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ABSTRACT

Objective: To describe the living together of diabetes mellitus and changes in routine, experienced by young
people with the disease and their mothers. Method: A qualitative descriptive study, realized with five teenagers/
young diabetics and their mothers. Data were collected between May and June of 2009 through semi-structured
interview. The open questions were recorded, transcribed and after undergoing the analysis of thematic
content. Results: The time of diagnosis was the most difficult for respondents who recognized the need to adjust to
the limitations imposed by the disease, but not all strictly followed the guidelines proposed, some even have required
hospitalization for adequate glycemic control. Conclusion: The experience of complex feelings and situations in
adolescence are exacerbated when associated with diabetes mellitus, requiring a great understanding and social
support, family, school, health services and the community. Descriptors: Diabetes mellitus type 1, Adolescent, Family
relations.

RESUMO

Objetivo: Descrever a convivéncia com o Diabetes mellitus e as modificacdes na rotina, experienciadas por
adolescentes e jovens com a doenca e suas maes. Método: Estudo descritivo de natureza qualitativa, realizado com
cinco adolescentes/jovens diabéticos e suas maes. Os dados foram coletados entre maio e junho de 2009 por meio de
entrevista semi-estruturada. As questoes abertas foram gravadas, transcritas e apos, submetidas a analise de conteudo
do tipo tematica. Resultados: O momento do diagnostico foi o mais dificil para os entrevistados, que reconheciam a
necessidade de ajustar-se as limitacoes impostas pela doenca, porém nem todos seguiam rigorosamente as orientacoes
propostas, alguns inclusive ja haviam necessitado de hospitalizagcao para alcancarem o adequado controle glicémico.
Conclusao: A vivéncia de sentimentos e situacoes complexas na adolescéncia se exacerbam quando associados ao
Diabetes mellitus, exigindo compreensao e um grande apoio social, familiar, escolar, dos servicos de salde e da
comunidade. Descritores: Diabetes mellitus tipo 1, Adolescente, Relacdes familiares.

RESUMEN

Objetivo: Describir la convivencia con diabetes mellitus y los cambios en la rutina, que sufren los jovenes con la
enfermedad ysus madres. Método: Estidio cualitativo, descriptivo, realizado con cinco adolescentes/jovenes
diabéticos y sus madres. Los datos fueron recogidos entre mayoy junio de 2009 a través de entrevista semi-
estructurada. Las preguntas abiertas fueron grabadas, transcritasy después sometidos a analisis de contenido
tematico. Resultados: El momento del diagndstico fue la mas dificil para los encuestados que reconocieron lanecesidad
de ajustarse a las limitaciones impuestas por la enfermedad, pero no todos siguieron estrictamente las directrices
propuestas, algunos incluso han requerido hospitalizacion para el control glucémico adecuado. Conclusion: La
experiencia de los sentimientos y situaciones complejas en la adolescencia se ven agravados cuando se asocia con la
diabetes mellitus, lo que requiere una gran comprensidony apoyo social, familia, escuela, servicios de saludy la
comunidad. Descriptores: Diabetes mellitus tipo I, Adolescente, Relaciones familiares.

' Enfermeiro. Mestrando em enfermagem pela Universidade Estadual de Maringa. E-mail: mayckelbar@gmail.com. 2 Enfermeira.
Especialista em Unidade de Terapia Intensiva pela Pontificia Universidade Catélica (PUC-Maringd). E-mail:
cidinhamarciano@hotmail.com. * Enfermeira. Mestre em Ciéncias da Saide. Docente do Curso de Enfermagem da Faculdade
Integrado de Campo Mourdo. E-mail: ec-nortean@bol.com.br. * Enfermeira. Doutora em filosofia da enfermagem. Docente da
graduacao e pos-graduacdo em enfermagem na Universidade Estadual de Maringa. E-mail: soniasilva.marcon@gmail.com.

R. pesq.: cuid. fundam. online 2012. out./dez. 4(4):3080-93 3080



Barreto MS, Silva AM, Nortean ECM et al.

[ INTRODUCAO ]

O Ministério da Salde, pautado nas
definicdes da Organizacdo Mundial da Saude (OMS)
circunscreve a adolescéncia a segunda década da
vida (de 10 a 19 anos) e considera que a juventude
se estende dos 15 aos 24 anos. Esses conceitos
comportam  desdobramentos, identificando-se
adolescentes jovens (de 15 a 19 anos) e adultos
jovens (de 20 a 24 anos)."

A adolescéncia é uma fase dificil para o ser
humano, pois, além de ser um periodo de
transicao entre a infancia e a idade adulta, é
ainda um momento de muitas mudancas que
ocorrem nos aspectos fisico, cognitivo, emocional
e social. Por sua vez, o adolescente que possui
uma doenca cronica, também necessita enfrentar
as situacdes causadas pela mesma no seu
cotidiano, destacando-se o Diabetes Mellitus tipo 1
(DM1) como a endocrinopatia mais comum da
infancia.” Entre os danos causados por esta doenca
podemos evidenciar o importante impacto social,
por acometer individuos na juventude, causando
antecipadamente o desenvolvimento de

complicacoes cronicas em pessoas
economicamente ativas, decorrente da prolongada
exposicao a hiperglicemia.?

Em 2002, estimava-se que cerca de 160
milhdes de pessoas no mundo tinha DM1 e as
projecoes para o ano de 2025 apontam que 300
milhdes serao acometidas pela afeccao. Cerca de
200 criancas a cada dia e 70.000 a cada ano
desenvolvem o DM1.* No periodo de janeiro de
2007 a janeiro de 2009 a incidéncia de DM no
Brasil foi de 6.255 casos em pessoas menores de
19 anos, e no Parana, no mesmo periodo, foram
identificados 366 novos casos.’

A noticia de um diagndstico de DM1 é
recebida muitas vezes com rejeicao pelos
adolescentes e jovens, que inicialmente nao se
imaginam com uma doenca cronica e em alguns

casos, levam certo tempo para aceita-la. E logo
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apos o diagndstico que se inicia a fase de
educacao sobre a doenca, na qual se estabelece as
bases do tratamento, constituida pela necessidade
das injecbes diarias de insulina, do controle
estrito da glicemia, da ingestdao de alimentos e do
exercicio fisico. O tratamento visa manter os
niveis glicémicos em parametros desejaveis,
evitando complicacGes a curto e a longo prazo, e
assegurar o crescimento e desenvolvimento
adequados dos adolescentes.®

Neste contexto, os adolescentes e jovens
se sentem limitados pela doenca e pelas restricoes
por ela imposta, como por exemplo, as mudancas
no habito de vida, rotinas pré-estabelecidas,
comportamentos alimentares, administracao de
medicamentos, suscitando em sofrimento ao
perceber-se diferente do grupo e/ou ao ser
tratado de modo diverso pelas pessoas.

A familia seja a definida como nuclear,
formada pelos pais e seus filhos, ou a expandida,
incluindo outras pessoas consideradas da familia,
independentemente dos lacos consanguineos ou
parentais, se constitui na fonte primaria de
cuidados e auxilio a seus integrantes, desde a
etapa do nascimento até a morte,’ por isso diante
de uma doenca cronica em um de seus membros
ela passa a se preocupar com o tratamento,
temendo as complicacoes imediatas e tardias,
especialmente quando os acometidos sao os
jovens e estes nao seguem o tratamento
corretamente.’

Outro aspecto importante da fase de
educacao € o de sensibilizar os familiares e os
adolescentes e jovens sobre a importancia de, ao
mesmo  tempo, conduzir o  tratamento
corretamente e manter o convivio com a
sociedade. Cabe salientar, que a familia tem um
papel decisivo no tratamento, pois constitui o
apoio emocional para os adolescentes.?

A adaptacao ao novo estilo de vida € o
que mais aflige os adolescentes, que apresentam
dificuldades em se adaptarem a uma rotina de

compromissos sociais (escola, passeios e festas)
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face as frequentes idas aos consultorios médicos e
postos de saldes para exames, a perda da
liberdade de escolha quanto a alimentacao, assim
como manterem uma dieta estando em companhia
de amigos nao diabéticos.’

Faz-se, entao necessario uma abordagem
terapéutica  multiprofissional, incluindo a
assisténcia farmacologica, monitoramento da
glicemia e outros parametros  clinicos,
planejamento de exercicio fisico e orientacao
dietética e psicoldgica. A participacao do paciente
e o seu envolvimento constante e harmonioso com
a equipe de saude sao fundamentais para que as
recomendacdes sejam seguidas e o tratamento
efetivo.’

Assim, considerando que o numero de
pessoas com DM1 cresce mais rapidamente em
paises em desenvolvimento, o que impacta de
forma muito negativa, devido a morbimortalidade
precoce que atinge pessoas ainda em plena vida
produtiva, onerando a previdéncia social e
contribuindo para continuidade do circulo vicioso
da pobreza e da exclusdo social,® considerando
também o aumento da incidéncia do DM1 juvenil,
do grande impacto causado pelo diagndstico da
doenca e a necessidade de se acrescentar
conhecimentos referentes ao enfrentamento do
adolescente/jovem e sua familia diante de uma
doenca cronica, nos propomos a realizar o
presente estudo que teve por objetivo descrever a
convivéncia com a doenca e as modificacoes na
rotina de vida experienciada por adolescentes e

jovens com DM1 e suas maes.

[ METODOLOGIA }

Estudo descritivo de natureza qualitativa,
realizado junto a cinco adolescentes e jovens com
DM1 e suas maes, residentes em Goioeré,
municipio de pequeno porte, localizado na regiao
noroeste do Estado do Parana, (populacao

estimada de 29.018habitantes).' Os adolescentes

ISSN 2175-5361
Living with diabetes...

e jovens com DM1 foram localizados no
Departamento de Epidemiologia do municipio. Ao
todo, existiam seis adolescentes e jovens
cadastrados, mas uma das maes se recusou a
participar do estudo, de modo que apenas cinco
jovens com DM1 e suas maes fizeram parte do
mesmo.

Os dados foram coletados nos meses de
maio a junho de 2009, no domicilio dos participes,
por meio de entrevistas abertas que foram
previamente agendadas por telefone de acordo
com suas disponibilidades. Neste primeiro contato
com as maes eram explanados os objetivos da
pesquisa, o tipo de participacao desejada e a livre
opcao de participarem ou nao do estudo, sem que
houvesse qualquer O6nus na assisténcia que era
prestada pelo municipio aos adolescentes e
jovens. Os encontros tiveram duracao média de 30
minutos e apods consentimento as falas eram
gravadas. Participaram da entrevista a mae e o
adolescente e ambos respondiam as mesmas
questoes de forma concomitante.

O instrumento utilizado na coleta de
dados foi um roteiro constituido de duas partes, a
primeira com questdes abordando a identificacao
dos adolescentes/jovens e de suas maes e a
segunda contendo quatro questdes norteadoras
que foram: Quais os sentimentos vivenciados no
momento do diagndstico? Houve mudancas na
rotina apos o diagnostico e o inicio do tratamento?
Como se concretiza o apoio emocional ao
adolescente/jovem? Quais sao as perspectivas de
futuro em relacdo a doenca e ao tratamento?

Para a analise das entrevistas foi utilizada
a técnica de analise de contelido tematica, com o
intuito de compreender as comunicacoes, o
contetdo manifesto ou latente, as manifestacoes
explicitas ou implicitas, advinda das questdes
norteadoras propostas. Apos leituras flutuantes e
releituras dos discursos, as falas foram recortadas
e divididas de acordo com sua semelhanca

semantica para a elaboracdo das categorias.”’
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O desenvolvimento do estudo ocorreu em
conformidade com o preconizado pela resolucao
196/96 do Conselho Nacional de Saude cujo
projeto foi aprovado pela Comissdao de Etica e
Pesquisa da Faculdade Integrado de Campo
Mourao (Parecer 15/2009). Todos os participantes
assinaram o termo de consentimento livre e
esclarecido (TCLE) em duas vias. Os cinco
adolescentes receberam nomes ficticios de flores

por representarem beleza e jovialidade.

[ RESULTADOS E DISCUSSAO DOS DADOS ]

Os cinco adolescentes e jovens em estudo
tinham idade que variou de 17 a 20 anos, sendo
quatro deles do sexo feminino e nenhum
desenvolvia atividade empregaticia. De forma
mais especifica, Violeta, Margarida e Cravo tinham
20 anos, enquanto Girassol tinha 19 anos e Rosa 17
anos. Violeta € quem tinha o diagnostico de DM1
ha mais tempo (10 anos), seguida por Girassol
(nove anos), Rosa (oito anos), Margarida (sete
anos) e Cravo (um ano). Todas as adolescentes e
jovens possuiam o ensino médio completo e Cravo
o ensino fundamental incompleto. Observa-se que
nao foi a presenca do DM1 que retardou os estudos
de Cravo, visto que ele é quem tem menos tempo
de diagnoéstico da doenca, no entanto, cabe
salientar que Cravo possuia outros problemas de
saude.

As cinco maes tinham entre 39 e 48 anos,
uma com o ensino fundamental incompleto, trés
com o ensino médio incompleto e uma com o
ensino superior completo, todas eram catolicas,
possuiam emprego fixo e tinham mais de um filho.

A anadlise dos dados permitiu a
identificacao de quatro categorias: Diagnostico:
um momento dificil; Sensibilizacdo e mudanca da
rotina com o diagnostico do DM; Compreensao e
apoio de familiares e amigos; e DM propicia um

futuro incerto.
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Diagnéstico: um momento dificil
Receber o diagnodstico de uma doenca
cronica, como o DM1, possui algumas implicacoes,
todavia, no caso de criancas e adolescentes a
situacao se torna ainda mais dificil, notadamente
para as maes que experimentam uma mistura de
sentimentos, sendo retratado como um momento
de bastante dificuldade.

Ela comecou a emagrecer, urinava
muito e sentia muita fome, levei entao
na doutora, foi muito dificil quando ela
falou que teria que tomar insulina, eu
chorava bastante e ela também, achei
que no outro dia, ela ia morrer,
quando contei pro meu marido,
parecia um veldrio, todo mundo
chorando, na época meu medo era na
hora de aplicar a insulina como ela ia
reagir, era uma crianca com oito anos.
(Mae de Rosa)

Foi muito triste, porque pra comecar é
o Unico filho que tenho dentro de casa,
que poderia me ajudar e trabalhar, pra
mim foi muito doloroso, (chorando)
nao é facil vocé criar um filho sozinha,
s6 com Deus e com ajuda das minhas
irmas e ainda por cima com diabetes, é
muito dificil. (Mae de Cravo)

A mae de cravo se emocionou
consideravelmente durante a entrevista, pois
enfrenta algumas dificuldades na criacao do filho,
que além do DM1, também possui outros
problemas de salude, apresentando convulsoes
frequentes, apesar do uso de medicacdes para
controla-las. Além disso, a mae relatou também,
que sua situacao socio-econdmica ndo permite a
compra de produtos diets, o que dificulta o
tratamento e o controle do DM do filho.

Cabe salientar que para quatro jovens a
doenca foi descoberta quando elas ainda eram
criancas ou estavam entrando na adolescéncia.
Este fato gerou apreensao por parte das maes,
pois elas, a seu modo, consideravam este periodo
como uma fase de grandes transformacdes bio-
psico-sociais, em que o adolescente quer ser
aceito por seus pares e tendo DM1, se tornaria
diferente dos outros, dificultando a aceitacao da

doenca e do tratamento.
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Na pratica, frequentemente é observado
que nao sé o paciente sente as consequéncias do
diagnostico de DM, sua familia também pode, de
certo modo, ‘adoecer’ junto com ele. As
mudancas impostas pelo diagndstico de DM
acabam por ser estendidas aos membros da
familia, os quais inicialmente reagem com
angustia e desespero perante a sensacao de terem
pouco controle sobre suas vidas e sobre a vida de
seu familiar doente.™

Em dois casos, devido a experiéncia
prévia na familia ou vizinhanca, o itinerario até a
descoberta do diagndstico foi mais rapido e
precoce, contudo nao menos doloroso.

Foi muito triste, porque a gente ja
convivia com uma crianca diabética na
época (vizinho). Ela (filha) comia
muito doce e sabendo do diabetes teve
que cortar muitas coisas na
alimentacao, queira quer nao, doi é
um filho, € triste isso. (Mae de
Girassol)

Eu pensava: Ah meu Deus sera que eu
vou suportar isso? Porque ja tinha
outra filha que era (diabética) e depois
ela, eu tenho outro rapaz e pensei sera
que ele vai ser diabético? Pedi forca
pra Deus! Temos que suportar a cruz
que Deus manda pra gente, ai falei vou
ter que conviver com isso e Deus foi
me dando forca e hoje elas estdao ai
todas bem. (Mae de Margarida)

Como forma de superacao das
dificuldades impostas pelo diagndstico, a crenca
em um Ser superior é bastante valida para a
familia, pois o que gera temor no momento do
diagnostico do DM1 é, principalmente, o fato de a
doenca ainda nao ter cura. Esta fé auxilia na
reestruturacao do cerne familiar e a partir deste
momento leva os pais a fazerem questionamentos
sobre suas acdes, a quererem descobrir o que
aconteceu, o que deixaram de fazer para que o
filho adquirisse a doenca, deste modo, os
questionamentos abrem possibilidades para que a
familia possa conversar sobre a doenca e discutir
formas de como lidar com as limitacdes impostas

pela mesma."
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Para os adolescentes, o momento do
diagndstico ndao se mostrou menos temeroso e
doloroso do que para suas maes, conforme pode
ser observado na fala que se segue.

Nossa Senhora eu entrei em desespero!
Pra mim no comeco foi muito sofrido,
(chorando) antes de descobrir podia
comer de tudo e eu adorava doce... Eu
deitei na area da minha casa do lado
de fora e chorei. (Margarida)

Os adolescentes, de um modo geral,
vivenciam mudancas intensas e continuas nesta
fase da vida, no entanto, dificilmente encontram
pessoas, na propria familia ou profissionais de
saude, que possam escutar seus medos e
esclarecer suas dividas." Por sua vez, quando ha
o diagnostico de uma doenca cronica como o DM1
na adolescéncia, ocorre um impacto negativo
muito grande, tanto para o paciente, quanto para
seus familiares, pelo fato das pessoas sempre
conhecerem alguém que teve um desfecho
negativo em relacdao ao DM, é o estigma do
diagndstico.™

O fato de Girassol ter um vizinho com
DM1 que necessitava de recorrentes internacoes
hospitalares, fez com que ela tivesse uma visao
extremamente negativa da doenca, o que
inclusive interferiu em sua forma de enfrenta-la.

Ai! Eu quase chorei porque via meu
vizinho que tinha diabetes, ele vivia
internado, ficava mais no hospital do
que juntocom a familia, foi triste
porque jamais esperei que acontecesse
comigo. (Girassol)

O momento do diagnostico demonstrou-se
o mais dificil para os adolescentes, pois foi quando
souberam e perceberam que precisavam mudar
seu estilo de vida, para nao desenvolverem
complicacoes relacionadas a doenca. Os
profissionais de salde, em especial os da
enfermagem, precisam apoiar estes adolescentes
e jovens e suas familias para um melhor
enfrentamento e conducao correta do tratamento.

Por outro lado, os servicos de saude

precisam estar preparados para um eficaz e
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correto diagnostico do DM1 em criancas e
adolescentes, uma vez que, se 0 mesmo nao for
realizado adequadamente podera representar um
risco a vida destas pessoas. Este preparo deve
envolver a qualificacao dos profissionais de salde
e o suprimento de insumos como, equipamentos,
exames e medicamentos, necessarios para o
diagnostico e tratamento inicial. Violeta, por
exemplo, foi diagnosticada de forma erronea,
destarte sua vida foi colocada em risco.

Eu comecei a perder peso, beber muita
agua, sentia sede, deu a crise. Fui pro
pronto socorro, eles até confundiram
achando que eu nao tinha diabetes
porque o aparelho deles tava
estragado, deu o diagnostico errado,
quase que eles me matam, fui
encaminhada pra Umuarama, quando
eles mediram de novo tava em
525(mg/dl) passei cinco dias internada.
(Violeta)

Pesquisa realizada em Vitoria (ES) com
239 adolescentes, dos quais 15 eram diabéticos,
constatou que estes precisaram de internacao e
cuidados maiores em relacao a salde no momento
do diagnostico, pois o inicio da doenca se deu de
forma abrupta, caracterizada por uma crise que
levou a hospitalizacdo." No presente estudo trés
dos cinco adolescentes precisaram de internacao
neste periodo de descoberta da doenca, o que
constituiu fator gerador de medo e inseguranca

para a familia.

Sensibilizacdo e mudanca da rotina com o
diagnéstico do DM
Nesta categoria observa-se que os

adolescentes, conforme conviviam com a doenca,
foram sensibilizados a desenvolverem a auto-
responsabilidade sobre o que lhes era permitido
ou nao.

Ah eu acho que por ser crianca, toda
crianca gosta de comer doce, mas
depois que eu descobri, eu diminui, eu
tinha que ter consciéncia que nao
poderia mais comer doces como eu
comia antes. (Rosa)

Nossa, no comeco foi dificil porque eu
nao tinha disposicao pra fazer nada, eu
falava pra minha mae que nao queria ir
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mais a escola, mas quem me deu forca
foi Deus e eu gostava muito de
chocolate, no comeco os meus amigos
comiam doces e eu saia de perto pra
nao ver eles comendo, agora ja me
acostumei. (Margarida)

Eu ndo como mais doce, s6 de vez em
quando. (Cravo)

A alimentacdo € um dos primeiros e
principais componentes a ser alterado na rotina de
individuos recém diagnosticados com DM1.
Inclusive o conhecimento acerca das restricoes
alimentares da pessoa com DM1 ja faz parte do
senso comum, de forma que a cobranca referente
ao seguimento da dieta é feita por todos que
fazem parte do circulo mais proximo do
adolescente e jovem. Os pais, no entanto nao
devem ultrapassar os limites do cuidado, ou seja,
nao devem invadir o espaco do adolescente com
DM1 e sim representar apoio sdcio-emocional. Este
equilibrio entre independéncia e dependéncia do
adolescente e do jovem doente necessita ser
abordado dentro do contexto familiar.

A doenca acarreta mudancas significativas
na relacao que o paciente estabelece com seu
préprio corpo e com o mundo que o cerca. E,
sobretudo, por meio das restricbes no
comportamento  alimentar que ele toma
consciéncia de suas limitacoes. Por essa razao, o
conflito entre o desejo alimentar e a necessidade
imperiosa de conté-lo esta sempre presente em
seu cotidiano. O desejo alimentar faz o paciente
sofrer, reprimir, salivar, esquecer, transgredir,
mentir, negar, admitir, sentir prazer, controlar e
sentir culpa. Ao mesmo tempo, esse desejo o faz
feliz de uma forma que apenas ele sabe
descrever."

O auto-cuidado e o auto-controle sao
importantes para estes individuos, pois sem uma
vigilancia constante, eles podem sofrer, precoce
ou tardiamente, as complicacbes micro e
macrovasculares decorrentes do descontrole

glicémico.
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Eu tenho muita consciéncia e sempre a
minha mae fala juizo, mas eu tenho
consciéncia que se eu for sair eu nao
exagero. (Chorando) Nao me importo
de falar disso, mas esse é o meu ponto
fraco. (Rosa)

Ah eu me controlo! E assim eu sempre
tive consciéncia de que eu vou
prejudicar a mim mesma entao eu nao
posso comer nada que vai me fazer
mal. (Violeta)

Auto-cuidado é a atividade que os
individuos praticam em seu beneficio para manter
a vida, a salude e o bem estar. Fatores
condicionantes basicos sao: idade, sexo, estado de
desenvolvimento, estado de salde, orientacao
socio-cultural e fatores do sistema de atendimento
a saude." Portanto, cuidar de si para o
adolescente com DM1 se torna substancial, pois
apenas deste modo, o mesmo crescera e se
desenvolvera como os demais jovens. Ele
necessita ter uma vida social e interagir com
outros jovens, para aprender a vivenciar e
enfrentar as diferentes situacées que surgirao em
seu dia-a-dia, se tornando assim, um adulto fisica,
social, espiritual, emocional e mentalmente
saudavel.

Contudo, € preciso lembrar que
especialmente nos casos de criancas e
adolescentes com DM1 é importante existir um
compromisso por parte dos membros familiares em
tentar modificar a rotina da familia, para
favorecer uma melhor adesao ao tratamento,
especialmente os habitos dietéticos, o que foi
observado no presente estudo, como exemplifica
os seguintes depoimentos:

A rotina da familia inteira foi
modificada. Antes eu sempre gostava
de fazer doce, bolo, pao, macarrao,
essas coisas gostosas, mas tudo mudou
agora eu evito pra nao ver o
sofrimento dela, de ver a familia
comendo e ela nao poder comer. (Mae
de Rosa)

Muda a rotina, a pessoa tem mais
consciéncia, tive que comer mais
salada, comer menos massa, hao
comer as coisas muito gordurosas,
acaba sendo bom pra todo mundo, é
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uma forma de conscientizar a familia
nem que seja a forca. (Mae de
Margarida)

Antes eu fazia doce, pudim, pao, mas
essas coisas eu parei de fazer, (...)
depois que eu descobri que ele tinha
diabetes, muita coisa eu nao faco mais
dentro de casa. (Mae de Cravo)

A modificacado na rotina familiar,
especialmente em relacdo a alimentacao,
identificada no estudo, também ja havia sido
observada em pesquisa realizada com 30 maes de
adolescentes com DM1, em que se constatou que
tiveram que reestruturar o cardapio alimentar da
familia’>. Em um caso, no entanto a mae relatou
ter modificado a rotina familiar apenas nos
primeiros tempos apds o diagnostico, como mostra
a fala:

Nao praticamente quem teve que
mudar a rotina foi so6 ela, no comeco
cortei muitas coisas, mas depois voltou
ao normal. Na alimentacao
praticamente nao mudou quase nada,
muito pouco. (Mae de Violeta)

Isto talvez tenha ocorrido devido a jovem
ter DM1 ha 10 anos e sua mae acreditar que nao
precisa mais se preocupar com a mesma, pois a
considera responsavel pelas decisbes que toma
frente ao seu tratamento:

De certa época pra ca ela que decidi,
sabe quais as responsabilidades dela,
entao faz muito tempo que eu deixei
por conta dela, quando era crianca eu
ainda brigava muito. Ela sabe o que
pode ou nao comer, nao adianta ficar
falando, falo aqui em casa e chega na
esquina faz diferente. Eu ja avisei
muitas vezes, sabe o0 que pode
prejudicar o diabetes. (Mae de Violeta)

A alimentacao, por sua vez, nao foi a
Unica modificacdao no estilo de vida dos jovens,
eles também passaram a realizar exercicios fisicos
com maior frequéncia, que na maioria dos casos,
foi orientada por profissionais de saude.

Eu ando de bicicleta todos os dias,
mais de uma hora por dia. O Doutor
sempre falou pra mim que eu tinha que
fazer alguma atividade fisica pra
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queimar o aclcar no meu sangue.
(Margarida)

Fui incentivada pelo Doutor a ir a pé
para a escola, me incentivou as
caminhadas, sempre a estar realizando
um exercicio. (Violeta)

Ando de bicicleta umas duas horas por
dia, eu faco porque eu gosto e o
médico me disse pra andar. (Cravo)

Estes relatos mostram a importancia
atribuida pelos jovens com DM1 as orientacdes do
profissional médico, visto que quatro dos cinco
adolescentes em estudo demonstraram
conhecimento sobre a relevancia da pratica dos
exercicios fisicos e o realizavam periodicamente.

Um estudo desenvolvido em Vitoria (ES)
observou que os adolescentes com DM1 relataram
dedicar maior parte de seu tempo as atividades de
acao como correr e andar de bicicleta, enquanto
os que nao tinham DM1 referiram dedicar-se as
atividades sedentarias, como por exemplo, assistir
programas de televisao e usar o computador,
demonstrando que os primeiros se preocupam
mais com seu condicionamento fisico e com a
salide.

Exercicio fisico, dieta e insulinoterapia
sao os pilares do tratamento do DM1, pois
melhoram o controle glicémico e a auto-estima
das pessoas com a doenca. Mesmo conhecendo os
beneficios que o exercicio fisico proporciona,
recomenda-se que para iniciar um programa de
atividades, antes deve ser feita uma avaliacao
médica do adolescente ou jovem, para que nocoes
basicas de intensidade, duracao, horario do
exercicio, estado do controle metabdlico, tempo
apés a ultima refeicdo e tempo de acdo da
insulina sejam repassadas aos jovens e seus
responsaveis. '3

Contudo, Girassol mesmo tendo
conhecimento das vantagens em se realizar os

exercicios fisicos, nao os fazia.

Nao faco nenhuma atividade, antes eu
ainda ia caminhando para o servico,
depois que comprei a moto,
abandonei. A Gltima vez que eu fui na
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doutora eu perguntei pra ela se seria
bom que eu fizesse uma academia,
algum tipo de exercicio fisico, ela
falou assim que seria bom, mas nao
falou que era obrigatério. (Girassol)

Girassol, portanto manifesta um
comportamento relapso em relacdao a sua saude
provavelmente por nao acreditar que as
complicacoes do DM possam acometé-la, isso €
decorrente de um inadequado acompanhamento
de seu problema de salde, conforme relatado pela
propria:

Pra falar a verdade faz tempo que eu
nao vou (ao médico) era s6 em Curitiba
foi descoberto la, entdao até os quinze
anos foi la, depois eu fiquei uns trés
anos sem ir, eu fiquei bem dai nao fui
mais. (Girassol)

A continuar com este comportamento
Girassol podera futuramente apresentar as
complicacoes do DM, pois hao se empenha em seu
tratamento e tampouco procura assisténcia
médica. Ela inclusive, ja foi hospitalizada algumas
vezes em decorréncia de crises hiperglicémicas e
nem por isto procura  modificar seu
comportamento em relacdo a doenca e ao
tratamento.

Em estudo realizado em Jundiai (SP) com
dez adolescentes que tinham DM1, foi observado
que os mesmos possuiam dificuldades de
reconhecer o DM como uma doenca incuravel, com
a qual deverao conviver por toda a vida. Verifica-
se que nestes casos, a situacao de doenca nao faz
sentido para o adolescente, mesmo quando ele é
confrontado com a realidade do tratamento, seja
realizando a monitorizacdo glicémica ou as
injecdes diarias de insulina."”

Em outro estudo realizado em Ribeirao
Preto (SP) que analisou as dificuldades
relacionadas as atividades diarias vivenciadas por
criancas e adolescentes com DM1, algumas maes
apontaram que seus filhos sentem-se
desmotivados para a pratica de exercicios fisicos e
que apresentam episodios frequentes de

hipoglicemia. O desenvolvimento de tal quadro

R. pesq.: cuid. fundam. online 2012. out./dez. 4(4):3080-93 3087



Barreto MS, Silva AM, Nortean ECM et al.

nestas circunstancias levou os autores a
concluirem que eles nao estao devidamente
informados sobre as recomendacdes basicas e
beneficios desta pratica. Referem ainda que o tipo
de atividade praticada pode nao estar adequada
para o sexo, idade, peso, horario da ultima
refeicao, estado do controle metabolico, entre
outros.” Este fato indica a necessidade de uma
atuacao diferenciada por parte dos profissionais

de salde junto a esta clientela.

Compreensao e apoio de familiares e amigos
Com a analise dos discursos, nesta
categoria pode-se observar que o apoio da familia
se concretizou na forma de preocupacao,
compreensao e ajuda.

Sempre antes de sair de casa eu aviso
para ela: “filha se controla, se quiser
comer um doce, come pra nao passar
vontade, mas s6 um pedaco”, ela pode
comer de tudo em pequena
quantidade, mas nao pra encher. (Mae
de Rosa)

Todo mundo me ajuda toda festinha
que a gente faz em familia € comprado
0 que eu e minha irma podemos comer
e 0 que os outros podem, sé que na
minha casa € comprado s coisas que
eu e minha irma podemos, o0s
refrigerantes sao todos diet, todas as
coisas sao sem acUcar. (Margarida)

Os familiares mais préoximos de Margarida
tais como, pai, mae e irmaos se encontram
empenhados em auxiliar a ela e a sua irma, a qual
também é diabética, principalmente nas situacoes
de enfrentamento diario da doenca. Esta atitude,
por sua vez, favorece a aderéncia ao tratamento e
facilita a aceitacao da condicao de doente crénico
por parte da adolescente.

A organizacdao da familia nuclear
influencia fortemente o comportamento de saide
de seus membros e por outro lado, o estado de
salde de cada individuo influencia o modo como a
unidade familiar funciona. Assim, de certo modo,
a doenca de um individuo também é a doenca de
sua familia, ja que os lacos de afetividade que

marcam a estrutura familiar sao responsaveis pelo
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envolvimento de todos o0s seus entes no
enfrentamento de qualquer situacao. A familia,
portanto, pode ou nao ajudar a pessoa com DMT1
no manejo da doenca e no alcance das metas do
seu tratamento. Assim, a participacao familiar no
processo educativo contribui para o seguimento do
tratamento, na medida em que serve como fonte
de apoio emocional nos momentos em que o
individuo com DM1 se sente impotente frente aos

1218 Nessa

desafios advindos com a doenca.
perspectiva, torna-se necessario para o bom
controle metabdlico do adolescente/jovem com
DM1 o apoio e o incentivo familiar, o que
certamente influenciam sobremaneira, o modo
que estes sdo cuidados dentro da familia.™

Um estudo de revisao integrativa da
literatura sobre os fatores que influenciam a
qualidade de vida de adolescentes com DM,
realizado com 76 artigos, evidenciou que a
adolescéncia é um periodo de vulnerabilidade em
que o suporte familiar pode influenciar no sucesso
do tratamento. A quantidade de trabalhos que
investigam o papel da familia na doenca cronica
demonstra a importancia desse aspecto na QV
desses jovens.?

De fato, a familia faz parte do grupo de
apoio de quem tem DM1. E ela que esta presente
no dia-a-dia, observando, orientando, lembrando
os procedimentos e os cuidados que devem ser
realizados. No entanto, é preciso que os pais
tenham a percepcao de que nao podem criar seus
filhos dependentes de cuidados. Pelo contrario,
devem estimular a responsabilidade em relacao ao
auto-cuidado com a doenca, sem superprotecao ou
excesso de cobrancas.

No presente estudo os adolescentes
relataram que amigos e pessoas de seu convivio
diario os tratavam sem distincdes, protecoes
excessivas ou estigma, o que foi percebido de
maneira positiva pelos mesmos.

Ah a minha relacado com o0s meus
amigos é normal ninguém desfaz de
mim, eles sabem do meu problema,
apenas evitam comer as coisas na
minha frente. Meus amigos me tratam
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super bem, igual tratam os outros,
como qualquer um, normal.
(Margarida)

Pra mim eu vejo como se fosse uma
coisa normal, nunca sofri nem um tipo
de preconceito. Eu acho que se eu
fosse a um lugar e visse que estao me
tratando com indiferenca e me
sentisse mal, era um lugar que eu nao
queria mais ir, mas € tudo normal todo
mundo me trata bem. (Rosa)

Meus amigos me tratam normal, eles
me tratam como se eu nao tivesse
nada. Nao percebo nenhuma diferenca
no tratamento deles comigo em
relacao aos outros amigos. (Girassol)

Este tipo de relacionamento faz com que
os adolescentes convivam socialmente com seus
pares. Deste modo, eles podem interagir e
desenvolver relacoes afetivas com os demais
adolescentes e jovens. A relacdo com os pares
exerce papel importante no desenvolvimento
emocional do adolescente.’ A amizade na infancia
e na adolescéncia, ao lado da aceitacao pelos
semelhantes, representa uma importante forma
de  socializacao. Do ponto de Vvista
socioecondomico, as transformacdes da sociedade
contemporanea ocidental tem exposto as criancas
cada vez mais cedo e de maneira mais intensa ao
contato com os pares, fora da familia. Os contatos
provocados pela escolarizacao mais precoce,
urbanizacdo, reducdao da familia, representam
fatores que contribuem para a importancia
crescente das relacdes de amizade na vida do
adolescente.™

O fato de o adolescente/jovem encarar sua
vida e doenca com normalidade auxilia-o a manter
um bom controle do DM, pois ele assume o
comando de seu tratamento, responsabilizando-se
por atitudes corretas frente a insulinoterapia,
monitorizacao glicémica, dietoterapia e a pratica
de exercicios fisicos. A responsabilidade adquirida
em relacao ao tratamento, por sua vez, traz
recompensas e da mesma forma o envolvimento
com outras pessoas, seja individualmente ou em

grupos, reforca sua autonomia e independéncia."
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Essa responsabilizacao perante o manejo do
tratamento pode ser verificada nas falas que se
seguem.

Pra nao ficar tao inchado cada dia eu
aplico num lugar as vezes no braco, na
perna e na barriga. Tomo 33 unidades
uma vez por dia de manha. (Rosa)

Eu tomo trés vezes por dia, agora eu to
usando uma insulina nova, ela é uma
insulina ultra rapida. Eu tomo a NPH e
essa rapida de manha, antes do almoco
e a noite. Um dia eu aplico as da
manha na perna por ser a de maior
dosagem e a da noite eu aplico no
braco, ai eu revezo. (Violeta)

A familia é parte fundamental na
construcao da saude de seus membros, pois tem
como funcao basica o apoio, seguranca e
protecao, age na forma de solicitude, embora
exista a possibilidade de conflito entre pais e
adolescentes quando aqueles querem continuar a
controlar os cuidados e o tratamento de seus
filhos, enquanto estes desejam fazer o
autogerenciamento de sua terapéutica.? Situacao
que nao foi observada no presente estudo,
provavelmente em funcdo do tempo de
diagndstico, visto que os pais ja ultrapassaram a
fase de medo do desconhecido e conseguiram, ao
mesmo tempo, dar autonomia e apoio para 0s
proprios filhos gerenciarem o controle do
tratamento.

Individuos com DM1 que percebem um
fraco apoio social tendem a apresentar
descontrole glicémico e baixa adesao aos cuidados
com a doenca. O apoio social percebido e
disponivel influencia o comportamento e os
resultados relacionados com o tratamento. Isto
provavelmente ocorre devido a terapéutica ser
particularmente complexa, e ainda o fato do apoio
emocional e a tranquilizacao agirem de forma
benéfica sobre os sentimentos negativos
decorrentes do estresse com a saude, protegerem
a auto-estima e aumentarem a percepcao de

controle sobre a situacéo.”
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Perspectivas futuras e incertas relacionadas ao
tratamento do DM

Duas adolescentes demonstraram

acreditar que em um futuro proximo, serao
curadas do DM, porém sem uma certeza concreta,
baseadas mormente na sua fé em um Ser superior,
situacao que tem favorecido a uma maior adesao
ao tratamento.

Eu tenho esperanca, todo mundo tem
que ter ld no fundo um pouco de
esperanca, (...) acho que vai vir uma
coisa nova e vai mudar isso e que vou
um dia ser curada. Antes de descobrir
que era diabética, eu nunca tinha
ouvido falar em células tronco, agora
ja ouvi falar em jornal, e foi me dando
esperanca, hoje eu tenho comigo que
daqui pra frente, muita coisa pode
mudar, vai aparecer uma cura, um
remédio, uma cirurgia, que vai chegar
aqui no Brasil e que se Deus quiser, é
uma coisa que mais pra frente tenho
esperanca de fazer. (Rosa)

Bom eu sei que o que eu tenho, vou
carregar pro resto da minha vida. Por
enquanto sei que nao existe uma cura.
Sei que se eu nao me cuidar posso
perder minha visao, os meus rins, por
isso eu me cuido adequadamente,
tenho fé em Deus que vai ter uma
cura. Eu vejo sempre na TV, pesquisas
com células tronco, eu nao vejo a
horas de sair outro tipo de insulina,
nao aguento mais levar agulhadas, eu
sei que eu tenho que carregar isso por
muito tempo ainda. (Margarida)

A esperanca de cura faz com que essas
duas adolescentes assumam com  mais
responsabilidade os cuidados com sua doenca e
isto lhes possibilita experienciar um numero
menor de crises hipo ou hiperglicémicas e, por
conseguinte as complicacées decorrentes do DM
nao controlado.

Uma das entrevistadas, no entanto, se
mostrou descontente com a forma de tratamento
e sem perspectivas de cura em curto prazo.

Na alimentacao as vezes eu até abuso,
e na parte da insulina, as vezes ter que
ficar carregando ela dentro de gelo
quando tenho que viajar, isso me
incomoda, queria que fosse de uma
forma diferente um comprimido ou
uma fita adesiva. Eu creio que nao vai
ter cura, porque quantos e quantos
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anos que eles vém estudando e nao
conseguiu nada, quem dira uma cura,
eu acho que pode acontecer, mas acho
dificil, de certa forma isso me aflige
quem nao queria se livrar disso, mas se
nao tem o que fazer vou me matar?
Tenho que continuar levando a vida!
(Violeta)

A descrenca desta adolescente é
motivada pelo longo tempo de seu diagnostico (10
anos), sendo relatado na literatura que a forma
realista e um tanto fria de vislumbrar o mundo,
leva os doentes a nao aderirem a terapéutica e a
ndo seguir uma dieta correta.”? A doenca cronica
constitui-se num caminho por vezes longo, dificil e
imprevisivel. A adesao ao tratamento do DM1 é
uma questdao relevante, principalmente entre
adolescentes, para quem a doenca tem um
impacto muito grande, dentre outros fatores, em
decorréncia da possivel mudanca no curso natural
do desenvolvimento.’

Os problemas para a baixa adesao ao
tratamento medicamentoso sdo dificeis de serem
mensurados pelos profissionais de saude e
pesquisadores, pois envolvem um amplo contexto,
relacionado ao modo de ser e viver do individuo.
Porém observa-se que o tipo de enfermidade
envolvida parece ter alguma relacao com a adesao
ou nao a terapéutica, uma vez que esta é
influenciada pela forma como o paciente percebe
seu estado e compreende sua doenca. A auséncia
de sintomas, em algumas fases do processo de
adoecimento, por exemplo, € um dos fatores

citados para a ndo-adesdo a terapia.”

[ CONSIDERACOES FINAIS ]

O estudo mostra que o momento do
diagnostico foi vivido com dificuldade e
sofrimento, tanto para os adolescentes/jovens
quanto para suas maes, decorrente das incertezas
e medos vivenciados. Demonstrou ainda que os
adolescentes e suas maes reconhecem a

necessidade de ajustes a rotina, como por
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exemplo, as limitacdes alimentares, e a indicacao
do exercicio fisico. Todavia, nem todos as seguem
adequadamente. Desta forma, os enfermeiros
devem propor intervencdes que auxiliem as maes
a adequar a rotina de vida de toda a familia,
colaborando com a terapéutica dos adolescentes.

No ambito social, os adolescentes
consideraram que suas atividades diarias nao sao
afetadas, em decorréncia da doenca, pois
referiram uma convivéncia com familiares e
amigos sem estigmas, protecdes excessivas ou
distincoes. Nesse contexto, os enfermeiros
precisam estar atentos para compreender as
experiéncias do adolescente e de suas maes e
propor intervencées que possibilitem ao
adolescente com DM, acreditar que ele pode ter
uma vida normal apesar da doenca.

A vivéncia de sentimentos e situacdes
complexas é inerente da adolescéncia, no entanto
se exacerbam quando associados a doenca
cronica. O DM1 exige compreensao e um grande
apoio social, familiar, escolar, dos servicos de
sauide e da comunidade, nesta perspectiva
acreditamos que seja necessario realizar um
acompanhamento adequado desses sujeitos, que
contemple apoio psicoloégico, uma vez que,
durante o discorrer das entrevistas percebe-se
nitidamente a fragilidade emocional dos mesmos,
assim como de suas maes, decorrentes da
vicissitude de uma doenca cronica e da incerteza
quanto ao curso da mesma.

Como limitantes do estudo percebemos
que a especificidade do local e o restrito numero
de participantes na pesquisa possam circunscrever
os resultados, por representarem as experiéncias
de poucas familias com adolescentes/jovens em
condicao de cronicidade de uma doenca. Porém,
os achados colaboram para a construcao de
conhecimentos acerca das modificacdées que
ocorrem na vida de adolescentes com diagnostico
de DM e de suas maes, assim como O
enfrentamento de ambos a esta situacao,

contribuindo para que a enfermagem tenha
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subsidios que direcionem a pratica de cuidados e a
atuacdao com essas familias, recuperando e
promovendo a saude de todos os seus membros.
Por fim, sugerimos ainda a necessidade de
constante qualificacao dos profissionais de salude
para atuarem junto as familias e adolescentes com
condicoes cronicas. A qualificacdo deve permear a
rotina nos servicos de atencao primaria, de modo
a possibilitar que os profissionais estejam
preparados para auxiliar as familias no
enfrentamento das adversidades relacionadas com
a condicdo cronica de saude.

Esta qualificacao permitiria uma atuacao
diferenciada junto aos adolescentes. A criacao de
grupos de ajuda mutua, por exemplo, no qual os
adolescentes tenham uma participacao ativa e nao
meramente de receptores de informacdes; onde
possam trocar experiéncias e realizar atividades
recreativas e de lazer, pode constituir uma
estratégia eficaz para estimula-los e desperta-los
em relacao ao auto-cuidado com o DM1. Nestes
grupos, a participacao dos diferentes profissionais
de salde que hoje atuam na atencao basica, nao
seria o centro da atencao e sim o elemento
articular das discussées, pois o foco seria a troca
de experiéncias relacionadas ao cotidiano dos

adolescentes.
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