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PERCEPCAO DAS MAES FRENTE AO DIAGNOSTICO DO FILHO
COM DIABETES MELLITUS TIPO 1

Ilana Vanina Bezerra de Souza', Daniela Karina Antdo Marques?, Oneide Raianny Monteiro Lacerda’, Neusa Collet*

RESUMO: A crianga/adolescente com Diabetes Mellitus requer apoio, compreensao, confianca e protecao da mae, o
que facilita a adesdo ao tratamento, contribuindo para a qualidade de vida durante a evolug@o da doenga. Este estudo
teve como objetivo verificar a percepgdo das maes frente ao diagnostico de diabetes do filho. A metodologia utilizada
foi exploratdria, descritiva e qualitativa, empregando a técnica do Discurso do Sujeito Coletivo. A analise evidenciou
que as maes apresentam sentimentos oscilantes de luto durante as crises e, no momento da descoberta do diagnostico,
entram em desespero. A preocupacgdo das maes refere-se as ocorréncias constantes de descompensacao, que traduzem
a falta de equilibrio da situag@o metabdlica, gerando maior possibilidade do filho desenvolver complicagdes. A busca
de informagdes e adaptagdo da rotina familiar visam proporcionar melhor qualidade de vida a crianca/adolescente.
PALAVRAS-CHAVE: Maes; Diabetes mellitus; Crianca; Adolescente; Doenga cronica.

MOTHERS’ PERCEPTION OF THEIR CHILDREN’S DIAGNOSIS WITH TYPE ONE
DIABETES MELLITUS.

ABSTRACT: A child with Diabetes Mellitus needs their mother’s support, comprehension, confidence and protection,
which facilitates compliance with treatment, contributing to quality of life during the progression of the illness. This
study aimed to examine how a mother reacts when confronted with her child’s diagnosis. The methodology used was
exploratory, descriptive and qualitative, using the technique of Collective Subject Discourse. Analysis showed that
mothers show varying feelings of bereavement during the crises and, at the time of initial diagnosis, fall into despair.
The worry mothers feel is linked with the constant decompensation episodes, which manifest the instability of the child’s
metabolic situation, creating a greater risk of her developing complications. The search for information and adaptation
in the family routine aim to improve the child/adolescent’s quality of life.

KEYWORDS: Mothers; Diabetes mellitus; Child; Adolescent; Chronic illness.

PERCEPCION DE LAS MADRES DELANTE DEL DIAGNOSTICO DEL HIJO
CON DIABETES MELLITUS TIPO 1

RESUMEN: El nifio/adolescente con Diabetes Mellitus nesecita apoyo, comprension, confianza y proteccion de la
madre, lo que facilita la adhesion al tratamiento, contribuyendo para la cualidad de vida durante la evolucion de la
enfermedad. Este estudio tuvo el objetivo de verificar la percepcion de las madres delante del diagnostico de diabetes
del hijo. La metodologia utilizada fue exploratoria, descriptiva y cualitativa, utilizandose la técnica del Discurso del
Sujeto Colectivo. El andlisis evidencio que las madres presentan sentimientos oscilantes de luto durante las crisis y, en
el momento en que se descubri6 el diagnostico, entran en desesperanza. La preocupacion de las madres se refiere a las
ocurrencias constantes de descompensacion, que traducen la falta de equilibrio de la situacién metabdlica, causando
mayor posibilidad del hijo desarrollar complicaciones. La busqueda de informaciones y adaptacion de la rutina familiar
tienen el propdsito de proporcionar mejor cualidade de vida al nifio/adolescente.

PALABRAS CLAVE: Madres; Diabetes mellitus; Niflo; Adolescente; Enfermedad cronica.
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INTRODUCAO

Atualmente, no Brasil e no mundo, vive-se
uma fase de mudanca denominada transicdo epi-
demiologica, que consiste no aumento das doengas
cronicas ndo transmissiveis (DCNT), entre elas o
Diabetes Mellitus (DM). A importancia dada a essa
doenga tem como fatores condicionantes o nimero
crescente de portadores, a morte prematura, a inca-
pacitagdo e os custos envolvidos no seu controle e
no tratamento de suas complicagdes. Como entidade
nosoldgica, situa-se entre as grandes preocupacoes
da Organizagdo Mundial de Satude e ¢ a terceira
causa de morte no mundo®.

Quando afeta a crianga/adolescente, o impacto
do diagnéstico sobre a familia envolve aspectos
sociais, econdmicos, afetivos e comportamentais,
principalmente pela existéncia de complicagdes
inerentes a patologia. Portanto, a familia esta sujeita
a ansiedade, medos e expectativas de recuperagdo
caracterizadas por um periodo de desestruturagao
e incertezas. E preciso que os familiares aprendam
a lidar com sintomas e procedimentos terapéuticos
e a ter habilidade para o aprendizado do controle e
manejo da doenga®.

O suporte familiar € fundamental para direcio-
nar agdes adequadas para a satde, influenciando
nos modos de adaptacdo necessarios para garantir
suporte ao paciente. O apoio por parte da familia
pode facilitar a adesdo ao tratamento e contribuir
para a prevengdo de complicagdes em longo pra-
zo, proporcionando melhoria da qualidade de vida
durante a evolugdo do diabetes®.

Os profissionais de satde e as familias preci-
sam unir esfor¢os para que os portadores atinjam
um bom controle metabdlico, a fim de minimizar
as complicacodes. Esses esfor¢os devem ser dire-
cionados para a manutenc¢@o dos niveis de glicose
sanguinea dentro dos limites de normalidade, o que
repercute na melhoria da qualidade de vida desses
individuos®.

Com o intuito de motivar praticas cuidativas,
¢ necessario compreender as mudangas que o DM
desencadeia na vida da crianga/adolescente e sua
familia, bem como o modo como se dao as de-
mandas por busca de cuidado em satide. Assim, a
perspectiva da integralidade nos convida a repen-
sar os modos como estdo organizadas as praticas
de cuidado destinadas a pessoa que vivencia essa
condic¢do cronica, com o intuito de responder as

suas necessidades de saude, que se expressam de
maneira intensa no seu cotidiano®®.

Familias de criancas/adolescentes portadores
de DM, muitas vezes, sentem-se impotentes no
processo de convivéncia, devido a demanda por
cuidados especificos, as limitagdes e ao enfrenta-
mento da nova situagdo, a mudancgas no estilo de
vida e ao tratamento que a doenca exige. Diante
dessas dificuldades, os profissionais de saude pas-
sam a intervir e a ter novas responsabilidades para
contribuir no processo de adaptacao e, pela adogao
de estratégias, de modo a proporcionar as familias
o desenvolvimento de habilidades e conhecimentos
voltados para a motivagao do tratamento. E, ainda,
para a reorganizacao familiar, por meio de infor-
magcdes sobre a doenga e sua terapéutica”.

Ajudar os pais a reconhecer e responder aos
comportamentos de seus filhos ¢ importante, no
sentido de promover e facilitar a interagdo do por-
tador da doenca com a sua familia, ao permitir a
participagdo nos cuidados com a crianca/adolescen-
te, além de fornecer apoio e aconchego apds inter-
vencao de rotina. Isso influencia o desenvolvimento
do doente e facilita a formacgao e o fortalecimento
do vinculo familiar®.

Considerando-se que, na constitui¢ao da fami-
lia, o cuidado direto com a crianga/adolescente, na
maioria das vezes, ¢ desempenhado pela mae, esta
pesquisa teve como objetivo verificar a percepgao
das maes frente ao diagnostico do filho com Dia-
betes Mellitus tipo I.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa exploratoria e des-
critiva com abordagem qualitativa realizada em
um Centro Especializado de Atencdo Médica, do
Municipio de Jodo Pessoa/PB. O referido centro
foi escolhido porque possui um servigo especiali-
zado no atendimento de pessoas com DM e por ter
grande parte da demanda para essa modalidade de
tratamento no Estado.

A amostra do estudo foi composta por 10 maes
de criangas/adolescentes portadoras de DM tipo 1,
que frequentaram o Centro no periodo da coleta de
dados — outubro e novembro 2008 — e que atende-
ram aos critérios de selegdo: ser mae de crianca/
adolescente com Diabetes Mellitus tipo 1; ser maior
de idade; concordar e formalizar a participacdo na
pesquisa; estar consciente e orientada no tempo e
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no espaco.

Para a producdo do material empirico foi uti-
lizada a técnica de entrevista semiestruturada.
Trata-se de uma técnica que nao ¢ livre de estrutura,
garantindo que dados coletados sejam adequados a
questao da pesquisa, mas fornece ao entrevistador
a oportunidade de aprofundamento sobre o assunto
a medida que surgem as questdes®.

O roteiro de entrevista foi composto por questoes
abertas, podendo o entrevistador esclarecer o signi-
ficado das perguntas. Foi explanado o objetivo do
estudo, a importancia da participagdo da mae, seguido
da apresentacdo do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido. A pesquisa foi realizada levando-se em
conta os aspectos €ticos em pesquisa envolvendo seres
humanos e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Federal da Paraiba, sob protocolo n2
106/08.

As questdes relacionadas ao conhecimento acerca
do DM foram analisadas pelo método qualitativo. Para
essa analise, foi empregada a técnica do Discurso
do Sujeito Coletivo (DSC), um conjunto de procedi-
mentos que retratam as expressdes-chave das falas
dos pesquisados, o que viabiliza o pensamento em
forma de sintese e possibilita a interpretagdo para
fundamentagdo dos resultados?,

O DSC tem depoimentos como matéria-prima, sob
a forma de um ou varios discursos-sintese escritos na
primeira pessoa do singular. Visa expressar o pensa-
mento de uma coletividade, como se esta coletividade
fosse o emissor de um discurso!'”.

A técnica do DSC consiste em selecionar, de
cada resposta individual dada a uma questao, as
expressoes-chave, que sdo trechos mais significativos
destas respostas. A essas expressdes correspondem
Ideias Centrais, que s@o a sintese do conteudo dis-
cursivo manifestado nas expressdes-chave. Com o
material das Expressdes-Chave das Ideias Centrais
constroem-se discursos-sintese, na primeira pessoa
do singular, que sdo os DSC, nos quais o pensamento
de um grupo ou coletividade aparece como se fosse
um discurso individual ™.

RESULTADOS

Os resultados analisados e apresentados no quadro
1 a seguir sintetizam as respostas obtidas a partir de
dos dois questionamentos, empregando-se a técnica
do Discurso do Sujeito Coletivo para cada uma das
questoes.
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Quadro 1 - Ideia Central (IC) e Discurso do Sujeito Coletivo
(DSC) composto por maes de filhos portadores de Diabetes
Mellitus tipo 1. Jodo Pessoa, 2008

Questionamento 1: Ha quanto tempo a sra. sabe que seu
filho € portador de Diabetes Mellitus tipo 1?

IC1 DSC

Recentemente, [...] um més descobri essa tristeza |...]

desabafos vinte e cinco dias foi descoberta essa
tristeza.

IC2 DSC

Alguns meses
da descoberta

[..] quatro meses minha unica filha tem
essa doenga [...]; tem oito meses [...]; faz
seis meses [...]; cinco meses [...]; quatro
meses que descobri essa doenca.

Questionamento 2: Qual a sua percep¢do ao saber que
seu filho é portador de Diabetes Mellitus tipo 1?

IC1 DSC

Desespero,uma [...] desespero por ser uma doenga in-

doenga incura- curavel [...]. Tive que me adaptar com

vel, ndo acre- as mudangas, mas ja conhecia mde

dito que tem essa doenga |[...]. Desespero
por ser uma doenga incuradvel, tive que
me adaptar, pois... e agora? A minha
unica filha portadora, mas conhego a
doenc¢a, minha made tem |[...]. Chorei
muito, desespero.

IC2 DSC

Muito dificil, [...] ndo me senti bem, né, porque é um
principalmente jovem, eu pensei “como vou conseguir
com um jovem controlar?“, é dificil demais.

IC3 DSC
Angustiante; [...] senti mal, angustiada. Ndo conhe-

ndo conhecia ¢o sobre a doencga. Pensei que essa
nada sobre a doen¢a so dava em idoso [...]. Nao

doenga acredito, ndo entendo, ndo conhego
nada sobre a doeng¢a; ninguém da
familia tem esse problema |...]. Ndo
conhecia nada.

IC 4 DSC

Com a hospita-
lizagdo, muito
choro ao saber
que a filha ¢ do-
ente

[...] chorei muito, fiquei desesperada;
ndo sabia o que fazer, ndo encontrava
vaga no hospital. Minha filha morren-
do e eundo sabia o que tinha. Quando
foi hospitalizada e atendida pelo mé-
dico, ele me disse “ela é diabética”.
Fiquei desesperada, eu ndo sabia que
doenca era essa.
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DISCUSSAO

A partir do Questionamento 1, IC1, evidencia-se
que o impacto maior ¢ o emocional ao descobrir a
doenga do filho, pois ¢ nas criangas que os pais pro-
jetam sonhos e expectativas. As maes apresentam
sentimentos oscilantes de luto, durante as crises dos
filhos. Esse luto decorre do fato de ndo terem gerado
uma crianga “perfeita”, pela incerteza em relagdo a
vida, a morte, ao futuro e ao impacto disso na rotina
familiar. A familia pode ndo saber como agir, tendo
atitudes ora de aproximagdo com o doente, ora de
isolamento emocional. A familia pode isentar o doente
de responsabilidades e atividades, isolando-o do con-
vivio. A expectativa da perda esta presente e ¢ clara
para todos os familiares, fazendo com que mobilizem
recursos para lidar com isso.

Em relacdo ao paciente diabético, o suporte fa-
miliar ¢ fundamental, pois ¢ um aliado na aquisi¢do
de orientagdes de saude adequadas e no processo de
enfrentamento da doenga. Assim, o processo educati-
vo deve valorizar as experiéncias e os conhecimentos
antecedentes, guiado por valores e crengas do proprio
paciente e de seu nucleo familiar acerca da doenga®
11—12).

Ja com relagdo a IC2, a literatura mostra que se
a familia tem conhecimento prévio e mais tempo de
convivéncia com a doenga, o tratamento e a aceita-
¢do se tornam mais faceis e seus niveis de estresse e
ansiedade podem diminuir significativamente. A fa-
milia que apdia seus membros em situacao de doenga
compreende as modificagdes relacionadas a condig@o
e torna-se permeavel aos ajustamentos necessarios
para garantir o suporte necessario ao seu familiar,
facilitando a adesdo ao tratamento, a recuperagdo
¢ a melhora de sua satde. Desse modo, podem ser
asseguradas as condigdes para uma maior eficicia
adaptativa'*!,

Quanto a percepgao da mae ao saber que seu filho
¢ portador de DM tipo I, o Questionamento 2 mostra
quatro ideias centrais: IC1 “Desespero, uma doenga
incuravel, ndo acredito”; IC2 “Muito dificil, prin-
cipalmente com um jovem”; IC3 “Angustiante, ndo
conhecia nada sobre a doenga”; IC4 “Nao encontrava
vaga nos hospitais; muito choro ao saber que minha
filha ¢ doente”.

A IC1 evidencia que as maes, no momento da
descoberta do diagnostico, entram em desespero e,
de acordo com a literatura, o sentimento mais comum
nesse momento inicial de descoberta da doenca € o de

negacao. A negagao ocorre mais no inicio do proces-
so da doenga cronica, mas pode recorrer em outros
momentos'¥.

A existéncia de uma doenga cronica afeta toda
a familia e gera momentos dificeis, com avangos e
retrocessos nas relagdes entre seus membros. O cui-
dado a crianga com doenga cronica consome energia,
tempo, retira a privacidade da familia e pode provocar
isolamento social e emocional. As limitagcdes expe-
renciadas pela crianga com diabetes sdo inimeras
e desencadeiam varios sentimentos, como o medo,
inseguranca e atitudes que vao do conformismo ao
autocuidado'>'). Todos esses sentimentos sdo viven-
ciados por um longo periodo de tempo. Além disso, as
emocodes geradas na crianga diante do enfrentamento
da doenca cronica sdo semelhantes as emogdes viven-
ciadas por qualquer faixa etaria, como a negacao, a
minimizagdo da doenga, a raiva e a frustracdo pela
limitagcdo da doenga, sintomas depressivos, culpa,
procura de solugdes impossiveis, entre outras!!-1214),

Os resultados da IC2 evidenciam, de acordo com
as maes, que a crianga enfrenta barreiras e limitagdes
referentes a dieta e a aplicagcdo da insulina. Nessa
fase, a mae demonstra que a compreensao da doenca
ultrapassa os limites fisicos e biologicos e busca em
Deus — suporte religioso — respostas as suas questoes,
colocando-o como condutor de tudo que acontece na
vida das pessoas. Sendo assim, tem que aceitar, pois
acredita que Deus sabe o que faz e se decidiu por ela,
¢ porque ela pode superar tudo isso.

A familia, desde o inicio dos sintomas até a defi-
nicdo do diagnostico e tratamento, vivencia uma fase
de crise, caracterizada por um periodo de desestru-
turacdo e incertezas, tendo que aprender a lidar com
sintomas, procedimentos diagndsticos e terapéuticos,
para assim reorganizar suas vidas'*'%.

Os resultados da IC3 evidenciam, de acordo com
as entrevistadas, que elas ndo conheciam a doenga,
porém tentaram aprender sobre o assunto por meio
de orientagoes profissionais, livros, jornais e internet,
com o objetivo de cuidar melhor de seu filho.

A literatura mostra que a organizagdo familiar
influencia fortemente o aprendizado da familia*'*.
Portanto, a participag@o familiar no processo educa-
tivo contribui para o seguimento do tratamento, na
medida em que serve como fonte de apoio emocional
nos momentos em que o paciente se sente impotente
diante dos desafios advindos da doenga. A informa-
¢do, tanto para a familia quanto para a crianga, ¢ um
meio eficaz de minimizar os sentimentos de incerteza,
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medo, dor e desconforto inerentes ao diagndstico
de uma condi¢cdo morbida para a qual ndo se tem a
perspectiva da cura, mas tdo somente do controle
clinico"15-19),

Para o controle da doenga, o apoio da familia e
dos amigos ¢ fundamental, e estudos mostram que
pacientes que tiveram apoio adequado de amigos e
familiares aderiram melhor as condutas do autocuida-
do>1317 Avaliar os meios de apoio do paciente pode
ajudar a identificar as suas necessidades de assisténcia
e evitar complicagdes a longo prazo'*!”,

O resultado da IC4 evidenciou que as maes se sen-
tem angustiadas pela hospitalizacdo e desesperadas
por ndo saber o que o filho tem. As maes de criancas
portadoras de doenga cronica ficam expostas a uma
série de eventos que desencadeiam medo, angustia e
inseguranca. Elas sofrem por ndo saber o que pode
acontecer ao filho, pelas incertezas quanto a doenca
e ao tratamento, por temer a possibilidade de algo
dar errado e pelo medo de perder o seu filho. A mae
sofre assistindo ao sofrimento, sofre junto com o filho
e sofre pelo fato de vé-lo sofrendo, especialmente nas
situagdes em que € submetido a procedimentos tera-
péuticos dolorosos, sem que ela possa fazer alguma
coisa para evitar ou minimizar a dor. A mae também
vivencia a dor de sentir-se impotente, de ser incapaz
de livrar o seu filho do sofrimento®.

Além das alteracdes estabelecidas pela doenca
para a crianca em relacdo a alimentacdo, inser¢ao
de exercicios fisicos no cotidiano e insulinoterapia,
as maes acrescentam a experiéncia que seus filhos
vivenciam ao se sentirem diferentes de seus colegas,
por ndo terem a mesma liberdade que eles, devido
aos horarios e restricdes impostas pelo tratamento.
A preocupacdo das maes refere-se as ocorréncias
constantes de descompensagao, que traduzem a falta
de equilibrio da situagdo metabolica, gerando maior
possibilidade de a crianga vir a desenvolver compli-
cacdes, 0 que compromete sua qualidade de vida no
futuro.

CONSIDERACOES FINAIS

A confirmagao do diagndstico de Diabetes Melli-
tus tipo I ¢ um marco profundo na vida da familia,
dividindo-a em “antes” e “depois” da descoberta
da doenga da crianca. A vida da familia passa a ser
influenciada pela doenga do filho e o relacionamento
entre os membros desta familia também pode sofrer
alteracdes.
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Este estudo possibilitou ampliar o conhecimento
sobre a percepgdo das maes frente ao diagnostico do
filho com Diabetes Mellitus tipo 1, evidenciando as
dificuldades enfrentadas, principalmente no momento
da descoberta da doenga. A confirmacao do diagnosti-
co implica no estabelecimento de uma nova rotina para
o sistema familiar. Contudo, o enfrentamento positivo
de algumas familias pode ser encontrado a partir do
momento em que houve a busca de informagdes e
a tentativa de adaptacdo da rotina familiar, visando
proporcionar melhor qualidade de vida ao filho.

A informac¢do adequada e compreensivel, por
meio da educacdo em saude, ¢ destaque relevante em
relacdo a problematica deste estudo. Observou-se que
ela contribui diretamente no fortalecimento da mae,
que se sente apoiada, valorizada e estimulada a cuidar
do filho. A mae prossegue manifestando sua satisfacao
com a qualidade das informagdes fornecidas pelos
profissionais de saude e se mostra bem informada
sobre a doenga.

Destacamos o potencial e contribui¢des do enfer-
meiro, neste contexto, como educador para agoes de
prevencao de agravo e de cuidado.
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