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DIABETES MELLITUS NA INFANCIA E ADOLESCENCIA: O COTIDIANO DOS FAMILIARES

Rafael Rodrigo da Silva Pimentel*, Thaise Targa®, Leandrg1 Mocci do Nascimento®, Marcia Glaciela da Cruz
Scardoelli

RESUMO: Pesquisa qualitativa, exploratério-descritiva que objetivou compreender a necessidade de cuidado
expressa pela familia de crianca e adolescentes com diagnéstico de Diabetes mellitus tipo 1 e verificar se o
servico de saude oferece algum tipo de cuidado. Participaram desse estudo onze familiares de criancas e
adolescentes portadoras de DM, sendo todas pertencentes a Associacdo de Diabéticos de Maringa (ADIM). Os
dados foram coletados em setembro de 2012, por meio de um questionario semiestruturado. Da analise tematica
dos dados emergiram duas categorias tematicas: Convivendo com a doenca do filho e; Compreendendo a
necessidade de cuidado expressa pela familia: o abandono e o descaso. Esse estudo possibilitou a compreenséo
do enfrentamento dos familiares de crianca e adolescente diabético. Evidenciamos as diversas modificacdes de
vida e sentimentos envolvidas no processo de adoecer, o que demostra a necessidade do profissional de salde,
principalmente o enfermeiro, em realizar os cuidados a esses familiares. Estabelecer vinculos e formar parcerias é
um dos caminhos para a reconstrucao da humanizacdo nas praticas de saude.

PALAVRAS-CHAVE: Criang¢a; Doenca crbnica; Diabetes mellitus; Enfermagem; Familia.

1 INTRODUCAO

A Diabetes mellitus (DM) € hoje um dos mais proeminentes problemas de saude publica, tanto em numero
de pessoas acometidas quanto de incapacitacdes decorrentes de suas complicacbes. Este problema é acrescido
pelo crescente indice de mortalidade como também pelo elevado custo do tratamento para o orgamento
pessoal/familiar, como também para os cofres puablicos (SILVA et al., 2010).

A classificacdo do DM atualmente utilizada tem o enfoque na etiologia e ndo na forma de tratamento, com
isso a terminologia "DM insulinodependente” e "DM insulinoindependente” ndo devem ser incluidos nessa
classificagdo (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2015). A classificacdo da diabetes conforme s ultimas
publicacdes é dividida em 4 categorias: o diabetes mellitus do tipol (DM1), o diabetes mellitus do tipo 2 (DM2), o
diabetes mellitus gestacional (DMG) e outros tipos (MARASCHIN et al., 2010).

O DM1 se encontra presente em 10% dos casos, e tem sua causa devido a destruicdo das células
betapancreéticas levando a uma insuficiéncia na producdo de insulina. Essa destruicdo na grande maioria dos
casos ocorre de forma autoimune e quando ndo ha evidéncias do processo de autoimune a forma do DM1 é
considerada como idiopatica (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2015).

Quando o enfermeiro tenta compreender a familia e busca conhecimentos para tentar entendé-la e cuida-
la é que ele percebe o0 quanto esta precisa ser incluida no cuidar, sobretudo o cuidador principal. Diante disso, o
estudo teve como objetivo compreender a necessidade de cuidado expressa pela familia de crianca e
adolescentes com diagndstico de Diabetes mellitus tipo 1 e verificar se o servigo de saude oferece algum tipo de
cuidado. Diante disso, o estudo teve como objetivo compreender a necessidade de cuidado expressa pela familia
de crianga e adolescentes com diagnoéstico de Diabetes mellitus tipo 1 e verificar se o servico de saude oferece
algum tipo de cuidado

2 MATERIAL E METODOS

Trata-se de um estudo tipo exploratdrio descritivo de natureza qualitativa, realizado com onze familiares de
criancgas e adolescentes que possuem o diagnéstico de Diabetes mellitus tipo 1 (DM1), no periodo de setembro de
2012. A idade das criancas e adolescentes variou de 5 a 17 anos. Essas familias foram localizadas através do
cadastro de seus filhos na Associacdo dos Diabéticos de Maringd e Regido (ADIM). O primeiro contato do
pesquisador com 0s sujeitos da pesquisa foi por via telefénica, no qual foi explicado os objetivos da pesquisa e
mediante a aceitacdo foi marcado um encontro no domicilio ou em local de preferéncia da familia.

Para obtencdo dos dados foi utilizada uma entrevista semiestruturada e um didrio de campo. As
entrevistas foram gravadas e posteriormente transcritas na integra para analise dos dados. Ap6s a coleta de
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dados, passamos a sua exploracdo utilizando a andlise de conteldo, modalidade tematica proposta por Minayo,
sendo identificadas duas categorias tematicas: Convivendo com a doenca do filho; Compreendendo a
necessidade de cuidado expressa pela familia: o abandono e o descaso.

A pesquisa foi submetida a avaliagio e aprovacdo do Comité de Etica e Pesquisa da UniCesumar (CEP)
conforme parecer n°75645/2012, atendendo a Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude do Ministério da
Saude.

Os familiares que fizeram parte deste estudo foram identificados por codinomes de sentimentos que
vivenciamos durantes as entrevistas: Preocupacéo, Superacdo, Serenidade, Aceitacdo, Apego, Esperanca,
Carinho, Amor, Afetuosa, Cumplicidade e Dedicacao.

3 RESULTADOS E DISCUSSOES
3.1 CONVIVENDO COM A DOENCA DO FILHO

A familia tem um papel fundamental no acompanhamento do DM1, pois ela apoia, da carinho, seguranca e
ao mesmo tempo realiza as cobrancas relacionadas com o autocuidado, que muitas vezes podem gerar
desentendimentos (FRAGOSO et AL., 2010). Nesse sentido, notou-se que os familiares estdo constantemente em
conflitos com seus filhos: “Eu brigo constantemente com ela por causada alimentacéo, € um atrito constante, por
que... ela ndo consegue controlar. (Carinho)” “Porque ai todos os dias eu tenho uma briga com ela, porque ela
nao quer comer um alface, ela ndo quer comer o tomate, ela ndo quer comer uma fruta né, ela quer comer chips,
guer comer bolacha, na escola ela quer o lanche das meninas entendeu?! (Superagéo)’.

Outro fator visivel nos relatos dos entrevistados foi a presenca de conflitos no nucleo familiar em
decorréncia dos pais direcionarem toda atencdo para o filho adoecido, deixando de lado, os outros filhos, que
muitas vezes sdo cobrados de compreender e aderir a restricdes alimentares para ajudar o irméo: “Esses dias a
outra filha disse assim, “mae eu queria ter diabetes”, eu respondi “mas porque vocé quer ter diabetes? Um dia vao
descobrir a cura do diabetes e a maninha néo vai ter mais diabetes, ninguém mais vai ter diabetes nessa casa”. Ai
ela falou assim “mas eu queria ter, porque eu queria fazer o tic”, elas tratam o teste como tic, ai eu disse a ela que
podia fazer a hora que ela quisesse o tic do dedo e ela respondeu “mas eu queria ter diabetes porque as amigas
da M., todo mundo fica em volta da M. ” (Esperanga).

A aceitagdo da familia é extremante importante para a vida da criangca e adolescentes, pois o
comportamento deles depende de como os pais lidam com sua condicao. Quando o filho aceita a doenga e néo se
revolta, o familiar sente-se mais seguro e a convivéncia torna-se mais tranquila. No entanto, algumas criangas
sentem constrangimento e vergonha em ser portador de diabetes, como é o caso da filha de Carinho: “Entéo ela
tem muita vergonha da diabetes dela né, na frente dos amigos ela ndo aplica ela tem vergonha de aplicar, s6 na
frente das amigas mais intimas, e ela ndo gosta de levar pra escola (Carinho)”.

No depoimento de Dedicacéo sua filha se revolta com a situacdo de vivenciar a doenca e acaba se
comparando com o irmdo: “O relacionamento dela com irm&o é normal, mas as vezes ela reclama né, tipo assim
vocé ndo tem, vocé pode tudo (Dedicacéo)”.

Vale ressaltar que, em nossa pesquisa, a adolescéncia em relacdo a infancia foi mencionada como uma
fase mais dificil de controle, devido a maior autonomia e independéncia dos adolescentes: “Porque eu sei que
adolescente com diabetes é dificil, hoje eu tenho todo o controle, eu ja fui atrds de saber como é adolescente, mas
cadé a responsabilidade de um adolescente, entdo eu tenho muita preocupagéo com isso (Superagéo)”.

Assim como a independéncia e autonomia do adolescente geram sofrimento nos familiares pelo risco da
ndo importancia do tratamento. Na infancia, a dependéncia é igualmente causadora de estresse e sofrimento,
especialmente, pela responsabilidade da aplicacdo de insulina diariamente, sendo esta dificuldade expressa nas
falas de Superacdo e Apego:“Eu pensava assim como eu vou furar o tempo toda uma crianca, daqui apouco a
perna, o bragco como vai ficar?! (Superacdo)” “Por que com a minha filha, por que com um ano e oito meses
porgue até em tdo eu nunca tinha visto um caso com um ano e oito meses de desenvolve diabetes, entdo eu fiquei
transtornada. No inicio quando foi pra eu aplicar a insulina eu ficava meu Deus, eu ndo vou conseguir, eu chorava
que eu ndo queria fazer isso, a minha filha era um bebé [...] (Apego)”.

Quando uma crianca ou um adolescente é acometido por uma doenga grave, todos os envolvidos passam
por momentos dificeis, sendo considerando como se o processo de ciclo de vida estivesse fora de ordem natural
de acontecer. Essa desordem € evidenciada na fala de Carinho: “Na crianga € uma tragédia né, porque eu acho
gue tudo deveria ser pela lei da natureza né, nasce, cresce, vive, envelhece e morre, e eu acho que isso sai fora
do conceito aceitavel de normalidade, isso nao deveria existir (Carinho)”.

3.2 COMPREENDENDO A NECESSIDADE DE CUIDADO EXPRESSA PELA FAMILIA: O ABANDONO E O
DESCASO

A andlise das entrevistas permitiu evidenciar, que todos os familiares, independente do nivel social,
referiram ndo terem acompanhamento dos profissionais de salde da Estratégia Saude da Familia (ESF) na regido
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de sua residéncia: “O postinho ndo vem aqui ndo [...] (Preocupacdo)”; “N&o existe esse acompanhamento [...]
(Superacao)”; “Eles ndo acompanham agente néo [...] (Serenidade)”.

No relato de Amor e Carinho, foi possivel visualizar certa insatisfacdo do servico prestado pela Equipe de
Saude da Familia relacionado com a falta de acolhimento e humanizagdo da assisténcia: “Agente passa
humilhac&o no posto de salde, é dificil pega e vocé vai fica a manha inteira, ai te atendem mal, parece que vocé
fica mendigando por aquilo sabe?! Isso que é a maior decepc¢éo, eu ja vim muitas vezes chorando do posto por
causa disso sabe?!(Amor)” “...] Mas fora a isso ndo recebo nenhum outro acompanhamento, e eu nem quero
porque € uma ma vontade, pra marcar médico é trés meses, a saude publica é uma vergonha [...] (Carinho)”.

Dos onze familiares entrevistados, dez utilizam os servicos publicos de saldde para adquirir 0s recursos
materiais indispensaveis ao alcance e manutencdo da DM, sendo observada a existéncia de um efetivo
fornecimento dos recursos materiais indispensaveis para o tratamento da DM: “E a gente pega tudo na regional de
salide, ela usa a bomba de insulina que é mantida pela ordem judicial do governo e vem tudo na regional e eu uso
esse recurso (Dedicagéo)”.

Recomenda-se realizar a formacao de grupos familiares de apoio ao tratamento como uma estratégia
essencial no cuidado das criancas e adolescentes portadoras de DM e seus familiares (BRITO; SADALA, 2009).
Nesses grupos, conduzidos pela equipe saude da familia, os familiares se apoiam mutuamente, com objetivo de
aprender novas formas de lidar com a situacdo, de seguir as orientacbes e de monitorar a evolugdo da DM. Nas
falas a seguir foi possivel observar a auséncia de apoio aos familiares pelos profissionais de salde e até mesmo
pelo poder publico: “Eu sinto falta de um grupo de apoio, ndo é oferecido nada em termo de integracédo para as
criancas e familias. O que acontece é quando a méde de outra descobre ela tem que recorrer a outra mée que ja
tem um filho, pra saber que médico procurar, como faz porque ndo tem assim um telefone de apoio, as mées
ficam perdidas (Dedicag&o)” “Eu e minha esposa sempre comenta, tinha que ter mais um apoio do Estado, ou
algum 6rgdo, que ajudasse. Eu queria uma psicologa pra ajudar meu filho e agente né, porque familia € assim
agente sofre tudo junto (Preocupacédo)”; “Eu conheg¢o pessoas que utilizam o servigo publico, sofrem muito porque
ndo tem nenhuma orientacéo [...] (Afetuosa)”.

Sendo assim, o enfermeiro deve estar apto a exercer esse papel mediador, como educador e agente de
transformacgéo social, tanto no ambito da assisténcia curativa quanto no da promog¢éo a saude e prevencgédo de
futuras complicagbes (RODRIGUES; ARAUJO; MELO, 2010).

4 CONCLUSAO

Esse estudo possibilitou a compreensdo do enfrentamento dos familiares de crianca e adolescente
diabético. Pode-se evidenciar que ha diversas modificacdes de vida envolvidas no processo de adoecer e essas,
muitas vezes, causam conflitos entre os familiares. O que demostra a importancia do apoio ao portador de
diabetes mellitus e seus familiares que necessitam aprender a lidar com essa nova situagao.

Dessa maneira, a realizac@o deste estudo nao buscou enfatizar a responsabilizacao da familia no controle
e tratamento do diabetes, mas propde que seja estabelecida uma troca, uma parceria desses com os profissionais
de salde, buscando assim, inserir a criangca e o adolescente portador de diabetes mellitus, a familia e os
profissionais como corresponséaveis na realizacdo do cuidado integral ao portador da doenga.

Acreditamos que essa interagdo possa propiciar aos familiares, criancas e adolescentes portador de
diabetes mellitus uma melhoria na dindmica familiar, resultando assim na promog¢édo da salude dos pacientes com
DM.

Assim, conhecer e compreender as vivéncias frente a DM é necessario para criar subsidios e instrumentos
no sentido de qualificar a assisténcia de enfermagem a essas familias.
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