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A Familia e a Autogestao dos Processos de Saude Doenca: o
caso da diabetes tipo 2

Ana Isabel Vilar

Resumo

As transi¢oes demogréficas e epidemioldgicas que tém vindo a ocorrer nas sociedades modernas, como resultado
do envelhecimento da populagio e do expressivo aumento das doengas cronicas, entre as quais a diabetes, com-
pdem um cendrio que configura uma nova realidade nas necessidades de cuidados por parte dos individuos, das
familias e das comunidades. Esta nova realidade coloca novos desafios aos servicos de saude, na sua busca por re-
sultados traduzidos em ganhos em satide. Estes, apesar de atribuiveis & acgdo dos profissionais, estdo directamente
relacionados com a capacidade de autogestio (nas suas dimensdes clinica, das emogdes e de papéis), das pessoas
portadoras de doenca cronica e das suas familias, que com ela(s) convivem diariamente e a cujas exigéncias e
desafios deverdo estar habilitados a responder eficazmente.

A este quadro acresce a evidéncia de ndo controlo da(s) doenga(s) e de baixos niveis de adesao aos regimes te-
rapéuticos, normalmente muito complexos, que exigem competéncias de autocuidado e alteragdes, por vezes
significativas, nos modos de vida. Toda esta complexidade faz emergir a urgéncia de mudar de paradigma na
abordagem da pessoa portadora de doenga crénica e da sua familia que, numa perspectiva macro e meso-sistémi-
ca, se traduz nas decisdes politicas e na organizagio dos servigos. Estes foram tradicionalmente desenhados para
responder as doengas agudas, sendo que o papel do doente e da familia é mais de receptor passivo de cuidados
do que de parceiro e interveniente activo nas decisoes terapéuticas, tomadas em conjunto com os profissionais e
que decorrem no nivel micro-sistémico, da inter-relagio produtiva entre aqueles atores do processo terapéutico.

Palavras-chave: Doenga cronica; Diabetes tipo 2; Autogestao; Transigao; Familia.

Problematicas: magnitude e implicacbes

Segundo a OMS (2003), as doengas cronicas estdo a aumentar em todo o Mundo e caso nio sejam adequa-
damente geridas, ndo so serdo a primeira causa de incapacidade até o ano 2020, como também se tornardo na
maior e na mais importante fonte de consumo de recursos dos sistemas de satide. Por outro lado, e porque estao
directamente relacionadas com a pobreza, representam uma ameaga para todos os paises, nio apenas em termos
de satide, mas também de economia e de desenvolvimento sustentado. Acresce ainda, que estas doengas se en-
contram frequentemente associadas, o que resulta em quadros de patologias multiplas coexistindo no mesmo
individuo, o que lhe confere um significativo grau de complexidade que influencia a capacidade de (auto)gestao.

Exemplo deste aumento crescente ¢ a diabetes, cuja prevaléncia é preocupante. Em Portugal, os dados mais re-
centes (DGS, 2012) apontam para 12,4% de pessoas com diabetes (sendo que aproximadamente metade desco-
nhecia a sua situagdo clinica a altura do diagnéstico) e para 26% de pré-diabetes, o que perfaz um total de 38%
da populagéo Portuguesa com esta patologia ou em risco de a desenvolver. Acresce ainda a este panorama, as
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previsdes para os proximos anos, que apontam para o seu crescimento galopante a nivel global e para o risco de
redugio da esperanca média de vida, avancado pela OMS.

As problematicas associadas a diabetes e as suas repercussdes na satide e na qualidade de vida individual, assim
como o dnus econdmico que representa para as familias e para a sociedade, tém vindo a desencadear um interes-
se crescente por parte de varias organizagdes nacionais e internacionais, que tém produzido variadas directivas
e orientagdes para a abordagem da diabetes. O significativo aumento desta doenga crénica em todo o mundo,
o seu diagnostico muitas vezes tardio e as complicagdes agudas e sobretudo a longo prazo a ela associadas, sdo
realidades inquietantes. A magnitude deste problema, no que se refere 4 doenga instalada e ao risco do seu de-
senvolvimento, é preocupante e materializa a necessidade de agir, com urgéncia e coordenagio, quer no cuidado
efectivo das pessoas e das familias que vivenciam esse processo de transigao, quer na abordagem proactiva das
comunidades e dos grupos, visando o controlo das situagdes de risco.

A“experiéncia de adoecer” e as intervencoes terapéuticas

A forma como hoje em dia se perspectiva a “experiéncia de adoecer’, estd profundamente ligada a evolugio que
os conceitos de satide e de doenga sofreram nos tltimos anos e que, por sua vez, resultam das transformagdes cul-
turais, economicas e sociais das sociedades modernas. Dizemos “experiéncia de adoecer” porque as condigoes de
saudavel ou de doente ndo podem ser encaradas como realidades estaticas, que assumem a mesma importincia
e significado em diferentes momentos da vida de cada individuo, entre individuos diferentes, ou em sociedades
distintas; mas como realidades dindmicas, em constante devir, profundamente relacionadas com as crengas in-
dividuais sobre o binémio satide/doenga e construidas sobre as experiéncias pessoais e sob as influéncias socio-
culturais.

Os contextos sociais e culturais parecem interferir significativamente na forma como a doenga ¢ valorizada, quer
pelo doente, quer pelos profissionais de satde. Para Morris (2001) referenciado por Patl e Fonseca (2001), a do-
enga é uma entidade moldada pela historia e mediada pela cultura; assim se explica que a mesma doenga seja uma
experiéncia distinta quando vivenciada por pessoas diferentes, em condi¢oes sociais e culturais, também elas dife-
rentes. Segundo aqueles autores, numa dptica psicossocial, devemos encarar a doenga e a capacidade de lhe reagir,
como o resultado da relagio entre as diferentes varidveis individuais, do meio ambiente e do sistema de satide.

Riera (2008) salienta que, sendo a doenga uma percepgao subjectiva (re)construida individualmente de forma
multidimensional e que se traduz em comportamentos muito pessoais, podera existir o risco de néo se verifi-
car correspondéncia entre a “doenca diagnosticada” pelo profissional de satide e a “doenga sentida” pela pessoa
doente ou pela sua familia. Se tivermos em consideracio que a procura de cuidados depende directamente das
percepgdes sobre a doenga, confrontamo-nos com o paradoxo daquela poder ser significativamente diferente da
carteira de servigos oferecida pelo sistema de satde. O mesmo autor relembra a ideia que Florence Nightingale
apresenta sobre a dupla face do sofrimento humano associado aos processos patoldgicos a que, como enfermei-
ros, devemos estar particularmente atentos; por um lado, os aspectos fisicos e orgénicos e por outro, o significado
que a doenga assume para cada pessoa que adoece.

As respostas adaptativas face a doenga dependem do seu tipo, do progndstico e evolugao, da idade e género da
pessoa, e do cardcter agudo ou crénico (Benavente et al., 2008). Por outro lado, a vivéncia dos processos de satide
- doenga é profundamente influenciada pelas caracteristicas pessoais. De facto, a pessoalidade, edificada sobre as
experiéncias individuais dentro de um contexto social, cultural e econdmico especificos, influencia as concepgdes
sobre a doenga e determina as atitudes e comportamentos adoptados por cada individuo, quando confrontado
com uma doenga crénica.
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Adoecer corresponde sempre a um momento de crise na vida da pessoa e da sua familia; a uma situagao de rup-
tura com o estado anterior e a uma transi¢ao (Meleis et al., 2000) que acarreta necessidade de adaptacio a nova
condigdo e a mudangas em varios aspectos da vida didria, que no caso da diabetes, assumem um cardcter vitalicio.
Estas especificidades colocam constantes desafios a capacidade autogestéo, através de competéncias de tomada de
decisdo, edificadas num processo de empowerment, durante a relagdo terapéutica que se estabelece entre a pessoa
e a sua familia, e os profissionais de satide, nomeadamente os enfermeiros. A enfermagem interessa a experién-
cia das pessoas e familias ao enfrentar transigdes, em que a saude e a percepsio de bem-estar sdo os resultados
esperados (Meleis & Trangenstein, 1994), para os ajudar nesse processo adaptativo, ajustando as terapéuticas as
necessidades individuais.

O controlo da diabetes tipo 2 passa necessariamente pelo equilibrio entre a alimentagéo, o exercicio fisico e a
terapéutica medicamentosa (antidiabéticos orais e/ou insulina). Daqui se conclui, que a mudanga de habitos e
estilos de vida é imprescindivel tornando vital o papel activo do doente diabético nos processos terapéuticos. Os
cuidados prestados incluem a educagdo e a supervisao, de acordo com as necessidades individuais de cada um
e tém como principal objectivo, a manuten¢io da normoglicemia e o controlo das complicagdes. Pretende-se
desta forma prevenir o aparecimento das complicagdes agudas (hipoglicemia e hiperglicemia) e evitar ou atrasar
o0 desenvolvimento das complicagdes cronicas (OMS, 2003), a fim de minimizar as suas consequéncias a médio
e alongo prazo.

A educagio terapéutica, drea de intervengao preconizada nos sucessivos programas da diabetes que foram sendo
criados, é “o processo educativo preparado, desencadeado e efectuado por profissionais de satide, devidamente capa-
citados, com vista a habilitar o doente e a sua familia a lidar com uma situagdo de doenga cronica, como a diabetes,
e com a prevengdo das suas complicagoes” (DGS, 2000:2). Este processo educativo transforma a gestao da doenga
crénica em espagos de partilha de responsabilidades entre o profissional e o doente; pretende-se, assim, garantir
a qualidade de vida da pessoa com diabetes, assegurando o desenvolvimento da sua capacidade de gestao da
doenga, e a da sua familia, através do aumento da literacia em satde.

A educagio para a autogestdo na diabetes, para além de um direito da pessoa e da sua familia (IDE 2004), é tam-
bém uma das actividades centrais na gestdo da doenga e uma componente essencial nos cuidados. Este processo
educativo para a construcio da autonomia ¢ fundamental para a capacidade de autogestdo. Partindo da avalia-
¢do inicial das necessidades de educagio em fungio dos conhecimentos demonstrados sobre a doenga e as suas
consequéncias, das dividas, dos conceitos e significados, procura-se proporcionar o know-how que permita, ao
individuo e & familia, uma adequada adaptagao a vida com a doenga e a utilizagao de recursos de coping internos
para enfrentar os desafios que se iniciam com o diagndstico e que se prolongam durante toda a vida.

Sendo detentores de um conhecimento profundo sobre a situagdo clinica, a pessoa e a familia com diabetes serao
capazes de desenvolver e aplicar as estratégias de coping e tomar as decisdes adequadas a cada um dos obstaculos
que surgirdo ao longo da vida. Este processo é continuo e recursivo porque, apesar de na fase inicial da doenga ser
mais dificil dominar todo o conhecimento necessario, havera sempre momentos de crise e de menor adesio aos
tratamentos, pelo cansago que as mudangas poderéo ocasionar, ou por outra situagio de crise acidental, desenvol-
vimental ou de satide/doenga (Meleis et al., 2000) que exigirao novos mecanismos de adaptagao.

Pelas razes anteriormente apresentadas, as mudangas e a adopgao de comportamentos saudaveis favorecedores
da autogestdo da doenga, sao dificeis de manter ao longo do tempo, o que possivelmente se podera dever ao facto
de, habitualmente, as decisdes sobre a satide se basearem mais nas dificuldades associadas & complexidade do
regime terapéutico e na presenca ou auséncia de sintomas (que na diabetes tipo 2 ndo sdo frequentes, estando
normalmente associados & presenga de complicages), do que os beneficios obtidos a longo prazo pela adopgao
desses comportamentos (Watkins et al., 2000).
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Sendo os dados disponiveis relativamente & adesdo ao regime terapéutico pouco animadores (OMS, 2003); o
que traduz claramente o peso da responsabilidade individual por parte da pessoa portadora de diabetes e sua
familia, neste processo de controlo metaboélico, torna-se premente o desenvolvimento de estratégias integradas
de abordagem do doente e da familia e ndo apenas da doenga, que favoregam a adesdo ao regime terapéutico, o
autocuidado e a adopgao e manutencao de habitos e estilos de vida favoraveis a satde.

A gestdo da doenga é da responsabilidade de todos: responsaveis politicos, gestores, profissionais e sobretudo dos
doentes e suas familias. A estes cabe a concretizagio de uma grande percentagem (95%, segundo a OMS, (2003))
das medidas de autogestao da diabetes, que englobam a adeso as terapéuticas e a adop¢ao e manutengdo de ha-
bitos e estilos de vida saudaveis, assim como as competéncias de coping eficaz e de resolugao de problemas, todas
elas cruciais para evitar as complicagdes agudas e cronicas e garantir a qualidade de vida auto percepcionada.

No caso da pessoa com diabetes e sua familia, o que se pretende é que desenvolvam mestria e competéncias de au-
togestao, que incluem nao apenas a capacidade de tomar decisdes quanto ao regime terapéutico, medicamentoso
e ndo medicamentoso, dos quais destacamos a mudanca de hébitos e estilos de vida, nomeadamente nos aspectos
alimentares e de padrao de actividade fisica ou exercicio, que a evidéncia comprova como os mais dificeis de
alterar (Vilar, 2009); mas também a integracdo do significado de ser portador de diabetes mellitus tipo 2 e do que
isso representa, ndo apenas no presente, mas sobretudo num futuro mais ou menos préximo e cuja brevidade
depende grandemente da sua capacidade em enquadrar essas mudangas como um investimento na sua satide e
bem-estar, prevenindo e adiando complicagdes, numa perspectiva antecipatéria de ganhos em satide.

A percepgio sobre a necessidade de individualizagio dos cuidados em fungio das necessidades reais das pessoas
portadoras de doenga crénica e das suas familias deve transpor a esfera da teoria e ser uma realidade cada vez
mais presente nos modelos das préticas didrias dos enfermeiros e de toda a equipa de satide, aproximando, 0 mais
possivel, os modelos em uso aos modelos expostos. Cuidar, em si mesmo, é complexo, e essa complexidade ocor-
re da mudanga de paradigma que deve orientar ndo apenas a prestagio de cuidados de satide, mas também o seu
planeamento; ja ndo importa apenas a doenga e os processos fisio/bio/epidemioldgicos que a explicam, varidveis
positivistas presentes no paradigma patogénico; hoje interessa-nos, a luz do paradigma salutogénico, conhecer e
potenciar as respostas individuais e familiares as situagdes de crise desencadeadas pela doenga.

A diabetes (também) é assunto de familia

Salienta-se a importancia da familia neste processo de transi¢ao, quer como suporte do doente, quer como alvo
de intervengdo de enfermagem, uma vez que as implicagdes do diagndstico desta doenga ndo interferem apenas
com a vida da pessoa com diabetes, mas também com a da sua familia, que de repente se vé confrontada com a
necessidade de ajudar a controlar a diabetes e a efectuar mudangas nos seus estilos de vida (Silva, 2006). Esta auto-
ra refere os estudos de Grant (2001), cujas conclusdes apontam para elevados niveis de stress no sistema familiar
e, sobretudo no subsistema conjugal, nomeadamente na presenca de complicagdes cronicas.

A adaptagio a uma doenga crénica e as exigéncias dos seus regimes terapéuticos complexos ¢ dificil! Nao apenas
para a pessoa a quem essa doenga foi diagnosticada e que vai ter de reaprender a viver com ela para o resto da vida,
mas também para a sua familia. Esta, enquanto sistema social dindmico e tnico, que resulta da incorporagdo de
um conjunto de valores, crengas, conhecimentos e préticas (Figueiredo e Martins, 2009), influencia e é influen-
ciada pelos subsistemas que a compde. A relagio de reciprocidade que se estabelece entre os seus membros, de-
tentores de percepg¢des individuais sobre a doenga e eles proprios sistemas em constante reconstrugio, determina
areorganizacgao da familia em presenca de eventos causadores de alteragdes no equilibrio homeodindmico de um
dos seus membros, como acontece em situacoes de doenca.
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Para Friedman (1998), a enfermagem de familia centra-se de igual forma no sistema familiar e nos sistemas
individuais que a compde. No entanto, o que se observa com mais frequéncia na préxis dos enfermeiros, é a abor-
dagem da familia como recurso para os cuidados de um dos seus membros, a vivenciar um (ou mais) processo de
transi¢do. Para a mesma autora, a correlagio que se verifica entre a saide da familia na sua globalidade e a de cada
um dos seus membros, orienta para a prestacio de cuidados tendo como alvo e unidade de cuidados a unidade
familiar, se queremos maior eficiéncia e eficacia, traduzidas em ganhos em satde.

Conclusoes/ideias centrais a reter

As doengas crénicas, pelas suas caracteristicas, tém um impacto significativo nas vidas das pessoas suas portado-
ras, pelo que tém vindo a ser alvo de investigagdes na procura de outras abordagens que favoregam a capacidade
adaptativa e de auto-gestdo. O que se preconiza, na procura da solugio para estes problemas, ¢ a mudanca de
paradigma na prestagio dos cuidados de satde, passando de um sistema essencialmente reactivo (centrado na
doenga) para um sistema proactivo (centrado na pessoa e familia) e cuja finalidade é a recuperagdo e manutengao
do melhor estado de satide possivel.

O apoio sistematico & autogestdo (e a sua monitorizagao) é cada vez mais valorizado na abordagem da doenga
crénica, havendo evidéncia crescente da importancia do empowerment e da aquisicio de competéncias de auto-
gestdo em varias dessas patologias, entre as quais a diabetes (Wagner et al,, 2001a, 2001b). De facto, o controlo da
doenga e os resultados obtidos dependem significativamente da efectividade dessa autogesto.

A educagao para a autogestdo vai ajudar a pessoa e a familia a optimizar o controlo metabdlico, prevenir e gerir
as complicages agudas e cronicas associadas @ doenga e maximizar a qualidade de vida (Watkins et al., 2000)
com bons resultados custo-efectivos (ADA, 2008a), com ganhos em saude relacionados com os conhecimentos
sobre a doenga, a adopgao de comportamentos saudéaveis, melhor controlo clinico, e qualidade de vida (Povey &
Clark-Carter, 2007).

Ajudar as pessoas e as suas familias a mobilizarem os seus proprios recursos, no desenvolvimento de estratégias e
de competéncias favorecedoras de autodeterminagéo e de maior independéncia na gestao da doenga, exige, nao
apenas conhecimento sobre a etiopatogenia, mas também um conhecimento profundo sobre os mecanismos
psicoldgicos que determinam os comportamentos individuais, e sobre as varidveis sociais, ambientais e culturais
que os condicionam ou favorecem. E esta a realidade complexa que se apresenta aos servicos e aos profissionais
de satide em geral, e aos enfermeiros em particular, como o desafio que urge enfrentar na procura do sucesso na
gestdo da doenga crénica.

Em sintese, a utilizagdo de uma abordagem colaborativa permite que profissional, doente e familia trabalhem em
conjunto, com sucesso, na definigao de problemas e necessidades, no estabelecimento de prioridades, na defini-
a0 de metas e objectivos, no desenho do plano terapéutico, e no desenvolvimento das competéncias necessérias
aresolugdo dos problemas que vao surgindo ao longo do percurso de vida com a doenga crénica.
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