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RESUMO

A Diabetes Mellitus Insulino-dependente ou Diabetes tipo 1 é a terceira doenga cronica mais
comum nos jovens e criangas e a sua incidéncia em jovens com menos de 16 anos quase que duplicou
nos Ultimos 15 anos.

Para sobreviver, cada jovem que tem diabetes tipo 1, tem que responsabilizar-se pela regulacéo
dos seus niveis de glucose sanguinea. Esta regulacdo € conseguida através de um programa de
tratamento complicado e que tem varios componentes: a administragdo diaria de insulina, o teste dos
niveis de glicose no sangue, a regulacdo da dieta e a monitorizacdo dos niveis de actividade e exercicio
fisico.

Para ajudarem os jovens diabéticos e as suas familias a adquirir um conjunto de competéncias
de resolugdo de problemas e de competéncias para lidarem com a doenca e as suas consequéncias,
varios tipos de intervencdes sdo realizadas, pelos diversos técnicos de satde. Nos ultimos anos uma
pratica que se tem generalizado ¢ a da realizacdo de Campos de Formacéo para Jovens Diabéticos.

Esta comunicagdo sera composta de duas partes. Num primeiro momento, sera feita uma
revisdo da literatura sobre os campos de formagdo para jovens com doenga cronica, sua eficacia e
principios subjacentes. Num segundo momento, sera reflectida e discutida a experiéncia de oito
Campos de Formacdo de Verdo para Jovens Diabéticos, organizados pelo servico de Endocrinologia de
um hospital publico portugués, tendo como objectivo a sua optimizagao.

Palavras chave: Educacdo de diabéticos/campos de férias/avaliacdo

SUMMARY

Type 1 Diabetes Mellitus is the third most common chronic condition among young people; the
number of patients younger than 16 years-old almost doubled in the last 15 years.
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People with Type 1 Diabetes ought to maintain near normal blood glucose levels, which is
achieved through a complex and uncomfortable daily medication regimen, diet care, adequate physical
activity, insulin injection and blood glucose monitoring.

In order to help young people with Diabetes to deal with the disease and prevent complications,
health professionals provide self-management education in different settings. Among these, a common
practice in recent years, are Diabetes Summer Camps.

This presentation starts with a brief literature review of camps for youngsters with this chronic
condition, their goals and efficacy. It then follows with a reflection on the experience of eight Summer
Camps for young people with Diabetes organized by the Division of Pediatric Endocrinology and Diabetes
of a public Portuguese hospital aiming it’s future improvement.

Key words: Diabetes education/summer camps/evaluation

E da responsabilidade dos profissionais melhorar continuamente as suas praticas; para tal é
necessaria uma avaliagdo das mesmas a luz do conhecimento acumulado. Desde 1925 data do primeiro
campo de férias (ADA, 1999), a utilizacdo de campos de formagdo para diabéticos generalizou-se,
tornando-se uma pratica comum em todo 0 mundo. Os técnicos que neles participam entendem que
este € um contexto fundamental para o bem-estar das criangas e dos adolescentes, e que 0s campos a0
verdadeiramente Gteis em multiplos sentidos. No entanto, a investigacdo publicada sobre a sua
avaliacdo é escassa (Hunter, Rosnov, Koontz & Roberts, 2006; Norris, et al., 2002). Espera-se com este
artigo contribuir para uma reflexdo fundamentada sobre a avaliagdo dos campos de férias para criancas
e jovens diabéticos. Serdo descritos campos de férias e respectivas potencialidades, sendo a avaliacdo
dos campos discutida com base na investigacdo empirica e na experiéncia de um campo especifico;
como conclusdo serdo apontadas algumas possibilidades para o desenvolvimento de melhores praticas
de avaliagéo desta modalidade de intervencao.

A Diabetes Mellitus tipo 1 é uma doenca auto-imune que tem como resultado a alteragéo
completa do metabolismo dos hidratos de carbono, causada pela falta de insulina no organismo
(Eisenbarth, 1986). Para compensar essa falta, aos diabéticos tem que ser administrada insulina. A
dose de insulina tem que ser ajustada tendo em conta o nivel de glicemia no sangue, a quantidade e o
tipo de alimentos ingeridos e os niveis de actividade fisica do individuo, 0 que faz com que seja
necessaria uma monitorizagéo assidua e continua.

O objectivo terapéutico da intervengéo com criancas e adolescentes diabéticos é o de conseguir
atingir niveis de glicose no sangue proximos dos normais com um ndmero minimo de episodios de
hipoglicemia, permitindo simultaneamente um desenvolvimento e crescimento normais.

Exceptuando a necessidade de seguir um regime de tratamento implacvel durante toda a sua
vida, quando se consegue estabilizar a diabetes, as criangas com Diabetes Insulino- Dependente séo
geralmente saudaveis e desenvolvem-se normalmente (Rovet & Fernandes, 1999).

Dos varios estudos que tentaram averiguar se as criangas e 0s jovens que tinham diabetes
tinham mais dificuldades ou perturbacdes psicoldgicas que as criancas saudaveis, a concluséo que se
retira € a de que ndo ha dados que suportem a hipotese de haver uma incidéncia aumentada de
psicopatologia nas criangas e jovens diabéticos nem padrdes de personalidade especificos da doenca (cf.
Shuman & La Greca, 1999). No entanto, a noticia do aparecimento e o ter que viver com uma doenca
cronica desafiam 0s recursos da crianca ou jovem e respectiva familia, os quais necessitam de
encontrar novas formas de resolugdo de problemas para novos problemas, e de encontrar formas
criativas para lidar com as doengas e 0s tratamentos e as mudancas do estilo de vida por eles impostas,
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0 que conduz a um risco aumentado de dificuldades de adaptacdo psicossocial que parecem estar
directamente relacionadas com a gravidade da doenca (Kovacs, Feinberg, Paulauskas, 1985; Lavigne &
Faier-Routman, 1992). O reconhecimento das necessidades especificas das criangas e adolescentes com
doenca cronica fez com que 0s programas que servem esta populagdo tenham integrado 0s aspectos
psicossociais e médicos (Hunter, Rosnov, Koontz & Roberts, 2006).

Os programas de intervencdo na diabetes tém como objectivos de longo prazo melhorar a
qualidade de vida e diminuir a mortalidade e a morbilidade associada a diabetes. A educacdo do
diabético no auto-cuidado e na auto-gestdo da sua doenca é um aspecto central ja que uma boa auto-
gestdo tem um impacto positivo no modo como a doenga evolui (Wang, Stewart, Tuli & White, 2008). O
objectivo de curto prazo desta gestdo € o controlo metabdlico, e € este que ao ser atingido, permite
chegar aos objectivos de longo prazo. No entanto, hd um conjunto de mediadores que devem ser
considerados: um primeiro mediador é o conhecimento sobre a doenca; outro mediador é
comportamental; os comportamentos de dieta, actividade fisica, auto-monitorizacéo da glicemia e auto-
administraco de insulina; finalmente, os mediadores psicossociais como a auto-eficacia, as barreiras a
adesdo ao tratamento, as estratégias de coping, as crencas e atitudes. A educacdo na auto-gestdo da
diabetes é uma intervencdo que tenta integrar todos estes aspectos (Norris et. al., 2002).

Conseguir uma melhor qualidade de vida depende na verdade de muitos e diferentes factores
que se encontram interligados: um bom controlo metabdlico esta associado a uma melhor qualidade de
vida (Diabetes Control and Complications Research Group, 1994; (Hoey et al., 2001), e possuir mais
conhecimentos e ter uma melhor auto-gestdo parece melhorar o controlo metabolico (Mancuso &
Caruso-Nicolletti, 2003). Algumas variaveis psicossociais estdo relacionadas com uma melhor adeséo e
auto-gestdo e também com um melhor controlo metabdlico. Por um lado sabe-se que a percepgao de
niveis mais altos de suporte de pares esta associada a melhores niveis de controlo metabdlico (La Greca
& Thompson, 1998)), a crenca de que o regime de tratamento vai controlar a diabetes melhora a auto-
gestdo da dieta, o suporte familiar esta relacionado com a auto-gestéo (Skinner & Hampson, 1998), e o
suporte e encorajamento dos pares aumenta a adesao ao exercicio e dieta, aspectos fundamentais ao
tratamento (La Greca, Auslander, Greco, Spetter, Fisher & Santiago, 1995). Por outro lado, a bibliografia
mostra como a percepcdo de um maior ndmero de barreiras na adesdo ao tratamento, como por
exemplo dificuldades com o planeamento, factores emocionais e motivacionais e interferéncia social,
esta relacionada com uma menor adesdo ao tratamento e também um pior controlo metabélico (La
Greca & Hanna, 1993).

Apos esta breve introducdo a algumas das questdes fundamentais da intervencdo na diabetes
tipo 1, que se espera tenha iluminado os desafios que se colocam nestes campos de férias, a reflexdo
que se propdes sera centrada nos programas de intervencdo terapéutica que sao afinal os campos de
férias ou campos de formacdo ou campos de educagdo em auto-gestdo para criangas e jovens
diabéticos.

Os campos de feérias ou campos de formacdo/educacdo para criancas e jovens diabéticos sdo
um servico prestado por uma equipa multidisciplinar a um grupo de criangas ou jovens que tém
diabetes de tipo 1, geralmente em regime de internamento, num ambiente agradavel, estruturado e
com mdltiplas possibilidades em termos das actividades que € possivel realizar. Tenta-se que um
campo seja um contexto seguro, produtivo e divertido, onde as necessidades recreativas, educacionais,
sociais e de saude dos jovens diabéticos possam ser satisfeitas (Tumini, Anzellotti & Chiarelli, 2003).
Nos campos de férias sdo realizadas muitas e diferentes actividades, muitas ao ar livre e varios tipos de
exercicio fisico.
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Os campos também podem ser vistos como um setting de tratamento alternativo, podendo
constituir-se como uma oportunidade Gnica para introduzir novos tratamentos de modo controlado
(Karaguzel, Bircan, Erisir & Bundak, 2005). S&o contextos que integram a preocupagéo com o cuidado
relativamente & alimentacdo, exercicio fisico e administracdo de insulina; onde se transmitem
conhecimentos e se treinam competéncias especificas para a auto-gestéo da doenca.

Num espago relacional bastante informal e préximo que normaliza o ter uma doenca cronica,
as criancas e os jovens com diabetes podem conhecer-se e partilhar experiéncias, conhecimentos,
sentimentos, competéncias e dificuldades com os seus pares (Guamasera & Ambler, 2006) mas
também com os técnicos de salde.

Os campos sdo ainda uma experiéncia Unica para a equipa de saude que permite mudar a sua
perspectiva sobre a doenca e melhorar a relagdo entre os técnicos e com os pacientes (Mancuso &
Caruso-Nicoletti, 2003).

Em relagdo aos estudos empiricos sobre 0s campos de férias e apesar da utilizagdo deste tipo de
intervengdo em larga escala, a investigagdo publicada no &mbito da psicologia clinica sobre campos de
formacao/férias tem sido escassa, especialmente no que diz respeito a avaliacdo sistematica destes
campos. Numa revisdo recente da literatura foram encontrados apenas 35 artigos, publicados entre
1996 e 2006, sobre campos de férias para criangas e adolescentes com doenga cronica (Hunter,
Rosnov, Koontz & Roberts, 2006). Numa meta-analise anterior, a pesquisa feita numa base de dados de
medicina encontrou apenas 15 estudos nos quais a eficacia das intervengfes em educacdo na auto-
gestdo da diabetes em campos de férias tinha sido avaliada, o que d& uma dimensdo do pouco
conhecimento acumulado sobre esta temética especifica (Norris et al., 2002).

Em relagéo a questdo de saber se 0s campos de férias levam ou ndo a uma melhoria ou n&o do
controlo metabodlico, a concluséo da meta-analise realizada por Norris e colaboradores (Norris et al.,
2002) foi a de que as evidéncias eram, a data insuficientes para avaliar da eficacia da educagdo dos
diabéticos na auto-gestdo da sua doenca nos campos recreativos ja que o ndmero de estudos era
insuficiente relativamente a avaliagdo do controlo glicémico. Se alguns estudos verificaram uma
melhoria nos niveis de HbAlc que se manteve ap6s numa avaliagdo realizada trés meses apds o campo
(Misuraca, Di Gennaro, Lioniello, Duval & Aloi, 1996), outros ndo mostraram nenhuma mudanca
consistente (Strickland, McFarland, Murtishaw, Tharpe & Baynes, 1984). Mais recentemente foram
encontradas algumas melhorias significativas mas os estudos ou incluem uma mudanga no regime de
tratamento insulinico no campo (Karaguzel et al., 2005) ou a melhoria dos niveis de controlo
metabdlico a longo prazo néo é geral (Wang et al., 2008: o efeito a longo prazo s6 se manteve no caso
das raparigas). Apesar da bibliografia existente néo ser conclusiva (ver Mancuso & Caruso-Nicolleti,
2003; Wang et al., 2008) pensa-se que o controlo metabélico a curto prazo possa estar associado a
estrutura proporcionada pelo campo (Guanasekera & Ambler, 2006), o que significaria que obter um
estavel aumento do controlo metabélico a longo prazo através dos campos de férias seria dificil.

Ja no que diz respeito ao conhecimento e auto-gestdo da doenca, a meta-analise acima citada
(Norris et al., 2002) considerava que havia evidéncia empirica suficiente para demonstrar um efeito
positivo no conhecimento que as criangas e 0s adolescentes tinham sobre a sua propria doenca; varios
estudos posteriores tém confirmado este efeito (Karaguzel et al., 2005; Mancuso & Caruso-Nicoletti,
2003; Misuraca et al., 1996; Semiz, Bilgin, Bundak, & Bircan, 2000).

Em relagdo ao impacto psicossocial dos campos foram investigados varios aspectos como a
auto-estima, a auto-eficicia, a ansiedade (Torok, Kokonyei, Karoli, Ittzés, & Tomcsanyi, 2006) a
depressdo (Wang et al., 2008), as atitudes em relacdo a doenca e a ansiedade (Briery & Rabian, 1999;
Torok et al., 2006), e 0 uso de estratégias de coping (Smith, Schreiner, Brouhard & Travis, 1991). Estes
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estudos tém algumas limitagdes metodoldgicas, resultados controversos e as vezes contraditorios (em
relagdo a ansiedade ver Briery & Rebian, 1999 e Térok et al., 2006). Alguns estudos indiciam que a
adesdo ao tratamento (Spevak, Johnson Riley & Silverstein, 1991) e a adaptaco a doenga (Wang et al.,
2008) parecem melhorar ap6s 0s campos.

Resumindo, em relacdo a investigacéo especifica sobre a eficacia dos campos de formagéo pode
constatar-se que o Unico aspecto para o qual ha suporte empirico consistente é relativo ao aumento dos
conhecimentos e da auto-gestdo da doenca. Ha ainda dois aspectos em que todos os investigadores
concordam: o primeiro é o de que os dados da investigagdo sobre os campos de formagdo séo ainda
muito incipientes, havendo um nimero muito limitado de estudos pelo que mais e melhores estudos
$80 necessarios para provar empiricamente a eficacia dos campos; 0 segundo aspecto em que ha acordo
€ 0 de que um impacto positivo dos campos ndo é colocado em questdo, nem sequer em termos
tedricos, por nenhum autor.

Ainda em relagéo a bibliografia publicada, um estudo recente (Hunter et al, 2006) alerta para o
facto de, na maioria dos estudos, 0 campo em si ndo ser objecto de investigacdo, sendo a avaliagdo
direccionada para alguns componentes especificos como por exemplo os indices glicémicos (Gunasera
& Ambler, 2006). Mancuso e Caruso-Nicoletti (2003) afirmam que fazendo os campos parte de um
processo educacional se deveriam definir claramente o objectivos a atingir. Hunter e colaboradores
(Hunter et al., 2006) vao mais longe afirmando que a avaliacdo dos campos de formagéo deve passar
justamente por investigar se estes produzem os resultados que o préprio programa do campo define
como objectivos, para 0 que os autores sugerem a adopgdo de um modelo semelhante ao descrito no
artigo acima citado.

Em relagdo a investigacdo sobre a avaliagdo de campos de férias, dois outros aspectos séo
merecedores de comentario: O primeiro é o de que é o de que a eficacia dos campos de formacéo, a
médio e a longo prazo, ndo pode ser analisada isoladamente (Tumini, Anzellotti & Chiarelli, 2003) sem
ter em conta as varidveis contextuais e outras, mediadoras da mudanca ap6s o campo (Wang et al.,
2008). Sendo os campos uma intervencdo pontual que se insere numa intervencdo continuada,
compreender a relagdo entre estas duas formas de intervir sera fundamental para compreender a
existéncia ou ndo de efeitos a longo prazo. O segundo aspecto é o de que, estranhamente, nos estudos
revistos ndo foi referida a importancia de a avaliagdo dos campos exigir, para além da definicdo de
objectivos e sua operacionalizagdo, uma explicitacdo sistematica dos processos que deverdo originar as
mudancas pretendidas, isto é, uma descri¢do de como é que as actividades realizadas no campo ou 0s
diferentes aspectos desse contexto vao permitir ou facilitar o atingir os objectivos propostos. De facto,
no momento presente comparar os resultados obtidos nos diferentes campos de formagdo como se
estes fossem uma entidade Unica ou um mesmo programa definido a partida ndo faz sentido. A
descricdo do programa do campo e dos processos subjacentes é pois fundamental para a analise. E
possivel considerar a hipétese de que um dia todos os campos passem a ser desenhados de acordo com
linhas orientadoras gerais construidas a partir das boas praticas e da avaliaco da eficacia das mesmas,
mas falta ainda articular os diferentes aspectos recreativos, educacionais, médicos e psicossociais num
modelo compreensivo da intervencéo realizada nos campos de férias.

De seguida reflecte-se sobre a avaliagdo realizada num campo de formagao especifico, realizado
em Portugal, nos Ultimos 8 anos, no &mbito de trabalho desenvolvido pelo Servigo de Endocrinologia e
Diabetes do Hospital Garcia de Orta.

A duracdo do campo de formacdo é de 6 dias. Ha trés grupos distintos de participantes no
campo: as criangas e os adolescentes diabéticos que geralmente tém entre 8 e 15 anos; 0s monitores,
normalmente 4, que s&o jovens adultos ou adolescentes diabéticos que sdo considerados bons modelos
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em termos de gestdo da doenca e bons lideres; a equipa de profissionais que é composta por um
médico especialista em Endocrinologia responsavel pelo campo, dois médicos especialistas ou internos
da especialidade, duas enfermeiras, uma dietista, uma psicéloga clinica e dois professores de educacdo
fisica. Exceptuando estes Ultimos, os quais tém também colaborado com outros campos de diabéticos
ao longo dos anos, esta equipa representa o apoio habitual a consulta de Diabetes Pediatrica.

As refeicdes sdo propostas pela dietista e planeadas em funcéo das actividades de cada dia. Cada
participante realiza o controlo da glicemia pelo menos cinco vezes por dia, sendo a administracao de
insulina calculada por cada crianga ou jovem sob a supervis&o da equipa. Todos os dias ha varios tipos
de actividades estruturadas, exercicio fisico, dindmicas de grupo, ac¢bes de formacdo em alimentagéo,
calculo das doses de insulina, teatro, etc. Habitualmente todos os elementos do campo participam em
todas as actividades, embora por vezes se opte por dividir o grupo em dois, por grupos etarios. Embora
haja obviamente técnicos responsaveis por cada uma das actividades propostas, estas sao discutidas por
toda a equipa antes e apds acontecerem.

Ndo existe nenhum documento com o0s objectivos gerais do campo, nem eles foram
explicitamente discutidos pela equipa; na verdade todos 0s técnicos possuem muita experiéncia nesta
area e assumem um consenso entre todos, embora se possa prever algumas discrepancias na
linguagem ou no peso relativo dado a cada um dos objectivos. No que diz respeito a objectivos
especificos, 0 conhecimento dos técnicos de cada crianca faz com que por vezes se estabelecam
objectivos individualizados. O modo como cada actividade permitira atingir de objectivos especificos é
geralmente sugerido por um técnico e posteriormente discutido na equipa. Por exemplo, a psicéloga
podera sugerir a dietista que use alimentos reais para serem manipulados pelas criangas durante a sua
formagdo sobre a contagem de hidratos de carbono, para que estas se possam perceber melhor e no
concreto a quantidade de alimento a que corresponde determinada quantidade de hidratos de carbono.

A equipa técnica retine-se apds cada campo com o objectivo de discutir e avaliar, embora ndo
de modo sistematico, o trabalho desenvolvido e os resultados alcangados. Em termos do impacto do
campo nas criangas e adolescentes, respectivo controlo metabdlico, competéncias de auto-gestéo e
aspectos psicossociais, a avaliagdo do impacto do campo é realizada caso a caso no seguimento
posterior do jovem no ambito da Consulta de Diabetes Pediatrica. Em termos clinicos, tem-se
constatado é uma melhoria dos niveis de glicemia durante o campo e em intervalos de tempo
subsequentes varidveis mas que, na maioria dos casos, ndo perdura no tempo, embora se mantenham
muitas das aquisices em termos de competéncias de auto-gestdo da diabetes adquiridas no campo.
Estes resultados estdo em consonéncia com a bibliografia. Nos casos pontualmente seguidos pela
psicologa, constatou-se um impacto positivo em diferentes aspectos, consoante a crianga em questdo:
para uma pode ser a autonomia na auto-gestdo, para outra a diminuicdo do sentimento de isolamento
social, ou um aumento da auto-estima pelo facto de ter descoberto que é especialmente dotada para
uma actividade (por exemplo o tiro com arco). Toda a equipa tem constatado o impacto da experiéncia
do campo na construgdo de relagdes de pares que perduram muito para além do campo.

Com base nos estudos empiricos e na reflexdo da pratica considera-se que para a optimizacdo
do campo de formagcdo anteriormente apresentado sera necessario, por um lado, discutir em equipa e
definir de modo explicito os objectivos dos campos para que estes sejam claros e estejam disponiveis
para todos, criangas e pais incluidos; por outro, explicitar as diferentes actividades e os diferentes
processos através dos quais se pretende atingir esses mesmos objectivos gerais. Formas de avaliar esses
processos e 0s resultados deverdo ser posteriormente desenhadas tendo em conta os beneficios de
diferentes métodos de investigagéo.
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Os campos de férias tém um paradoxo na sua origem; por um lado sdo uma janela de
oportunidades para a intervengdo que permitem a mudanca exactamente porque s&o um contexto de
aprendizagem distinto do habitual; por outro, aspiram a que a mudanga aconteca no contexto de vida
diaria da crianga ou do adolescente com diabetes, mas essa seria uma questdo de partida para uma
nova reflexdo.
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