo
grosseiras outras ndo sdo. Umas ja me conhecem desde novita e (pausa)
vieram para aqui trabalhar (se gosta de estar no Lar).

Entrevista 7
(eixo 1)

Por ai ha um ano. Olha, as vezes tenho-os 105, outras vezes a 110
e agora tinha-os a 140. Diga-me & do que foi? A comer o mesmo.

Eu ndo estou preocupada (com as consequéncias da doenca).

Certas coisas ndo as posso comer. Quer dizer, certas coisas ndo as
posso comer ndo é? Eu também evito, olhe, as carnes também nédo pego, ndo
ligo mas, as vezes 14 como uma coisa, ndo sei, e sabe bem.

Isso eu posso evitar, os doces, de resto eu como tudo, assim certas
coisas dogura também ndo ligo assim muito, também faz mal a dogura, eu
também pouco lhe pego.

Nunca trabalhei fora de casa.

Tenho sim visitas (...) ainda ca vieram antes de ontem todos (no
Lar).

Entrevista 8
(eixo 1)

Depois de vir para aqui é que me apareceram aqui no lar.

N&o, nada (atividade fisica).

Que remédio, estava sozinha (se gosta de estar no Lar).

Olhe que eu nem sei, eu nem sei porque tenho uma filha que leva
insulina (o que sabe sobre a Diabetes).

Eu tomo mas n&o sei explicar para o que sdo (medicag&o).

(...) pouco pdo, doce e agucar, no café nem nenhum, eu ndo como
nada doce, nada, as vezes é que ainda deito um pinguinho de café no leite,
mas elas ndo mo deitam eu é que quero.

Nunca trabalhei fora de casa.

Falam (conversa com os familiares). Andaram a compor a igreja de
I4 da nossa terra, nas casas do rio, ontem vieram-me buscar para a ir ver e
tudo, os meus filhos sdo muito meus amigos e nunca assim Vvi.

Entrevista 9
(eixo 1)

A Unica coisa que eu tenho agora mais a preocupar-me € isto (a
Diabetes).

Porque eu em casa comia mais a base de hortalica (se falou com o
médico sobre o0 que podia ou ndo comer).

(...) eu compreendo quando me exalto ou me arrelio eles podem
subir, isto j& eu sei porque ouvia o que faziam com a minha cunhada, néo é

Sinto (soliddo no Lar de Idosos) por isto, porque se eu tivesse, sinto,
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o doutor coitados, sdo meus amigos, 0 outro senhor também, todos muito
amigos mas em si, 0 ambiente dali ndo é nada que preste, quer dizer, uma
tem a mania de andar de noite a vigiar, a meter-se nos quartos a ver se ha
dinheiro nas gavetas, que esta |4 ao pé de mim.

E, vai fazer 2 meses (que esta no Lar de Idosos) e além disso
guando abrir 0 novo eu vou para 0 novo a ver se |4 tenho outro ambiente,
que aqui € gente a mais, € muita gente e as empregadas, coitadas, ndo
podem acudir a todos, ndo é.

Olhe, gostava de ter calma (o que gostaria de ver de diferente).

Eu estou convencida que se eu estivesse calminha e tivesse alegria,
os Diabetes ndo tinham subido.

N&o me preocupo se eles me matam ou deixam de matar (risos) eu
sei que tenho que morrer um dia, ou morrer de Diabetes ou morrer de outra
coisa é-me indiferente.

Bem, as vezes com a animadora, que € uma simpatia de uma
menina, fazemos ginastica e assim (atividade fisica).

J& ndo trabalhava quando foi diagnosticado a Diabetes.

De vez em quando vem ca a minha sobrinha... mas senhora, quando
apanham tudo... quem se deserda antes que morra... sabe o que dizem os
espanhdis, ndo é?! Aparece ai de vez em quando... Ela estd a pagar com o
meu dinheiro! Aparece ai de vez em quando, quando lhe d& na cabeca.
(solteira e sem filhos).

H& noite saiam para irem para aqui ou para além e eu ficava até as
tantas sozinha e comecava a ficar triste de estar sozinha. (...). Uma vez cai e
desmaie e ela foi a Guarda, quando chegou deu comigo desmaiada no chéo.
(quando vivia com a sobrinha).

Se ela me desse apoio eu ndo tinha vindo para o Lar, estava na
minha casinha porque a vivenda também ¢é minha, toda mobilada por mim...
ele é roupas, lougas, maquinas, é tudo meu. E a gente sair da nossa casinha,
tenho um oratério lindissimo, 0 meu quarto muito bom, a minha casinha de
banho, tive que largar tudo, pensando que ia ter o apoio da familia, que me
vinha visitar, que me animava, s6 quando o rei faz anos. (...) tudo isto ajuda
os Diabetes a subir.

Entrevista 10
(eixo 1)

N&o, ainda consigo estar mas € com esta paixao (se tem dificuldades
por viver sozinha).

Devagarinho (se realiza as tarefas domésticas).

Sim, levo a sopinha, 0 pao e a fruta (estd no Centro de Dia por isso
ja ndo cozinha).

Sinto-me sozinha e com esta coisa (além da Diabetes estd com um
tumor).

Néo (nunca fez atividade fisica).

Quer dizer havia dificuldade mas depois comecei a reagir com
aquilo tudo, fazia s6 a vida de casa (dificuldade em conciliar a doenga com
o trabalho fora de casa).

Deixei de trabalhar.

Aquilo apareceu-me ainda eu trabalhava mas quando fui internada e
tudo deixei de trabalhar, fazia s6 a vida de casa.

N&o, a familia sabia (partilhar a informacdo da doenca com a
familia) (...) a minha filha apoiou-me muito.

Telefonam, ndo ir ver ndo que ndo tenho ca ninguém (se a familia a
visita em casa).
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N&o, visitas ndo, so as vezes 0s vizinhos que a minha rua esta sem
ninguém, estdo as casas todas fechadas.

Véo-me buscar de manhd e vdo-me levar as 5 horas para casa (0
Centro de Dia faz o transporte).

As meninas também sdo simpaticas e e tudo e eu dou-me bem com
as velhinhas também gosto de falar com elas e elas falarem comigo (dos
funcionarios e utentes do Centro de Dia).

Entrevista 11
(eixo 1)

Como de tudo um pouco, tenho que comer, ndo tenho dieta
nenhuma. (...) sei que ndo ha nada que eu coma que nao me faca mal. Tudo
me faz mal, batatas faz mal, arroz faz mal, a massa faz mal, tudo faz mal, o
que é que nao faz mal? Tenho que comer de tudo um pouco. A batata faz
mal entdo o que é que eu como?

Quando ndo esta a senhora enfermeira deixa outra pessoa a tratar
disso. E assim a vida. Tenho 6 filhos, 4 raparigas e 2 rapazes, uma esta em
Lisboa, uma estd na Franca, a outra foi agora para a Suica para ao pé do
homem, tenho 9 netos.

Eu acho que ja ha 1 ano, eu acho (que vive no Lar de l1dosos).

N&o me preocupam (os Diabetes), olhe, 0 que é que eu vou fazer?
Agora a vida esta feita, agora ¢é vida de porco, € comer e dormir, ndo fago
mais nada, ja fiz muito, ja trabalhei muito.

Trabalhei toda a vida.

N&o. Andei sempre, trabalhava no duro. (dificuldade em trabalhar
por causa da Diabetes).

Tenho 6 filhos, 4 raparigas e 2 rapazes, uma estd em Lisboa, uma
estd na Franca, a outra foi agora para a Suica para ao pé do homem, tenho 9
netos.

(...) a minha mulher ja morreu ja faz 2 anos no dia 13 de Fevereiro.

Entrevista 12
(eixo 1)

Nao figuei, nem estou muito preocupada (quando descobriu que era
diabética).

(...) posso comer arroz, posso comer de tudo pouco, ndo posso
comer feijdo misturado com arroz, ndo posso comer muitas coisas,
farinéceos ndo, nem coisas doces.

(...) s6 tenho muito cuidado com a boca. Ontem comi figos, que nao
devia comer, comi dois ou trés, sobem-me de repente.

Vim (para o Lar de Idosos) porque eu ndo podia estar sozinha, uma
vez cai e diz que eu gritei, uma senhora é que me levou para a Guarda, eu s6
me dei conta quando estava na Guarda.

N&o (atividade fisica).

S&0 perigosos, posso perder a vista, dizem que sdo perigosos, tem
que se ter muito cuidado com a boca, isso é o principal.

Nunca trabalhei fora de casa.

Eu tenho duas irméds mas ainda ca ndo vieram. Mas eu também n&o
me importo, quer dizer, aceito tudo de boa vontade.

As minhas irmds foram boazinhas, morreu-me um irméo e ndo me
disseram nada e quando eu soube ja era tarde.

As minha irmés ndo vém c4, ndo tenho desgostos, ndo tenho coisa
nenhuma, n&o me importo, sinto-me feliz, ndo me importo de estar sozinha.

N&o, nunca me senti sozinha, gracas a Deus, nem nunca me senti
sozinha, e nem me sinto sozinha, tenho alguém la em cima que me ajuda
(referéncia a Deus).
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(...) para dizer que gosto muito de ca estar, ndo gosto, sou franca,
porque eu estava ha minha casa comia aquilo que queria e me apetecia, aqui
nos temos que comer aquilo que nos pdem e eu sou um bocadinho de méa
boca.

Eixo 2 — Tipo e avaliacdo dos apoios politico-econémicos prestados ao diabético

Entrevista 1
(eixo 2)

E aqui fago ja uma ressalva, ndo gosto nada da minha médica de
familia mas, ela diz e eu fago mas, pessoalmente a nossa relagdo é “Bom dia
senhora doutora” “Adeus senhora doutora”, é a nossa relacdo. A senhora ¢
muito fria, a senhora é muito fria é se calhar, politicamente correta mas, ndo
é mulher que sensibilize qualquer doente para fazer algo em prol de.

Se tivesse uma pessoa mais aberta (ahh) que nds pudéssemos ter
uma conversa.

Pensei vérias vezes (trocar de médico de familia) mas a minha
mulher ndo deixou.

Eu julgo, eu julgo, pelo que ouco quando eu vou ao centro de salde
portanto, ndo é 0 meu caso mas, ja presenciei, quando estou a espera que ha
uma aten¢do, ha uma atencdo grande, em termos de servi¢o nacional de
salde em relacdo aos Diabetes porque vejo que h& consultas proprias, ha
consultas proprias para essa gente e ha algum cuidado que o proprio servico
tem, com, com as pessoas portadoras da doenga.

Tenho nocdo é que nunca tivemos qualquer tipo de empatia, eu e a
senhora (médica de familia).

N&o sei (como ser ajudado na Diabetes) (...) seria um médico mais
na base da amizade, seria, ndo sei, ndo, sinceramente ndo estou sensibilizado
para a situacao.

Nao sei se sdo suficientes (os apoios institucionais) (...) que ha
preocupacdo no Servigo Nacional de Salde em relagdo aos diabéticos, isso
eu julgo que ha.

Houve, no custo do medicamento (impacte econémico).

Essa é uma pergunta daquelas que eu ndo posso responder porque
eu nunca procurei ajuda (ajudas institucionais) (...) eu acho que isso ¢ tudo
muito bom agora, é preciso é que as pessoas estejam sensibilizadas para
quererem ajuda.

Se algum dia ou alguma vez eu tiver a consciéncia de que a
Diabetes me esté a tirar qualidade de vida era capaz de recorrer e ir para la
(a um programa multidisciplinar para apoio a Diabetes).

Né&o quero tirar valor nenhum a Diabetes mas ha tanta coisa que 0s
politicos tém que fazer antes da Diabetes.

Estamos numa situagdo que ndo é facil, os orcamentos apertando,
isto, aquilo € o outro, ndo ¢ facil (...) os lobbys, os laboratérios, dos médicos
e dessa gente toda.

Entrevista 2
(eixo 2)

Durante duas semanas (internado por causa da Diabetes).

Uma vez por més (consulta da especialidade). Eu converso com ele,
com ela neste caso. Sim tenho feito alteragfes, quando erro ela diz-me logo
para fazer aquilo, aqueloutro.

E 0 meu pai que me acompanha mais vezes ao médico.

Eu ndo tomava o aglcar, eu tomava uma coisa doce e aquilo
aumentava e o0 que ela queria que eu fizesse é que tomasse mesmo o agucar.
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Fago tudo menos a “benta”, a insulina que € suposto estar ativa
durante o dia, essa é 0 meu pai que faz.

Entrevista 3
(eixo 2)

Pelos médicos sim (...) hd uma Doutora Ana Luisa, que é a minha

por sinal... que ¢, eu direi... dada de corpo e alma & Associagdo
(acolhimento na Associa¢ao).
Sim. Ha pelo menos uma nutricionista e uma enfermeira, principalmente
uma enfermeira que da o primeiro apoio a quem chega la que quem quiser
pode renovar, aquelas pessoas que ndo metem tdo bem na cabeca, podem ir
ouvir sempre que queiram as primeiras pessoas que vao (obtengdo da
informacéo sobre a Diabetes).

Para resolver sim. Procuro embora que, eu sou uma pessoa que
estou bastante informada (procura a Associacdo para a resolucdo de
problemas relativos a doenga).

Toda, acho que até o facto de termos uma pessoa que nos siga que
seja sempre a mesma equipa dentro dos possiveis ao dar a conhecer todo o
plano da, a equipa gque nos estava a seguir, da equipa gue venha, isso agora
até é muito bom porque temos o cruzamento de dados neste momento até é
muito bom, a gente ja chega a um local e esses cruzamentos ja estdo dados
(importancia da equipa médica).

Sim. Embora que, ache que a Associagdo estd mais, mais inclinada
para esse campo porque se estd numa, porque se esta na Associacdo, e se
estd umas horas la e os empregados se apercebem, mesmo ndo sendo a
enfermeira, se 0s empregados se apercebem que estdo l&4 desde as 8 da
manhd e que chegou as 11 e ainda I& esta, a empregada passa com um
carrinho e procura se quer um chd, beba um cha, tome la o pacotinho de
leite, tem aqui umas bolachinhas, é diferente no hospital isso ndo acontece
(apoio prestado pelo Hospital Santa Maria e da Associacdo).

Nunca seré suficiente para tantos doentes (apoios institucionais).

Houve uma altura que achei que o hospital era insuficiente e fui,
passei a ir a um medico particular.

Fui eu que soube da Associacao e procurei, e procurei realmente que
iSSO acontecesse.

Neste momento, neste momento acho que para o diabético é cada
vez, ha cada vez mais disponibilidade no saber, na informacdo porque os
médicos estdo muito atentos.

E dificil de dizer, a intervencio estatal € muito ma neste momento
(risos) em tantos lados, ndo é. Se olharmos com 0 que se passa com a
educacdo como é que eu vou pedir (forma de intervencdo estatal).

Muito dificil se eu tinha e, tenho que fazer tantos exames e nao 0s
pagava para os fazer, neste momento estou a paga-los.

E um bocado dificil, eu neste momento tive que fazer exames e
paguei cento e tal euros para os fazer. Ora, se tiver que fazer
amiudadamente estes exames e se eu lhe disser que a minha reforma séo 303
euros, imagine que se eu tivesse que comer da minha reforma, imagine.

Neste momento acho que o governo que temos é um caso perdido.
Se eu tinha a regalia de ndo pagar esses exames e me tiraram essa regalia e
agora venho a saber sO os diabéticos que se picam é que tém desconto
imagine eu que fiz tudo para ndo ser picada, quando eu tinha os 400
quiseram-me por a picar e eu fiz tudo para ter os 70, 90 de glicemia
portanto, pois eu tenho que pagar 0s meus exames como qualquer pessoa.
Portanto, um diabético tem que levar a vida a fazer exames. Estd mal.
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Porque um diabético é diabético para toda a vida, ndo posso concordar com
isso. Portanto, acho que o Estado estd neste momento muito a andar para
trds nesse campo.

Fazerem mais pela educacéo e pela satde, pela educacdo porque séo
0s homens de amanha e as mulheres de amanha, ndo € e, pela salde para 0s
manter uteis para amanha.

Entrevista 4
(eixo 2)

Fui a médica de familia, ndo me queria receitar e ndo me receitou a
maquina para medir c4, tinha que ir todos os dias a farmacia.

N&o ajudou em nada, ndo ajudou em nada (...) disse que era uma
coisa simples e que eu que ndo estava muito, quer dizer, muito adiantada.
Depois é que a minha filha se preocupou e foi comigo a outro médico e €é
que explicou o que era.

Eu acho que ndo, eu ndo tenho apoios nenhuns (se sdo suficientes os
apoios do Estado).

Apoiasse mais 0s pobres e as pessoas mais necessitadas, é o que eles
nao fazem (...) a reforma pequena e nem sou isenta, nem de ser diabética
ndo tenho isencdo nenhuma, pago tudo, tudo a minha custa.

N&o, pela minha médica ndo, era médica que tinha, nunca me
informou, tanto que ndo me queria passar as coisas (apoio da equipa
médica).

Muita gente precisa muito de apoio que ndo tem, quem reside na
provincia, certas zonas que ndo ha médicos, é preciso mais médicos, ndo
tém ninguém nem as familias, nem compreendem, muita gente ndo
compreende essas doencas era normal que houvesse mais apoios. Porque
guem esta na cidade tem outros privilégios do que tém nas provincias

Entrevista 5
(eixo 2)

N&o, ndo, nunca (dialogo com o médico de familia).

Eu ndo sei nada sobre a minha doenca, s sei que é uma doenca
chata, ndo doéi e a gente ndo pode pronto.

Eu ndo (nunca tirou duvidas sobre a doenca).

N&o, estd a ver, eu estou bem, ndo me doi nada (ndo precisa de
informacdo sobre a doenca).

(...) eu gosto pouco de ir aos médicos. A gente se vai doente, doente
vem

S6é uma vez. Quando mos encontraram (internamento devido a
Diabetes).

Era conforme, se eu estivesse bem boa ia sozinha se tivesse pior
tinham de ir, o meu filho comigo (acompanhamento dos familiares ao
médico).

Nao, fica muito caro as fitas, s6 nos ddo a insulina, ndo nos dao
mais nada (apoios institucionais) (...) € preciso pagar as agulhas, é preciso
pagar as fitas.

Ah, pois é. Atdo ndo é, as fitas sdo caras (impacte econémico).

Darem-me a medicacdo, 0 que € preciso tudo, é o que nos
mereciamos tanto eu como os outros diabéticos que é uma doenca que nao
tem cura e haviamos de ser mais ajudados (como gostaria de ser ajudada).

Ah, entrava se pudesse (programa multidisciplinar).

Eu acho que sim que haviam de ajudar mais (as equipas médicas).

Eu vivo, ndo tenho problemas nenhuns (vive bem com a doenca).

N&o, ndo (ndo fala com a enfermeira sobre a doenca).

Hoje estava a 200 mas eu sei porqué (risos). Eu fiz anos no sabado e
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ontem veio c& o meu filho e a minha nora e a minha nora trouxe-me um
bolo, fez o bolo de manha e veio-me ca trazer e eu comi s6 um bocadinho
mas foi o suficiente para estarem a 200 mas ha noite ja esta mais baixo.

Gostava (risos) que acabassem com esta doenga mas ndo sao
capazes. J& houve tantas reunides de médicos estrangeiros e tudo e ndo ha
maneira.

A minha reforma vai toda para aqui e ndo chega com os
medicamentos. Os medicamentos sd0 muito caros e eu gasto muito
medicamento.

Entrevista 6
(eixo 2)

O meu médico também foi sempre, via isso como uma coisa normal
e eu comia, ndo comia coisas assim exageradas.

Que ndo comesse doces, chocolates e certas bebidas e essas coisas
assim, principalmente doces, muita dogaria.

E o suficiente (a informag&o que tem sobre a Diabetes).

Nao, é normal (impacte econémico).

Entrevista 7
(eixo 2)

Ela disse-me ndo me disse nada (a informacdo que o
medico disponibilizou).

H& tanta gente que os tem por isso é que eu ando mais
aliviada (preocupacdo com as consequéncias da Diabetes).

Entrevista 8
(eixo 2)

As vezes vou (se vai a consultas médicas).

Nada ainda (se 0 médico a informa sobre a Diabetes). O médico
nunca me disse nada.

Sinto-me sem forgas e sinto-me assim muito mole, sinto-me coisa,
entdo é que me disseram que eu tinha Diabetes.

A senhora enfermeira (é que fala sobre a Diabetes).

Agora a senhora enfermeira, eu nunca a fiz, a senhora enfermeira de
més a més a que nos tira, foi este més no dia ndo sei de qué tinha-os a 150,
nao era muito v4, mas 150 ja é bastante (quem mede a glicémia).

Entrevista 9
(eixo 2)

N&o, nunca me explicaram nada (informacao disponibilizada pela
equipa médica).

A senhora enfermeira esta a par de tudo e o médico que ca vem de
vez em quando também esta a par disso tudo, uma vez ja estive a falar com
ele mas nunca me falaram dos Diabetes.

Eu gostava de saber coisas mais sobre a doenga, s6 sei 0 que 0S
Diabetes fazem as pessoas, que eu vi a minha cunhada, ndo é, o resto ndo sei
mais nada, ndo é.

Entrevista 10
(eixo 2)

N&o, eu ja estou mentalizada (ndo pretende ter mais informacéao
sobre a Diabetes).

Fiquei 14 3 meses internada, na Guarda. (...) Por causa dos Diabetes,
depois enquanto eu ndo soube dar a insulina e fazer tudo ndo sai. (...) Ja ndo
tem conta (o nimero de internamentos por causa da Diabetes). Agora com
estas injecdes € que tenho acalmado mais, andam mais controlados.

Agora estou aqui (no Centro de Dia) medem-me a insulina e os
Diabetes, levo-a ja medida para casa. (...) Antigamente era eu que a
regulava nas canetas mas como agora esta € a das modernas.

Explicaram, para tirar certos farinhagos, coisas de doces nunca mais
toquei em nada (informag&o disponibilizada pela equipa médica).
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N&o sei 0 que é isso (pergunta sobre se tinha pé de diabético pois
durante a entrevista falou que tinha dores nos pés e que o médico lhe andava
a tratar deles). Nao, o médico de familia j& me esteve a ver foi a unhas e
deu-me comprimidos, ando a tomé&-los (o médico nunca falou sobre o pé de
diabético) (...) Vé-me o0s pés, e V€ tudo, ndo é, e mais, no resto vé nos
computadores, manda-me fazer analises.

Podia fazer mais bem, ainda temos uma coisa boa porque nos déo a
insulina e a medicacao, insulina e as agulhas (apoio econémico estatal).

O que eu precisava é gue ajudassem mais quem precisa.

Na Diabetes gostava que dessem até alguma coisa para a
alimentacéo e tudo porque a gente ndo tem posses para isso. Mas, como eu
vou estando aqui agora porque em casa hao tinha posses. A gente tem uma
reforma muito pequenina.

Eu o que sei é o que me explicam os médicos (se gostaria de ter
mais informacdo sobre a Diabetes) (...) Nao, porque ao fim e ao cabo eles ja
me estdo a socorrer no gque € preciso, nao €, porgue isto nao tem cura, é uma
coisa, a gente € assim, podia ter mais um bocadinho de alimento, ndo €, mas
é quando se tem menos.

Quantas vezes, eu tinha que comer 0 que ndo era coisa, porque se
nado, se fosse s a fazer a dieta que era dado eu ndo dava, como aqui é sé
dietas eu ndo me sinto com forcas (sobre se a sua alimentagdo era
deficitaria).

Entrevista 11
(eixo 2)

Quer dizer tenho dificuldades ndo sei ler porque umas vezes eles
estdo mais altos outras vezes estdo mais baixos, quando estdo mais altos tem
gue levar mais unidades e eu ndo sei e entdo é a senhora Enfermeira que me
da sempre. (administracdo da insulina).

N&o nada, porque ela sabe bem que os tenho, ela vai medir-me os
Diabetes, a medida que estdo os Diabetes ¢ que me da a insulina
(preocupacao com as consequéncias da doenca).

N&o perguntei nada entdo (informacdo sobre a Diabetes). Entéo,
tomava os comprimidos a noite e de manhd e andava.

Nao, o0 que é que eu vou fazer? Eu sei que os tenho, tiraram ndo me
tiram (preocupagdo com a doenga).

Entrevista 12
(eixo 2)

Porque me sobem os Diabetes, por exemplo, ndo como figos, mas o
médico (risos) disse-me nem bananas, nem meldo, nem figos, nem uvas,
mas isso também ndo como, as bananas até comia mas agora nao as como e
assim certas coisas doces evito um bocadinho mas, se for bolos e isso
também ndo como muito (informag&o sobre a Diabetes).

Séo, porque, eu como estou a dizer a senhora, tenho alguém 1a em
cima que me protege porque nada me preocupa. As minha irmas ndo vém
ca, ndo tenho desgostos, ndo tenho coisa nenhuma, ndo me importo, sinto-
me feliz, ndo me importo de estar sozinha (sobre apoios econdmicos).

Estavam altos, ja os tive a 400 foi no hospital, deram-me a
informacéo era para ter cuidado com a boca.

Falo com a senhora enfermeira (sobre a Diabetes).

Pergunto a senhora enfermeira ou se coisa, Ou vou pego marco uma
consulta e vou ao meu médico (quando precisa de saber sobre a sua satde).

O médico disse-me logo tudo explicou-me. E bom. Disse-me logo,
cuidado com a boca, o que ndo podia comer, ndo podia comer, podia comer
de tudo poucochinho.
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(...) olhe, a minha reforma é pequena sdo 302 euros mas, estive na
minha casa nunca me faltou nada, gragas a Deus, olhe, eu tinha muita coisa,
sabe 0 que € que eu fiz? Venda, ndo vendo, dei tudo.

Eu gostava de saber porque eles dizem que sdo perigosos, uma
cegueira nunca mais se volta a ver, ndo sei (saber mais sobre a Diabetes).
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Apéndice 9 - Sinopse das Entrevistas Realizadas aos Familiares dos

Diabéticos

Eixo 1 — O tipo de impacte na vida pessoal, familiar e social de ter um familiar

diabético

Entrevista 1
(eixo 1)

A minha maior dificuldade foi, eu pus a hip6tese que ele podia ser,
(ehhh) mas ao mesmo tempo ndo conseguia que ele fosse a uma consulta
(...)a Diabetes dele ndo estd ainda num estado avancado, segundo diz a
médica mas, que € preciso ter os seus cuidados, como é 6bvio. E isso para
mim j& se tornou logo preocupante quando soube isso.

Eu conhecendo um pouco as complicagbes da Diabetes, que a
doenca possa ter no futuro dele estou sempre a alerta-lo para as situagdes
(hummmm) ndo s6 de comida como até da vida que por vezes levamos, de
pouco exercicio fisico (...), até porque ele ¢ uma pessoa que nao, ndo quer
ou ndo esta ainda muito assumido,

Sei as vezes de eventos que sdo organizados para os diabéticos e, eu
tento motiva-lo e vamos os dois.

Eu acho que ele vive em negacéo.

Sim, toma a medicacao sempre foi certinho. Desde que a medica lhe
disse que os tem que tomar, ele esta a tomar duas tomas por dia e, € isso ndo
tem falhado.

Eu gostaria de ajudar mais se ele me ouvisse (ahhh) acho que o
grande problema é esse € ele por vezes ndo quer ouvir.

Ele ndo é uma pessoa que fale sobre o assunto, tenta sempre fugir do
assunto.

Eu quero ajudar, quero acompanhar, quero perceber que isto ndo vai
mais além mas, acho que ele ainda ndo esta, estd na fase, se calhar da
negacdo e ndo esta, ndo esta realmente com vontade de me ouvir e de ser
ajudado, pelo menos por mim e por isso, a minha maior dificuldade é por ai.

Eu posso dizer que ndo conheco ninguém com quem ele partilhe
isso.

Eu acho que ele tem receio de, de um momento para 0 outro ser
privado de tudo aquilo que ele gosta.

Eu gostava que ele me ouvisse (...). Gostava que eu lhe dissesse,
vamos caminhar ou vamos fazer outra coisa qualquer que tivesse a ver com
a parte fisica e até do regime alimentar e que ele logo a partida dissesse que:
“Sim senhora, a partir de amanha vamos fazer” (...) ele ndo gosta que eu lhe
diga as coisas.

Eu sinto pena que n6s por vezes ndo chegamos a determinado
acordo, entre no6s, ndao ficamos bem um com o outro porque ele ndo, ndo
respeita aquilo que eu lhe pego ¢ um sentimento (...) eu fico, eu sei 14, com
alguma tristeza. Nao quer ser ajudado, olha, paciéncia, 0 que é que eu hei de
fazer mais, ndo posso, ndo quer, ndo quer. Mas, isso entristece-me muito,
fico muito frustrada porque acho que se ele me ouvisse se calhar até a nossa
relacdo, se calhar estava um bocadinho melhor em determinadas alturas.

E assim, eu muito embora fique preocupada procuro que essa
preocupacdo ndo passe para a minha vida, ndo s6 pessoal como profissional
porque acho que o problema € dele.

Faz questdo de ir sozinho (ir ao médico).

N&o, tenho conseguido controlar a situagdo sozinha (recorrer a
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algum tipo de apoio).

Tem dias que quando o vejo realmente exagerar naquilo que eu digo
para nao fazer e faz fico, fico um bocadinho mal, até comigo mesma, mas
tenho outros que consigo perfeitamente passar, passo ao lado, como se
costuma dizer.

N&o, ndo sinto, até porque eu ndo sinto que eles percebam que ele é
diabético portanto, ndo, ndo posso sentir isso (alteragdo no ndcleo de
amigos).

Agueles que eu considero amigos, penso gque quando souberem ou
guando realmente as coisas forem um bocadinho mais clarificadas a esse
ponto penso que ndo vao, ndo acredito que tenham qualquer reagéo
negativa, pelo menos aqueles que eu considero amigos ndo vao ter qualquer
reacdo negativa, muito pelo contrario, vdo querer também ajudar e, e, e,
tirar-lhe algumas ideias fixas que ele tem para o poder ajudar mas,
atualmente, penso que isso ndo se da porque eles desconhecem.

E assim, nos ja faziamos, eu falo mais em termos de atividades
fisicas, nés ja pardmos ha muito tempo, enquanto, enquanto estudamos
fomos, ele jogador de uma atividade eu de outra, prontos, mas tinhamos
alguma atividade fisica, depois de casados estivemos ali uns anos sem fazer
praticamente nada, depois mais tarde, isto h4 meia dlzia de anos para cé
comegdmos a sentir alguma necessidade de, de fazer caminhadas, até com
grupos de amigos e, realmente, ndo, ndo tem diretamente a ver com o
problema da, da Diabetes porque ja o faziamos mas, também néo fizemos
mais ou menos por ele os ter.

Eu ndo tenho certezas mas, ha coisas que, que ele gostava muito de
fazer e que agora ndo lhe da tanta importancia e ndo sei se esta relacionado,
porgue isto depois ha, ha, ha coisas que estdo, digamos que coladas, na
minha opinido com, com o facto de também ter esta doenca.

Nao senti ndo, penso que ainda ndo cheguei a essa fase (...) acho
gue ele ainda ndo exige tanto que eu tenha realmente essa, esse trabalho
extra, ndo (dificuldade em conciliar o trabalho com o apoio ao diabético).

E tranquilo (aceitagdo por parte da entidade patronal). Eu vou
procurar que continue a ser tranquilo (...) quero ver se continuo a levar a
minha vida profissional tranquila, sem grandes interpelacdes.

Entrevista 2
(eixo 1)

A dificuldade foi mais antes de se descobrir, uma vez descoberto
deixou de ser dificuldade. Foram quase 15 dias que a gente ndo sabia o0 que
era isso ai foi um bocado dificil.

Talvez mais tempo e mais contato (alteracdo da relacdo com o
diabético). Talvez, um bocadinho mas, ndo, ndo € devido a doenca, € devido
a mais contato.

Néo, a preocupacao é 0s nimeros, se 0s nimeros estdo bem ndo ha
preocupacdo nenhuma (preocupacdo com o familiar).

Alterou-se a alimentacéo, eu acho que foi bom, uma alimentacéo
melhor.

Sim, acabaram-se, por exemplo, com os gelados cheios de agUcar,
ndo é, e todas essas porcarias de doces e isso tudo, que eu sempre considerei
uma porcaria mas, entravam muito, desapareceram e, portanto, nesse aspeto
foi muito bom.

Revolta ndo, ansiedade ndo, o que é que eu sinto (pausa) nem sei 0
que é que eu sinto. N&o sei descrever.

Mas isso eu ja fazia antes, de vez em quando portanto, tentamos dar
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uns passeios de bicicleta. (...) Agora, agora ele é que ndo gosta tanto,
antigamente gostava mais, ndo é. Agora tem que ser mais puxado para ir.

No hospital ofereceram (apoio psicolégico).

N&o, acho que a alimentacdo é melhor e se for bem acompanhado,
pelo menos o que os médicos dizem, ndo ha problema nenhum. O problema
é s6 se fizer asneiras (medo do futuro do familiar por ser diabético).

Foi para explicar, ndo, ndo, porque nunca encontrei literatura muito
clara sobre o assunto e portanto, esse contato direto foi bastante vantajoso
(importancia da equipa médica).

N&o porque é muito em casa. E escrever, é coisas desse género e
portanto, estou bastante em casa (pausa). E quando ndo estou ele também
sabe, ele ndo precisa, ele ndo precisa do acompanhamento. (conciliar o
trabalho com o apoio ao familiar diabético) (fala do pai)

Pode, pode, fico tranquilo (o0 doente ficar sozinho em casa pois €
menor).

(...) eupasso o dia todo na escola e ele sabe, passamos o dia todo na
escola e ndo podemos, ainda vimos para casa com trabalho é muito dificil
estarmos a fazer um controlo a 100% (fala da mée).

Entrevista 3
(eixo 1)

Entretanto nds os dois, ela primeiro e depois fui eu também
inscrevemo-nos na Associagao dos Diabéticos de Portugal.

Néo (se sentiu alguma dificuldade quando a esposa foi
diagnosticada com a Diabetes).

Pois, eu procuro ajuda-la em todos os pormenores, ndo é portanto,
em casa, portanto auxilia-la naquilo que posso e sei e que, portanto,
acompanhou sempre portanto, somos muito carinhosos um para o outro,
tenho acompanhado sempre a coisa dela, vivemos portanto, juntos o dia
todo, portanto, o dia todo aqui.

Sim, alguns ajustes de alimentacdo sim, portanto, passou-se a evitar
0 acucar, a evitar o sal em demasia portanto, fazer uma dieta equilibrada e
ndo se comia tanta carne como se comia anteriormente mais virado para o
peixe e portanto, a nivel de bebidas é normal nds portanto, eu ndo nego
portanto, eu bebo um copo de vinho, eu bebo um copinho & refeicdo, é
natural (alteracdo na sua vida devido a ter um familiar diabético). (...) até
reconheci que foi uma coisa positiva.

Sim, sim, a maioria das vezes vou (acompanhamento ao médico).

N&o digo que 100% mas, 99% (a relagdo com a esposa).

Naio. (...)Era uma previsdo que ja se calculava portanto, ela ja tinha
antecedentes da diabetes é natural que ela tivesse portanto, sintomas, mas eu
acompanhei sempre portanto, eu sempre me adaptei perfeitamente a situacdo
dela (qual o sentimento que teve com a descoberta da doenca da esposa).

N&o (recorrer a algum tipo de apoio).

(...) quer dizer a vida que ela tem, ela tem uma vida portanto, um
bocado, muito ocupada agora e ndo, quando a gente chega a casa quer,
especialmente ela quer é descansar (realizar atividade fisica).

(...) ndo, dificuldade nenhuma (conciliar o trabalho com o apoio ao
familiar diabético).

(...) em termos de doenga eu creio que o nosso futuro infelizmente
ndo é como desejariamos.
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Entrevista 4
(eixo 1)

Inicialmente, fiquei bastante surpreendida na medida em que, ndo ha
diabéticos na familia.

O meu relacionamento com a minha mée em relagdo a isso é muito
complicado porque ela ndo é muito boa doente no sentido em que ndo
cumpre (risos) aquilo que o médico indicou como sendo 0 mais correto para
uma pessoa diabética pelo que, 0 meu relacionamento com ela é um pouco
de alerta, quando vejo que ela estd a cometer irregularidades a nivel
alimentar e, chamo-a a atencdo e digo-lhe que ela ndo deveria estar a comer
aquilo porque Ihe faz mal ou nomeadamente chamo-lhe muito mais vezes a
atencdo para o facto da necessidade dela comer mais vezes ao dia porque ela
tem muita tendéncia para as refeicGes ditas principais pequeno-almoco,
almoco e jantar e, ndo fazer aquelas refei¢cGes intermédias que o médico
aconselhou pelo que, estou sempre a alerta-la para o facto de ela ndo estar a
cumprir o que o médico prescreveu a nivel alimentar.

(...) devo esclarecer que o meu relacionamento com a minha mae é
extraordinariamente bom, sé discordamos a nivel médico (risos) porque ela
ndo cuida muito bem dela propria e portanto, as vezes eu tenho que me
zangar com ela mas é no sentido de ela se cuidar mais de si ou melhor de si,
0 gue eu gostava mesmo que ela fizesse era que tivesse em conta 0s
ensinamentos e ndo, e ndo se estivesse a prejudicar a ela propria ao ndo
cumprir aquilo que é considerado como sendo o melhor plano ou o plano
mais equilibrado, do ponto de vista alimentar para uma pessoa com 0
problema da Diabetes.

(...) ela propria decidiu que ndo tomava mais nenhum comprimido e
que ia evitar comer doces e outras coisas de forma a tentar controlar, pela
alimentagdo apenas, pela alimentagdo o nivel de glicemia no sangue (...) eu
gostaria que ela fizesse de x em x horas fazer uma pequena refeicéo, ligeira
e, tenho sempre medo que ao ndo fazer isso ela entre em hipoglicemia ou
(ahhhhhh) pronto e, que tenha algum problema e estando eu ausente, no
trabalho e ela estando sozinha em casa, eu estou sempre a pensar que ela
pode ter uma hipoglicemia ou desmaiar por causa disso e depois ndo estar ca
mais ninguém em casa e quando eu chego a casa pode ser tarde de mais para
socorre-la, é esse o sentimento mas, ndo tive nenhuma raiva, nenhuma
revolta até porque por aquilo que o médico explicou com uma alimentagdo
equilibrada ndo, ndo seria um caso grave de Diabetes.

(...) fiquei com muito receio, (...) os meus receios, quando soube
gue ela tinha Diabetes eram no sentido das consequéncias graves que a
Diabetes poderia provocar se ela ndo tivesse os cuidados que lhe eram,
enfim.

(...) nd3o senti raiva nem revolta alids porque o que o médico
explicou, a Diabetes da minha mée ndo é os niveis, ndo sdo muito elevados,
por exemplo, neste momento, apesar de ela ndo cumprir estritamente o
plano alimentar que lhe foi prescrito, ela consegue andar nos niveis de
glicemia 89, 90, nédo chega aos 100.

Né&o fiz qualquer alteracdo para além de estar permanentemente a
chamé-la a atengdo. (...) Tirando isso a nossa vida continua exatamente na
mesma, ndo houve qualquer alteracdo a nivel pessoal nem profissional.

(...) ndo foi necessario (apoio econémico).

(...) ndo tenho porque ela é perfeitamente autonoma, ndo,
felizmente por enquanto é uma pessoa muito autdnoma é claro que ao longo
do dia de trabalho de vez em quando telefono para casa para saber se esta
tudo bem, tenho apenas esse cuidado (alteracdo no trabalho devido a doenca
do familiar).
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Entrevista 5
(eixo 1)

N&o, ao principio ela ndo tomava insulina, tomava medicacéo e ela
conseguia-se orientar com a medicacao, por isso nao foi dificil, foi mais um
(dificuldade em ajudar o familiar).

O problema aqui, por isso se agravou, foi que ela comegou a
desorientar-se no dormir, na alimentagéo.

(...) no inicio foi falado com ela, conversou-se porque havia certas
coisas que ela tinha que evitar.

Ela sempre fez a vida dela normal.

(...) a filha é que ia sempre com ela (acompanhar a doente as
médicos).

(...) quando ela vai a consulta vai sempre a filha, que ela esta na
Guarda e a filha acompanha-a sempre, eles tém que transmitir o que diz o
médico ou transmitem-me a mim, normalmente é sempre assim que
acontece, e eu transmito a enfermeira ou vem uma carta escrita e pergunto
sempre a enfermeira sempre o que o médico diz.

N&o porgue pronto, quando eu comecei a ajudar comecei por trazé-
la para aqui (Centro de Dia), foi a melhor solugdo que a gente arranjou,
trazia logo de manhazinha comigo e ia as cinco e meia, que é a hora da
minha saida e eu levava para casa (conciliar o trabalho com o apoio a
doente).

(...) quando vim para ca (trabalhar no Lar de Idosos) e quando
acontecia alguma coisa era comigo que vinham ter, ndo era com mais
ninguém.

No entanto, dentro das minhas possibilidades e daquilo que eu posso
tentava ajudar sempre, ndo é.

Entrevista 6
(eixo 1)

(...) foi sempre medicada diariamente s que ela, os medicamentos
eram-lhe receitados s6 que ela ndo tomava como devia ser, evidentemente
ndo fazia o tratamento.

Né&o fazia a medicacdo, ndo tinha o descanso, nédo tinha nada disso.
Agora, em junho a minha irmd como vivia sozinha esteve muito tempo
comigo mas depois ndo estava bem queria vir para a casa dela que € aqui no
bairro, pertinho daqui portanto, tinha tudo aqui a mao, pastelaria, café, tinha
tudo e ela gosta muito dessa vida, pronto, e entdo, veio e ja estava ha
bastante tempo na casa dela, em junho caiu e ficou toda a noite la em casa,
eu telefonava de manhd, ela ndo me respondia o que ndo era normal, e entdo
viemos ver e ela estava realmente caida, ficou toda a noite la caida,
chamamos a ambulancia foi para |4 em cima, depois foi para a Guarda, e la
esteve.

Depois teve que ser mesmo internada no Lar, porque eu ndo podia, a
outra minha irma também ndo podia e depois eramos 5 pessoas a cuidar
dela, era eu, era essa minha irmd, era 0 marido da minha irmé, era uma
empregada minha, era a empregada dela, que s6 iam assim as horas mas que
ndo se podia deixar porque ela pronto, € um corpo pesado e ndo podia
pronto (...) Ela sempre rejeitou a ideia do Lar. (...) Mesmo aqui diz que
logo que esteja boa vai para a casa dela.

Entre noés e a propria médica e os médicos diziam tem que tomar
esta medicacdo se ndo tomar isto aumenta pronto. Depois ela, a médica
receitava-lhe dois e ela sé tomava um, era assim, fazia o que queria, nao
controlava como devia ser.

(...) sempre, isso acompanhava sempre (risos) ela foi sempre muito
independente e embora va fazer agora 89 anos mas, foi uma pessoa com
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uma forca e dindmica.

Sim, apesar da idade eu fui sempre mais para a minha irma como
uma mae do que ela para mim (risos) mas, aquilo que eu lhe digo ela aceita
mesmo assim, embora as outras pessoas nao, aquilo que eu disser é que esta
bem, nesse aspeto, embora as vezes custe um bocadinho mas pronto mas, é
isso (relacdo com a diabética).

N&o, nesse aspeto ndo, porque ela estava na casa dela e eu estava
na minha, a Unica alteracdo era o aviso constante.

Sinto porque eu ndo podia trata-la, eu ndo tinha condi¢des de tratar a
minha irma porque se eu fosse tratar a minha irma portanto, eu vivo também
sO, ndo é, se ndo fosse o Lar eu teria que me dedicar inteiramente a minha
irma e entdo, a minha vida parava, as minhas coisas porque eu nao podia
fazé-las porque eu ja ndo tenho idade nem forcas para muito mais e entdo,
estando aqui estd muito bem (tranquilidade por o familiar estar num Lar de
Idosos). Pois com certeza, esta limpa, esta cuidada, tem alimentacéo a horas,
tem tudo.

Entrevista 7
(eixo 1)

Né&o, nem como enfermeira nem como neta porque ela como assim
qualquer outro idoso sdo muito teimosos e continuam a achar que sabem
fazer as coisas. H& uma coisa que ela tem boa, se eu lhe digo, avo isto faz
mal, ela corta radicalmente, ndo € daquelas pessoas que, as vezes eu digo-
Ihe, ndo ha problema podes comer um doce de vez em quando ndo, cortou
radicalmente é, o que ela acha que pode fazer bem faz e ponto final, nem
sequer ouve 0 que nos temos a dizer e ndo ouve (se a relacdo com a doente
diabética é boa).

(...) aceitou facilmente a unica coisa ¢ que cortou radicalmente tudo
aquilo que ela achava que lhe podia fazer mal, inclusive até em demasia.

Ela sabe que pode comer de tudo, ndo pode exagerar mas ela prefere
cortar radicalmente, ela depois ndo toca sequer, quando é doces e tudo o
mais, até é dado pela casa, ela pura e simplesmente ndo toca (informagao
gue a doente tem sobre a Diabetes).

Aceitou como ndo ficou com a insulina era mais um comprimido
que ela fazia pouca diferenca lhe fez.

N&o, ela ja estd aqui a residir acerca de 14 anos, por isso, hdo
alterou em nada até porque a filha, digamos assim, primeiro até que a mae
comegou a ter essa predisposicéo para a Diabetes e logo ficamos alerta e ela
veio logo a seguir também (alteracdo no ndcleo familiar devido & doenca).

Tanto foi facil que neste momento ela ndo necessita de qualquer
medicamento.

Entrevista 8
(eixo 1)

SO soube quando ela veio aqui para o Lar (que a familiar era
diabética).

(...) a senhora enfermeira estdo a tratar dela.

Tenho (se tem uma boa relagdo com a doente).

Quando venho domingos, quintas-feiras, nunca ca faltei.

Néo senti grande coisa, porque eu tenho gente na familia diabética
ja para ai a 30 anos é uma doenga que se tem que controlar como outra
qualquer.

Ja estou preparado para isso porque eu tenho uma irméa que ja leva
insulina, ja leva tudo, j& para ai ha 30 anos ja, e no entanto ela ainda ca
anda, gracas a Deus.

Nao (alteracdo na sua vida devido ao familiar diabético).
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Sim, a vida normal por enquanto.

Entrevista 9
(eixo 1)

Para mim ndo foi assim tdo dificil uma vez que a minha mée era
diabética, portanto foi uma situagdo que ndo me fez assim tanta, ndo me foi
tdo dificil lidar com ela. Para a minha tia foi inclusive na medicacéo,
também a idade dela (risos) tem alguma dificuldade em aceitar.

E foi mesmo muito dificil consegui-la mentalizar que era preferivel
ndo comer.

Sim nés conversdvamos como era ébvio. (...) Depois que veio aqui
para o Lar sinceramente também me abstrai dessa parte porque penso que
tem aqui pessoas, tem aqui a enfermeira, que é responsavel e vai-me
transmitindo que ela toma a medicacdo, cuidados com a alimentagédo
inclusive.

Né&o (impacte econémico).

N&do, nada (alteragdo no nucleo familiar devido ao familiar
diabético).

Tive, tanto que tive, pronto, ndo sei se estd relacionada com a
Diabetes em si, se é a idade, pronto, que foi avancando tanto que tive que
tomar o passo de a colocar aqui, ndo é. Claro que tive pelo simples facto que
ela ndo tinha medicagdo, apanhei-a algumas vezes caida no chao que tive
que a levar para o Centro de Salde e Hospital, tudo isso foram fatores que
fizeram com que se calhar esta mudanca surgisse até mais rapidamente
(dificuldades de adaptacdo pessoal e profissional devido a ter um familiar
diabético).

Sim, sim, porque ndo é fécil, ndo é facil pelos horérios, as vezes a
gente tem que ficar mais, eles estdo habituados aquelas rotinas, ao tipo de
alimentagdo que tém que fazer e as horas que também tém que comer e claro
que ndo é facil.

Eu por acaso, pessoalmente ndo (...) eu é que ndo me sentia
confortavel muitas das vezes ter que abandonar o local de trabalho e ir a
casa porque aconteceu (se a entidade patronal aceitou ndo dificultou a
necessidade que tinha de ter que sair para socorrer o familiar diabético).

Eixo 2 -

Tipo e avaliagdo dos apoios politico-econdmicos prestados ao diabético e
seus familiares

Entrevista 1
(eixo 2)

N&do, a mim ainda ndo me senti envolvida, por exemplo. (...) Pelo
menos, ou ndo me envolve porque ainda ndo deu grande importancia ou
porque, l& esta, sei que hd médicos que ndo envolvem, depende do médico
ou da equipa médica (se a equipa médica envolve os familiares no
tratamento ao diabético.

Eu acho que toda a gente que vive em redor do doente, acho que
deve estar envolvido, que ele sozinho ndo, ndo conseguird suportar
realmente tudo, tudo o que a Diabetes pode dar, ndo €, ou pode tirar. Eu
acho que a familia deve estar envolvida, deve participar em tudo.

Por exemplo, no caso do meu marido, e a médica conhecendo-me,
que eu vou l& muito mais vezes do que ele inclusive, eu gostaria que ele ja
me tivesse falado no assunto.

Néo, para ja esta tudo tranquilo (impacte econémico).

Eu acho que por vezes nés ouvindo e se calhar falar do vizinho do
lado ganhamos alguma, ganhamos algumas orientagdes para poder lidar com
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0 Nosso, isso eu acho que era importantissimo. Eu ainda ndo senti essa
necessidade mas sei que elas existem e realmente € sé uma questdo de saber
a onde e quando.

Depois ndo vejo, sem irmos realmente perceber como é que as
coisas se passam mesmo a nivel de informagdo, pois as vezes pesquiso, a
nivel de internet vou ver algumas coisas que eu tenho ddvidas, nunca € a
mesma coisa que é estar a ouvir alguém que tenha experiéncia ndo sé como
doente ou até algum testemunho de alguém que va falar do seu familiar,
como é que lida com ele, nds aprendemos muita coisa ou muito mais coisas
assim e, eu acho que essa é a parte que, que nos falta fazer.

Eu tenho esperanca que sim porgue eu acho que esta, esta negagéo
estd a diminuir (se o familiar diabético a ird acompanhar no apoio que ela
procurar).

Eu ndo estava muito por dentro da Diabetes portanto, nunca me
passou pela cabeca realmente as ajudas que ja vdo existindo, os grupos de
trabalho que ja vdo também existindo e que realmente tanto ajudam o
diabético, como a pessoa que acompanha portanto, eu penso que ja ha
muitas equipas no terreno a fazer isso, embora, se calhar ainda sdo
insuficientes, ndo chegam a todos os locais e se calhar a maior dificuldade
passa por ai (...) aquilo que tenho ouvido dizer que realmente ainda sdo
insuficientes os acompanhamentos, que ainda haveria de haver mais.

(...) é capaz de haver s6 uma equipa a nivel da cidade e os que estdo
mais afastados ndo conseguirem serem acompanhados.

(...) se calhar isso é também por dificuldades economicas (...) ha
sempre a parte econémica ha de estar sempre ligada a isso (ruido) a nivel
humano sim, eu acho que, que as pessoas ndo sdo suficientes para poder
chegar a toda a gente ou toda a gente poder vir aquele grupo também.

Se forem as pessoas a virem a equipa, a sede onde as coisas estdo a
ser efetuadas, 0 acompanhamento, eu penso que ai ja& vamos mais pela parte
econdmica, sim. Ha pessoas que ndo tém possibilidade de fazer quilémetros
para ir ter com uma equipa para se sentirem apoiadas.

Muitas vezes as pessoas precisam de alguém qua as ouca, que as
saiba compreender e dar-lhe conselhos nem precisam de mais nada.

Eu sempre defendi, talvez até pela minha profissdo, acho que, eu
sempre defendi as equipas multidisciplinares acho que hd uma taxa de
sucesso muito razodvel, maior que se esperaria se tiverem varias
especialidades a tentar realmente ajudar, nem que seja sO pela ajuda, pelo
apoio que essas pessoas sejam de que doenga for, se forem
multidisciplinares sim.

Estou a falar de psicélogos, assistente social inclusive, preparadores
fisicos, educadores, professores, sei 14, depende das idades que as pessoas
tenham, faz parte de um leque variadissimo de profissionais.

Mas eu tive conhecimento que j& se comegam, pelo menos hoje em
dia, falasse mais, se calhar sempre houve, mas que ja muito jovem diabético,
portanto, penso que era importante que mesmo a nivel de escolas ja
houvesse equipas que tivessem esse acompanhamento, comegasse muito
cedo a haver esse acompanhamento multidisciplinar, era étimo.

Se eu conseguisse conciliar a minha parte profissional com uma
equipa pos-laboral, por exemplo, que me, que me convidasse para participar,
eu acho que hoje eu conseguia conciliar, gostaria até.

(...) acho que ha de certeza absoluta muito mais a fazer e tem que
comegar por eles porque realmente nds, n6s depois c& no terreno com as
nossas formagdes variadas conseguimos implementar mas, tem que haver.
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(...) criar condi¢des, programas (...) programas especificos em que,
em que pudessem recrutar todos os técnicos que se disponibilizassem para
formar mais equipas e que fossem para o terreno, nao se deixassem estar s6
em sede mas, que partissem muito para o exterior e chegarem a pontos onde
ainda néo existem, isso |4 esta, vamos, vamos tocar no fator econémico, isso
custa muito dinheiro e, portanto, os nossos politicos teriam que, que criar
realmente verbas para que isso pudesse ser implementado. Acho que isso era
uma das coisas que eles poderiam contemplar, um programa especifico para
poder, para poder depois permitir que realmente essas equipas pudessem ser
mais e cada vez com mais qualidade e mais multidisciplinar com muito mais
técnicos envolvidos e que chegassem a muitos lados.

Entrevista 2
(eixo 2)

A informacdo. Sdo duas médicas, uma para a Diabetes e outra para a
nutricdo, sdo duas médicas. Sim, essas da nutricdo ajudou bastante a
percebermos o0 que é que tinha aglcar, 0 que é que se transformava em
acucar e quantidades e os calculos (fala do pai).

Sem isso era muito dificil descobrimos. Foi indispensavel.

Olhe, para mim acho que ndo mas, cada caso € o seu caso (ajuda das
associagoes).

Nem conhego porque ndo tenho necessidade delas, ndo conhego
nenhuma mas, também ndo vejo necessidade de as conhecer (das
associagOes para ajuda aos diabéticos).

O que eu penso é que a maior parte ndo sabe nada sobre a Diabetes,
pelo menos vejo |4 na escola, ninguém sabe nada portanto, € s6 o
conhecimento, o conhecimento para poder tratar de algumas pessoas e
ajudar a encaminhar (sobre existir multidisciplinaridade para apoiar 0s
doentes diabéticos). Porque, por exemplo, 14 na escola aquilo foi um
bocado, ndo sabem nada.

E que se ndo for com pressdo e as coisas serem escritas em termos
oficiais, o pedido, as coisas ndo funcionam foi isso que cheguei a concluséo.
E ele teve outro dia uma recaida e ndo tive reacdo, quer dizer, uma recaida
de manha em que a propria professora mete o aluno fora da aula, porque
estava indisposto, nem sequer 0 manda para a enfermaria (a ajuda da escola
ao doente).

Eu na altura contatei o Centro de Salde, e uma das enfermeiras
mostrou disponibilidade de 14 ir fazer uma formacao até aos professores e
funcionarios mas, como tudo isto foi oralmente, ndo ha nada escrito, e falei
com uma das responsaveis da escola, da parte de satde. Na altura quando
isto aconteceu chamei a ateng@o a essa responsavel e a responsavel disse: “
Ah, mas a enfermeira é que devia ter vindo cd”. Quando que a escola € que
tem que arranjar horario e tem de dizer: “Olhe, estes sdo os horarios
possiveis para os professores e funcionarios estarem” e depois conjugar, isso
nunca foi feito (pausa). Como ndo ha nada escrito, ndo €, se houve ou nado
houve, a bola anda assim de um lado para o outro. Mas o Ministério é que
tem que obrigar todas as escolas a ter essa formacao. Porque podem ter de
repente alunos que tenham isto, ninguém sabe nada, nada, nada, nem sequer
saber, ndo sabe, nem quer saber.

Responsabilidade zero, liberdade total igual libertinagem, de
Portugal todo, ndo € s6 das escolas, é de Portugal todo (sentimento sobre as
ajudas estatais).

Portanto, eu para mim eu vi ali mais a ndo atuacao da escola, do que
propriamente no Centro de Salde porque é I6gico que a escola é que se deve
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organizar para falar com os professores e com os funcionérios para
determinada tarde, consegue-se conjugar para estarem todos presentes, de
certeza que havera um funcionario do Centro de Salde, uma das enfermeiras
que esteja preparada para podermos dar mais instrugdes a todos os que estdo
presentes para depois poderem atuar nestas situacoes.

(...) devia fazer parte do curriculo de um dos cursos, talvez de
biologia.

Mas, agora 0 meu maior receio é ao mudarmos de escola (na altura
da entrevista estavam a pouco tempo de mudar de cidade).

O meu desejo € que ele seja, consiga perceber que tem que fazer o
controlo sempre da alimentagéo para que ndo tenha sequelas futuras porque
é isso que ele deve, como jovem que €, ndo sabe 0 que é que podera
acontecer em termos fisicos as pessoas gue ndo tém controlo da Diabetes.

N&o tenho receio (como pai de um diabético).

(...) que o Ministério devia fazer uma norma, ndo sO para esta
doenca mas como para as outras, haver alguém responsavel dentro das
escolas.

(...) eu acho ¢é que os profissionais de saide hoje em dia, e porque a
nivel, talvez seja a nivel de hospital sdo muito frios (fala da mae). (...) De
inicio, perante nos pais, na realizacdo deste ritmo, que se tenha logo de
entrar para controlar a Diabetes, de tal maneira me horrorizou um
bocadinho, nés fomos a tal sessdo, a uma sessdo de, de, portanto, realizada
pelo hospital que eles fazem de vez em quando, de 3 em 3 meses mais ou
menos, em média, para nos dar informagdo sobre, como é que se controla a
Diabetes e normalmente tem sempre um orador que pode pertencer a
associa¢do ou mesmo ao hospital e depois estdo la muitos pais €, e 0 que eu
notei é que ha pais estdo a fazer, levam aquilo a letra, com um controlo
assustador, para mim achei assim um bocadinho, muito rigido e, e eu acho
que as pessoas tém que comecar lentamente, isto é, lentamente, e eles
comegam logo a querer uma mudancga que eu acho que é capaz de ser brutal
para as criancas mudarem da agua para o vinho. (...) Porque muitas vezes a
nossa vida familiar no dia-a-dia ainda ndo esta preparada para, se calhar
termos esse tipo de controlo portanto, tem de ser introduzido lentamente, e
ndo quer dizer que nés ndo tenhamos vontade de o fazer mas tem mas tem
de ser, porque a muitas contradi¢des que hoje em dia existe na vida de cada,
de cada familia e, senti um bocadinho isso.

Eu acho que eles deviam ser um bocadinho mais afetivos até com o
préprio, perceberem que 0s pais, ou entdo, tentarem, é I6gico que eles, eu
penso que eles tém falta do estudo socioldgico dos préprios pais e pdem
tudo igual e, ao porem tudo por igual, é assim, este casal ndo esta a fazer, o
que eu vi é que eles ndo estdo a ligar nenhuma ao filho, eu sentia isso um
bocadinho quase que cada vez que eu ia a consulta, os pais quase que
levavam um ralhete da médica e, e eu tenho consciéncia que ainda néao
estava a fazer as coisas bem mas, também tenho consciéncia porque que ndo
estava a fazer ainda as coisas bem (alteragdes que gostaria de ver
realizadas).

Eu acho que ainda preciso de aprender muita coisa e acho que h4, ao
contrario do que ele pensa acho que o recorrer a associagdes ...

L& por ser professora do agrupamento, eu estava a pedir ajuda como
encarregada de educacdo, ndo como professora e, isso € que ndo me foi
dado. (...) E eu agora neste momento ndo me interessa pdr mais nada por
escrito porque vou sair dali.

Mas a diregéo resolve a partir do momento que as coisas estejam
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escritas e sejam exigidas, isso ai ndo ha nada. Quanto ao Centro de Saude
até ndo tenho razdo de queixa nenhuma, até tenho tido, porque sempre que 0
solicitei tive ajuda em tudo, até nos deram mais outra maquina, eu fui la
com ele e, e, e. No hospital é a mesma coisa, eu vou para as urgéncias e ele
é logo atendido.

Sim, sim portanto, a Unica coisa que eu tenho é esta frieza, ele
esteve |4 internado uma semana e foi 6timo. Mesmo a relagdo com os pais e
os enfermeiros foi muito bom. E ele até gostou (experiéncia que teve com o
internamento do filho).

Entrevista 3
(eixo 2)

(...) felizmente ela tem, tem muitas clientes que sdo médicas e
portanto, isso tem sido uma ajuda muito grande.

Depois decidimos entdo que ela fosse realmente para a Associacao
dos Diabéticos.

N4o, ndo de manheira nenhuma (impacte econémico).

(...) foi 14 a Associacdo, numa situacdo de emergéncia e nao havia
nenhum, ndo havia um Gnico médico na Associagao.

Eu acho que havia necessidade de mais divulgacdo. (...) Nao tém
sensibilidade para isso portanto, tém que ser massacrados aos ouvidos. Olha
que a Diabetes faz isto e faz aquilo. (...) Quer dizer ndo, eu, ndo ¢ a questdo
de ndo entender, ndo liga bem a Diabetes (...) ndo liga aos sintomas e as
consequéncias que por vezes nefastas da Diabetes

Porque a Diabetes a pessoa é portanto, como lhe digo, as pessoas
quando falam de Diabetes (...) nao ligam muito a esse aspeto, é Diabetes, a
pessoa depois se ndo comer agucar com frequéncia, se ndo beber bebidas
alcoolicas, se ndo consumir sal em demasia, a pessoa depois fica bem (...)
mas, esquecem-se que a Diabetes é o principal percursor de muitas outras
complicacBes de saude, a Diabetes é (...) percursora de algumas doengas,
por exemplo, de pessoas que tém que ser amputadas de membros (...) havia
de haver realmente um alerta, julgo eu, um alerta para aquelas pessoas,
pessoas que ndo sao diabéticas ouvissem falar da Diabetes (...) eu tenho a
impressdo que se perguntar a uma pessoa qualquer, quais sdo as
consequéncias da Diabetes mais de uma percentagem enorme nao sabe as
consequéncias.

Achava que era uma ideia realmente interessante portanto, tornar a
Diabetes mais abrangente (programas multidisciplinares).

E porque essa doencga, a Diabetes infelizmente conduz, conduz a
muitas situagbes algumas irreversiveis, ndo € mas, a pessoa tem que estar
bem identificada com a Diabetes, tem que saber o que é e saber se, se
mesmo que nado tenha tido antecedentes familiares, que é o caso da minha
mulher que tem antecedentes familiares, saber que pode vir a contrair da
doenca.

(...) aplicar as medidas de prevencdo, todas as medidas, de
prevencdo, de cura, de orientacdo, de enfim, tudo isso que, que, que conduz
a eliminacdo, eliminacéo ndo, a regularizacdo da Diabetes.

(...) eu entendo que as, devia haver realmente um departamento
praticamente dedicado s6 & Diabetes, considerasse uma doenca, que
realmente é uma doenca, que as pessoas julgam, a Diabetes ndo tem
importancia nenhuma. E uma doenca grave, a Diabetes (...) haver um
organismo que fosse abrangente em relacdo a Diabetes.

(...) quando se descobre que ¢ diabético haver, haver um organismo
que a pessoa entrava nesse organismo portanto, entrava nesse organismo e o
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organismo orientava a pessoa para poder haver um, haver um combate a
essa doenga (...) fazer-se realmente um organismo qualquer que abrangesse,
gue tivesse a abrangéncia de poder portanto, quando a pessoa descobre que
é diabético, que descobre que é diabético ser orientado para o sitio respetivo,
0 sitio respetivo seria a essa associa¢do, portanto, a pessoa é como entrar no
mundo da Diabetes, pronto, chegava entrava no mundo e depois era
orientada (...) haver um organismo portanto, epa, como todos os organismos
que tivesse as suas variantes, as suas variantes de detecdo, de divulgacéo,
orientacdo e etc.

Entrevista 4
(eixo 2)

(...) a médica de familia verificou que o doente era diabético mas
ndo tomou, ndo teve qualquer cuidado, ndo explicou a pessoa em questdo,
neste caso a minha mée o que era, 0 que significava ser diabético, quais
eram 0s possiveis, as possiveis consequéncias dela ndo cuidar de si
convenientemente, ndo, ndo explicou o que é que ela podia evitar ou ndo
evitar e, e portanto, a médica de familia ndo tomou qualquer providencia
nem acho que agiu de acordo com a situag&o.

Nem sequer fez encaminhamento nenhum portanto, ndo explicou
nada, que alimentos ela podia comer, que alimentos ela ndo podia comer, s
disse que ela estava com Diabetes e que precisava de ter cuidado mas, ndo
explicitou, ndo clarificou, ndo, ndo teve, na minha opinido, ndo fez bem o
seu papel de médica pelo que, eu tive que ir a um médico particular.

Aquilo em que fiquei muito aborrecida foi contra a médica de
familia na medida em que, houve coisas que, houve, por exemplo, a
necessidade de ter a maquina para fazer a medicao da glicemia diariamente,
a médica de familia por exemplo foi incapaz de prescrever a maquina (...)
apesar de na farmacia dizerem que bastava a médica de familia prescrever
duas caixas de tiras para controlo da glicemia que eles ofereceriam a
maquina, nem isso a médica foi capaz de prescrever (...) na altura que a
doenca foi detetada a minha mé&e tinha direito a ter isen¢do do pagamento
das taxas moderadoras e, e isencdo noutros servicos médicos e hospitalares
e, a médica de familia recusou-se sempre a tratar da papelada necessaria
para que a minha mae fosse, tivesse isencdo do pagamento de algumas
taxas, o que significa que, apesar de ter direito a isso, pagamos sempre tudo
como um doente, como uma pessoa que ndo tivesse Diabetes e, e é apenas
esse 0 aspeto que eu considero muito negativo por parte da médica de
familia, que seria a primeira a tratar do bem-estar do doente, até porque a
minha mée é reformada e tem apenas duzentos e qualquer coisa euros de
reforma, 270 penso eu, 270 euros.

A nossa médica de familia que ja estd reformada neste momento,
(...) penso que agiu muito mal, ndo, ndo fez o que era devido.

(...) acho que ndo deveria ser necessario eu pagar uma consulta no
médico particular para que esse médico explicasse a minha méde o que era
ser diabético e como viver com a Diabetes com alguma qualidade de vida na
medida em que ela tinha no dia anterior estado numa consulta do médico de
familia.

Aliés, acho que a informag&o sobre a Diabetes ndo é suficiente assim
como a informag&o sobre outras doencas também ndo é suficiente.

(...) o Ministério da Saude ndo usa os meios de informacdo que tem
ao seu dispor, nomeadamente o facto de ndés termos um canal de televisdo
que é supostamente de servico publico, como é a RTP 1, em que poderiam
ser tratados estes assuntos, de uma forma clara, com uma linguagem que
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todos entendessem porque o Ministério da Saude ndo pode esquecer-se que
apesar de haver no presente muitas pessoas licenciadas, ha também muitas
pessoas que ndo tém a qualificacdo literaria ou que tém graus académicos
que lhes permitam compreender certa, um determinado tipo de linguagem,
nomeadamente a linguagem médica, que é, a linguagem médico-cientifica
gue é muito fechada, que € muito, que o comum dos mortais ndo consegue
muitas vezes compreender e portanto, eu acho que deviam ser usados os
meios que o Ministério tem ao seu dispor, ao servi¢o da populagdo para
esclarecimento, ndo s6 de doencas infectocontagiosas, como a hepatite B ou
SIDA ou a Gripe A mas, sobre outras doencas gue, ainda para mais, a
Diabetes com o aumento da obesidade em Portugal vai ter, vai aumentar
significativamente, porque se calhar havia de comecar por fazer uma
campanha contra a obesidade, neste momento temos um grave problema de
obesidade infantil em Portugal e todos sabemos que a Diabetes, a Diabetes
tipo 2 é muito provocada pela obesidade, certo? Portanto, acho que se devia
comegar por ai, usar os meios de informacao para alertar as pessoas e para
Ihes explicar as consequéncias do seu comportamento alimentar, com
palavras e com uma linguagem que todos compreendessem.

Penso que essas areas trabalham de uma forma estanque, ou seja,
penso que ndo ha comunicacdo entre elas, por exemplo, o caso do medico
particular onde eu levei a minha mée é uma excecao porque ele diz que o
doente ndo é sO olhos quando vai ao oftalmologista ou ndo € s6 dentes
guando vai ao estomatologista ou ndo é s6 pés quando vai ao pedologista,
gue cada pessoa deve ser vista como um todo e ndo apenas como partes
isoladas porque a maior parte dos médicos vé o doente como sé uma parte,
gue € a parte em que ele é especialista (risos) o que é curioso
(multidisciplinariedade para o combate a Diabetes).

E, o que acontece é que cada uma dessas areas que me focou
trabalham independentemente dos outros parece que cada um néo quer saber
do trabalho do outro e acha que cada um deve fazer o seu trabalho e que o
seu trabalho ndo tem qualquer relacionamento com o outro, portanto, a
equipa médica trabalha, o médico trabalha sozinho, o psicélogo trabalha
sozinho, o técnico de salde trabalha por outro lado, ou seja, ndo ha
comunicacao, nao ha interligacdo, eu acho que pela minha experiéncia, eu
posso estar errada, ndo vejo qualquer interligacdo multidisciplinar nas
diversas areas, 0 que eu penso que é extraordinariamente errado, penso que
devia haver um acompanhamento que envolvesse todos os técnicos de
salde, ndo s6 o médico, como o auxiliar, como psicélogo, enfim todas as
pessoas ligadas ao tratamento do doente.

Portanto, o ideal seria nés termos nos Centros de Saude, nos
Hospitais essas equipas que vissem, pronto, que colaborassem entre si para
ajudar o doente diabético e, quando falo no doente diabético falo também
noutros tipos de doenca, ndo €, que infelizmente acontecem e sdo também
sdo tratados como casos isolados pela medicina, pela psicologia, pelo
fisioterapeuta enfim, parece que ninguém, parece que o médico tem, parece
que o técnico de salde tem pruridos em dialogar com o0 médico sobre o
trabalho que deve fazer, parece que o médico se sente diminuido se tiver que
dizer ao técnico como é que ha de fazer e parece que o psicologo se sente
menos competente se falar com o médico sobre o doente x ou y, ou seja,
parece que cada um deles se sente menos eficaz, menos competente se
conversar com 0 outro como parceiro para ajudar, para um tratamento mais
eficaz.

Penso que, podiamos fazer campanhas de alerta usando 0s meios de
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informacdo, de comunicacdo que o Governo, o Estado tem ao seu dispor,
nomeadamente o Ministério da Salde e, penso que ha certos, ha certos
doentes que deveriam, principalmente as pessoas de mais idade que tém
enfim, reformas muito reduzidas deviam ter um apoio maior do Estado do
que aquele que efetivamente tém. Penso que hd muito trabalho a fazer mas
as minhas expectativas ndo sdo nada positivas, tendo em conta o estado
critico em que se encontra 0 pais, por isso, penso que, teremos, portanto,
muitas expetativas que nunca se irdo concretizar porque cada vez mais 0S
tratamentos, eu penso que cada vez mais se vai caminhar no seguinte
sentido: quem tem posses econdmicas podera tratar-se; aqueles que tém
menos recursos financeiros nédo terdo grandes oportunidades de se tratarem
convenientemente porque o Estado ndo os apoia.

Para além de reforcar as queixas contra ao nosso Ministério da
Saude e contra nomeadamente, alguns médicos de familia em particular que
se encontram no Centro de Salde, muitas vezes contrariados e que portanto,
ndo desempenham as suas fungdes convenientemente. Agora ha de facto
grandes profissionais de salde mas aos quais s6 podem recorrer as pessoas
que tém recursos financeiros porque esses ndo se encontram nos Centros de
Saude (risos) como médicos de familia.

Entrevista 5
(eixo 2)

Ah, eu realmente sO estive uma vez numa consulta com ela e
sinceramente 0 que o médico disse, era uma consulta de rotina estava tudo
bem, passou a medicagédo

Eles ja tiveram mais apoio do que o que tém porque Ihe foi retirado
portanto, quem era diabético ndo pagava as fitinhas e ndo sei qué, e agora
pagam tudo e, bastava continuarem na mesma, ndo €, ja era um bom apoio
porgue ela realmente gasta muito dinheiro na medicacéao.

E assim, eu ndo sei muito responder porque €, normalmente é isso
gue acontece quando a gente tem um problema, ai sim tenta procurar e saber
como é, como nao é, quando a gente ndo tem também ndo se interessa
muito, (...) ela é diabética, a gente tenta saber aquilo que se pode comer, o
que ndo se pode comer, como € com a insulina e a gente pouco mais.

N&o (pedido de ajuda as Associag¢les de Diabetes).

N&o sei responder porque a mim passa-me um bocadinho ao lado, a
sério (a informacdo existente sobre a Diabetes é suficiente).

(...) no inicio nés jovens se tivermos outros cuidados escusamos de,
nado &, agora quem tem claro que depois com as consultas tem mesmo que se
informar e tem que saber e procurar para saber. Agora realmente, eu ndo sou
diabética e para puder evitar também ndo sei e devia haver uma maior
informacdo, até mesmo a nivel da escola.

Eu penso que sim, como por exemplo, como ha para a sexualidade
englobar uma das matérias porque nao? Porque provavelmente ja ha
criangas com obesidade que depois poderd vir mais tarde e entdo, ai sim
podem prevenir os Diabetes (importancia informacao nas escolas).

(...) é uma doenca que nao, quer dizer, pode levar a morte mas com
o minimo de informacdo a gente também consegue controlar portanto,
também n&o sei (0 que gostaria de ver satisfeito pelas entidades competentes
para o combate a Diabetes).

Entrevista 6
(eixo 2)

N&o (apoio econémico).
Sim, agora € o Dr° Gomes, ja falei com ele varias vezes
(envolvimento da equipa médica).
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N&o estarei, agora ela estd aqui entregue, estd com uma enfermeira e
estd com um médico, eles sdo as pessoas indicadas para o poder fazer, ndo &,
embora tudo o que hd me comunicam também mas, sinceramente em
relacdo a Diabetes tenho falado sobre outras coisas mas isso ndo
(informacéo sobre a Diabetes).

Pois poderia, assim como para outras coisas, ndo é, porque isto
infelizmente ndo estd, ndo esteve, nem estara embora 0s medicos sempre
tiveram essa preocupacdo de alertar (se poderia haver outra forma de
informar a populacdo em geral sobre a Diabetes).

Para a minha irma era suficiente se ela cumprisse e aceitasse mas
nunca aceitou (se a informacdo que a diabética dispde sobre a doenca é
suficiente).

Nunca aceitou (a doente diabética).

N&o porque, por exemplo, no Centro de Salde, ela até tinha reducéo
de taxa, ndo €, por ser diabética, nunca notei que, agora ultimamente, 0s
enfermeiros diziam-me, iam dois sempre, houve um tempo que pagavamos,
cada vez que eles iam |4 a 5 Euros, agora ha muito tempo que deixou de
pagar, ndo pagava pronto, eles iam era através do Centro de Saude, quem
Ihe pagava ou como era aquilo também nunca, eu nunca procurei pronto
(impacte econémico).

(...) ha muita gente que ndo pode, ndo é, e que precisava de outras
ajudas.

Para ja, cederem-lhe ou concederem-lhe medicamentos pronto,
porque sdo bastante caros também, as pessoas ndo tém possibilidade de
tratamento embora, também aja reducdo para esses medicamentos, nao é?
Isso também ndo posso dizer porque eu nunca me debrucei muito sobre esse
problema (o que poderia ser feito para o0 combate a Diabetes).

Eu acho que sim, porque é uma doenca que se esta a espalhar cada
vez mais, ndo sO6 nos idosos mas também na gente jovem e ha muitas
pessoas ja vitimas até de cegueira (equipas multidisciplinares).

(...) uma coisa que devia mudar e que nao se compreende é: vai-Se
ao médico por uma simples gripe ou uma coisa qualquer, receitam um saco
de medicamentos, toma-se ali uns dois ou trés dias, o resto fica inutilizado,
isso é dinheiro perdido, entdo que receitassem embalagens mais reduzidas e
que ndo fosse esse desperdicio porque para quem vai comprar e para 0O
Estado que ficam ali uns medicamentos que ndo tém valor nenhum, ndo é?
Eu vou muitas vezes levar embalagens com medicacdo, medicamentos a
Farmacia, o que Ihe fazem também ndo sei, mas deixam de ser necessarios e
precisos, nao é.

(...) em vez de receitarem por tacado que ¢ como fazem, que é o
gue eu digo (risos), vem ali a gente com um saco, com uma sacada de
medicamentos que depois ao fim de ndo sei quantos dias ja ndo se podem
utilizar porque perdem a validade e estando abertos j& ndo se podem tomar,
ndo esta bem € isso que eu gostaria pronto, de dizer e, muitas vezes na
farmécia o faco, para qué é que ha de ser isto? Para qué? Embalagens mais
pequenas e entdo ia-se buscando, agora ficarem em casa, perdeu a validade e
depois ja ndo se tomam, j& ndo sdo necessarios, é dinheiro que anda tudo
assim, 0s que precisam muitas vezes ndo séo tratados como devem ser, ndo
é.

(...) que fossem fornecidos gratuitamente a quem nao pode, nem sei
se o fazem, se ndo fazem, também estou a falar sem saber mas (pausa) e
fazerem isso, penso, olhe, isso ia, isso ia para quem compra e para quem
realmente estd a prescrever a medicacdo porque ndo havia necessidade,
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pronto sdo doengas cronicas, sim senhora, eu por exemplo, tenho que tomar
um medicamento sempre enquanto viver mas, ha outros medicamentos que
nao e ficam ali e, sdo caixas, caixas, caixas.

Em relacdo a Diabetes ndo sei, eu gragas a Deus até ao momento
néo tenho.

E possivel que sim, que me tenha descuidado mas como Ihe digo,
portanto, a minha irmd era ela que ia e que cuidava, que eu me limitava
muitas vezes a acompanhar e ouvir o que os médicos diziam: “Tem que
tomar, isto € para tomar” e recitavam-lhe caixas de medicamentos que ela
nunca tomava, se tomava um ou dois, ndo tomava, e precisamente por isso
nunca melhorou, ndo é (se sente necessidade de mais informacdo sobre a
doenca).

(...) sei as causas da Diabetes e 0 que elas podem provocar, nao &,
pronto, e analises fago muitas vezes e portanto, ndo tem acusado nada, ndo
é, e também se isso acontecesse, ninguém esta livre que acontega, teria que
fazer o tratamento sem, certinho ndo é, mas ndo, gracas a Deus, até a data
ndo, é assim.

Entrevista 7
(eixo 2)

N&o, ela la esta, ela faz depois aquilo que quer (se a doente é
acessivel para conversar sobre a doenca).

Houve fala com o médico, ndo tem problemas até porque ndo tem
tido qualquer tipo de problema secundario relativo a Diabetes.

Aqui foi s6 o contato com a doente até porque os familiares
praticamente ndo tém grande autoridade. A Unica coisa que nds pedimos e
envolvemos muitas vezes a familia e os outros € com aquilo que trazem
extra de casa (relacdo médico/doente).

N&o, mesmo a nivel de medicacdes e tudo o mais ndo (impacte
econémico).

(...) ndo houve necessidade (apoio psicologico).

Pelo que eu tenho conhecimento nomeadamente mais a nivel dos
Centros de Saude e das consultas dos diabéticos, eu penso que sim, eu penso
que muitas vezes as pessoas nao, alias diabético ou qualquer outro tipo de
problema, se estdo despertas ouvem, até sabem o que lhes faz mal mas,
preferem (pss), como é que eu hei-de explicar, no é o que faz mal, é o que
sabe bem. (...) Mas, eu penso que, pelo menos do que eu sei daqui do
Centro de Salde, de pessoas que estdo aqui no centro de dia e que sdo
diabéticas, eles sdo informados depois fazem o que querem e com estas
idades mais avancadas € mais complicado abrir as mentalidades, digamos
assim (informag&o disponivel para a populagdo em geral).

Isso era o ideal, se conseguissemos chegar a esse ponto seria
fantastico haver reunibes nesse aspeto, de sabermos qual é o ponto da
situacdo, qual seria o técnico mais capaz naquele momento de intervir, mas,
infelizmente tanto aqui como nos Centros de Salde isso é muito complicado
de fazer, inclusive até no Hospital, que eu também j& trabalhei no Hospital é
muito complicado termos isso, conseguirmos fazer (programas
multidisciplinares).

Os recursos ndo estdo a ser bem dirigidos para os locais certos
porque, eu estou a falar de recursos de meios humanos, ha pessoas, existem
pessoas mas, depois quando sdo chamadas a intervir ndo ha tempo.

Trabalha-se muito individualmente e ndo em equipa ainda.

No Hospital, senti isso (como enfermeira, quando trabalhou num
Hospital sentiu que se trabalhava individualmente).
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Na prevencdo. Essencialmente na prevencdo porque faz muito, ha
muitas ajudas ao diabético, realmente (quais as lacunas que as entidades
competentes tém no combate a Diabetes).

Quando ele ja é diabético, infelizmente no nosso pais nao
trabalhamos a prevencdo (...) seria muito mais facil trabalhar na prevengéo
e acho que os custos seriam muito mais reduzidos porque depois, tanto
insulinas, como medicamentos orais, como as fitas é tudo comparticipado a
grande maioria pelo Estado, muito deles sdo gratuitos mas, 0S custos sdo
elevadissimos para o Estado, porque uma dose de insulina de 5 cartuchos
custam na ordem dos 60 euros, eles hdo pagam mas paga o Estado, pagamos
nos e, era muito mais facil se nds ndo chegassemos a esse ponto.

(...) somos um pouco mais individuais porque a nivel
governamental muitas vezes ndo obtemos resposta quando queremos fazer
algum tipo de intervengdo, ndo obtemos resposta talvez porque eles ndo tém
capacidade muitas vezes financeira para ajudarem a suportar alguns custos
mas, anda-se um bocadinho a par, fazemos exatamente 0 mesmo, em vez de
trabalharmos em conjunto e um trabalha mais numa area e 0 outro mais na
outra, andamos a par, tantos as organiza¢fes ndo-governamentais, como o
Estado andam a par um do outro, podendo as vezes unir esforcos (o trabalho
das Associagdes).

A trabalhar mais um pouco a prevencao e depois haver mais visitas
dos proprios endocrinologistas e tudo o mais a institui¢@es, o proprio Centro
de Salde acho que lhe faz falta o endocrinologista para os acompanhar
porque n6s vamos a uma consulta com um médico de Clinica Geral, ele
tenta fazer o trabalho dele é l6gico, mas se estivéssemos com um
endocrinologista seria muito talvez muito mais eficaz e muitas vezes as
reducdes, os custos a nivel de medicacOes talvez fosse, conseguissemos
reduzir nomeadamente no acompanhamento também dos proprios
nutricionistas, que nao temos, que ja varias vezes pedimos apoio ao Centro
de Salde que eles tinham, ndo sei se eles ainda terdo nutricionistas e ndo
temos um pouco esse apoio, nés vamo-nos organizando aqui no que
conseguimos para dar a melhor alimentacdo a cada tipo de doenca
nomeadamente aos diabéticos, mas nem sempre conseguimos acho que, la
esta, é aquela parte multidisciplinar que devia estar a funcionar que também
ndo esta (o que gostaria de ver mudado).

(...) ndo tem capacidade para dar resposta (0 Centro de Saude).

(...) na parte de nutricionista, ele ndo tinha capacidade para chegar a
toda a populagdo, tanto que n6s pedimos algum apoio na parte das ementas e
nunca obtivemos resposta, varias vezes contactdmos, porque é o préprio
Centro de Salde e a prdpria diretora diz e a enfermeira chefe, ele ndo
consegue chegar a toda populagdo. Tudo bem gque ndo somos um concelho
tdo populacional como isso, penso que temos cerca de 8 mil, 9 mil pessoas
mas é um sé nutricionista e as caréncias cada vez s&o mais porque 0S maus
habitos aqui, ninguém lhes tira o copinho de vinho, o queijinho em vez de
uma sopa e temos populagdes muito obesas, 0 que complica depois a parte
da Diabetes ele tenta trabalhar isso mas ndo consegue chegar a todo o lado
e, depois com a crise que nos estamos a passar a nivel de saude, o Centro de
Saude também ndo tem recursos sequer para, para nos dar apoio quando nés
muitas vezes precisamos.

Eles estdo envolvidos até certo ponto, eles tém conhecimento
daquilo que poderdo ou ndo poderdo trazer porque gostam sempre de trazer
0 seu miminho ao seu familiar, mas pronto muitas vezes é o que eles dizem:
“Ah, nds s6 vimos ca uma vez por semana, ¢ so6 hoje”.
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Mas, hoje vem um filho, amanh& vem o outro e quando vamos a dar
conta foi a semana toda a fazer exageros e depois ai descarrila um
bocadinho o controlo das glicemias mas, os familiares ndo se metem muito a
ndo ser que vejam que por algum motivo estdo mal, ai claro que sdo os
primeiros a dizer (...). Se virem que estd tudo bem nem sequer perguntam,
nem sequer querem saber se esta controlado ou ndo, ele esta bem é porque
as coisas estdo controladas (se os familiares dos diabéticos que estdo no Lar
de Idosos estdo envolvidos como parte da solucdo para o controlo da
Diabetes).

(...) continuo a batalhar na prevengao (...) quando sdo populacdes
mais jovens ja é mais complicado quando realmente se tem que recorrer a
insulina ai sim portanto, 0s jovens como 0s pais precisam de bastante apoio
para lidar com essa situacao e o estigma dos proprios jovens muitas vezes na
escola, de terem de levar a caneta de insulina com eles, de os colegas
gozarem, 0 que € que tens ai, aconteceu isso VArias vezes com pessoas que
eu conheco (0 que gostaria de ver satisfeita pelas entidades competentes
para o combate a Diabetes).

E mais complicado é para as familias aceitarem que tém um filho
gue é relativamente novo que ja é diabético.

Eles aceitarem (risos) aquilo que nods lhe pedimos para fazer
nomeadamente a Diabetes precisa de muitos liquidos, dgua, e muitos deles
ndo aceitam, ndo aceitam (a dificuldade que tem em trabalhar com idosos
diabéticos). (...) eles (familiares) sentem que abandonaram um pouco as
familias aqui e entdo quando vém cé é para Ihe darem, em vez de darem um
carinho, muitas vezes acham que um carinho é compensado por um doce, é
um pouco por ai.

Entrevista 8
(eixo 2)

(...) eu acho que sim porque eu vou la ao consultorio (relagdo
médico/doente).

N&o (pedido de ajuda a alguma associagéo).

Eu acho que sim, a gente faz confianga no nosso médico, nédo €, se
ndo (se a relacdo médico/doente é suficiente).

Eu penso é que 0s apoios sdo bastante bem (se 0s apoios existentes
sdo suficientes) (...) ha pessoas que ndo podem, que ndo tém dinheiro, ndo
tém dinheiro para coisa nenhuma, acho que é bem, é uma boa ajuda que d&o.

Eu por mim acho que sim (se a informacdo sobre a Diabetes que
existe é suficiente).

Eu informado, quer dizer, eu vejo muitas vezes programas na
televisdo, uma coisa e outra e acho que sim, acho que eles estdo sempre a
coisa, em contato com as pessoas diabéticas, uma coisa e outra, eu acho que
sim.

Ai é que estad o problema grande, a gente ndo sabe para que lado se
virar (se as entidades governamentais estdo a fazer um bom trabalho no
combate a Diabetes).

Poderia haver diferengas na satde (...) porque quando nos fecharam
aqui o, o coiso, do Centro de Satde, durante a noite, (...) se agente tiver
uma coisinha qualquer vem aqui para a Guarda.

(...) tem que ir para a Guarda, sdo 25 Km, daqui a Guarda (se
acontecer alguma coisa ao doente durante a noite).

Tinhamos aqui um Hospital, tinha para cima de 30 camas para 0s
doentes, tudo acabou, tudo acabou e, em vez de melhor ndo aqui, até foi
pior.
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(...) ha muitos que afeta porque estdo a fazer cortes nas pensoes.

(...) os Diabetes cada vez sdo mais e ndo tém apoio suficiente
realmente para isso porque os Diabetes hoje em dia € a toda a hora a
aparecerem Diabetes (apoios multidisciplinares).

(...) a ajuda é quando a gente precisasse de vir aqui e estar logo
tudo, ndo é, ndo andar a chamar a ambulancia, a chamar isto e ir daqui para
a Guarda (ajuda ao familiar diabético).

N&o, acho que aqui que ndo héa (se tém perto alguma associacao para
ajuda aos diabéticos).

(...) um diabético ¢ diabético e quando, pois esta claro nunca estara
descansado em casa, ndo &, quando, hoje em dia vé-se muitas familias
desamparadas, sozinhas em casa e uma pessoa que seja diabética pode ficar
de um momento para o outro, os Diabetes tanto sobem como descem, e se
houvesse aqui alguém que houvesse, ou passarem pelas casas a verem as
pessoas, nao €, certas pessoas, porque ha muitas pessoas que ainda podem
mas, ha outros que ndo, que ndo podem e, aqui estamos mesmo no fundo,
ndo tem ninguém que faca isso.

Eu com a minha mée estou descansado porque temos aqui no Lar e
estamos tranguilos, se houver alguma coisa socorrem logo.

(...) se ndo tinha que esperar ou dar 6000 euros para ser operada s
que aquela pessoa € da nossa terra e é uma belissima pessoa, fomos criados
todos juntos na escola e tudo mais e ela disse: “Nao te preocupes, eu vou ja
mudar a tua direcdo para aqui”. P6s como estava a viver 1a em Coimbra e
ela passado um més estava operada (teve que fazer um pedido a um médico
conhecido para que a mée fosse operada rapidamente no Hospital Publico).

Falta tudo, ndo sei se ¢ dos doutores mas falta tudo (...)vamos para
la as 9 e saimos de 14 para ai ha uma da tarde que é uma coisa que (ufffffff)
ndo se admite e a outra ndo escutam as pessoas como deve de ser (0 que
falta no seu centro de salde).

Entrevista 9
(eixo 2)

E assim, 0 médico em si eu penso que ele foi bastante cuidadoso em
transmitir a informagdo, ndo tanto a mim mas mais & minha tia. (...) O
médico até foi bastante acessivel nesse sentido.

A nivel de médico em si, eu ndo tenho reclamacdo, em relacdo ao
que diz ao quadro da minha tia, que é dela que estamos a falar, agora eu
penso que falta um bocadinho de apoio da parte técnica, de enfermagem, de
apoio (...) eu precisei de ajuda tive que meter a minha tia num Lar, ndo tive
qualquer apoio nem ninguém nunca se preocupou.

O médico de familia é excecional, ndo ponho sequer em causa, mas
para tudo ha especialistas e, nds se queremos um especialista temos que 0
pagar, uma consulta e, que ndo é barato, ndo é barato, eu penso que devia
estar enquadrada no plano nacional de salde também essa parte e ndo esta.
O médico de salde trata, trata como trata tudo por isso é que Clinica Geral,
ndo € especialista, ai falha sinceramente, a parte da comparticipacdo dos
medicamentos eu penso que até ndo esta assim tdo mal, pelo que nés vemos
neste momento, penso que ndo € a parte que estd pior. Eles logo tém o
cuidado de dar a maquinazinha para se medir os Diabetes, as tiras s&o um
bocado caras, sdo dispendiosas, sim é verdade, agora o resto da medicacao
ndo € isso que eu considero assim tdo mau.

Se calhar até é preferivel haver mais apoio pessoal do que
propriamente mais monetario (como gostaria de ver o apoio concretizado).

Eu penso que as vezes 0 maior apoio basta uma palavra, basta a
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envolvéncia em si, envolverem-se com as familias, que é o que falha em
toda a parte (ajuda por parte das instituicdes).

(...) habituei-me desde de pequena mesmo a que a minha mae fosse
diabética portanto, nds acabamos por nos habituar a viver com aquilo e se
calhar depois também ndo, ndo sentiremos aquela dificuldade, ou se calhar,
até temos mais necessidade de ajuda do que os outros (risos) mas se calhar
noés inconscientemente acabamos por achar que ndo precisamos desse tipo
de ajuda mas, eu penso e, continuo a dizer, acho que havia de haver mais
envolvéncia porque ndo é s6 quando nds precisamos e que nos vao fazer o
penso a casa duas vezes por semana, se calhar se fosse uma a nivel de todos
0s aspetos globais e gerais que existem que era bom (informacdo sobre a
Diabetes).

O essencial, eu penso que estou (se se sente informada sobre a
doenca).

Noés achamos que estamos sempre preparados mas nunca estamos
mas pronto (risos) quando chega o momento levamos sempre um bagque
mas, sim, eu penso que no essencial eu estou (se se sente preparada para
lidar com a doenca).

Nao é... até porque quando nds falamos da Diabetes ¢: “Olha ndo
podes comer aguicar” (risos) mas todos nds sabemos que ndo ¢ o agucar...
alias, quantas vezes eles tém de comer aglcar, ndo é!?... E pronto!... Mas
isso € 0 que esta preconcebido, € 0 que toda a gente acha, é que ndo! Mas a
Diabetes ndo envolve s6 ndo comer aglcar, ndo €é!?.... E preciso cuidados na

(se a informacgdo existente sobre a Diabetes € suficiente para a
populacdo em geral).

Se calhar umas campanhazinhas elucidativas, a nivel de
comunicacdo ndo era mau e nos centros de salde acho que é muito
importante e eu ja nem falo tanto em prospetos, nesse tipo de coisas porque
a nossa populagdo e eu refiro-me aqui, a € uma populacéo idosa e o que é
que faz estar ali um bonito cartaz ou nos darem um desdobravel e se a
senhora leva para casa e ndo, pronto, se calhar nem vai ler ou outros nem
sabem mesmo ler, porque a nossa populacdo é bastante envelhecida e sdo
esse tipo de pessoas que se ressentem mais portanto, se calhar apelar,
informar, e depois também a nivel da comunicacdo acho que era muito
importante, nas Farmacias também, as Farmacias também falham um
bocadinho, ndo chega estar 14 o cartazinho a dizer se ¢ diabético “trara” ndo,
acho também que podia passar por ai a informacgédo (de que forma gostaria
que essa informacéo fosse veiculada).

Isso era 6timo, ndo é, que existisse mas isso ndo existe, isso s
existe no, se calhar estara idealizado mas concretizado ndo esta e alias isso é
quase inviavel para uma familia pensar que consegue dar esse tipo de apoio
ao diabético porque monetariamente ndo é viavel, € muito bonito, pode ser
no papel (apoio multidisciplinar). Por muita boa vontade que houvesse isso
é s0 teoria, ndo existe na pratica, nds aqui ndo temos portanto, eu refiro-me
aqui ndo temos isso, ndo ha ajudas, ndo ha apoio, ndo ha nada disso, pode
estar no papel, podem dizer que sim mas, eu ainda ndo vi isso concretizado
agora que era o ideal, claro que era.

(...) era muito interessante haver esse tipo de coordenacdo de todas
de todas as especialidades que um diabético necessita mas estar
implementado no terreno, ndo €, que a gente va a um Centro de Salde ou
que aja uma clinica, que aja um acordo, também ndo é necessario ser no
Centro de Salde, que aja uma coordenacdo e que o diabético, pelo menos
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uma vez por semana, eu ja ndo digo mais, até para ele sair do espaco onde
estd e se movimentar e ver que ha um bocadinho mais para além da
Diabetes, fazia muito bem, e acho que era essencial mesmo, essencial, as
pessoas chegam a um ponto que estdo de tal maneira, como € que eu digo,
eu ndo queria dizer atrofiado porque acho que atrofiado é uma palavra muito
forte (risos) mas também ndo me vem assim outro termo neste momento
mas, estdo um bocadinho bloqueados nesse aspeto, e € 0 que eu digo, 0s
Diabetes trazem montes de coisas, inclusive Parkinson e essa eu vivi e as
pessoas precisam, é urgente mesmo a movimentagao porque ndo chega nds
familiares: “Mae tens que andar, pai tens que andar, ¢ importante andar, tens
que fazer estes movimentos”. Porque depois eles também ndo os conseguem
fazer, por muita vontade que eles tenham, nGs massacramos mas ndo resulta,
ndo resulta porque eles também ndo conseguem, até porque a propria idade
vai, vai-lhe trazer muitas limitagdes portanto, a nivel de fisioterapia era, era
6timo para eles (perspetivas futuras).

Acredito que sim, até porque a populagdo ndo é tanta e isso faz com
que o investimento ¢ a ajuda, isso ndo. (...) Mais investimento, o
desenvolvimento em si, quem esta, quem estad muitas vezes nos escritorios
havia de vir para o terreno e ver, vir ver o que é gue se passa e se calhar
assim conseguisse pensar que o interior existe e dar novas, novas ideias e
novo investimento porque ndo s, ndo s6 em termos de salide como em tudo
gue é essencial, mas isto agora esta a acontecer por todo o lado, ndo acredito
muito (o sentir a interioridade).
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Apéndice 10 — Construcéo dos Eixos e Dimensdes das Entrevistas Realizadas aos Diabéticos

Eixo 1 — A Diabetes e o tipo de impacte na vida pessoal, familiar e social do diabético

Dimensoes Sub-dimensdes Categorias Subcategorias Unidades de Contexto Unéig?:tzde
1.1.1.1.Processo de negagédo
1.1.1.2.Sem alteracao ap6s
conhecimento da doenca
. 1.1.1.Sentimentos associados a
1.1.Impacte Emocional :
diabetes
1.1.1.3.Preocupacéo alimentar
1. Pessoal 1.1.1.4. Medo da dependéncia
1.2.1.1. Nunca fez atividade fisica
1.2.1.2.Sempre fez atividade fisica
1.2.Impacte Fisico 1.2.1.Nivel de atividade
1.2.1.3.S6 pratica quando ha no Lar
de Idosos
2.1.1.1.Carinhosa
2.1.1.Na relagéo com o conjugue 5112 Tensio
2.1.2.1.Cuidadora
2.1.2.Na relacéo com os filhos
2.Familiar 2.1.Impacte Relacional 2.1.2.2.Carinhosa
2.1.3. Narelagéo com os pais 2.1.3.1.Protetora
2.1.4.Na relagéo com outros 2.14.1 Afastamento
familiares 2.1.4.2.Conflituosa
3.1.1.1.Nunca trabalhou fora de
casa
3.1.1.Sem impacte 3.1.1.2.Nada mudou no
3.1.Impacte Laboral
. trabalho/escola
3.Social

3.1.2.Abondono do trabalho

3.2.Impacte Relacional

3.2.1.Sentimentos associados

3.2.1.1.Soliddo
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Eixo 2 — Tipo e avaliagdo dos apoios politico-econémicos prestados ao diabético

Dimensoes

Categorias

Subcategorias

Sub-subcategorias

Unidades de Contexto

Unidades de
Registo

4.Tipo de Apoios

4.1.Equipa Médica

4.1.1.Informacéo prestada

4.1.1.1.Suficiente

4.1.1.2.Insuficiente

4.1.2.Relacionamento

4.1.2.1.Conflituoso

4.1.2.2. Cordial

4.1.3.Acompanhamento

4.1.3.1.Consultas

4.1.3.2.Internamento

4.2.Familiar

4.2.1.Acompanhamento

4.2.1.1.Consultas médicas

4.2.1.2.Visitas

4.3.Redes de suporte

4.3.1.Institucional

4.3.1.1.Institui¢do de apoio social
(Lar de ldosos)

4.3.1.2.Associacédo de apoio aos
diabéticos

5.Avaliacéo dos
Apoios

5.1.A0 nivel da
Informagao

5.1.1.Sobre a doenca

5.1.1.1.Suficiente

5.1.1.2.Insuficiente

5.1.2.Sobre cuidados a ter

5.1.2.1.Alimentar

5.2.A0 nivel dos Apoios

5.2.1.Econémico

5.2.1.1.Insuficiente comparticipacéo
monetaria

5.3. Necessidades Futuras

5.3.1.Mudanca de
comportamentos

5.3.1.1.Mais informagao sobre a
doenga

5.3.2.Apoio econémico

5.3.1.2.Maior comparticipacéo
monetaria

5.3.3.Colocacéo de equipas
médicas

Nota: Nas unidades de contexto é colocado as iniciais ED seguida da numeragao para referir a entrevista com o diabético.
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Apéndice 11 — Construcéo dos Eixos e Dimensdes das Entrevistas Realizadas aos Familiares dos Diabéticos

Eixo 1 — O tipo de impacte na vida pessoal, familiar e social de ter um familiar diabético

Dimensdes Sub-dimensdes Categorias Subcategorias Unidades de Contexto UnFlzcéZ(ijsetzde
1.1.1.1.Preocupacéo
1.1.1.2.Sem dificuldade de
adaptagéo
1.1.Impacte 1.1.1.Sentimentos associados 1.1.1.3.Frustagdo
1.Pessoal E.n.10ci€)nal a descoberta da doenca do 1114 Medo
familiar e
1.1.1.5.Com dificuldades de
adaptacéo
1.1.1.6. Preocupagdao alimentar
2.1.1.1.Carinhosa
2.1.1.Narelagéo com o
conjugue 2.1.1.2.Tenséo
2.1.2.Narelagdo com o pai
ou a mée 2.1.2.1.Carinhosa
- 2.1.Impacte
2 Familiar Relacional
2.1.3.Narelagdo com o filho 2.1.3.1.Controladora
2.1.4.1.Preocupacéo
2.1.4.Na relagdo com outros
familiares 2.1.4.2.Sem preocupagao
3.1.1.Dificuldade em
conciliar o trabalho com o
apoio ao familiar
. 3.1.Impacte
3.Social Laboral

3.1.2.Conciliagéo do trabalho
com o0 apoio ao familiar
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Eixo 2 — Tipo e avaliagio dos apoios politico-econémicos prestados ao diabético e seus familiares

Dimensdes Categorias Subcategorias Sub Subcategorias Unidades de Contexto Unll?iz?;zde
4.1.1.1.Suficiente
4.1.Equipa 4.1.1.Informagédo e
Médica envolvimento dos familiares 4.1.1.2.Insuficiente
4.2.1.1.Consultas médicas
4.2.Familiar 4.2.1.Acompanhamento —
4.Tipo de Apoios 4.2.1.2.Visitas
4.3.1.1.Instituicdo de apoio
social (Lar de ldosos)
4.3.Redes de I
Suporte 4.3.LInstitucional 4.3.1.1.Associagao de apoio aos

diabéticos

5.Avaliagdo dos
Apoios

5.1.Ao0 nivel da
Informag&o

5.1.1.Sobre a doenca

5.1.1.1.Suficiente

5.1.1.2.Insuficiente

5.2.Necessidades
Futuras

5.2.1.1.Maior envolvimento
dos familiares com as equipas

5.2.1.Mudanga de de salde
comportamentos 5.2.1.2.Mais informagéo sobre
adoenca
5.2.2.Equipas

multidisciplinares

5.2.3.Apoio do Estado

5.2.3.1.Medidas eficazes para o
combate & doenca

Nota: Nas unidades de contexto é colocado as iniciais EF seguida da numerag&o para referir a entrevista com o familiar diabético
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Apéndice 12 — Eixos e Dimens0es das Entrevistas Realizadas aos Diabéticos

Eixo 1 — A Diabetes e o tipo de impacte na vida pessoal, familiar e social do diabético

Dimensodes

Sub-
dimensoes

Categorias

Subcategorias

Unidades de Contexto

Unidades
de Registo

1. Pessoal

1.1.Impacte
Emocional

1.1.1.Sentimentos
associados a diabetes

1.1.1.1.Processo de
negacéo

ED1 — “(...)Se eu lhe disser que ndo mudou
mais nada, poderdo eventualmente, pensar que eu sou
inconsciente. Se calhar até sou porque é uma coisa que
ndo acho que ha uma graduacéo em termos de Diabetes.
Portanto, esta ¢ a nogdo que eu tenho dos Diabetes,
nunca estudei, nunca fui, nunca me preocupei até hoje
ndo me preocupei. (...) Em casa ndao temos muitos
cuidados, ndo ha essa sensibilidade. Neste momento para
mim, a Diabetes ainda esta na prateleira, tomo o0s
comprimidos e estou feliz da minha vida”.

1.1.1.2.Sem alteracédo
apo6s conhecimento da
doenca

ED4 — “Nao me senti revoltada, nada. Aceitei
sim. (...)E uma coisa normal (...) e ndo estou assim
muito preocupada”.

EDS — “Nao tenho vergonha, ¢ uma doenca
como outra qualquer”.

EDG6 — “Nao liguei importancia”.

ED7 - “Eu nao estou preocupada”.

ED12 “Nao fiquei, nem estou muito
preocupada”.

1.1.1.3.Preocupacéo
alimentar

ED2 — “Para mim foi realmente as comidas, o
resto fui-me habituando (as maiores dificuldades devido
a doenca). E 0 mau € que eu as vezes vou comendo entre
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as refeigoes, esse ¢ que ¢ o meu problema”.

ED3 — “Quase nada (mudou) porque eu gosto
muito de vegetais e de fruta portanto, o0 meu Unico
defeito foi continuar a gostar muito de fruta porque
devia-se comer trés pecas e acabo por comer muito mais
que trés pecas”.

ED4 — “Deixei de comer doces, nem aglicares
nem nada, s6 em caso de festas ou uma vez por acaso e
frutas, tudo frutas mais &cidas, nada de frutas doces e
tenho mantido mais ou menos, umas vezes ando a 98,
outras vezes 96 ou 100”.

EDS5 — “Quando ¢ alguma coisa doce ou assim,
a gente esta sempre a comer e com medo”.

ED7 — “Certas coisas ndo as posso comer”.

ED11 — “Como de tudo um pouco, tenho que
comer, ndo tenho dieta nenhuma”.

1.1.14. Medo
dependéncia

da

ED1 — “Isso ¢ a tnica coisa (a dependéncia),
se é que os Diabetes algum dia poderdo fazer isso, é a
Unica coisa que me preocupa. De resto ndo me preocupa
nada. Nao €, as doencas para mim s6 tém essa
preocupacio.

Sim, assusta-me (ficar dependente dos outros).
N&o é pelos meus familiares é por mim porque tenho
mau feitio, suporto minimamente a dor, ndo sou um
piegas, suporto minimamente a dor (...) sou uma pessoa
muito independente (...) estar sempre a solicitar a ajuda
de alguém, epa e isso, isso a mim complica-me um
bocado o sistema (...) isso se calhar era a pior coisa.
“(...) em termos de visdo, & uma coisa que me preocupa.
(...) Se eu um dia tiver consequéncias fisicas, se tiver
consequéncias sociais, se tiver qualquer tipo de prejuizo
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na minha disponibilidade fisica ou animica para com 0s
outros devido a doenga”.

1.2.Impacte
Fisico

1.2.1.Nivel
atividade

de

1.2.1.1. Nunca

atividade fisica

fez

ED5 — “Nao”.

EDG6 — “Nao. Dessas coisas ndo nunca fiz”.
EDB8 — “Nao, nada”.

ED12 — “Nao”.

1.2.1.2.Sempre
atividade fisica

fez

ED1 - “ (...) s6 mais alguma atividade fisica
mais nada e a atividade fisica é andar a pé. Fazendo uns
passeios (...) duas vezes por semana 3 vezes conforme a
disponibilidade.

Sim, fago porque sei que me ajuda em termos
de salde, em termos de até do meu aspeto fisico
portanto, ajuda-me em termos disso incluindo a Diabetes
como ¢ logico”.

ED2 - “Sim (continua a fazer atividade fisica)
(...) continua sempre o meu dia-a-dia como antes de ter
0s Diabetes. Fazia Judo, e continuo a fazer (...) depois
as vezes vou andar de bicicleta com 0s meus irmaos e
COm 0S Meus amigos e com o meu pai’.

ED3 - “Ja fazia, nunca deixei de praticar.
Ainda hoje pratico Jeet kune Do e, e fago meia hora de
rampa de manh& e meia hora & noite, agora estou s6 com
esses dois aparelhos porque os tenho em casa”.

ED4 — “Atividade fisica fago muita, porque eu
cavo no quintal, eu planto, eu tenho essas coisas todas.
(...) Pessoas que ja tém os diabetes muito avancados ¢
gue necessitam é natural (importancia de fazer atividade
fisica) ”.
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1.2.1.3.56 Pratica
quando h& no Lar de
Idosos

ED9 — “(...) as vezes com a animadora, que é
uma simpatia de uma menina, fazemos ginastica e
assim”.

2.Familiar

2.1.Impacte
Relacional

2.1.1.Na relagdo com
0 conjugue

2.1.1.1.Carinhosa

ED3 — “Nés pelo menos somos, como direi,
“unha com carne”, em casa e no trabalho (relagdo com o
marido)”.

2.1.1.2.Tensdo

ED1 - “A familia resume-se U(nica e
exclusivamente & minha esposa que me faz sempre
aquelas observagdes que todas as esposas fazem aos
maridos. Nao quer dizer que eu estou-me com atencéo,
ndo é? Ou que em fungdo da martirizacéo que ela me faz
eu tenha que modificar o meu comportamento. Portanto,
(ahhh) em termos familiares (ahh) depois da Diabetes é
nada, é nada, é nada, é nada. (...) a minha mulher faz-me
algumas observacdes em relagdo, por exemplo, ao alcool
mas, penso eu que nem é por causa dos Diabetes é
porgue ela ndo gosta de conduzir e quando eu bebo tem
gue ser ela a conduzir portanto, deve ter sido, deve ser a
Unica preocupacao penso eu de que”.

2.1.2.Na rela¢do com
os filhos

2.1.2.1.Cuidadora

ED4 — “Ela também esta sempre presente e
preocupada. Porque ela controla (risos) mais, esta
sempre preocupada. Nao me deixar comer certas coisas”.

2.1.2.2.Carinhosa

ED3 — “A familia para mim ¢ tudo, claro. Da
parte deles, a minha filha mais velha, quando se
apercebeu que eu era diabética compreendeu porque é
gue eu desmaiava de vez em quando porque também tem
uma razao de ser”.
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2.13. Na
com 0s pais

relacdao

2.1.3.1.Protetora

ED2 — “Nao mudaram, continuaram a ser os
mesmos e talvez até melhoraram. Comecei a falar mais
com 0 meu pai, a estar mais com eles. Houve maior
ligagdo principalmente com o0 meu pai que era o que me
ajudava mais. Quando eu tive no hospital ele dormia la e
ajudava-me”.

2.1.4.Na relagdo com
outros familiares

2.1.4.1.Afastamento

ED12 — “Eu tenho duas irmds mas ainda ca
ndo vieram. Mas eu também ndo me importo, quer dizer,
aceito tudo de boa vontade”.

2.1.4.2.Conflituosa

ED9 — “De vez em quando vem c& a minha
sobrinha... mas senhora, quando apanham tudo... quem
se deserda antes que morra... sabe o que dizem os
espanhois, ndo €?! Aparece ai de vez em quando... Ela
estd a pagar com o meu dinheiro! Aparece ai de vez em
quando, quando lhe d& na cabeca. Se ela me desse apoio
eu ndo tinha vindo para o lar, estava na minha casinha
porque a vivenda também é minha, toda mobilada por
mim... ele é roupas, lougas, maquinas, ¢ tudo meu....
(...) tudo isto ajuda os diabetes a subir!”.

3.Social

3.1.Impacte
Laboral

3.1.1.Sem impacte

3.1.1.1.Nunca
trabalhou fora de casa

ED4 - Nunca trabalhou fora de casa.
ED5 - Nunca trabalhou fora de casa.
ED7 - Nunca trabalhou fora de casa.
EDS8 - Nunca trabalhou fora de casa.
ED12 - Nunca trabalhou fora de casa.

3.1.1.2.Nada  mudou
no trabalho/escola

ED1 - “Ndo mudou nada (...) ndo me
condicionou absolutamente nada”.

N&o, nunca tivemos qualquer tipo de conversa
(com a entidade patronal) (...) em relacdo aos Diabetes
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julgo que nem fiz referéncia”.

ED2 — “Receberam-me muito bem e ajudaram-
me e tudo”.

Que continue a ser como tem sido (a
tratamento por parte dos colegas de escola) ™.

ED3 — “Nao, de maneira nenhuma (mudanca
no trabalho por causa da doenca) ™.

ED6 - “Sim trabalhava. N&o, nunca
(problemas com colegas ou entidade patronal).
Aceitaram, aceitaram (aceitagdo da doenca por parte dos
colegas de trabalho) .

ED11 - “Trabalhei toda a vida. Nao
(dificuldade em trabalhar por causa da Diabetes). Andei
sempre, trabalhava no duro”.

3.1.2.Abondono
trabalho

do

ED10 — “Quer dizer havia dificuldade mas
depois (...) fazia s6 a vida de casa. Deixei de trabalhar.
Aquilo apareceu-me ainda eu trabalhava mas quando fui
internada e tudo deixei de trabalhar, fazia sé a vida de
casa’”.

3.2.Impacte
Relacional

3.2.1.Sentimentos
associados

3.2.1.1.Soliddo

ED9 — “Sinto (solidao). (...) olhe, gostava de
ter calma”.
ED10 — “Sinto-me sozinha”.
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Eixo 2 — Tipo e avaliagdo dos apoios politico-econémicos prestados ao diabético

Dimensofes

Categorias

Subcategorias

Sub-subcategorias

Unidades de Contexto

Unidades
de Registo

4.Tipo de
Apoios

4.1.Equipa
Meédica

4.1.1.Informagao
prestada

4.1.1.1.Suficiente

ED10 “Explicaram, para tirar certos
farinhagos, coisas de doces nunca mais toquei em nada”.

ED12 “O médico disse-me logo tudo
explicou-me. Porque me sobem os Diabetes, por
exemplo, ndo como figos, mas 0 médico (risos) disse-me
nem bananas, nem meldo, nem figos, nem uvas, mas isso
também ndo como, as bananas até comia mas agora nao
as como e assim certas coisas doces evito um bocadinho
mas, se for bolos e isso também ndao como muito”.

4.1.1.2.Insuficiente

ED5 - “N&o, ndo, nunca (dialogo com o
médico de familia) ™.

ED7 — “Ela disse-me ndo me disse nada (a
informacdo que o médico disponibilizou)”.

EDS8 — “O médico nunca me disse nada”.

ED9 — “Nao, nunca me explicaram nada”.

4.1.2.Relacionament
0

4.1.2.1.Conflituoso

ED1 - “E aqui faco ja uma ressalva, ndo gosto
nada da minha médica de familia mas, ela diz e eu faco
mas, pessoalmente a nossa relagdo ¢ “Bom dia senhora
doutora” “Adeus senhora doutora”, ¢ a nossa relacdo. A
senhora é muito fria, a senhora é muito fria é se calhar,
politicamente correta mas, ndo € mulher que sensibilize
qualquer doente para fazer algo em prol de”.

ED4 — “Fui a médica de familia, ndo me queria
receitar e ndo me receitou a maquina para medir ca,
tinha que ir todos os dias a farmécia.

Nao ajudou em nada, ndo ajudou em nada (...)
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disse que era uma coisa simples e que eu que ndo estava
muito, quer dizer, muito adiantada. Depois é que a
minha filha se preocupou e foi comigo a outro médico e
¢ que explicou o que era”.

4.1.2.2. Cordial

ED2 — “Eu converso com ele, com ela neste
caso. Sim tenho feito altera¢fes, quando erro ela diz-me
logo para fazer aquilo, aqueloutro”.

ED12 - “O médico disse-me logo tudo
explicou-me. E bom. Disse-me logo, cuidado com a
boca, 0 que ndo podia comer, ndo podia comer, podia
comer de tudo poucochinho”.

4.1.3.Acompanhame
nto

4.1.3.1.Consultas

ED2 - “Uma vez por més (consulta da
especialidade). Eu converso com ele, com ela neste
caso”.

ED3 — “Sim. Embora que, ache que a
Associacdo esta mais, mais inclinada para esse campo
porque se estd numa, porque se esta na Associacgdo, e se
estd umas horas |4 e os empregados se apercebem,
mesmo ndo sendo a enfermeira, se 0s empregados se
apercebem que estdo |4 desde as 8 da manhd e que
chegou as 11 e ainda 14 esta, a empregada passa com um
carrinho e procura se quer um chg, beba um ch4, tome 14
0 pacotinho de leite, tem aqui umas bolachinhas, é
diferente no hospital isso ndo acontece (apoio prestado
pelo Hospital Santa Maria e da Associagao) ”.

4.1.3.2.Internamento

ED2 — “Durante duas semanas (internado por
causa da Diabetes) .
ED10 — “Fiquei 14 3 meses internada, na
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Guarda. (...) Por causa dos Diabetes, depois enquanto eu
nédo soube dar a insulina e fazer tudo ndo sai. (...) Ja ndo
tem conta (0 numero de internamentos por causa da
Diabetes) ™.

4.2 Familiar

4.2.1.Acompanhame
nto

4.2.1.1.Consultas
médicas

ED2 — “E 0 meu pai que me acompanha mais
vezes a0 médico”.

ED5 — “(...) se eu estivesse bem ia sozinha se
tivesse pior tinham de ir, o meu filho comigo”.

4.2.1.2 Visitas

ED5 — “(...) o meu filho as vezes bem ca
buscar-me, aos domingos de manh& e passo o dia com
eles e depois a noite vem levar-me”.

ED6 — “Visitas, tenho muitas mesmo, vém ver-
me e muitas ndo vém ca porque ndo podem porque estdo
a trabalhar mas, tenho”.

ED7 — “Tenho sim visitas (...) ainda ca vieram
antes de ontem todos (no Lar)”.

ED10 — “Telefonam, ndo ir ver ndo, que ndo
tenho cé ninguém (se a familia a visita em casa). Néo,
visitas ndo, s as vezes 0s vizinhos que a minha rua esta
sem ninguém, estao as casas todas fechadas”.

ED12 — “As minha irmas ndo vém c4a”.

4.3.Redes de
suporte

4.3.1.Institucional

4.3.1.1.Instituicdo de
apoio social (Lar de
idosos)

ED9 — “A senhora enfermeira esta a par de
tudo e 0 médico que ca vem de vez em quando também
estd a par disso tudo, uma vez j& estive a falar com ele
mas nunca me falaram dos Diabetes”.

ED10 — “As meninas também sdo simpaticas e
tudo e eu dou-me bem com as velhinhas também gosto
de falar com elas e elas falarem comigo”.

ED12 — “Falo com a senhora enfermeira (sobre
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a Diabetes).
Pergunto a senhora enfermeira ou se coisa, ou
VOU Peco marco uma consulta e vou ao meu médico”.

4.3.1.2.Associagéo de
apoio aos diabéticos

ED3 — “(...) ha uma Doutora Ana Luisa, que ¢
a minha por sinal... que ¢... eu direi... dada de corpo e
alma a Associagdo (acolhimento na Associacdo). Ha
pelo menos uma nutricionista e uma enfermeira,
principalmente uma enfermeira que da o primeiro apoio
a quem chega la que quem quiser pode renovar, aquelas
pessoas que ndao metem tdo bem na cabeca, podem ir
ouvir sempre que queiram as primeiras pessoas que vao
(obtencdo da informacdo sobre a Diabetes). Para
resolver sim. Procuro embora que, eu sou uma pessoa
gue estou bastante informada (procura a Associagdo para
a resolucdo de problemas relativos a doenga) ™.

5.Avaliacdo
dos Apoios

5.1.A0 nivel
da Informacéo

5.1.1.Sobre a doenca

5.1.1.1.Suficiente

ED1 — “Nao sei se sdo suficientes (os apoios
institucionais) (...) que ha preocupa¢do no Servico
Nacional de Salde em relagdo aos diabéticos, isso eu
julgo que ha”.

ED6 - “E o suficiente (a informaco que tem
sobre a Diabetes). Chega”.

5.1.1.2.Insuficiente

ED3 — “Nunca sera suficiente para tantos
doentes (apoios institucionais). Houve uma altura que
achei que o hospital era insuficiente e fui, passei a ir a
um médico particular”.

ED5 - “Eu ndo sei hada sobre a minha doenga,
sO sei que é uma doenca chata, ndo doi e a gente nao
pode pronto”.
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ED8 - “Olhe que eu nem sei, eu nem sei
(...).Eu tomo mas ndo sei explicar para o que sdo
(medicagao) ”.

5.1.2.Sobre cuidados
ater

5.1.2.1.Alimentar

ED6 — “Alimento-me normalmente, sei 0 que
faz mal e o que faz bem. O meu médico também foi
sempre, via isso como uma coisa normal e eu comia, nao
comia coisas assim exageradas. (...) Que ndo comesse
doces, chocolates e certas bebidas e essas coisas assim,
principalmente doces, muita dogaria.”.

ED10 — “(...) certos farinhagos, coisas de
doces nunca mais toquei em nada”.

ED12 — “(...) ndo como figos, mas o médico
(risos) disse-me nem bananas, nem meldo, nem figos,
nem uvas, mas isso também ndo como, as bananas até
comia mas agora ndo as como e assim certas coisas
doces evito um bocadinho mas, se for bolos e isso
também ndo como muito. Sao perigosos, posso perder a
vista, dizem que sdo perigosos, tem que se ter muito
cuidado com a boca, isso ¢ o principal”.

5.2.A0 nivel
dos Apoios

5.2.1.Econémico

5.2.1.1.Insuficiente
comparticipagéo
monetaria

ED1 - “Houve, no custo do medicamento
(impacte econémico) ".

ED3 - “E um bocado dificil, eu neste
momento tive que fazer exames e paguei cento e tal
euros para os fazer. Ora, se tiver que fazer
amiudadamente estes exames e se eu lhe disser que a
minha reforma sdo 303 euros, imagine que se eu tivesse
que comer da minha reforma, imagine. (...) pois eu
tenho que pagar 0s meus exames como qualquer pessoa.
Portanto, um diabético tem que levar a vida a fazer
exames. Esta mal. Porque um diabético € diabético para

193




toda a vida, ndo posso concordar com isso. Portanto,
acho que o Estado esta neste momento muito a andar
para tras nesse campo”.

ED4 — “Eu acho que ndo (os apoios sdo
insuficientes por parte do estado), eu ndo tenho apoios
nenhuns. (...) a reforma pequena e nem sou isenta, nem
de ser diabética ndo tenho isen¢do nenhuma, pago tudo,
tudo a minha custa”.

EDS5 — “(...) fica muito caro as fitas, s6 nos
ddo a insulina, ndo nos ddo mais nada (apoios
institucionais) (...) é preciso pagar as agulhas, é preciso
pagar as fitas. Os medicamentos sdo muito caros e eu
gasto muito medicamento”.

5.3.
Necessidades
Futuras

ED3 — “Fazerem mais pela educacdo e pela
salde, pela educacdo porque sdo os homens de amanha e
as mulheres de amanha, ndo é e, pela salde para 0s
manter uteis para amanha”.

5.3.1.1.Mais ED9 — “Eu gostava de saber coisas mais sobre

5.3.1.Mudanca de informacdo sobre a | a doenca, so sei 0 que os Diabetes fazem as pessoas, que

comportamentos doenca eu vi a minha cunhada, ndo &, o resto ndo sei mais nada,
nao é”.

ED12 — “Eu gostava de saber porque eles
dizem que sdo perigosos, uma cegueira nunca mais se
volta a ver, ndo sei”.

. ED4 - “Darem-me a medicacdo, o que é
5.3.1.2.Maior . , ; ¢ a
. o x preciso tudo, é 0 que nos mereciamos tanto eu como 0s
5.3.2.Apoio comparticipacio s ) x
L P outros diabéticos que é uma doenca que ndo tem cura e
econémico monetéaria

haviamos de ser mais ajudados”.
ED10 — “Na Diabetes gostava que dessem até
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alguma coisa para alimentagOes e tudo porque a gente
ndo tem posses para isso”.

5.3.3.Colocacéo de
equipas médicas

ED4 — “Muita gente precisa muito de apoio
que ndo tem, quem reside na provincia, certas zonas que
ndo ha médicos, é preciso mais médicos, ndo tém
ninguém nem as familias, nem compreendem, muita
gente ndo compreende essas doencas era normal que
houvesse mais apoios. Porque quem estd na cidade tem
outros privilégios do que tém nas provincias”.

Nota: Nas unidades de contexto € colocado as iniciais ED seguida da numeracao para referir a entrevista com o diabético.
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Apéndice 13 — Eixos e Dimensfes das Entrevistas Realizadas aos Familiares dos Diabéticos

Eixo 1 — O tipo de impacte na vida pessoal, familiar e social de ter um familiar diabético

Dimensodes

Sub-
dimensoes

Categorias

Subcategorias

Unidades de Contexto

Unidades
de
Registo

1.Pessoal

1.1.Impacte
Emocional

1.1.1.Sentimentos
associados a
descoberta da doenca
do familiar

1.1.1.1.Preocupagéo

EF1 — “A minha maior dificuldade foi, eu pus a
hipétese que ele podia ser, (ehhh) mas ao mesmo tempo nédo
conseguia que ele fosse a uma consulta (...) a Diabetes dele
ndo estd ainda num estado avancado, segundo diz a médica
mas, que é preciso ter o0s seus cuidados, como é ébvio. E
isso para mim ja se tornou logo preocupante quando soube
1SSO”.

1.1.1.2.Sem
dificuldade de
adaptacéo

EF8 — “So6 soube quando ela veio aqui para o Lar
(que a familiar era diabética). (...) a senhora enfermeira
estdo a tratar dela. N&o senti grande coisa, porque eu tenho
gente na familia diabética ja para ai a 30 anos é uma doenca
que se tem que controlar como outra qualquer”.

1.1.1.3.Frustacdo

EF1 — “Eu sinto pena que nods por vezes ndo
chegamos a determinado acordo, entre nés, ndo ficamos
bem um com o outro porque ele ndo, ndo respeita aquilo
que eu lhe pego ¢ um sentimento (...)eu fico, eu sei la, com
alguma tristeza. N&o quer ser ajudado, olha, paciéncia, o
que é que eu hei-de fazer mais, ndo posso, ndo quer, ndo
quer. Mas, isso entristece-me muito, fico muito frustrada
porque acho que se ele me ouvisse se calhar até a nossa
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relacdo, se calhar estava um bocadinho melhor em
determinadas alturas”.

1.1.1.4.Medo

EF4 — “(...) fiquei com muito receio, (...) 0s
meus receios, quando soube que ela tinha Diabetes eram no
sentido das consequéncias graves que a Diabetes poderia
provocar se ela ndo tivesse os cuidados que lhe eram,
enfim”.

1.1.1.5.Com
dificuldades de
adaptacédo

EF6 — “Sinto porque eu ndo podia trata-la, eu ndo
tinha condicGes de tratar a minha irm&@ porque se eu fosse
tratar a minha irma portanto, eu vivo também sé, ndo é, se
ndo fosse o Lar eu teria que me dedicar inteiramente a
minha irma e entdo, a minha vida parava”.

EF9 — “Tive, tanto que tive, pronto, ndo sei se
esta relacionada com a diabetes em si, se é a idade, pronto,
que foi avancando tanto que tive que tomar o passo de a
colocar aqui, ndo é. Claro que tive pelo simples facto que
ela ndo tinha medicacdo, apanhei-a algumas vezes caida no
chéo que tive que a levar para o centro de saude e hospital,
tudo isso foram fatores que fizeram com que se calhar esta
mudanga surgisse até mais rapidamente”.

1.1.1.6. Preocupacéo

alimentar

EF2 — “Alterou-se a alimentacéo, eu acho que foi
bom, uma alimentacéo melhor.

Sim, acabaram-se, por exemplo, com os gelados
cheios de agticar, ndo €, e todas essas porcarias de doces.”

EF3 — “Sim, alguns ajustes de alimentagdo sim,
portanto, passou-se a evitar o aglcar, a evitar o sal em
demasia portanto, fazer uma dieta equilibrada”.

EF4 — “(...) ia evitar comer doces e outras coisas

198




de forma a tentar controlar, pela alimentacdo apenas, pela
alimentacdo o nivel de glicemia no sangue”.(...) ela tem
muita tendéncia para as refei¢cdes ditas principais pequeno-
almocgo, almocgo e jantar e, ndo fazer aquelas refeicdes
intermédias que o médico aconselhou pelo que, estou
sempre a alerta-la para o facto de ela ndo estar a cumprir o
gue o médico prescreveu a nivel alimentar”.

EF5 - “(...) no inicio foi falado com ela,
conversou-se porque havia certas coisas que ela tinha que
evitar”.

EF7 — “(...) se eu Ihe digo, avo isto faz mal, ela
corta radicalmente”.

2.Familiar

2.1.Impacte
Relacional

2.1.1.Narelacdo com
0 conjugue

2.1.1.1.Carinhosa

EF3 — “Pois, eu procuro ajuda-la em todos os
pormenores (...) auxilia-la naquilo que posso (...) SOMOS
muito carinhosos um para o outro (...) tenho acompanhado
sempre a coisa (doenca) dela, vivemos portanto, juntos o
dia todo, portanto, o dia todo aqui”.

2.1.1.2.Tensdo

EF1 — “Eu gostaria de ajudar mais se ele me
ouvisse (ahhh) acho que o grande problema é esse é ele por
vezes Ndo quer ouvir.

Eu quero ajudar, quero acompanhar, quero
perceber que isto ndo vai mais aléem mas, acho que ele ainda
ndo esta, esta na fase, se calhar da negacdo e nao esta, ndo
esta realmente com vontade de me ouvir e de ser ajudado,
pelo menos por mim e por isso, a minha maior dificuldade é
por ai. Ele ndo é uma pessoa que fale sobre o assunto, tenta
sempre fugir do assunto”.

2.1.2.Na relacdo com
0 pai ou a mae

2.1.2.1.Carinhosa

EF4 — “Inicialmente, fiquei bastante surpreendida
na medida em que, ndo ha diabéticos na familia. (...) devo
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esclarecer que o meu relacionamento com a minha mae é
extraordinariamente bom, s6 discordamos a nivel médico
(risos) porque ela ndo cuida muito bem dela propria e
portanto, as vezes eu tenho que me zangar com ela mas é no
sentido de ela se cuidar mais de si ou melhor de si, 0 que eu
gostava mesmo que ela fizesse era gue tivesse em conta 0s
ensinamentos e ndo, e ndo se estivesse a prejudicar a ela
propria”.

2.1.3.Na relagdo com
o filho

2.1.3.1.Controladora

EF2 — “A dificuldade foi mais antes de se
descobrir, uma vez descoberto deixou de ser dificuldade.
(...) a preocupagdo € os niumeros, se 0s numeros estdo bem
nao ha preocupagdo nenhuma”.

2.1.4.Narelacdo com
outros familiares

2.1.4.1.Preocupagéo

EF6 — “Entre nds e a propria médica e os médicos
diziam tem que tomar esta medicagdo se ndo tomar isto
aumenta pronto. Depois ela, a médica receitava-lhe dois e
ela s6 tomava um, era assim, fazia o que queria, ndo
controlava como devia ser. (...) eu telefonava de manha, ela
ndo me respondia. “(...) apesar da idade eu fui sempre mais
para a minha irmd como uma mée do que ela para mim
(risos) mas, aquilo que eu lhe digo ela aceita”.

EF7 —“(...) nem como enfermeira nem como neta
porque ela como assim qualquer outro idoso sdo muito
teimosos e continuam a achar que sabem fazer as coisas”.

2.1.4.2.5em
preocupacdo

EF9 — “(...) nao me foi tdo dificil lidar com ela.
Nos conversdvamos como era Obvio. (...) Depois que veio
aqui para o Lar sinceramente também me abstrai dessa parte
porque penso que tem aqui pessoas, tem aqui a enfermeira,
que é responsdvel e vai-me transmitindo que ela toma a
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medicacdo, cuidados com a alimentagao inclusive”.

3.Social

3.1.Impacte
Laboral

3.1.1.Dificuldade em
conciliar o trabalho
com 0 apoio ao
familiar

EF2 — “(...) eu passo o dia todo na escola e ele
sabe, passamos o dia todo na escola e ndo podemos, ainda
vimos para casa com trabalho é muito dificil estarmos a
fazer um controlo a 100%”.

EF9 — “Sim, porque ndo é facil, ndo é facil pelos
horarios, as vezes a gente tem que ficar mais, eles estdo
habituados aquelas rotinas, ao tipo de alimentagdo que tém
que fazer e as horas que também tém que comer e claro que
ndo ¢ facil. (...) eu é que ndo me sentia confortavel muitas
das vezes ter que abandonar o local de trabalho e ir a casa
porque aconteceu’.

3.1.2.Conciliacéo do
trabalho com o apoio
ao familiar

EF1 — “Nédo senti ndo, penso que ainda ndo
cheguei a essa fase (...) acho que ele ainda ndo exige tanto
gue eu tenha realmente essa, esse trabalho extra, ndo
(dificuldade em conciliar o trabalho com o apoio ao
diabético).

E tranquilo (aceitacdo por parte da entidade
patronal). Eu vou procurar que continue a ser tranquilo (...)
quero ver se continuo a levar a minha vida profissional
tranquila, sem grandes interpelacdes”.

EF3 — “Era uma previsdo que ja se calculava
portanto, ela ja tinha antecedentes da Diabetes é natural que
ela tivesse portanto, sintomas, mas eu acompanhei sempre
portanto, eu sempre me adaptei perfeitamente a situacdo
dela”.

EF4 — “Néo fiz qualquer alteragdo para além de
estar permanentemente a chama-la a atengdo. (...) Tirando
iSSO a nossa vida continua exatamente na mesma, ndo houve
qualquer alteracdo a nivel pessoal nem profissional.
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(...)claro que ao longo do dia de trabalho de vez em quando
telefono para casa para saber se est4 tudo bem, tenho apenas
esse cuidado”.

EF5 — “Nao porque pronto, quando eu comecei a
ajudar comecei por trazé-la para aqui (Centro de Dia), foi a
melhor solugdo que a gente arranjou, trazia logo de
manhazinha comigo e ia as cinco e meia, que é a hora da
minha saida e eu levava para casa”.

EF8 — “Sim, a vida normal por enquanto”.

Eixo 2 — Tipo e avaliacdo dos apoios politico-econémicos prestados ao diabético e seus familiares

familiares

Unidades
DimensGes Categorias Subcategorias Sub Subcategorias Unidades de Contexto de
Registo
EF2 - “A informa¢do. S80 duas médicas, uma
para a Diabetes e outra para a nutri¢do, sdo duas médicas.
Sim, essas da nutricdo ajudou bastante a percebermos o que
é que tinha agucar, o que é que se transformava em acucar e
quantidades e os calculos (fala do pai)”.
4 Tipo de 4.1.Equipa 4.1.1.In_formagéo e 4.1 1.1.Suficiente N EF6 - “Sim, agora ¢ o Dr° Gomes, ja falei com
. L envolvimento dos ele varias vezes”. 4
Apoios Médica

EF8 — “Eu acho que sim porque eu vou la ao
consultorio”.

EF9 — “E assim, o médico em si eu penso que ele
foi bastante cuidadoso em transmitir a informacgdo, nédo
tanto a mim mas mais a minha tia. (...) O médico até foi
bastante acessivel nesse sentido”.
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4.1.1.2.Insuficiente

EF1 — “Néao, a mim ainda ndo me senti envolvida
(...) Pelo menos, ou ndo me envolve porque ainda ndo deu
grande importancia ou porque, 14 esta, sei que ha medicos
que ndo envolvem, depende do médico ou da equipa
médica”.

EF2 — “(...) eu acho é que os profissionais de
salde hoje em dia, e porque a nivel, talvez seja a nivel de
hospital sdo muito frios (fala da mae)”.

EF4 — “(...) a médica de familia verificou que o
doente era diabético mas ndo tomou, ndo teve qualquer
cuidado, ndo explicou a pessoa em questdo, neste caso a
minha mée o que era, o que significava ser diabético, quais
eram oS possiveis, as possiveis consequéncias dela ndo
cuidar de si convenientemente, ndo, ndo explicou o que é
que ela podia evitar ou nao evitar e, e portanto, a médica de
familia ndo tomou qualquer providencia nem acho que agiu
de acordo com a situacdo. Nem sequer fez encaminhamento
nenhum portanto, ndo explicou nada, que alimentos ela
podia comer, que alimentos ela ndo podia comer, sé disse
gue ela estava com diabetes e que precisava de ter cuidado
mas, ndo explicitou, ndo clarificou, ndo, ndo teve, na minha
opinido, ndo fez bem o seu papel de médica pelo que, eu
tive que ir a um médico particular”.

4.2 Familiar

4.2.1.Acompanhame
nto

4.2.1.1.Consultas
médicas

EF3 — “Sim, sim, a maioria das vezes vou”.

EF5 — “(...) a filha é que ia sempre com ela (...)
quando ela vai a consulta vai sempre a filha, que ela esta na
Guarda e a filha acompanha-a sempre, eles tém que
transmitir o que diz o médico ou transmitem-me a mim,
normalmente é sempre assim que acontece, e eu transmito a
enfermeira ou vem uma carta escrita e pergunto sempre a
enfermeira sempre o que o médico diz”.
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EF6 — “(...) sempre, isso acompanhava sempre”.

4.2.1.2.Visitas

EF5 — “(...) quando vim para ca (trabalhar no
Lar) e quando acontecia alguma coisa era comigo que
vinham ter, ndo era com mais ninguém”.

EF6 — “Venho e ela tem um telemdvel que esta
sempre a ligar e pronto, quando quer e lhe apetece”.

EF8 — “Venho domingos, quintas-feiras, nunca ca
faltei”.

4.3.Redes de
Suporte

4.3.1.Institucional

4.3.1.1.Instituicdo de

apoio social (Lar de
Idosos)

EF8 — “Eu com a minha mae estou descansado
porque temos aqui no lar e estamos tranquilos, se houver
alguma coisa socorrem logo”.

EF6 — “Depois teve que ser mesmo internada no
Lar, porque eu ndo podia, a outra minha irma também ndo
podia e depois eramos 5 pessoas a cuidar dela, era eu, era
essa minha irma, era o marido da minha irma, era uma
empregada minha, era a empregada dela, que s6 iam assim
as horas mas que ndo se podia deixar porque ela pronto, é
um corpo pesado e ndo podia pronto (...) Ela sempre
rejeitou a ideia do lar”.

EF9 — “Tive, tanto que tive, pronto, ndo sei se
esta relacionada com a diabetes em si, se é a idade, pronto,
que foi avancando tanto que tive que tomar o passo de a
colocar aqui (Lar)”.

4.3.1.1.Associacéo de
apoio aos diabéticos

EF3 — “Depois decidimos entdo que ela fosse
realmente para a Associagdo dos Diabéticos”.
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5.Avaliagdo
dos Apoios

5.1.A0 nivel
da
Informacao

5.1.1.Sobre a doenca

5.1.1.1.Suficiente

EF5 — “E assim, eu ndo sei muito responder
porque €, normalmente é isso que acontece quando a gente
tem um problema, ai sim tenta procurar e saber como é,
como ndo é, quando a gente ndo tem também ndo se
interessa muito, (...) ela ¢ diabética, a gente tenta saber
aquilo que se pode comer, 0 que ndo se pode comer, como é
com a insulina e a gente pouco mais”.

EF7 — “Mas, eu penso que, pelo menos do que eu
sei daqui do centro de salde, de pessoas que estdo aqui no
centro de dia e que sdo diabéticas, eles sdo informados
depois fazem 0 que querem e com estas idades mais
avancadas é mais complicado abrir as mentalidades,
digamos assim”.

EF8 — “Eu por mim acho que sim. Eu informado,
quer dizer, eu vejo muitas vezes programas na televisao,
uma coisa e outra e acho que sim, acho que eles estdo
sempre a coisa, em contato com as pessoas diabéticas, uma
coisa ¢ outra, eu acho que sim”.

5.1.1.2.Insuficiente

EF1 - “Eu ndo estava muito por dentro da
Diabetes portanto, nunca me passou pela cabega realmente
as ajudas que ja vao existindo, os grupos de trabalho que ja
vao também existindo e que realmente tanto ajudam o
diabético, como a pessoa que acompanha portanto, eu penso
que ja ha muitas equipas no terreno a fazer isso, embora, se
calhar ainda sdo insuficientes, ndo chegam a todos os locais
e se calhar a maior dificuldade passa por ai (...) aquilo que
tenho ouvido dizer que realmente ainda séo insuficientes os
acompanhamentos, que ainda haveria de haver mais”.

EF4 — “Alias, acho que a informagdo sobre a
diabetes ndo é suficiente assim como a informacéo sobre
outras doengas também néo ¢ suficiente”.
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EF6 — “Nao estarei, agora ela esta aqui entregue,
estd com uma enfermeira e esta com um médico, eles s&o as
pessoas indicadas para o poder fazer, ndo €, embora tudo o
que hd me comunicam também mas, sinceramente em
relagdo & Diabetes tenho falado sobre outras coisas mas isso
nao”.

EF9 — “Nao é... até porque quando nds falamos
da Diabetes ¢é: “Olha ndo podes comer acticar” (risos) mas
todos nos sabemos que ndo € o agucar... alias, quantas
vezes eles tém de comer agucar, ndo é!?... E pronto!... Mas
isso é 0 que estd preconcebido, é o que toda a gente acha, é
que nao! Mas a Diabetes ndo envolve s6 comer agUcar, ndo
é!2.... E preciso cuidados na alimentago, a todos os niveis,

2

e andar e tudo o mais!....”.

5.2.Necessid
ades Futuras

5.2.1.Mudanca de
comportamentos

5.2.1.1.Maior
envolvimento dos
familiares com as
equipas de saude

EF1 — “Eu acho que toda a gente que vive em
redor do doente, acho que deve estar envolvido, que ele
sozinho ndo, ndo conseguira suportar realmente tudo, tudo o
que a Diabetes pode dar, ndo €, ou pode tirar. Eu acho que a
familia deve estar envolvida, deve participar em tudo.

Depois ndo vejo, sem irmos realmente perceber
como é que as coisas se passam mesmo a nivel de
informacdo, pois as vezes pesquiso, a nivel de internet vou
ver algumas coisas que eu tenho ddvidas, nunca é a mesma
coisa que € estar a ouvir alguém que tenha experiéncia ndo
s6 como doente ou até algum testemunho de alguém que va
falar do seu familiar, como € que lida com ele, nos
aprendemos muita coisa ou muito mais coisas assim e, eu
acho que essa ¢ a parte que, que nos falta fazer”.
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5.2.1.2.Mais
informacdo sobre a
doenca

EF2 — “(...) devia fazer parte do curriculo de um
dos cursos, talvez de biologia. (...) que 0 Ministério devia
fazer uma norma, ndo s6 para esta doengca mas como para as
outras, haver alguém responsavel dentro das escolas”.

EF3 — “Eu acho que havia necessidade de mais
divulgacdo (...) havia de haver realmente um alerta, julgo
eu, um alerta para aquelas pessoas, pessoas que Nndo sao
diabéticas ouvissem falar da diabetes (...) eu tenho a
impressdo que se perguntar a uma pessoa qualquer, quais
sdo as consequéncias da diabetes mais de uma percentagem
enorme nao sabe as consequéncias”.

EF4 — “(...) o Ministério da Saude ndo usa 0s
meios de informag&o que tem ao seu dispor, nomeadamente
o facto de nés termos um canal de televisdo que é
supostamente de servigo publico, como € a RTP 1, em que
poderiam ser tratados estes assuntos, de uma forma clara,
com uma linguagem que todos entendessem. (...) neste
momento temos um grave problema de obesidade infantil
em Portugal e todos sabemos que a Diabetes, a Diabetes
tipo 2 é muito provocada pela obesidade, certo. Portanto,
acho que se devia comecar por ai, usar 0s meios de
informacdo para alertar as pessoas e para lhes explicar as
consequéncias do seu comportamento alimentar, com
palavias e com uma linguagem que todos
compreendessem”.

EF9 - “Se calhar umas campanhazinhas
elucidativas, a nivel de comunicacdo ndo era mau e nos
centros de saude acho que é muito importante e eu ja nem
falo tanto em prospetos, nesse tipo de coisas porque a nossa
populacéo e eu refiro-me aqui, a ¢ uma populacéo idosa e 0
que é que faz estar ali um bonito cartaz ou nos darem um
desdobravel e se a senhora leva para casa e ndo, pronto, se
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calhar nem vai ler ou outros nem sabem mesmo ler, porque
a nossa populacéo é bastante envelhecida e séo esse tipo de
pessoas que se ressentem mais portanto, se calhar apelar,
informar, e depois também a nivel da comunicacdo acho
que era muito importante, nas farméacias também, as
farmacias também falham um bocadinho, ndo chega estar la

0 cartaozinho a dizer se ¢é diabético “trara” ndo, acho
também que podia passar por ai a informacao”.

5.2.2.Equipas
multidisciplinares

EF1 — “Eu sempre defendi, talvez até pela minha
profissdo, acho que, eu sempre defendi as equipas
multidisciplinares acho que ha uma taxa de sucesso muito
razoavel, maior que se esperaria se tiverem varias
especialidades a tentar realmente ajudar, nem que seja s
pela ajuda, pelo apoio que essas pessoas sejam de que
doengca for, se forem multidisciplinares sim. Estou a falar de
psicologos, assistente social inclusive, preparadores fisicos,
educadores, professores, sei €, depende das idades que as
pessoas tenham, faz parte de um leque variadissimo de
profissionais. (...) criar condigdes, programas (...)
programas especificos em que, em que pudessem recrutar
todos os técnicos que se disponibilizassem para formar mais
equipas e que fossem para o terreno, ndo se deixassem estar
s0 em sede mas, que partissem muito para o exterior e
chegarem a pontos onde ainda nio existem”.

EF4 — “(...) penso que devia haver um
acompanhamento que envolvesse todos os técnicos de
salde, ndo s6 o médico, como o auxiliar, como psicélogo,
enfim todas as pessoas ligadas ao tratamento do doente”.

EF9 — “(...) era muito interessante haver esse tipo
de coordenacdo de todas de todas as especialidades que um
diabético necessita mas estar implementado no terreno, ndo
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é, que a gente vd a um centro de salde ou que aja uma
clinica, que aja um acordo, também ndo é necessario ser no
centro de saude, que aja uma coordenacdo e que 0O
diabético, pelo menos uma vez por semana, eu ja ndo digo
mais, até para ele sair do espaco onde esta e se movimentar
e ver que ha um bocadinho mais para além da Diabetes,
fazia muito bem, e acho que era essencial (...) e ¢ o0 que eu
digo, os Diabetes trazem montes de coisas, inclusive
Parkinson”.

5.2.3.Apoio do
Estado

5.2.3.1.Medidas
eficazes para o
combate a doenga

EF4 — “Penso que, podiamos fazer campanhas de
alerta usando os meios de informagéo, de comunicacdo que
0 Governo, o Estado tem ao seu dispor, nomeadamente o
Ministério da Salde e, penso que ha certos, ha certos
doentes que deveriam, principalmente as pessoas de mais
idade que tém enfim, reformas muito reduzidas deviam ter
um apoio maior do Estado do que aquele que efetivamente
tém”.

EF5 — “Eles ja tiveram mais apoio do que o que
tém porque lhe foi retirado portanto, quem era diabético ndo
pagava as fitinhas e ndo sei qué, e agora pagam tudo e,
bastava continuarem na mesma, ndo €, ja era um bom apoio
porque ela realmente gasta muito dinheiro na medicacao”.

EF6 — “...) uma coisa que devia mudar e que ndo
se compreende é: vai-se a0 médico por uma simples gripe
OuU uma coisa qualquer, receitam um saco de medicamentos,
toma-se ali uns dois ou trés dias, o resto fica inutilizado,
isso é dinheiro perdido, entdo que receitassem embalagens
mais reduzidas e que ndo fosse esse desperdicio porque para
guem vai comprar e para 0 Estado que ficam ali uns
medicamentos que nao tém valor nenhum, ndo €”.

EF7 — “Os recursos ndo estdo a ser bem dirigidos

209




para os locais certos porque, eu estou a falar de recursos de
meios humanos, h& pessoas, existem pessoas mas, depois
guando sdo chamadas a intervir ndo ha tempo. Trabalha-se
muito individualmente e ndo em equipa ainda. Quando ele
ja é diabético, infelizmente no nosso pais ndo trabalhamos a
prevengdo (...) seria muito mais facil trabalhar na
prevencdo e acho que 0s custos seriam muito mais
reduzidos porque depois, tanto insulinas, como
medicamentos orais, como as fitas é tudo comparticipado a
grande maioria pelo Estado, muito deles sdo gratuitos mas,
0s custos sdo elevadissimos para o Estado, porque uma dose
de insulina de 5 cartuchos custam na ordem dos 60 euros,
eles ndo pagam mas paga o Estado, pagamos nos e, era
muito mais facil se no6s ndo chegassemos a esse ponto”.

EF8 — “(...) a ajuda é quando a gente precisasse
de vir aqui e estar logo tudo, ndo é, ndo andar a chamar a
ambulancia, a chamar isto e ir daqui para a Guarda”.

EF9 — “Se calhar até ¢ preferivel haver mais apoio
pessoal do que propriamente mais monetario”.

Nota: Nas unidades de contexto é colocado as iniciais EF seguida da

numeracgdo para referir a entrevista com o familiar diabético.
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Anexo 1 - Tipos de Diabetes

- Diabetes Tipo 1, também conhecida como Diabetes Insulino-Dependente é mais
rara (a sua forma juvenil ndo chega a 10% do total) e atinge na maioria das vezes criancas
ou jovens, podendo também aparecer em adultos e até em idosos. Na Diabetes do Tipo 1,
as celulas B do pancreas deixam de produzir insulina pois existe uma destruicdo macica
destas ceélulas produtoras de insulina. As causas da diabetes tipo 1 ndo sdo, ainda,
plenamente conhecidas. Contudo, sabe-se que € o préprio sistema de defesa do organismo
(sistema imunitario) da pessoa com Diabetes, que ataca e destrdi as suas células b. Estas
pessoas com Diabetes necessitam de terapéutica com insulina para toda a vida porque o
pancreas deixa de a poder fabricar. A causa desta Diabetes do tipo 1 é, pois, a falta de

insulina e ndo esta diretamente relacionada com habitos de vida ou de alimentacdo errados.

- Diabetes Tipo 2 é causada por um desequilibrio no metabolismo da insulina. A
Diabetes tipo 2 tem como principais fatores de risco a obesidade, o sedentarismo e a
predisposicdo genética. Na Diabetes tipo 2 existe um défice de insulina e resisténcia a
insulina significa isto que, é necessaria uma maior quantidade de insulina para a mesma
quantidade de glicose no sangue. Por isso as pessoas com maior resisténcia a insulina
podem, numa fase inicial, apresentar valores mais elevados de insulina e valores de glicose
normais. A medida que o tempo passa, 0 organismo vai tendo maior dificuldade em
compensar este desequilibrio e os niveis de glicose sobem. Embora tenha uma forte
componente hereditaria este tipo de Diabetes pode ser prevenido controlando os fatores de

risco modificaveis.

- A Diabetes Gestacional € a que ocorre durante a gravidez. Esta forma de
diabetes surge em gravidas que ndo tinham Diabetes antes da gravidez e, habitualmente,
desaparece quando esta termina. Contudo, quase metade destas gravidas com Diabetes
virdo a ser, mais tarde, pessoas com Diabetes do tipo 2 se ndo forem tomadas medidas de
prevencdo. A Diabetes Gestacional ocorre em cerca de 1 em cada 20 gravidas e, se ndo for
detetada atraves de analises e a hiperglicemia corrigida com dieta e, por vezes

com insulina, a gravidez pode complicar-se para a mée e para a crianga. Sao vulgares os
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bebés com mais de 4 Kg a nascenca e a necessidade de cesariana na altura do parto.

Podem, por exemplo ocorrer abortos espontaneos.

- Latent Autoimmune Diabetes in Adults (LADA), costuma ser confundido com a
diabetes do tipo 2. A maior incidéncia concentra-se em pacientes entre 35 e 60 anos. A
manutencdo do controle de glicemia é o principal objetivo do tratamento do portador do
diabetes tipo LADA. Um aspeto que deve ser levado em conta, refere-se a progresséo para

a necessidade de terapia com insulina.

- Maturity-Onset Diabetes of the Young (MODY) afeta adultos jovens mas
também adolescentes e criancas. Apresentam-se com caracteristicas de diabetes tipo 2 e
sdo causadas por uma mutacdo genética que leva a uma alteracdo da tolerancia a glucose
(Associacdo Protetora dos Diabéticos de Portugal, APDP, 2014).
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Anexo 2 — Legislacéo sobre os Apoios Prestados aos Diabéticos

Direito a certos beneficios sociais tais como isencdo do pagamento de taxas
moderadoras, que incluem aquelas que se referem a todos os meios complementares de
diagnostico (segundo o Decreto-Lei n® 54/92, de 11 de Abril).

O fornecimento gratuito e comparticipado pelo SNS de insulina e antidiabéticos
orais indispensaveis ao tratamento (Portaria n°® 709/95, de 3 de Julho e Decreto-Lei n°
118/92 de 25 de Junho).

A comparticipacdo direta pelo SNS no custo de aquisicdo no que respeita a
farmécias, tiras de teste a 85% do preco de venda ao publico e dispensa gratuita de
seringas, agulhas e lancetas mediante a apresentacdo de receita médica e do Guia do
Diabético (Portaria n° 509-B/2003 de 30 de Junho).

A bonificacdo do subsidio familia a criangas e jovens diabéticos até aos 24 anos
através da Seguranca Social (Decreto-Lei n® 133-B/97 de 30 de Maio).

A inaptiddo do servico militar (Decreto-Lei n° 463/88 de 15 de Dezembro).
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Anexo 3- Instrumentos Disponiveis para a Avaliacdo da Qualidade de Vida

Atualmente, os instrumentos disponiveis para a avaliacio da QV, sdo
maioritariamente apresentadas sob a forma de Perfis de Saude (Sickness Impact Profile —
SIP 15; o Short Form-36 Health Survey; o Nottingham Health Profile). Os referidos testes
de avaliacdo, abrangem uma série de dimensdes de QV, desta forma fornecendo
informacBes com algum detalne acerca das mesmas, especificando modelos de
funcionamento e bem-estar que vao descrever os individuos que se encontram em estudo.
Estes instrumentos tém ainda a vantagem de se poder determinar areas de
disfuncionalidade de determinada populacédo, o que ajuda, caso se pretenda realizar estudos
nessa direcdo, tanto a construcdo de instrumentos especificos como para determinar area-
alvo de intervencdo terapéutica (Gelber, R. & Gelber, S., 1995).

Os dois principais instrumentos de avaliagdo da QV sdo os considerados genéricos
e especificos. Os primeiros servem para medir parametros do estado de saude, avaliando
conceitos relevantes para qualquer individuo, abrangendo qualquer idade, doenca ou tipo
de tratamento, o que faculta a sua aplicabilidade a uma vasta diversidade de populacéo,
estudando, deste modo, multiplas dimens@es e categorias. Os segundos focalizam-se em
aspetos ou dominios da QV que sdo fundamentais para o individuo que esta a ser estudado,
sdo especificos de uma determinada populacdo ou problema, podendo ainda avaliar varios
dominios da saude. Estas medidas especificas tém sido desenvolvidas para varios
problemas de salde como sejam, cancro, asma, diabetes, pois sdo bem aceite pelos doentes
uma vez que incluem dimensfes que lhes sdo especificamente relevantes. (Gelber, R. &
Gelber, S., 1995; Testa & Simonson, 1996; Garratt et al, 2002).
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