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Apreender as repercussoes do diabetes mellitus em criancas sob a
otica das maes*

Assimilating the impact of diabetes mellitus in children under the perspective of mothers

Aprehender las repercusiones de la diabetes mellitus en nifios bajo la perspectiva de las
madres

Paulo Cesar Teles Correia Junior!, Sandra Mara Pimentel Duavy Pereira?, Vitéria de Cassia Felix Almeida? Ana
Raquel Bezerra Saraiva®, Ana Maria Parente Garcia Alencar?

Objetivou-se apreender as repercussoes do Diabetes Mellitus em criancas e na vida familiar sob a 6tica do cuidador principal.
Pesquisa descritiva com abordagem qualitativa, realizada com sete médes acompanhadas em um centro de referéncia do
municipio do Crato, CE, Brasil, nos meses de junho e julho de 2011. Com as principais categorias tematicas: Caracterizagdo
do familiar cuidador; Implicacdes do Diabetes Mellitus na vida da crianga sob a dtica da mae; Vivéncia da familia frente
ao Diabetes. Foram apreendidas mudan¢as comportamentais das criancas, tais como: agressividade, sentimentos de
negacdo e medo. Observou-se ainda, que os cuidados das criancas diabéticas recaem sobre a mie. Desta forma, percebe-se a
necessidade de implantacdo de uma assisténcia multiprofissional, interdisciplinar e humanizada, direcionada aos pacientes
com Diabetes Mellitus e seus cuidadores, com énfase na educagdo em saude.

Descritores: Diabetes Mellitus Tipo 1; Crianga; Enfermagem; Assisténcia Integral a Saude.

Aimed at assimilating the impact of diabetes mellitus in children and in the family life under the perspective of the primary
caregiver. Descriptive qualitative research conducted with seven mothers in a center of reference in Crato, CE, Brazil in the
months of June and July, 2011. With these major thematic categories: characterization of family caregivers; implications
of diabetes mellitus in the child’s life under the perspective of the mother; family experience facing diabetes. Behavioral
changes in children such as aggressiveness, feelings of denial and fear were assimilated. It was also observed that the care
of diabetic children falls back on the mother. Thus, we see the need to implement a multidisciplinary, interdisciplinary and
humanized care, aimed at patients with diabetes mellitus and their caregivers, with emphasis on health education.
Descriptors: Diabetes Mellitus, Type 1; Child; Nursing; Comprehensive Health Care.

El objetivo fue aprehender las repercusiones de la Diabetes Mellitus en nifios y en la vida familiar bajo la perspectiva del
cuidador principal. Investigacién descriptiva, cualitativa, realizada con siete madres acompariadas en centro de referencia
de Crato, CE, Brasil, en junio y julio de 2011. Con las principales categorias tematicas: Caracterizacion del familiar cuidador;
Implicaciones de la Diabetes Mellitus en la vida del nifio bajo la perspectiva de la madre; Experiencia familiar frente a la
Diabetes. Fueron aprehendidos cambios de conductas de nifios: agresividad, sentimientos de rechazo y miedo. Se observd
que la atencién a nifios diabéticos recae en la madre. Por lo tanto, se percibe la necesidad de implementar atencién
multidisciplinaria, interdisciplinaria y humanizada, dirigida a pacientes con Diabetes Mellitus y sus cuidadores, con énfasis
en la educacion en salud.

Descriptores: Diabetes Mellitus Tipo 1; Nifio; Enfermeria; Atencién Integral de Salud.
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Introducao

0 Diabetes Mellitus (DM) é um grupo de doen-
cas metabolicas caracterizadas por hiperglicemia, re-
sultante de defeitos na secre¢ao e/ou acdo da insulina.
Envolve processos patogénicos especificos, como a
destruicdo das células beta do pancreas, a resisténcia
a acdo da insulina, os disturbios da secrecdo da insu-
lina, entre outros. Com isso, pode gerar complicag¢oes,
disfun¢des e insuficiéncia em varios 6rgdos, sendo
uma das principais causas de insuficiéncia renal, am-
putacdo de membros inferiores, cegueira, doenca car-
diovascular e mortalidade®?.

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude
(OMS) existem no mundo, mais de duzentas e vinte
milhdes de pessoas com DM e estima-se que até o ano
de 2025, esse nimero ultrapassara trezentos milhdes
de portadores da doenca. No Brasil, ha aproximada-
mente oito milhdes de portadores de diabetes e des-
ses, 5% a 10%, sdo acometidos pelo DM Tipo 1 (DM1),
frequente na infancia e na adolescéncia, cuja incidén-
cia tem aumentado consideravelmenteG.

Assim, devido as manifestagdes clinicas cada
vez mais precoces, a perda da qualidade de vida dessa
populacdo jovem e o risco de morbimortalidade sdo
considerados maiores. Ainda segundo a OMS, o DM1 é
uma das mais importantes doencas cronicas da infan-
cia na esfera mundial, por possuir elevada incidéncia
nesta faixa etaria. A International Diabetes Federation
(IDF) revela que mais de setenta mil criancas e adoles-
centes desenvolvem DM1 a cada ano®9,

0 momento do diagndstico do DM na infancia
é um marco profundo na vida da familia, dividindo-a
em antes e depois da descoberta da doenca®. Apés o
diagnoéstico da crianga na condicdo de doente croni-
co, a familia, tem seu comportamento modificado, sua
reacdo diante dessa experiéncia pode lhe trazer sen-
timentos de culpa, medo, depressio e apatia, além de
ameacar a rotina.

Logo, existem quatro a¢des que podem ajudar
a sobrevida dos portadores de DM1, a saber: a pre-

vencdo primaria; o rastreamento e diagnostico pre-

coce (que esta associado a prevengdo secundaria); a
garantia de acesso, bem como a utilizagdo do servico
de saude; e até mesmo a qualidade do cuidado presta-
do tanto pela equipe multiprofissional, quanto pelos
familiares cuidadores”. Portanto, faz-se necessario
o apoio familiar, principalmente dos pais e da equipe
multiprofissional para que a crianc¢a consiga um equi-
librio entre o tratamento e o conhecimento tedrico e
pratico acerca do diabetes.

Sabe-se que o tratamento do DM1 é complexo,
doloroso e exige disciplina, tendo a familia como com-
ponente fundamental para aceitacdo do diagnéstico,
realizacdo do tratamento e apoio psicolégico a crian-
¢al®. Neste contexto, compreender o impacto gerado
pelo DM no enfermo e na vida familiar sob a 6tica do
principal cuidador é fundamental para que se preste
assisténcia eficaz. Ademais, entender as mudancas ge-
radas pelo DM1, nessa faixa etdria é importante, pois
desperta a atencdo do profissional para planejar assis-
téncia sistematizada e integral.

Nesta direcdo, o estudo objetivou apreender as
repercussdes do Diabetes Mellitus em criangas e na

vida familiar sob a 6tica do principal cuidador.

Método

Pesquisa descritiva, com abordagem qualita-
tiva, realizada no Centro de Referéncia em Diabetes,
do municipio de Crato-CE, nos meses de junho e julho
de 2011. Foram selecionados prontuarios de crian-
cas diagnosticadas com DMI, acompanhadas ha pelo
menos um ano. De posse da listagem dos elegiveis, os
pais/responsaveis pelas criangas foram convidados
a participarem da pesquisa durante o retorno. Deste
modo, os sujeitos do estudo constituiram-se de sete
maes responsaveis pelo cuidado das criancas.

A coleta de dados foi mediada por entrevista se-
miestruturada, utilizando um gravador digital. O ins-
trumento constituiu-se de registro das informagdes
sobre o sujeito da pesquisa como: idade, parentesco,
profissdo e idade da crianga. Em seguida, as questdes:
Quais as mudangas de comportamento do filho apds
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o diagnéstico de DM? Que intervengdes vocé faria
no tratamento de seu filho? Qual a reagdo da crianga
quanto aos processos educativos para o autocuidado?
Como a doenga foi descoberta e quais sentimentos fo-
ram despertados? Quais mudancas e de que maneira
o DM interfere na vida familiar? De que forma vocé vé
o acompanhamento do seu filho? Como vocé descreve
sua vida hoje? As entrevistas foram realizadas num
ambiente especifico para este fim.

Andlise qualitativa dos dados realizada segun-
do as diretrizes do método qualitativo® com: ordena-
¢do, classificagdo em categorias empiricas, sintese e
interpretacdo dos dados, que foram transcritos e lidos
minuciosamente. As informagdes obtidas, através dos
discursos dos sujeitos, foram apresentadas através de
categorias.

Obedecidas as diretrizes da Resolucdo 196 do
Conselho Nacional de Saude® sobre pesquisas que
envolvem seres humanos, projeto aprovado pelo co-
mité de ética em pesquisa da Universidade Regional
do Cariri - URCA, segundo parecer 19/2011. Para
assegurar sigilo e anonimato, os participantes foram

identificados por Entrev,, seguido de ordem numérica.

Resultados

Entrevistados sete sujeitos, mdes de criancas
com DM, o que coloca a genitora como principal cui-
dadora. Quanto a idade, houve variacdo de 31 a 64
anos. Trés se encontravam na faixa etaria de 30 a 44
anos, trés com idade de 45 a 59 anos e apenas uma
com mais de 60 anos. Em relacdo a escolaridade, seis
concluiram o ensino médio e uma, a alfabetizacao.

No tocante as criangas portadoras da DM1, es-
tas tinham entre sete e 11 anos: duas com sete anos,
uma com nove, duas com 10 e duas com 11, cinco
eram do sexo feminino, e duas do masculino.

Os dados coletados foram organizados em te-
maticas: Implicagdes do DM na vida da crianc¢a sob a
6tica da mae, sendo evidenciadas apreensdes relacio-
nadas a mudangas comportamentais, sentimentos, re-

acoes e controle do DM; Vivéncia da familia frente ao
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diabetes, cujas apreensdes estiveram relacionadas a
descoberta da doenga, aceitacdo/rejeicao do DM, fator
financeiro, lazer e relacionamento e acompanhamen-
to da terapéutica.

Discussao

Implica¢c6es do DM na vida da crianca sob a otica
da mae

Quando o DM se apresenta na infancia, pesqui-
sas apontam a mde como a principal cuidadora, sen-
do necessaria sua orientacio, pois ela ira realizar os
cuidados de seu filho®?, As acdes educativas, quando
realizadas por profissionais de saude capacitados,
voltadas para o cuidado com portadores de DM1,
contribuem positivamente para melhorar o controle
metabdlico do individuo, pois a aquisicdo de conhe-
cimentos sobre a enfermidade favorece as mudancas
nos habitos de vida e no proprio manejo da doenca®?,

Com isso, o sucesso do tratamento dependera
da motivacdo pessoal, da aceitacao e do apoio familiar
ao paciente”. Ao observar uma familia em que um dos
entes encontra-se acometido pelo DM, percebe-se que
ndo sé o diabético sente as consequéncias de estar
doente, mas todos passam a vivenciar essa nova reali-
dade. As maes rotineiramente alteram suas atividades
em prol do bem estar do filho doente, favorecendo o
tratamento e acompanhamento da doenga cronica,
pois as transformagdes ocasionadas pelo diagndstico
de DM sio inevitaveis. Vale acrescentar que elas, le-
vam os filhos ao consultorio médico, fazem observa-
¢des e participam dos grupos de orientagdes.

Escolaridade é um fator importante na aprendi-
zagem e realizacdo do cuidado em virtude da comple-
xidade das instrugdes e informacdes que o cuidador
precisa assimilar. Existe dificuldade para a realizacdo
tanto do autocuidado quanto da manutencdo do con-
trole metabdlico adequado, devido as mudangas nos
aspectos socioemocionais, cognitivos e fisiolégicos
que permeiam o periodo da adolescéncia?. Portanto,
a baixa escolaridade pode dificultar a aprendizagem,
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pois frente a complexidade terapéutica, o familiar ne-
cessita de habilidades complexas para manter e ensi-
nar os cuidados a crianca e ao adolescente.

Quando indagadas sobre as mudang¢as compor-
tamentais dos filhos a partir do diagndstico de DM1,
entrevistadas relataram: agressividade, nervosis-
mo, inquietacdo, agitagdo, sentimentos de negacdo e
medo. ..mudou. Assim, porque tem dia que ela estd muito agressiva,
quando estd alta (a glicemia). Ela fica muito parada, quieta (Entrev.
3). ..observei-o agitado, querendo levar a vida dos outros meninos.
Ele tem muito medo, medo de tudo, ficou mais frdgil, depois da do-
enca (Entrev. 7). ..notei-a mais nervosa, estressada, principalmente
quando a glicemia estd alta. Fica inquieta, chora, briga, grita, fica to-
talmente descontrolada (Entrev. 4). ...observei-a mais nervosa, agres-
siva. A principal mudanga foi o nervosismo (Entrev. 1).

Mudanc¢as comportamentais podem ser detec-
tadas quando o paciente é diagnosticado com o DM,
podem surgir revolta, desespero, raiva, frustragao, in-
conformismo, incerteza, duvidas, medo e o sentimen-
to mais comum neste momento inicial de descoberta
da doenga, o de negacdo'¥. Estas mudancas podem
acontecer tanto na identificacdo do diagndstico, como
acompanha-las por mais tempo. No entanto, foi rela-
tado por uma das entrevistadas que ndo houve altera-
¢do comportamental na crian¢a ap6s o diagnoéstico da
doen(;a. ..Bom a mudanca que ele teve foi somente que antes ele era
mais forte... mas mudanga no jeito dele ser, ndo (Entrev. 6).

No que tange as reagdes do diabético perante
a implantacao do processo educativo para a realiza-
¢do do autocuidado, as entrevistadas relataram que
reagem bem, aceitando as instruc¢des e praticando o
autocuidado diariamente. ...é ele mesmo. As vezes, eu estando
em casa eu mesmo aplico a insulina nos bragos, mas ele mesmo tira
a glicemia, toma a insulina no hordrio. Ele sabe que tem o problema,
nunca me deu trabalho, sabe o que pode comer e o que ndo pode (En-
trev. 6)....E sim. Ele aprendeu direitinho, jd diz “ndo mde pode deixar
que eu sei.” Foi treinar ld no posto de satide. Quando ele estd perdendo
peso ele jd sabe, ele aprendeu e faz bem direitinho (Entrev. 7). ...Ela
é educada, aplica na tia dela, tira a glicose (glicemia) dela e da tia.
Aceita normal”(Entrev. 5).

Dessa maneira, para que aconteca o devido
controle das taxas glicémicas, varias a¢des deverao ser

realizadas, tais como: cuidado com a alimentacao, ati-
vidade fisica, automonitorizacdo e medicacdo. Estas,
o paciente deve transforma-las em rotina de vida®.
Nesse ponto, a execugdo sistematica desses cuidados
esta diretamente atrelada a figura do cuidador.

Assim sendo, o entendimento da necessidade
de realizar o controle do diabetes e a capacidade de
tomada de decisdes quanto ao seu tratamento, ini-
ciam-se na infancia, por volta dos quatro anos de ida-
de, ampliando-se de acordo com seu desenvolvimen-
to, experiéncias e transferéncia das responsabilidades
pais-filho. As entrevistadas afirmam ainda que, apesar
dessas dificuldades, o controle glicémico e dietético
sdo responsabilidades que, gradativamente, as crian-
cas, na faixa etaria dos 8 a 11 anos, devem comecar
a assumir, a principio, dividindo-as com seus pais®.
Assim, a crianca comeca a ter independéncia e ganha
seguranca ao vivenciar situagdes na auséncia dos pais,
como na escola ou festas.

Paralelamente, duas das entrevistadas relata-
ram reag¢des negativas quanto as implantacdes de pro-
cessos educativos e pratica do autocuidado. ...Eu tenho
um irmdo médico que me ajuda muito nesse sentido, ele pesquisa mui-
to e sempre me diz e fala sobre a alimentagdo. Mas ela ndo reage bem,
ndo aceita e ndo pratica a educagdo do tratamento dela (Entrev. 3).
...Ela ndo faz. Come demais, ndo faz os exames como é para fazer. Ela
foi educada, fazer o autocontrole, o exame, tomar o medicamento, a
insulina. Ela pula, ndo toma. Seria o ideal que ela tomasse e fizesse os
exames (Entrev. 4).

As orientacgdes, bem como o manejo da doenga
nessa populacio tém sido visto como um desafio tanto
para as criangas, em virtude da presenca de conheci-
mentos inadequados, quanto para seus familiares, de-
vido as complica¢des a longo prazo™.

Neste sentido, a familia € um dos principais
instrumentos de relacionamento e uma efetiva aliada
no tratamento de uma enfermidade crénica como do
DM. O que pode ser visto tanto no aspecto de relacio-
namento afetivo-social quanto fisico, tornando uma
poderosa forca que influencia na promocao, protecao
e recuperacdo da saude. Desse modo, o enfermo vi-
vencia transformagdes em seu papel passando a ser
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o centro das atencdes, bem como das angustias e da
prépria apreensao de seus familiares. Por isso, os pais
passam a se punir pelo tratamento e restricdo imposta
pela doenca e acabam por seguir uma politica prote-
cionista em relacdo a crianca, tornando-a totalmente
dependente®¥,

Entretanto, as tarefas diarias necessarias para
o autocuidado, a ndo aceitagao da doenga, o medo, de-
ficiéncia na técnica de autoaplicacdo e recursos insufi-
cientes podem provocar aborrecimentos no paciente,
dificultando o adequado manejo da doenga™. Assim,
ele perde a paciéncia, chegando a sentir raiva da in-
sulina, do tratamento, da dieta, do fato de nao poder
comer doce e por vezes, deixando de realizar os cuida-
dos por ndo aguentar mais®.

No momento em que as maes foram questiona-
das acerca do que fariam caso pudessem mudar algo
no tratamento de seus filhos, entrevistadas concorda-
ram que mudariam o tratamento retirando ou dimi-
nuindo a quantidade de medicamentos injetaveis. ..a
tinica coisa que eu tiraria eram essas injecoes, porque fica sofrido
tanto para a gente quanto para ela. Entdo eu colocaria remédios
para beber, para tomar (Entrev. 2). ..tiraria a insulina, achar um
tratamento que ndo precisasse ser puncionada todo dia de manhd
e de noite, por causa da dor. A pessoa se fura demais (puncionada)
(Entrev. 1). ...A unica coisa que eu mudaria, para ele ndo ser furada
(puncionada) tantas vezes ao dia. Quando diz: Hora da insulina. Ele
fala: ai meus dedinhos!(glicemia) (Entrev. 7).

Um dos principais problemas vividos pelos dia-
béticos e seus familiares cuidadores, trata da adminis-
tracdo de insulina e monitorizagdo da glicemia, devido
as inimeras pung¢des diarias, uma média de seis a sete.
A crianga nao gosta das aplicagdes de insulina, sente-
-se incomodado por serem dolorosas, porém sabe que
deve se adaptar, por nao haver alternativa. Assim, os
pais que aplicam a insulina no filho sofrem em ter que
“ferir” e se sentem “escravos” da insulina, pois nunca
podem esquecer sua existéncia®”,

Com relacdo a qualidade de vida dos pacientes
com DM, sdo inimeros os prejuizos, tanto para o ple-
no funcionamento fisico, pelos efeitos colaterais das
medica¢des, como nas mudangas no estilo de vida
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impostas pelo tratamento. Neste sentido, incluem-se
complicagdes que vao de curto a longo prazo. Outro
aspecto delicado é o psicoemocional que pode estar
relacionado as preocupacdes, frustragdes e desespe-
ranca devido ao aspecto cronico da doenga, bem como
com a sobrecarga, esgotamento ou desanimo com seu
manejo. Ja os aspectos sociais se relacionam tanto ao
custo financeiro do tratamento da doenca, quanto com
a aceitacdo e o nivel de conflito das rela¢des interpes-
soais e familiares gerados com essa nova dindmica®>.

Ainda neste aspecto, entrevistadas respon-
deram que se pudessem mudar algo no tratamento
buscariam a cura da doenca: ..Mudar? Eu queria uma cura,
a cura (Entrev. 5). ...Ndo sei assim, se eu pudesse mesmo, se estivesse
ao meu alcance eu faria qualquer coisa que curasse. Buscar a cura
(Entrev. 4). Nestes depoimentos observa-se a ‘esperanca
de cura), sentimento que se mostra como uma forma
de suporte para se adaptar as novas estruturas que se
remodelam em suas vidas.

As entrevistadas projetam a dependéncia do
enfermo em relacdo a familia, o que torna o seu trata-
mento por vezes penoso, pois exige cuidado constante
para o eficiente controle da glicemia.

Assim, a crianga, na falta da mae, expressa sen-
timento de ambivaléncia no momento de aplicagio da
insulina, que é necessaria, mas dolorida. Também, os
pais sentem-se como se a punisse por ter comido algo
que ndo deveria, tornando o sentimento de encontrar a

cura e minimizar a dor, presentes a todo o momento®®,

Vivéncia da familia frente ao diabetes

Quando indagadas sobre o diagndstico da do-
enca, maes cuidadoras afirmaram ter descoberto
através da observagdo dos sintomas classicos do DM1
como politria, polidipsia, polifagia e perda involunta-
ria de peso. ..ele era forte, mais cheinho e emagreceu de uma hora
para outra. Bebia muita dgua, até acordar urinado, ele acordava. E
como minha mde é diabética ela jd sabia os sintomas (Entrev. 7)....ela
era gordinha, sabe? Ai a menina comia o tempo todo e comecou a
emagrecer, af eu notei através do xixi dela, era muito xixi, e bebia mui-

ta dgua (Entrev. 2). ...ela estava comendo muito e perdendo peso, to-
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mando muito liquido e fazendo muito xixi. Sempre tomando dois tipos
de liquido, vdrias vezes ao dia, dgua (Entrev. 4). ...ela fazia muito xixi,
e num instante vinha de novo, e comendo. Comecei a ver emagrecendo
af deu aquele desespero (Entrev. 1).

Os sintomas classicos de diabetes sdo: poliuria,
polidipsia, polifagia e perda involuntaria de peso. Vale
destacar outros aspectos de suspeita clinica: fadiga,
fraqueza, letargia, prurido cutaneo e vulvar, balano-
postite e infec¢bes de repetigao™.

Uma das entrevistadas afirmou ter descoberto
a doenga apds uma infec¢do urinaria, em que a crianga
teve de passar por exames laboratoriais, o qual evi-
denciou o diagndstico. ..através de uma infeccéo urindria, ela
estava com trés anos e ndo fazia mais Xixi na cama e com cinco anos
voltou a fazer, ... quando fomos ao médico para ver, era porque ela es-
tava com a infec¢do urindria muito grave, ai foi diagnosticado que ela
era diabética (Entrev. 3). E normal observar a descoberta
de algumas doencas no decorrer de outra eventualida-
de, através de hospitaliza¢des ou realizacdo de exames
de rotina.

Ao analisar os sentimentos dos familiares cui-
dadores no momento em que souberam do diagnoés-
tico de DM1, pdde-se identificar que todos os entre-
vistados apresentaram sentimentos negativos e um
sofrimento significativo. ..ficou todo mundo desesperado. Eu
estava desesperada (Entrev. 1). ..uma tristeza imensa, vocé sabe,
ndo é? Uma coisa dessas envolve a familia todinha. Na verdade, o
mundo desaba, é incrivel mexe muito com a gente, vocé saber que
é uma doenca para a vida inteira (Entrev. 3)...muito desgosto, ndo
é? Muita tristeza em saber que a diabetes é uma doenga que ndo
tem cura (Entrev. 4). ..na hora que vi o exame, foi uma angtstia
tdo grande, uma agonia, quase morri. Porque ele bem pequenininho
(Entrev. 6).

Com isso, ao se deparar com o problema, a fami-
lia se encontra numa situagao assustadora e por vezes
desconhecida, mas aos poucos, passa a se apropriar
do conhecimento necessario e da extrema gravidade
da doenga®. Desta maneira, apresentam sentimentos
de angustia, tristeza, desespero e desgosto da vida.
Afirmam que ocorrem manifestacdes de incredulida-
de com relacdo ao diagnostico e o receio da perda do

filho, apresentam reacgdes iniciais como choque, con-

fusdo, medo, ansiedade, raiva, conflito, tensdo, tendo
reflexo em todos os membros®?.

Importante acrescentar que entrevistadas além
de relatarem sentimentos negativos, expressaram
ideias claras de conformismo e aceitacdo da doenga.
..a gente fica triste. Fica pensando porque que aconteceu isso com
ele, uma crianca ainda. Aos seis anos, mas hoje jd somos mais confor-
mados (Entrev. 7). ..queria morrer. Desesperei-me, mas, depois que
eu vi assim, que era uma coisa normal, que é uma doenga que tem
suas consequéncias, mas que também pode ser levada uma vida nor-
mal (Entrev. 5). Este fato pode ser justificado por serem
criancas mais velhas e com maior tempo de diagnos-
tico. A partir do momento em que a familia comeca a
conviver com o diabético e se envolve com os cuidados
diarios, os sentimentos de medo, negacio e desespero
acabam sendo transformados em aceitagdo?.

Percebe-se que a descoberta do diagnoéstico € o
mais dificil, pois desperta em alguns pais sentimentos
de negacdo, pois nio aceitam a doenca do filho. No en-
tanto, ao longo dos anos percebem que o cuidado nao
é apenas dar as medica¢des e monitorar sua alimen-
tacdo, mas ajuda-lo a compreender a enfermidade e o
tratamento como uma nova condicdo de vida®?.

Quando questionados quanto as possiveis mu-
dancas ocorridas no relacionamento entre os familia-
res, ap6s o inicio da doenca, verificou-se que se apre-
enderam expressdes compreendidas como situacdo
de unido diante da experiéncia. ... Todos se envolveram. Todo
mundo se uniu, todo mundo dd carinho, foi mais unido ainda, todo
mundo participa, os irmdos, os primos, todo mundo (Entrev. 2). ..a
tinica mudanga foi que uniu mais a gente. A gente era unido, mas aif
uniu ainda mais para cuidar dela (Entrev. 4). ...assim, os irmdos fala-
ram: “mamde vamos ter cuidado”. Ndo teve nenhuma coisa negativa
ndo. Fizeram foi ajudar, gracas a Deus todos sdo unidos sobre isso
(Entrev. 7). ...Todos ficaram preocupados de ver ela desse jeito. Fica-
mos mais unidos por causa dela, com cuidado com ela (Entrev. 5).

Verifica-se que quando a familia vivencia um
ente com DM1 toda a rotina passa a girar em torno
dos cuidados ao filho. Todos mudam seus compor-
tamentos, voltando-se para um ponto em comum: a
crianca diabética; tornam-se mais unidos e coopera-
tivos, trabalhando por um mesmo objetivo e deixando
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o restante das preocupagdes do cotidiano em segundo
plano®3,

Vale ressaltar que essa atengao voltada a esta
pessoa da familia, em especial, faz com que os outros
filhos do casal percebam-se deixados de lado, sen-
tindo-se por vezes, enciumados e injusticados. O de-
poimento a seguir relata a situacdo de problemas no
domicilio com o irmao gémeo da crianca. ..ela é gémea
com ele. E o cuidado ficou voltado para ela, tivemos problema com
ele. Pois, comecou a se sentindo rejeitado. Foi obrigado eu rever o que
estava fazendo (Entrev. 3).

Quanto a maneira pela qual o DM1 interfere na
vida e rotina familiar, foram unidnimes os relatos so-
bre as mudancas na alimentacdo e no impacto finan-
ceiro perante os gastos exigidos pela doenca. ..a gente
tem aquela preocupagdo de ndo entrar doce, a gente tenta fazer a
mesma alimentagdo que ele. Tenta colocar ele para fazer exercicio, a
gente tenta levar a mesma rotina dele (Entrev. 7). ...a gente comegou
a comer tudo igual a ela, mais verdura, coisas mais diet. Eu gostava
muito de macarronada, essas coisas doces e eu ndo fago mais. Ficou
todo mundo comendo igual a ela (Entrev. 4). ...Interfere assim, porque
as vezes a gente quer comer alguma coisa que a gente tem vontade e
jd se preocupa de ter aquilo ali por causa dela (Entrev. 1). ...aqui em
casa ndo se faz um bolo, ndo entra doce, muita coisa a gente deixa de
fazer. Faz a feira, jd ndo coloca certas coisas (Entrev. 3).

Estabelecido o diagnéstico, a familia estabele-
ce nova dindmica para a crianc¢a, impondo regime ali-
mentar restritivo, inje¢des de insulina e a supervisao
constante. Ainda assim, convivem com o medo cons-
tante de surgirem complicagdes (crises hipoglicémi-
cas e hiperglicémicas graves) e nesse momento nio
estarem proximos para socorré-lo®%. Quando as maes
percebem os primeiros sintomas e que algo “estra-
nho” estd acontecendo com o seu filho, saem a procura
do tratamento e neste momento sdo encontradas as
principais dificuldades, tanto no acesso aos servigos
de satide quanto a implantagdo da dieta®.

Estudo mostra que os melhores resultados,
ao lidar com crianga com DM, passam pelo processo
educacional voltado para o controle glicémico, tanto
na fase inicial quanto no decorrer da vida. Este, rea-
lizado por meio da combinac¢do de orientacdo educa-
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cional e comportamental, voltados integralmente ao
contexto sociocultural do paciente, aliados ao suporte
para o tratamento insulinico. Para tanto, o principal
objetivo do aprendizado é mostrar ao portador de
diabetes como tomar decisdes acertadas em seu au-
tocuidado, o que o tornard um supervisor de seu pro-
prio tratamento®”,

Dentre os fatores que influenciam a reeducacao
alimentar do diabético, o fator financeiro se desta-
ca, pois uma alimenta¢do saudavel torna-se onerosa.
Quanto ao aspecto financeiro, todas as entrevistadas,
relataram aumento do or¢amento doméstico. ..aumen-
tou os gastos. Porque as coisas do diabético sdo caras, ele gosta de um
achocolatado e o prego é muito alto para quem tem esses problemas
(Entrev. 6). ...aumenta muito os gastos. Agora as fita e a insulina eu
recebo do posto, mas aumentou também por causa da alimentagdo,
por ser muito cara essas coisas diet (Entrev. 2). ...gasta demais. A gen-
te teve que fazer um empréstimo para poder resolver (Entrev. 5)....in-
terfere nas despesas, porque a alimentagdo de um diabético tem que
ser assim, mais com frutas, verduras, legumes e isso é caro e o poder
aquisitivo infelizmente € baixo (Entrev. 1). Ao pensar no DM1
considerar, o poder aquisitivo da familia, pois deste ira
depender a disponibilidade de alimentos, a qualidade
da moradia e assisténcia a satde®,

Logo, o custo financeiro é um fator determi-
nante para os familiares na adesao ao tratamento da
criancga diabética, visto que um tratamento a longo
prazo altera a dindmica financeira, torna-a onerosa,
em virtude da compra dos frascos de insulina, do gli-
cosimetro e suas fitas (em média trés fitas/dia), além
das seringas para aplicacdo da medicacdo e dos gas-
tos com alimentagdo. O Sistema Unico de Satde (SUS)
garante e fornece os insumos para monitorizagio da
glicemia, além das medicagoes e insulinas a serem ad-
ministradas, porém existe eventualmente demora na
entrega o que exige a compra do material pelos fami-
liares na fase inicial da doenca®®.

Ainda na rotina da familia, observou-se que
entrevistadas relataram mudancgas quanto ao lazer e
ao relacionamento social. ..a gente passeia, mas tenta ndo
ir para lanchonete, porque ele ndo pode (Entrev. 6). ...vocé vai para

um clube, para um aniversdrio de um coleguinha vocé é obrigado a
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levar sempre um refrigerante de lado, porque nem sempre tem o que
ela pode. Tem que levar o lanche e tem que levar a insulina. Inter-
fere em tudo mesmo (Entrev. 3). Sabe-se que o tratamento
desencadeia limita¢des a vida social da familia, pois
deixam de frequentar festas, devido a exposicdo do
doente a alimentos que ndo podem ser ingeridos. O
filho diabético também ¢é privado de sair sozinho,
pois os pais temem a possibilidade de acontecer uma
hipoglicemia®?.

Ja para o desenvolvimento de um acompa-
nhamento terapéutico é preciso que haja mudancas
abruptas no estilo de vida e aderéncia ao tratamento
medicamentoso. Tais praticas nem sempre sdo aceitas
e efetuadas com facilidade, principalmente se tratan-
do de criancas. Assim, torna-se necessario o acompa-
nhamento profissional adequado que englobe tanto o
paciente quanto a familia. ..o acompanhamento é étimo. Ele
adora a médica. Recebemos a fita, recebemos a insulina, as agulhas
(Entrev. 7). ..sim, a doutora dela. E muito bom o atendimento, ela
é uma médica muito boa. Hoje eu recebo tudo do SUS, a fita, a in-
sulina, ld no posto (Entrev. 4). ..o acompanhamento dele é bom, a
doutora é pelo posto de satide e é muito bom. A gente recebe tudo de
1d, todos os meses do ano (Entrev. 6). ...é 6timo, Id do posto. Desde o
inicio, foi ld o acompanhamento. Recebi um aparelho e recebo todos
o0s meses as tiras teste e a insulina (Entrev. 1). Observa-se, que
as maes cuidadoras relatam um acompanhamento re-
alizado exclusivamente pela médica e raramente por
outro profissional de saide. Quando o DM apresenta-
-se na infancia e adolescéncia essas pessoas deverdo
receber uma assisténcia integral e diferenciada. Que
por sua vez deverad contemplar um olhar de uma equi-
pe multiprofissional, abrangendo tanto os elementos
fisiopatolégicos, quanto os aspectos psicossociais e
educacionais em satde®.

Em contrapartida, o preparo dos profissionais
de saude, em especial o da equipe de enfermagem, de-
verd manifestar-se baseado em uma escolha de inter-
vengdes que favorecam o pleno crescimento e desen-
volvimento da crianca, mesmo diante dos sentimentos
e situagdes consideradas dificeis®?. Logo, esse olhar
diferenciado torna o enfermeiro uma peca-chave do

tratamento. No entanto, a falta de comunicacdo inter-

profissional mostra-se como uma das dificuldades re-
lacionadas ao cuidado e 0o manejo do diabetes.

Uma das entrevistadas relatou um comentario
negativo acerca do acompanhamento profissional da
crianca e da familia, ressaltando que um dos partici-
pantes faz uso dos servigos privados de sadde, indo ao
posto apenas nas consultas de rotina para recebimen-
to dos medicamentos. ...ela tem psicéloga, é acompanhada pela
nutricionista, tem a médica. A gente paga o plano de satide e temos
esse acompanhamento. Mas aqui estd precisando de um posto, igual
ao de Barbalha-CE. Que acompanha como um todo, ld tem psicéloga
para a familia, nutricionista, tem tudo, e aqui estd precisando (En-
trev. 3). Destaca-se ainda, a importancia de uma abor-
dagem psicolégica e multidisciplinar para o diabético
e seus entes, na busca de um melhor controle clinico,
prevencdo de complicacdes a longo prazo e melhoria
da qualidade de vida®?,

Acerca dos aspectos referentes a vida atual,
relataram-se tensao emocional, preocupacdo com
possiveis complicagdes que o paciente pode ser aco-
metido. ..ndo piorou, mas hoje a gente vive, em uma atencdo
maior. Principalmente, por ela jd ter sido internada na UTL Vocé vive
sempre tensa (Entrev. 3). Porém, apesar das dificuldades
enfrentadas, a rotina diaria foi normalizada. ..uma vida
normal. Tem esse obstdculo, mas gracas a Deus, a gente consegue
superar, hoje em dia estd tudo normal (Entrev. 5). ...estd normal, por-
que eu aprendi e essas coisas todas dela eu acostumei (Entrev. 4). ...
Normal. E étima, gracas a Deus, mesmo com esse obstdculo que a
gente tem, mas a gente vai superando (Entrev. 2). ..Estd a mesma
coisa. A vida ficou normal (Entrev. 1). Ha registro de que, o
enfrentamento positivo pode ser verificado, a partir
do momento em que houve a busca de informagdes,
por parte do familiar cuidador, e a tentativa de adap-
tacdo da rotina familiar, visando proporcionar melhor
qualidade de vida ao filho®?.

Ao lidar com a educagdo em saude para os fami-
liares cuidadores de criangcas com DM, deve-se lembrar
que todo o ensino em sadde precisa ser adaptado de
acordo com sua realidade, suas experiéncias vividas,
incluindo também o convivio e conhecimento da proé-
pria doenga, além da visdo do diabetes entre todos que
a cercam e seu sentimento em relagdo a patologia®”.
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Consideracoes Finais

Constata-se que o Diabetes Mellitus interfere
ndo s6 na criang¢a, mas também no seu grupo familiar
e social, impondo profundas modificagdes no estilo de
vida, recaindo os principais cuidados sob responsabili-
dade da m3e. Uma gama de sentimentos surge devido
ao tratamento, com destaque para a administracdo de
insulina, e a monitorizacdo da glicemia. Assim, o diag-
nostico do DM é um momento bastante impactante
tanto para o portador quanto para seus parentes. Ou
seja, percebeu-se que o DM torna-se o centro da vida
familiar, surgindo entdo, um sentimento de unido entre
0os membros, com o intuito de cuidar do diabético.

As maes vivenciam intensamente o DM princi-
palmente no que tange a mudanga da dinamica fami-
liar e em suas atividades em prol do bem estar do filho
doente, o que possibilita tanto o tratamento quanto o
acompanhamento da doenga, pois as mudanc¢as em
decorréncia do diagndstico sdo inevitaveis.

As principais mudangas percebidas sdo aquelas
relacionadas na alimentagio e no impacto financeiro
diante dos gastos exigidos pela doenca. Pois, a ree-
ducacdo alimentar, do diabético, esta vinculada dire-
tamente ao fator financeiro, tendo em vista que uma
alimentagdo saudavel torna-se onerosa para a familia,
o0 que altera o orcamento doméstico.

Destaca-se a importancia de acompanhamento
multiprofissional, interdisciplinar e humanizado, fo-
calizando o processo de educacdo em saude para to-
dos os membros da familia.
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