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RESUMO

Estudo qualitativo, que teve como objetivo
identificar as representagdes sociais de pes-
soas com diabetes acerca do apoio familiar
percebido em relagdo ao tratamento. Como
referencial tedrico-metodoldgico utilizou-se
a Teoria das Representagdes Sociais. Partici-
param 41 pessoas com diabetes atendidas
em um centro universitario do interior
paulista em 2007. O grupo focal foi utilizado
como estratégia de coleta dos dados. Os da-
dos foram submetidos a analise de conteu-
do temadtica. Os resultados possibilitaram
identificar trés categorias: o apoio da fami-
lia esta presente no cotidiano da pessoa com
diabetes; a familia nem sempre apdia a pes-
soa com diabetes em suas necessidades; a
propria pessoa com diabetes toma para si a
responsabilidade de despertar o apoio da
familia. Os participantes reconhecem o apoio
familiar como um fator relevante para o tra-
tamento, porém também apontam que o
excesso de controle exercido pelos familia-
res restringe sua autonomia e desperta sen-
timentos ambiguos. A equipe multiprofissi-
onal precisa considerar que o conhecimento
das representagdes socialmente construidas
contribui para potencializar a atengdo em
saude a pessoa com diabetes.

DESCRITORES
Diabetes mellitus
Atengdo primdria a saude
Familia

Apoio social

ABSTRACT

The objective of this qualitative study was
to identify the social representations that
people with diabetes have on their percep-
tion of family support for the treatment. The
Theory of Social Representations was used
as the theoretical and methodological
framework. Participants were 41 people
with diabetes assisted at a university in the
state of Sdo Paulo in 2007. The focal group
strategy was used for data collection, and
thematic content analysis was performed.
Results revealed three categories: family
support is present in the everyday life of
people with diabetes; the family does not
always support the person with diabetes in
his or her needs; the person with diabetes
assumes the responsibility to trigger family
support. Participants see family support as
arelevant factor for the treatment, but they
also point out that excessive control from
relatives limits their autonomy and origi-
nates ambiguous feelings. The multiprofes-
sional team must take into consideration
that knowing social representations helps
improve the health care delivered to people
with diabetes.

DESCRIPTORS
Diabetes mellitus
Primary health care
Family

Social support

RESUMEN

Estudio cualitativo que objetivé identificar las
representaciones sociales de personas con
diabetes respecto del apoyo familiar perci-
bido en relacién al tratamiento. Se utilizé
como referencial tedrico-metodoldgico la
Teoria de las Representaciones Sociales. Par-
ticiparon 41 diabéticos atendidos en centro
universitario del interior paulista en 2007.
Para recoleccidon de datos se uso el grupo
focal. Los datos fueron sometidos a analisis
de contenido tematico. Los resultados iden-
tificaron tres categorias: el apoyo familiar
estd presente en el cotidiano del diabético;
la familia no siempre apoya al diabético en
sus necesidades; la propia persona diabéti-
ca toma la responsabilidad de despertar el
apoyo familiar. Los participantes destacan al
apoyo familiar como factor relevante para el
tratamiento, sin embargo reportan que el
exceso de control ejercido por familiares res-
tringe su autonomia y despierta sentimien-
tos ambiguos. El equipo multidisciplinario
necesita considerar que el conocimiento de
las representaciones socialmente construi-
das contribuye a potencializar la atencién
sanitaria al diabético.

DESCRIPTORES
Diabetes mellitus
Atencién primaria de salud
Familia

Apoyo social
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INTRODUCAO

O Diabetes Mellitus (DM) é uma doenca cronica que
exige ajustamentos na dindmica e organizagdo familiar do
paciente, pois impde cuidados permanentes e continuos!?.
Esse processo de adaptagdo a nova condicdo inicia-se a
partir do estabelecimento do diagndstico e pode desenca-
dear algum nivel de desorganiza¢do na dinamica familiar.
Dependendo da maneira como paciente e familia atribu-
em significados a doencga e ao tratamento, o acometimen-
to possibilitard uma oportunidade de aprendizagem e con-
vivéncia com a condig¢do crbnica. Passado o impacto inicial
da confirmagdo do diagndstico, pacientes e familiares se
mobilizam no sentido de buscar modos de enfrentamento
que propiciem o ajustamento psicossocial frente as deman-
das que a complexidade do tratamento impde*?.

A busca de apoio social®é um dos modos de lidar com
os fatores adversos acarretados pela complexidade do tra-
tamento. Inclui, entre outros aspectos, a procura de recur-
sos profissionais para o tratamento, dentre os quais se des-
taca o grupo de educag¢dao em diabetes. Na perspectiva da
integralidade em saude, um grupo de educacgdo precisa
oferecer apoio nos aspectos fisicos, psicolo-
gicos, espirituais, entre outros, incluindo a
familia como unidade de tratamento®.

Tendo em vista que a organizagao familiar
influencia fortemente o comportamento de
salde de seus membros e que o estado de
saude de cada individuo, por sua vez, também
influencia o funcionamento da unidade fami-
liar, os estudos mostram que a familia é uma
instituicdo que possui uma importancia estra-
tégica, no sentido de que pode ajudar ou ndo
uma pessoa com DM a manejar corretamente a complexi-
dade da doenca e alcangar as metas do tratamento®®.

Estudos apontam a importancia crescente da partici-
pacdo e integracdo da familia no plano de tratamento da
pessoa com DM, tendo em vista a necessidade de contex-
tualizar o cuidado em saude ©®. As caracteristicas do con-
texto familiar estdo significantemente relacionadas com
comportamento de autocuidado do paciente!”,

A familia, quando bem orientada, pode constituir uma
unidade de suporte as a¢des de cuidado no cotidiano da
pessoa com diabetes, tais como estimulo a realiza¢do de ati-
vidades fisicas, motivagdo para seguimento do plano alimen-
tar, incentivo no ajuste da terapéutica medicamentosa quan-
do da realizagdo da monitorizagdo da glicemia capilar no
domicilio, desenvolvimento de habilidades para o manejo
da insulina e cuidados com os pés, entre outras medidas®?,

Apoio familiar pode ser definido como uma dimensao
do apoio social que, por sua vez, se refere as informacGes
ou recursos materiais fornecidos por grupos (familia, ami-
gos, profissionais de saude, entre outros), que trazem be-
neficios emocionais ou comportamentais para quem os
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A familia, quando bem
orientada, pode
constituir uma unidade
de suporte as agbes
de cuidado no
cotidiano da pessoa
com diabetes...

recebe. E um processo reciproco e, portanto, proativo, no
qual as duas partes se beneficiam com efeitos positivos,
fortalecendo o sentido de controle sobre a prépria vida
tanto para quem oferece como para quem o recebe®,

No presente estudo focalizamos o apoio familiar per-
cebido pela pessoa com DM tipo 2. Altos niveis de apoio
familiar percebido e auto-eficacia aumentada estdo signi-
ficantemente associados com niveis mais elevados de com-
portamentos de autocuidado, como dieta e pratica de exer-
cicio fisico. O comportamento familiar, por sua vez, estd
associado com autocuidado do paciente na alimentagdo e
atividade fisica®?, Estudo demonstrou que a associacdo
entre apoio familiar e de amigos e o desempenho em es-
tratégias de autocuidado foi mais forte para monitoragdo
da glicose do que para as outras estratégias, demonstran-
do a importancia de incrementar este tipo de apoio®.

Além do apoio familiar, a pessoa com DM, bem como
seus cuidadores, ainda necessitam contar com apoio psi-
coldgico para se fortalecerem emocionalmente, de modo
afazer frente as exigéncias terapéuticas de autocuidado®?.
Nessa vertente, reconhecendo a importancia de prover um
acompanhamento psicoldgico as pessoas com DM, imple-
mentou-se um grupo de apoio psicoldgico em
um centro universitario no interior paulista.
A equipe multiprofissional que oferece esse
atendimento reconhece que, além dos cui-
dados especializados, a rede de apoio social,
incluindo a familia, colabora para o enfren-
tamento das dificuldades encontradas em
fungdo das alteragdes necessarias no cotidi-
ano para o manejo da doenca.

A experiéncia com pessoas que participam

de grupos de educagao em DM tém evidenci-

ado que a representacdo acerca da participacdo da familia

no tratamento nem sempre corresponde as suas necessida-

des de saude. Por outro lado, a literatura é escassa em rela-

¢do a essa tematica, sugerindo a necessidade de estudos

qgue busquem elucidar que significados a pessoa com DM
atribui a participacdo da familia no seu tratamento.

Diante do exposto, este estudo teve como objetivo iden-
tificar as representagGes sociais de pessoas com DM acer-
ca do apoio familiar percebido em relagdo ao tratamento.

METODO

Estudo descritivo, exploratério, com enfoque qualitati-
vo. Como referencial tedrico-metodoldgico utilizou-se a
Teoria das Representac¢des Sociais (TRS)***3), Este referen-
cial foi privilegiado por viabilizar maior compreensdo dos
aspectos psicossociais e dos significados atribuidos pela
pessoa com DM ao apoio social da familia no seu trata-
mento. Acredita-se que o marco referencial adotado pos-
sibilita desvendar como as pessoas com DM constroem suas
representacgdes sociais, considerando crencgas e valores so-
cialmente construidos.
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Dentre as diversas vertentes da TRS, o enfoque tedrico
adotado compreende as representagdes sociais como mo-
dalidades de conhecimento pratico, orientadas para a co-
municacdo e para o entendimento do contexto social, ma-
terial e ideativo em que as pessoas vivem™®?, As represen-
tagGes sociais sdo formas de conhecimento que se mani-
festam como elementos cognitivos, imagens, conceitos,
categorias e teorias. Esse referencial tedrico tem sido apli-
cado no contexto da saude, em particular em estudos com
pessoas com condi¢des crénica, inclusive DM,

Parte-se da premissa de que conhecer as representa-
¢Oes que as pessoas com DM constroem acerca do apoio
recebido da familia acerca dos cuidados contribui para pro-
mover novos olhares e enfoques dos profissionais em rela-
¢do a intervenc¢do educativa necessdaria para o manejo da
doenca, por meio de agées mais humanizadas, eficazes e,
portanto, mais proximas ao cotidiano dos individuos.

O estudo foi realizado em um Centro de Pesquisa e Ex-
tensdo Universitaria de uma cidade do interior paulista,
em novembro de 2007. Esse Centro foi eleito como local
de estudo porque as pessoas com diabetes sdo atendidas
por uma equipe multiprofissional constituida por enfermei-
ros, nutricionistas, psicélogos, educadores fisicos e alunos
de graduagdo em Enfermagem e Psicologia. Nesse Centro
é oferecido um Programa de Educagao em Diabetes. O nu-
mero de pessoas com DM atendidas estd condicionado ao
espaco fisico e aos recursos humanos disponiveis.

Nesse Programa as pessoas sao subdivididas em quatro
grupos. Essa divisdo em pequenos grupos visa facilitar uma
boa comunicagdo entre a pessoa com diabetes e a equipe de
trabalho. A cada tercga-feira os quatro grupos sdo atendidos
simultaneamente, em esquema de rodizio pelas especialida-
des: Enfermagem, Nutrigdo, Psicologia e Educagdo Fisica.

Foram incluidas pessoas com DM tipo 2, adultos, ca-
dastrados no Programa de Educa¢do em Diabetes e que
aceitaram participar da investigacao.

Participaram 41 pessoas com DM tipo 2 recrutadas no
referido Centro, sendo 30 mulheres e 11 homens, com ida-
de entre 32 e 80 anos, com escolaridade predominante
equivalente ao Ensino Fundamental incompleto. A maio-
ria dos participantes era casada e se declarou catdlica. Essa
casuistica representa a populagdo cadastrada no periodo
do estudo no Grupo de Educagdo em Diabetes.

Utilizou-se como estratégia de investigacdo para coleta
de informacdes o grupo focal ), segundo a abordagem de
grupos auto-referentes*®, Esse tipo de grupo focal é em-
pregado como fonte principal de coleta de dados em pes-
quisa qualitativa. Grupos focais auto-referentes tém como
finalidade explorar novas areas, ainda pouco conhecidas
pelo pesquisador, e investigar questdes, opinides, atitudes,
experiéncias anteriores e perspectivas futuras. Os grupos
foram constituidos por participantes que tinham caracte-
risticas em comum. Foram conduzidos por psicologos que,
no papel de moderadores, incentivavam os participantes a
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conversarem entre si, valorizando a troca de experiéncias,
idéias, sentimentos, valores, bem como a expressado de fa-
cilidades e dificuldades encontradas no contexto familiar.

Os pacientes foram subdivididos em quatro grupos fecha-
dos, com uma média de 10 participantes por grupo. Os gru-
pos foram heterogéneos quanto a idade e sexo e homogéne-
0s quanto a patologia. Os dados foram coletados em encon-
tros de aproximadamente 90 minutos, realizados as tergas-
feiras, das 14h00 as 15h30, totalizando quatro encontros.

Os participantes foram informados acerca dos objetivos
e natureza do estudo. Foi assegurada a liberdade de decisdo
de participar do estudo, sendo esclarecido que a recusa nao
implicaria em prejuizos ao atendimento. Uma vez obtida a
concordancia com a realizagdo da investigagao, foi feita uma
leitura coletiva do Termo de Consentimento Livre e Esclare-
cido e esclarecidas as duvidas dos participantes, sempre que
necessario. Foi garantido o anonimato dos colaboradores,
que serdo identificados por meio de nomes ficticios.

Apds aquecimento inicial, os participantes do grupo
focal foram convidados a refletirem sobre a questdo dispa-
radora: Como eu vejo a participagdo da minha familia no
meu tratamento. Os coordenadores buscavam manter um
ambiente acolhedor e permissivo, encorajando a livre ex-
pressdao de pensamentos e sentimentos. Para registro das
verbalizag¢des foi utilizado um gravador, mediante anuéncia
prévia dos participantes. Os registros dos encontros foram
transcritos na integra e de forma literal, constituindo o
corpus de andlise.

Posteriormente, empreendeu-se a analise temética™”,
identificando-se os nucleos de sentido contidos nas falas dos
participantes. O método utilizado desdobra-se em trés eta-
pas: pré-analise, exploracdo do material e tratamento dos
resultados obtidos e interpretacdo. Na pré-analise foram re-
alizadas leituras sucessivas do material coletado, que permi-
tiram estabelecer um contato exaustivo com os conteudos
evocados e identificar os nucleos de sentido, palavras-chave
ou frases que explicitavam idéias, pensamentos e significa-
dos relevantes para a elucida¢do dos objetivos do estudo;
em seguida, foram recortados e agrupados os segmentos
gue continham idéias centrais em comum, que constitui-
ram os temas que delimitaram o contexto do estudo. Na
segunda etapa, foram analisados os recortes e estabeleci-
dos os critérios para classifica-los. Na terceira fase da anali-
se 0s recortes extraidos na etapa anterior foram categoriza-
dos, o que permitiu definir as representacGes sociais das
pessoas com DM sobre o apoio familiar percebido.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pes-
quisa (protocolo n2 0667/2006).

RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram identificadas trés categorias: O apoio da familia
esta presente no cotidiano da pessoa com diabetes mellitus;
A familia nem sempre apdia a pessoa com diabetes mellitus
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em suas necessidades; A prépria pessoa com diabetes
mellitus toma para si a responsabilidade de despertar o
apoio da familia.

1. O apoio da familia esta presente no cotidiano da
pessoa com diabetes mellitus

Nessa categoria estdo contempladas as falas que suge-
rem que o apoio familiar acontece na forma de um controle
excessivo por parte dos membros familiares. O eixo central
das representacGes sociais que a pessoa com DM elabora
acerca do modo como a familia se aproxima do tratamento
é alicercado na nogdo de um controle coercitivo e punitivo,
que priva a pessoa acometida da satisfacdo plena dos praze-
res relacionados a conduta alimentar e convivio social.

E porque minha mulher pega no pé mesmo... quer saber
se eu medo a glicemia, se eu tomei insulina [...] até minha
netinha de cinco anos ja pega no meu pé, fala: Vocé ndo
pode beber refrigerante! (José).

Ela (esposa) é controladora demais, tudo o que vocé vai
fazer ela pergunta e fala (Joao).

Quando vou a uma festinha de aniversario ndo posso nem
me aproximar da mesa de doces que ja ficam me olhando
e podando... (Marcia).

As representagdes sociais trazidas pelos participantes
colocam a familia em um lugar de instancia vigilante, que
monitora e, eventualmente, pune os excessos e transgres-
sdes cometidas pela pessoa com DM. Esta, por sua vez, é
vista como alguém a quem se deve manter sob vigilancia
constante, pois ndo tem capacidade de autocontrole, o que
coloca em risco o éxito do tratamento. A pessoa com DM,
portanto, é vista com um olhar de suspeita, como se esti-
vesse sempre prestes a ceder as tentagGes e incorrer em
alguma transgressao alimentar. Esses dados sdo congruen-
tes com os obtidos por outros estudos®®),

Minha neta ia na pia e colocava um pedacinho: V0, vocé
s6 pode esse pedacinho’ (Joana).

Toda hora eu ia l& pegar um pedacinho escondido também,
viu. Toda hora eu escutava um grito: Eh, Claudio! (Claudio).

E a [irm&] me dava bronca, saia falando pra todo mundo:
n&o vai comer isso, ndo vai comer isso e ficava assim, me
policiando, né, e tirava também as coisas, né: Ah, ndo, vocé
n&o vai comer ndo; e tirava assim, falando: Vocé né&o vai
comer [...] Falava: Nao, vocé néo vai comer; Ela ndo pode,
ela é diabética. Entao, esses negocinhos de ser diabética
soavam pesado, né (Cristina).

De acordo com a TRS pode-se apreender, na fala abai-
X0, que a atitude enfatica do familiar ndo respeita o livre
arbitrio e a liberdade de decisdo do outro, mas, ao contra-
rio, procura impor-lhe uma decisdo, dar uma direcdo para
seu comportamento, sufocando-o em sua autonomia:

VVocé néo pode — quando véo passando o cafezinho, vai pas-
sando e vocé fica quieto, antes de vocé escolher o adogante a
pessoa que esta ali fala: Nao, ela ndo pode! (Luana).
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Falavam: Nao come. A ponto de tirar da frente assim e fa-
lar: ndo! Teve um dia, um aniversario, iam me servindo o
bolo e falava pra mim: Nao, ndo pode. [...] uma preocupa-
¢do também deles, da importancia que eles ddo pra mim
também, né (Cristina).

Nessa ultima fala pode-se apreender uma outra dimen-
sdo da representacdo que o paciente constrdi em relagdo
a atitude dos familiares, segundo a qual o controle excessi-
vo pode representar também cuidado, zelo, protecdo em
relagdo a sua saude. Esse achado é relevante, pois demons-
tra que as representagdes sociais de apoio familiar ndo tém
um carater univoco, mas sao polissémicas. Os profissionais
de saude precisam estar atentos para essas nuangas conti-
das nas representagdes sociais das pessoas com DM, que
nem sempre sdo facilmente apreensiveis na fala cotidiana,
passando muitas vezes despercebidas.

O controle sobre o comportamento alimentar da pes-
soa com DM muitas vezes é de tal forma cristalizado e na-
turalizado, que pode ser facilmente transferido também
para outras pessoas do convivio familiar que ndo sao apa-
rentadas, como se constata na seguinte fala:

Eu gosto muito de doce de fio, ai a mog¢a que trabalha la
em casa jogou aquele doce tudo verdinho no lixo, ai eu
olhei e disse: Meu doce! Ela falou: T4 estragado. Eu falei
assim: Eu comprei ontem. Ela olhou e falou: Vocé néo pode
comer (Luana).

O fato de se verem continuamente expostos aos rigo-
res do controle alimentar exercido por terceiros pode sus-
citar reagdes emocionais intensas. A frustragdo resultante
pode levar a pessoa com DM a vivenciar sentimentos de
raiva ou revolta:

Isso [controle familiar] da tanta raiva na gente e tem outra
coisa também: J& tomou insulina? Eu SEI da minha res-
ponsabilidade e que eu tenho hora pra tomar, precisa me
lembrar? Ah, mas la em casa é uma neura (Luana).

A representacdo social do cuidado oferecido pelos famili-
ares é incorporada pela pessoa com DM como um fardo mui-
tas vezes insuportavel, que compromete a sua auto-estima
em vez de contribuir para ajuda-la a diminuir sua dependén-
cia e organizar seu cotidiano considerando suas limitagdes.
Desse modo, o controle imposto de forma impositiva e recor-
rente parece ndo fortalecer sua competéncia pessoal para o
autocuidado. Nas representagdes dos participantes pode-se
apreender a necessidade de ser reconhecido como sujeitos
capazes de se apropriarem de seu tratamento, mantendo pre-
servada sua margem de autonomia e liberdade de escolha.
Ao se verem confrontados em seu cotidiano com sucessivas
imposicGes do outro, sentem-se inferiorizados e infantilizados
frente as multiplas demandas do tratamento.

2. A familia nem sempre apdia a pessoa com diabetes
mellitus em suas necessidades

A rede de apoio familiar constitui um dos pilares que
sustentam o cuidado em condi¢Ges crénicas de saude. Con-

Representagdes sociais de pessoas com diabetes acerca
do apoio familiar percebido em relagédo ao tratamento
Santos MA, Alves RCP, Oliveira VA, Ribas CRP, Teixeira CRS, Zanetti ML



siderando que esse cuidado é permanente, oneroso e que
pode acarretar um desgaste emocional intenso nos cuida-
dores**9, implicando em sobrecarga fisica e emocional, a
pessoa com DM nem sempre tem suas necessidades de
apoio familiar convenientemente atendidas.

As representacdes sociais indicativas de auséncia de
apoio familiar dos participantes sdo ilustradas nos seguin-
tes excertos:

Eu, né, cada vez mais largada. [...] Eu perdi tudo: mae,
irmdo, tudo. [...] Ninguém quer cuidar de gente doente, ndo
(Susana).

Solidao, eu digo soliddo porque eu sou vilva, né, vilva, eu
ndo tenho aquele ombro amigo, né... Entdo eu me sinto
solitéria... solitaria, ndo tenho com quem falar, ndo tenho
com quem desabafar (Laura).

Sentimentos de abandono, desamparo e soliddao permei-
am essas representagdes, indicando seu potencial efeito
deletério sobre a vida emocional dessas pessoas, o que pode
comprometer a motivagao para o tratamento. Esses senti-
mentos negativos, quando cristalizados, podem predispor a
formacgdo de sintomas depressivos, como baixa auto-esti-
ma, desanimo, desesperanca, baixa expectativa frente ao
futuro, perda de ténus vital e de interesse pelas atividades
didrias — incluindo aquelas consideradas importantes para a
manutenc¢do de um bom controle metabdlico.

As dificuldades de comunicagdo no contexto familiar
podem reforgar os sentimentos de soliddo e desamparo
vivenciados pela pessoa com DM, conforme mostram as
falas relacionadas:

Meu marido € um bom marido, bom pai, ele s6 nao tem
didlogo, mas ele é um bom marido, as vezes um pouco
estabanado... O meu marido ja € um problema de familia, é
falta de dialogo, de orientacédo, ndo tinha na familia dele
isso, vocé entendeu? (Mara).

A gente tem que conviver com pessoa que te pde pra cima,
que te da animo, que néo te deixa deprimida, né (Sénia).

O sofrimento psiquico acarretado pelos problemas de
comunicagdo intrafamiliar é intenso e persistente no dis-
curso de alguns participantes. Esse achado permite postu-
lar que um dos fatores que motivam a busca pelos grupos
de apoio em DM é a busca de apoio social, compartilha-
mento de problemas comuns e oportunidade de sociabili-
dade, o que é congruente com os resultados de outros es-
tudos que salientam o potencial dos grupos em termos de
oferecimento desses fatores terapéuticos®.

Por outro lado, as representagdes sociais indicativas da
presenca de apoio familiar também tiveram proeminéncia.

E, meus filhos, né, eles viram que eu fico muito agoniada
com a doenga; entdo, hoje, eles tentam me ajudar, me le-
vam pra todo lado, sabe... € um modo de agradecer o que
eu fiz (Mara).

Os meus [filhos] ja fala: Mae, vocé ta sentindo alguma coi-
sa? Quer ir ao médico? (Paula).
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Eles [filhos] se preocupam com nossa salde, se estamos
indo bem... experimenta ficar na cama mais um pouquinho
de manha, se um deles n&o vai la ver? (Méario).

O carinho que eles tém, que os netos tém com o avo, que
os filhos tém com a gente (Julio).

Eu tenho o meu filho que mora, nés moramos junto no mes-
mo apartamento, ele € uma pessoa que nos ajuda muito nes-
sa parte porque ele trabalha com doente. [...] Ele conforta a
gente, quer saber como € que ta, como que passou (José).

...eles acabam cuidando da gente, né (Mara).

Desse modo, os filhos aparecem como fontes impor-
tantes de apoio familiar, tanto para homens quanto para
mulheres. Essa proximidade mantida pelos filhos é sentida
como um alento, um conforto que ajuda a mitigar a aspe-
reza do convivio com as limitagdes acarretadas pelo DM.

Uma outra figura de apoio salientada é o conjuge:

Meu marido falou pra mim: Comeca a tomar leite desnata-
do! (Mara).

Meu marido também, comecou a aplicar insulina porque
eu ndo sentia bem em enfiar aquela agulha... Uns dias,
assim, ele falou: Vocé tem que fazer sozinha (Renata).

Outros familiares podem enriquecer o circulo de apoio
social da pessoa com DM, incluindo criangas, que parecem
ter uma percepgao agucada das necessidades do doente:

Tenho uma netinha de cinco anos... ela fala: Eu te amo,
vové. Nossa, aquilo, ai! [suspiro] E uma bengéo! Entéo, eu
acho que tudo isso ajuda, tudo isso é bom! (Julia).

As atitudes do familiar em relagdo ao tratamento podem
representar um estimulo poderoso a independéncia e a busca
de autonomia, como se pode perceber na fala do marido que
aconselha a esposa a tomar leite desnatado e do outro, que
estimula a aplicagdo de insulina. A relagdo conjugal é repre-
sentada como um exercicio de tolerancia mutua, particular-
mente nos relacionamentos prolongados, nos quais, apds dé-
cadas de convivio, aprendeu-se a lidar com as diferengas, mi-
nimizando as fontes de discérdia que perturbam a harmonia
do casal.

Ela [esposa] me tolera e as vezes eu tolero também, isso
que faz a gente conviver, quando ela da a mancada dela,
eu suporto e ela também (José).

Essa tolerancia aprendida no relacionamento conjugal
pode ser um fator de protegdo nos momentos de maior
vulnerabilidade da pessoa com DM, que se expressam nos
episddios de transgressao alimentar ou esquecimento de
uso de medicamentos — as mancadas cometidas pela pes-
soa, conforme a expressdo utilizada por José, bem como
nas limitacdes fisicas relacionadas a perda da acuidade vi-
sual, no comprometimento da sensibilidade dos membros
inferiores, entre outras complicagdes.

Observa-se, assim, que os participantes elaboram re-
presentagdes sociais da familia como instancia cuidadora,
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afetuosa e envolvente, o que torna o convivio com o trata-
mento menos penoso, facilitando a incorporagéo dos cui-
dados ao cotidiano da pessoa com DM.

Quando peco pra me levar [para a consulta], me levam (Ruth).

Ah, a ajuda da familia né, todo mundo tentava ajudar da
melhor maneira, né (Helena).

No entanto, como se pode perceber nas representa-
¢Oes relacionadas a auséncia de apoio familiar, nem sem-
pre a presenga do cuidado desperta apenas sentimentos
de conforto e bem-estar subjetivo. Ha outra vertente, que
é a do excesso de cuidado, que tangencia a superprotegao
e desperta sentimentos intensos e ambiguos. A fala a se-
guir é ilustrativa dessa problematica, ao revelar sentimen-
tos de inseguranca produzidos pela excessiva dependén-
cia de cuidados providos pelo familiar.

N&o tenho coragem de aplicar ela [insulina], a minha filha
que prepara. Eu fico aqui, na minha cabega, o dia que a
minha filha casar... ela namora faz cinco anos, os planos
dela de casamento, como que vai ser quando ela sair de
casa? Como é que eu vou tomar insulina? (Flavia).

Em sintese, as representagfes sociais mostram que tanto
a auséncia quanto a presenca de apoio familiar estdo
conectadas com a forma como a pessoa com DM lida com a
condigdo cronica e a complexidade do tratamento. A presen-
¢a ou auséncia desse apoio esta relacionada a diversos fato-
res, tais como: ambiente e convivéncia familiar, padrao de co-
municagdo existente entre os membros, despreparo da fami-
lia para conviver com a condicdo crénica, dentre outros. Por-
tanto, as representagdes sociais acerca da presenga ou au-
séncia do apoio familiar estdo relacionadas a conforto ou des-
conforto psicoldgico. A perda do bem-estar e apoio social é
frequientemente associada as condicdes crdnicas de saude!*,
Por essa razao, algumas pessoas buscam suprir no grupo de
apoio e educacdo em diabetes, além de suas necessidades de
salde, o apoio de que sentem falta no ambiente familiar®2.

Nota-se, ainda, que existem acomodacgdes no contexto
familiar face a doenga. Na fala a seguir hd uma representa-
¢do social de progressivas adaptacdes do ambiente famili-
ar em relagdo as necessidades da pessoa com DM.

As pessoas que VOcé convive ja comegam, ja comegam a
se adequar a sua doenga, comeca a fazer as comidas de
acordo. Na minha casa mesmo, mudou totalmente o que
era; antigamente, era fritura, massa... mas hoje percebo que
minha mée nédo faz aquilo que ela fazia. Doce, j& nao faz
mais, por qué? Ela ja ndo faz com medo de me dar vontade
de eu ir la e comer e fazer mal pra mim... Todo lugar que eu
vou, eu ja percebi que ja mudou; mudou a forma, a forma de
viver deles em relagdo a minha doenga (Raul).

Quando tem festa fica um monte de gente preocupada com
0 qué que eu posso comer (Zélia).

As adaptagdes ocorridas no contexto familiar ndo sdo
isoladas, mas tém um impacto sistémico. Ndo é apenas a
pessoa com DM que sente as conseqiiéncias da doenga, a
familia também é influenciada pelo adoecimento crénico
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de uns dos seus membros®2¢¥, Quando um dos integran-
tes do sistema familiar fica diabético, ndo sé o individuo,
mas todo o sistema tera que se reorganizar para assimilar
essa nova informacdo e aprender a conviver com ela®®,

3. A propria pessoa com diabetes mellitus toma para si
a responsabilidade de despertar o apoio da familia

O eixo central dessas representacdes sociais esta ali-
cercado na maneira como o individuo chama para si a res-
ponsabilidade de produzir as condi¢gdes que favorecem o
apoio que os familiares Ihe direcionam no contexto do en-
frentamento da doenca.

Como fica explicito na fala abaixo, a transformacdo é pro-
duzida a partir de uma deliberagdo de mudanga pessoal do
participante, que repercute em seu contexto familiar. Nesse
caso, a pessoa com DM ndo espera que os familiares mudem
a partir de um movimento préprio e espontaneo, mas atua
ativamente no sentido de promover essas transformagdes.

Eu me coloco em primeiro lugar |4 em casa... a comida ta
faltando um pouquinho de sal? Faca o favor, pde o sal no
seu prato; eu sou diabética, hipertensa; a minha nao tem
conserto, entdo, ponho menos sal (Joana).

Meu filhos reclamam: Méae, vocé nédo faz um doce, néo faz
um bolo (Ruth).

Em sintese, na analise da terceira categoria tematica ob-
servaram-se dois movimentos distintos das alteragdes que a
doenga produz no contexto familiar: um movimento que par-
te do sujeito afetado pelo DM, que vai se propagando como
uma onda que atinge os demais membros da familia, envol-
vendo-os e convidando-os a mudar, juntos, certos habitos de
vida ja cristalizados. Ja o outro movimento segue uma dire-
¢do diversa: o sujeito ndo fica simplesmente esperando que
seus familiares se sensibilizem e se tornem permedveis a ne-
cessidade de mudanca de seus habitos, mas de algum modo
se co-responsabiliza pela producdo de seu autocuidado.

O conjunto das representagdes sociais de pessoas com
DM tipo 2 em relagdo ao apoio familiar percebido sugere
que a equipe multiprofissional deve reconhecer a dimen-
sao sociocultural do cuidado. As intervengbes delineadas
devem ser direcionadas ao fortalecimento do apoio famili-
ar, de modo a reduzir as barreiras em relagdo ao autocui-
dado®®9 relacionadas a crencgas e valores socioculturais
estabelecidos, particularmente quanto a alimentacao.

Nessa vertente, o estudo das representagdes do apoio
familiar mostrou que as pessoas adultas com DM n&o sé
apresentam diferentes concepgdes sobre esse suporte, como
essas representacdes podem sustentar atitudes diversas, que
variam desde assumir uma postura mais passiva e resignada
em relagdo a disponibilidade de ajuda por parte dos familia-
res até uma postura ativa no sentido de produzir condi¢des
que favoregam a oferta desse apoio no contexto familiar.

Dependendo do tipo de representagdo social que preva-
lece, a pessoa com DM estard mais vulneravel a sentimentos
negativos, tais como tristeza, desesperanga e revolta, decor-
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rentes do convivio reiterado com as exigéncias impostas por
um tratamento rigoroso, que impde disciplina, rendncia a de-
terminados prazeres e uma boa dose de sacrificio pessoal.

O apoio familiar, quando percebido como presente, é
visto como recurso que traz alento, promovendo bem-estar
e melhoria da qualidade de vida. Sua auséncia parece inter-
ferir diretamente na motivagdo para manter os comporta-
mentos de adesdo ao tratamento. Desse modo, o presente
estudo demonstrou que o nucleo central da representagdo
social de apoio familiar esta alicergado no desejo de preser-
vacdo de uma fonte externa — a familia — que estimule a
manutencdo do comportamento de busca de saude.

Dessa forma, comportamentos relacionados ao autocui-
dado podem estar fortemente impregnados por represen-
tacOes de apoio familiar, que precisam ser adequadamente
acolhidas e compreendidas pela equipe de saude. Identifi-
car essas representagfes sociais permite conhecer o modo
como as pessoas com DM recriam os conhecimentos cienti-
ficos, difundidos pelos meios de comunicagdo de massa e
transmitidos pelo contato com os profissionais de saude,
conjugando-os com o saber popular, o que é denominado
de ancoragem“**¥. No quadro da TRS, esse fenémeno da
ancoragem possibilita que as pessoas com DM apropriem-
se da experiéncia do adoecer e do tratamento™* por meio
da elaboragdo de um conhecimento que é construido e cons-
tantemente reconstruido no espacgo coletivo.

O DM influencia as diversas dimensdes que constitu-
em o cotidiano do individuo afetado, desde a sua rotina
mais trivial até o desejo de continuar a viver e manter sua
qualidade de vida. A pessoa acometida convive com em-
bates cotidianos entre seus préprios impulsos basicos, por
um lado, e a necessidade imperiosa de ter controle sobre
seus desejos, resultando em dificuldades de aceitar limi-
tes"®, Por essa razdo, o desejo de viver e o compromisso
assumido em relagdo a prépria vida sdo elementos essen-
ciais no tratamento das doencas cronicas®*?.

Por ser uma condicdo para a qual ndo se tem cura e con-
siderando a necessidade de comprometimento com a tera-
péutica medicamentosa, plano alimentar e atividade fisica,
o DM requer da pessoa acometida uma renovada capacida-
de de enfrentamento durante toda a vida®. O compromisso
de seguir criteriosamente as prescri¢cdes ou, ao contrario, o
desejo de interromper o tratamento, mesmo que seja por
curto periodo, estd sempre presente no cotidiano da pes-
soa com DM, o que exige uma negociagdo didria com sua
parte doente e um concomitante fortalecimento de sua parte
sauddvel. Nesse contexto, a familia emerge como uma das
fontes de apoio mais importantes para a manutenc¢do da
atitude de perseveranga necessaria para a adesdo ao
tratament 2 e a preservagdo do espirito de luta e a manu-
ten¢do de expectativa otimista em relagdo ao futuro.

CONCLUSAO

Ao identificar as representagdes sociais elaboradas pela
pessoa com DM acerca da participagdo da familia no trata-
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mento, evidenciaram-se trés categorias tematicas, que en-
cerram as representagdes centrais, a saber: o apoio da fa-
milia estd presente no cotidiano da pessoa com diabetes
mellitus; a familia nem sempre apdia a pessoa com diabe-
tes mellitus em suas necessidades; a prépria pessoa com
diabetes mellitus toma para si a responsabilidade de des-
pertar o apoio da familia.

Em relagdo a categoria: o apoio da familia estd presente
no cotidiano da pessoa com diabetes mellitus, constatou-se
que os participantes identificam aspectos positivos no zelo
gue os familiares assumem em relagdo ao tratamento, mas
também expressam que o cuidado familiar pode promover
sofrimento psiquico e restricdo da liberdade e autonomia
pessoal. Assim, quando se agrega a familia ao cuidado, é pre-
ciso ter claro que as representagdes sociais acerca do apoio
dos familiares no tratamento ndo sdo univocas, na medida
em que comportam dimensdes complexas e multifacetadas,
freqlientemente ambiguas e até contraditdrias.

No que concerne a categoria: a familia nem sempre apdia
a pessoa com diabetes mellitus em suas necessidades, as
representagdes sociais encontradas se mostraram polariza-
das. Os participantes que sentem a presenca de apoio fami-
liar evocaram os beneficios do mesmo, traduzidos como es-
timulo a independéncia, respeito a autonomia e exercicio
cotidiano da tolerancia as diferencas existentes entre as pes-
soas; também foi possivel apreender um outro tipo de re-
presentagao social relacionado a presenca do apoio familiar
como gerador de dependéncia do cuidado de saude, carac-
terizando uma atitude superprotetora que, no limite, des-
protege a pessoa, na medida que dificulta seu processo de
aprendizado. Ja aqueles que percebem auséncia de apoio
familiar elaboram representacdes sociais ancoradas em sen-
timentos de abandono, desamparo e dificuldades de comu-
nicacdo intrafamiliar, tornando o conviver com a doenga uma
tarefa ardua, solitaria e desafiadora.

No que diz respeito a categoria: a propria pessoa com
diabetes mellitus toma para si a responsabilidade de des-
pertar o apoio da familia, p6de-se apreender dois eixos ba-
sicos: a dependéncia e a autonomia. No primeiro movimen-
to, a pessoa com DM tem a expectativa de que é a partir da
familia que vdo ocorrer as mudangas. E no segundo movi-
mento é ela prdpria quem se responsabiliza por fazer as
mudangas acontecerem no contexto familiar. Nesse ultimo
caso, o paciente se percebe como agente da prépria mu-
danca e se apropria de um lugar de poténcia e responsabili-
zagdo para com seu autocuidado em relagcdo ao tratamento.

A equipe de saude, ao aplicar os grupos de educagdao em
DM, deve atentar para além das necessidades de saide dos
pacientes, porque o que eles buscam muitas vezes tem a ver
com a representacao social dos familiares acerca do trata-
mento e ndo das suas reais necessidades. Se o paciente
internaliza como suas as representagdes dos familiares so-
bre o tratamento (por exemplo, a necessidade de aprender
a controlar a qualquer custo seu comportamento alimen-
tar), a equipe pode trabalhar com uma demanda irreal, pois
nesse caso ndo houve ainda, por parte do paciente, a for-

Rev Esc Enferm USP
2011; 45(3):651-8
www.ee.usp.br/reeusp/



magdo de uma consciéncia auténtica acerca de suas propri-
as necessidades. O profissional pode, inadvertidamente, re-
produzir um padrdo de comportamento do familiar, por
exemplo, quando tenta impor regras muito rigidas para o
controle alimentar ou quando se torna conivente com as
atitudes superprotetoras dos familiares. Essa atitude pode
levar o paciente a resistir ou transgredir o esquema tera-
péutico proposto ou até mesmo a abandonar o tratamento.

Conhecer as representacgGes sociais de pessoas com DM
em relacdo ao apoio da familia no tratamento e explorar
seus significados simbdlicos favorece a integralidade do
cuidado, na medida em que sensibiliza a equipe, levando-
a a refletir sobre a dimensdo sociocultural do cuidado.
Desse modo, possibilita integrar a familia a assisténcia, de
maneira que ela possa também se constituir em uma uni-
dade de tratamento que agrega qualidade a saude, com
menor estresse e desconforto para todos.
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