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RESUMO

Pesquisa exploratéria-descritiva de abordagem qualitativa que teve como objetivo compreender as repercussdes
cotidianas expressas pela familia de crianga e adolescentes com diagndstico de Diabetes Mellitus tipo 1.
Participaram do estudo onze familiares de criancas e adolescentes com Diabetes Mellitus, sendo todas
cadastradas em uma Associacdo de Diabéticos de Maringa. Os critérios de inclusédo foram: ser familiar de
crianga/adolescente com Diabetes Mellitus; ter idade igual ou superior a 18 anos; estar consciente e orientado no
tempo e espaco; independente das fungdes que exerca, do nivel social e da escolaridade. Os dados foram
coletados em setembro de 2012, por meio de entrevista utilizando um questionério semiestruturado. Da anélise
temética dos dados emergiram duas categorias teméticas: Convivendo com a doenga do filho; e Compreendendo
a necessidade de cuidado expressa pela familia: o abandono e o descaso. Esse estudo possibilitou a
compreensdo do enfrentamento dos familiares de criancas e adolescentes diabéticos diante das diversas
modificagbes de vida e sentimentos envolvidas no processo do adoecer, demonstrando a necessidade do

profissional de saude, principalmente o enfermeiro, em realizar os cuidados a esses familiares.
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INTRODUCAO

Diabetes Mellitus ndo é uma doenga isolada, mas
¢ um conjunto de distrbios metabdlicos que
possuem em comum a hiperglicemia, decorrente de
problemas na produgdo e secrecdo de insulina. A
incidéncia do Diabetes Mellitus tipo 1 esta em 0,5
casos novos para cada 100.000 habitantes por ano,
acometendo principalmente criancas menores de
cinco anos de idade®.

Os tipos mais frequentes séo a Diabetes Mellitus
tipo 1, anteriormente conhecida como Diabetes
juvenil, que compreende cerca de 10% do total de
casos, e a Diabetes Mellitus tipo 2, que compreende
cerca de 90% do total de casos. Existem também
outras formas de Diabetes, como a gestacional, a
provocada pelo uso de medicamentos ou por outras
doencas do pancreas®.

As doengas crbnicas incurdveis afetam o
individuo fazendo com que ele ressignifique sua
existéncia, realizando adaptacdes referentes as perdas,
frustacOes e limitagGes. Essas adaptagbes possuem
uma intensificagdo maior quando vivenciadas por

criangas e adolescentes, pois 0 esperado é que elas
crescam, vivam e se desenvolvam de forma saudavel
sem a presenca de intercorréncias no decorrer de suas
vidas®.

A familia e uma grande aliada na conducédo do
paciente e sua doenca, exercendo uma grande
influéncia na recuperacdo e auxiliando na utilizacéo
de recursos para a adaptagdo de seu membro, de
forma individualizada e eficaz, reestabelecendo a
integridade do seio familiar®. A descoberta de uma
doenca cronica na crianca ou adolescente abala a
estrutura familiar, que expressa suas emogdes por
meio do sofrimento, pois € na crianca que S&0
depositados seus sonhos e expectativas futuras, os
quais sdo interrompidos devido a sua nova
condicao®.

Nessa perspectiva, a familia e fundamental para a
reconstrucdo da salde de seus membros, tornando o
papel dos profissionais de salde de apoiar, fortalecer
e orientar, perante as dificuldades e fragilidades
vivenciadas no cotidiano®9,

Destarte, o relacionamento entre a familia e os
profissionais de salide € o elemento essencial durante
0 cuidado oferecido. Apesar de essa abordagem
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enfatizar o papel essencial desempenhado pelos
membros da familia na vida e no bem-estar da
crianca e adolescente, ela ainda ndo esta incorporada
de forma prevalente a filosofia assistencial dos
sistemas de satide nacionais®.

Quando o enfermeiro tenta compreender a familia
e busca conhecimentos para tentar entendé-la e cuida-
la, é que ele percebe 0 quanto esta precisa ser incluida
em seu processo de cuidado, sobretudo, o cuidador
principal. Em face a esta tematica, surgiu a seguinte
inquietacdo: como é vivenciado pelos familiares o
surgimento da Diabetes Mellitus em criangas e
adolescentes?

Diante disso, 0 estudo teve como objetivo
compreender as repercussdes cotidianas expressas
pela familia de criancas e adolescentes com
diagnostico de Diabetes Mellitus tipo 1.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa qualitativa do tipo
exploratoria-descritiva. A populacdo-alvo  foi
composta por onze familiares de criangas e
adolescentes com diagnostico de Diabetes Mellitus
tipo 1 e com idade igual ou superior a 18 anos,
cadastrados em uma Associacdo dos Diabéticos de
Maringa e regido, localizada no Estado do Parana.
Adotou-se como critério de inclusdo: ser familiar de
crianga/adolescente com Diabetes Mellitus; ter idade
igual ou superior a 18 anos; estar consciente e
orientado no tempo e espago; independente das
fungBes que exerca; do nivel social; da escolaridade;
aceitaram participar livre e espontaneamente da
pesquisa; e assinaram 0 Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido.

Em 2012, cerca de 350 criangas e adolescentes
com diagndstico de Diabetes Mellitus tipo 1 estavam
cadastrados nesta Associacdo dos Diabéticos de
Maringa e regido. As familias que participaram do
estudo foram localizadas através deste cadastro, onde
através do qual foi realizado um contato telefonico
para agendar a entrevista em apenas uma Unica visita
domiciliar.

Os dados foram coletados em setembro de 2012,
utilizando-se  um  roteiro  de  entrevista
semiestruturado, contendo perguntas elaboradas pelos
pesquisadores, sendo considerados 0s aspectos mais
relevantes do problema apresentado, a saber: qual foi
sua reagdo ao descobrir o diagnostico de Diabetes
Mellitus no seu filho? Quais foram as mudangas que
ocorreram na familia? Que tipo de preocupagles

vocé passou a ter em relagdo ao seu filho? Como é o
dia a dia da familia em relagdo ao cuidado da
crianca/adolescente com Diabetes Mellitus? Quais
foram as maiores dificuldades em relagdo ao
tratamento para seu filho? E para a sua familia?

A entrevista semiestruturada foi composta por
perguntas abertas e fechadas, visa o levantamento de
dados pertinentes aos objetivos da pesquisa, permite a
flexibilidade de pensamento dos sujeitos e ainda tem
a possibilidade de discorrer sobre o tema proposto®.
Finalizou-se a coleta de dados com onze
participantes, uma vez que 0 conteldo das
entrevistas, conforme julgaram os pesquisadores,
atingiu o critério de saturacdo dos dados, quando
nenhuma informago nova foi acrescentada pelos
sujeitos.

Apbs a coleta de dados, as entrevistas foram
gravadas, transcritas na integra e submetidas a analise
de contetido temética proposta por Minayo® visando
identificar os nucleos de sentido que compdem a
comunicacdo dos sujeitos, relevantes em relagao aos
objetivos propostos. Para tanto, foram executadas as
seguintes etapas: pré-analise; exploragdo do material;
e tratamento dos resultados obtidos, com a definicdo
das categorias de anélise, inferéncia e interpretacéo. E
por meio desse processo emergiram duas categorias
teméticas: Convivendo com a doenga do filho; e
Compreendendo a necessidade de cuidado expressa
pela familia: o abandono e o descaso.

A pesquisa foi submetida e aprovada pelo Comité
de Etica e Pesquisa do Unicesumar (CEP) conforme
Parecer n°75645/2012, atendendo as hormas previstas
na Resolugdo 466/2012 do Conselho Nacional de
Sadde.

Para manter os nomes dos entrevistados em sigilo,
procurou-se identificd-los por codinomes de
sentimentos que foram vivenciados durantes as
entrevistas: Preocupacdo, Superacdo, Serenidade,
Aceitagdo, Apego, Esperanca, Carinho, Amor,
Afetuosa, Cumplicidade e Dedicagéo.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram do estudo onze familiares de oito
criangas e trés adolescentes que apresentavam o
diagndstico de Diabetes Mellitus do tipo 1, cujos os
entrevistados foram nove mées e dois pais. A idade
dos familiares variou entre 33 e 46 anos, sendo todos
casados. Com relacdo a escolaridade, um dos pais
tinha doutorado incompleto, quatro apresentavam
terceiro grau completo, quatro o ensino médio
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completo e dois o ensino médio incompleto. Dentre
eles, trés ndo trabalhavam fora do domicilio,
enguanto os demais possuiam vinculo empregaticio.

A renda familiar mensal variou de trés a mais de
seis salarios. Quanto a religido, sete dos entrevistados
sdo catdlicos e quatro sdo evangélicos. No tocante ao
tempo de diagnéstico da Diabetes Mellitus, seis
criangas tinham a doenga entre um a quatro anos,
duas criangas e dois adolescentes tinham entre seis a
nove anos e um adolescente ha mais de 11 anos.

A experiéncia vivenciada com essas familias
possibilitou compreender as repercussdes no
cotidiano dos familiares perante os filhos que sdo
acometidos por uma doenga cronica, sendo esta
transformacdo conduz a uma profunda alteracdo no
ndcleo familiar.

Convivendo com a doenca do filho

A descoberta da doenca é algo inesperado tanto
para 0 sujeito quanto para os seus familiares,
representando assim uma alteragdo dos valores que
antecediam a doenca, tornando o futuro incerto. Sabe-
se que o tratamento é duradouro com uma evolucdo
lenta, podendo ocasionar varias implicacfes, como a
restricdo da alimentagdo e mudancga dos habitos de
vida®,

Nesse sentido, notou-se que os familiares estdo
frequentemente em conflitos com seus filhos, devido
a cobranca das mudancas na alimentagdo que séo
exigidas apds o surgimento da doenga:

[..] Eu brigo constantemente com ela por causa da
alimentacdo, € um atrito constante por que ela ndo
consegue controlar. (Carinho)

[...] porque ai todos os dias eu tenho uma briga com ela,
ela nfo quer comer alface, ndo quer comer o tomate,
nao quer comer uma fruta, ela quer comer chips, comer
bolacha. Na escola ela quer o lanche das meninas
entendeu! (Superacéo)

Evidenciou-se em estudo semelhante que os
familiares exercem 0 protecionismo e tém
preocupagdo com o controle alimentar, impondo
regras rigidas e realizando vigilancia no ambiente
familiar e social, para evitar uma disfungdo no
equilibrio  glicmico de suas criangas e
adolescentes?,

Outro fator que provoca conflitos no nucleo
familiar est relacionado & dedicagdo exclusiva que
0s pais e amigos disponibilizam ao filho adoecido:

[...], mas esses dias a outra (filha) disse assim “mae eu
queria ter Diabetes? . Eu respondi: “mas porque vocé

quer ter Diabetes”? Um dia vdo descobrir a cura do
Diabetes e a maninha ndo vai ter mais Diabetes,
ninguém mais vai ter nessa casa. Al ela falou assim:
“mas eu queria ter, porque eu queria fazer o tic (teste de
glicemia)”. Ai eu disse que podia fazer a hora que ela
quisesse o tic do dedo e ela respondeu: “mas eu queria
ter Diabetes porque as amigas da M., todo mundo fica
em volta da M.” (Esperanga)

O depoimento acima possibilitou observar que a
doenca foi considerada como geradora de
sentimentos de ciimes entre 0s  irmaos,
principalmente pelo excesso de protecdo que 0s pais
apresentam diante do filho com Diabetes Mellitus.
Os familiares nem sempre conseguem dar atencéo e
cuidados aos filhos saudaveis, e acabam focando sua
atencdo no filho doente, gerando revolta e cilmes
entre 0s irmaos®”.

Entretanto, alguns pais constatam que €
importante, para a crianga e adolescente, que sejam
tratados igualmente aos outros irmaos:

[...] eu ndo vejo ela como doente, eu vejo ela como uma
menina normal se precisar brigar eu brigo, quando
precisa colocar disciplina eu coloco, entdo ela e o irméo
sdo tratados iguais. (Superagio)

A forma como os pais conduzem os cuidados
durante o tratamento com a crianca é importante para
que ela entenda que a sua doenga ndo proporciona
um tratamento diferenciado sobre os filhos saudaveis.
Em estudo, observou-se que tanto a crianga quanto o
adolescente com Diabetes sentem-se iguais aos seus
semelhantes e procuram levar a vida dentro da
normalidade, mesmo com as limitagBes que sdo
impostas pela doenca®™.

Sabe-se, ainda, que a familia e os amigos
influenciam no controle da doenga quanto ao
seguimento do tratamento e controle da dieta, sendo
evidenciado nas falas de Esperanca e Superag&o:

[...] todas as colegas, os nomes das bonecas delas é o
nome da minha filha. E todas tm Diabetes. Entdo
assim, é tratado com naturalidade. Na escola se alguém
leva alguma coisa, todo mundo ja leva a versdo diet. Se
vai a uma festa, todo mundo ja se preocupa é bem
tranquilo. Claro que ela leva uma vida normal, tem
algumas limitagBes, mas é muito melhor ela ter
Diabetes do que ela ndo caminhar. (Esperanca)

[...] dai o aparelhinho apita e 0s amiguinhos j& ficam
chamado e ela fala: “ja sei, ja sei”. Ela d4 muito bem
com isso. (Superacéo)

A inser¢do no convivio social da crianca e
adolescentes com Diabetes Mellitus imp&e desafios
no seguimento da dieta, entretanto a interacdo social
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com os amigos também pode ser um campo fértil
para o enfrentamento da doenga, fornecendo um
suporte fundamental para auxiliar na superacdo das
dificuldades e proporcionar um viver saudavel diante
da condic&o cronica®.

A familia como colaboradora representa um fator
favoravel para manter o controle glicémico e o bem-
estar de seus filhos®. Ela é primordial no tratamento
e nos cuidados, auxiliando a adaptagdo a nova
condicéo cronica®,

Diante disso, a aceitacdo da familia é extremante
importante para a vida da crianga e adolescentes com
diagnostico de Diabetes Mellitus, pois o0
comportamento deles depende de como 0s pais lidam
com as situacOes decorrentes da doenca.

Quando o filho a aceita e ndo se revolta, o familiar
sente-se mais seguro e a convivéncia torna-se mais
tranquila. No entanto, algumas crian¢as demostram
constrangimento e vergonha em ser portador de
Diabetes, como é o caso da filha de Carinho:

Ela tem muita vergonha da Diabetes dela né, na frente
dos amigos ela ndo aplica, tem vergonha de aplicar, s6
na frente das amigas mais intimas, e ela ndo gosta de
levar pra escola [...] (Carinho)

A vergonha das criangas e adolescentes em serem
portadores da Diabetes Mellitus interfere na
realizacdo dos cuidados com a doenga, evidenciando
adificuldade em aceitar a sua condicéo cronica®.

Segundo Superacdo e Esperanga, os filhos
apresentaram inicialmente um comportamento de ndo
aceitacdo da doenca cronica:

[...] na verdade ela teve vérias fases de aceitagfo né, que
no comeco ela ficou com aquela esperanca que era tipo
uma gripe que ia passar, por ser crianga né. E depois ela
viu que tava demorando pra passar, depois ela viu que
ndo ia passar e ela tinha que aceitar né, ai depois ela foi
aceitando e foi culpando Deus no meio dessa histéria
toda [...] (Superagdo)

[...] Ela jé passou por algumas fases é claro, no inicio
ela era muito pequena entdo ela ndo queria fazer
insulina, foi um processo demorado [...] (Esperanga)

Ao receberem o diagndstico, as criancas e 0s
adolescentes ndo aceitam a Diabetes, pois ndo sabem
lidar com uma doenca incurdvel e as situacoes
advindas dela. E a aceitacdo ocorre de forma
multifacetada, na qual primeiro vem a aceitagao de si
mesmo e, com o tempo, a aceitacio da doenca®. No
depoimento de Dedicacéo, foi possivel perceber um
sentimento de revolta de sua filha ao se comparar
com o irmdo que ndo vivenciava a doenga:

O relacionamento dela com o irmao e normal, mas as
vezes ela reclama né, tipo assim “vocé ndo tem, vocé
pode tudo”. (Dedicag?o)

O controle alimentar que permeia a Diabetes
Mellitus desencadeia conflitos na familia, devido aos
demais familiares quererem ingerir doces, agUcares e
chocolates, provocando na crianga e adolescente
doente o sentimento de frustracdo e inveja de seus
familiares®.

Vale ressaltar que, em nossa pesquisa, a
adolescéncia em relagdo a infancia foi mencionada
como uma fase mais dificil de controle da doenca
crénica devido & maior autonomia e independéncia
dos adolescentes. Esta reflexdo foi observada no
seguinte depoimento:

[...] porque eu sei que adolescente com Diabetes é
dificil, hoje eu tenho todo o controle, eu ja fui atras de
saber como € adolescente, [..] mas cadé a
responsabilidade de um adolescente, entdo eu tenho
muita preocupacdo com isso. (Superagao)

O adolescente é convocado para responsabilizar-
se pela execucdo de seu proprio cuidado, ficando
independente de sua familia, pois a dependéncia pode
prejudicar o empoderamento do cuidar de si e de sua
doenca. Entretanto, quando sua imaturidade surge ao
ter que assumir alguns cuidados como a
administracdo de insulina e o0 seguimento da sua
deita, surge a preocupacio dos familiares®?.

A autonomia do adolescente gera preocupacdo
nos familiares em decorréncia do risco de néo aderir
corretamente o tratamento. Ja na infancia, a
dependéncia da familia é causadora de estresse e
sofrimento, especialmente, pela responsabilidade da
realizacdo de alguns procedimentos, especificamente
a aplicacdo de insulina, como pode-se observar nas
falas de Superagéo e Apego:

[...] Eu pensava assim, como eu vou furar o tempo todo
uma crianga, daqui a pouco a perna, o brago. Como vai
ficar? (Superacéo)

Por que com a minha filha? [..] até entdo eu nunca
tinha visto um caso com um ano e oito meses
desenvolver Diabetes. Entdo eu fiquei transtornada. No
inicio quando foi pra eu aplicar a insulina eu ficava meu
Deus, eu ndo vou conseguir, eu chorava que eu ndo
queria fazer isso, a minha filha era um bebé. (Apego)

O inicio do tratamento para o familiar é cercado
por uma angustia e medo do desconhecido, pois a
crianca € submetida a diversos procedimentos
invasivos que geralmente remetem a dor®.

No convivio com a doenga, eles criam diversas
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maneiras para o enfrentamento da condigdo cronica,
como procurar informagdes e adquirir habilidades
para manejar as situacfes adversas decorrentes da
doenca. Como observado nas falas de Superacéo e
Preocupacéo:

Noés fomos atras de informaces de que realmente era a
doenca. (Superagao)

Tive que aprender muito rapido aplicar. (Preocupagéo).

O cuidador esta pronto para o enfrentamento da
doenca, apesar do sofrimento e da falta de apoio. Ser
cuidador representa uma experiéncia repleta de
davidas, incertezas e descobertas, pois € um desafio
com lutas didrias, solitarias e sem fim. Eles doam-se
integralmente buscando o melhor cuidado®.

A maioria dos familiares utilizaram mecanismos
de defesa com o intuito de manter esperanca de um
dia existir a cura em face a vivéncia da doenca:

[...] esperanca é que a medicina avance e tenha uma
cura pra essa doenca. (Serenidade)

[...] Porque assim eu daria tudo o que eu tenho para
levar ela para o Canada, é onde tem estudos sobre a
cura da doenca. (Esperanca)

[..] minha preocupacdo é quando vai sair a cura para a
Diabetes, quando vdo inventar o péancreas artificial
porque ndo da pra aceitar [...] (Cumplicidade)

Em um estudo, foram encontrados resultados
semelhantes, nos quais enfatizam gue a esperanga de
cura é uma forma de suporte para se adaptar as novas
estruturas que se remodelam em suas vidas. Alguns
pais tem esperanga nos avangos cientificos, outros se
confortam na fé religiosa®.

Outra situacdo observada nas entrevistas dos
familiares foi a busca constante de um tratamento que
pudesse obter a cura de seu familiar doente, sendo
percebida na fala a seguir:

[...] eu falo “filho, vamos orar para o papai do céu
porgue ele vai ajuda-lo e o médico vai encontrar a cura”
e eu sempre trago isso pra ele [...] (Afetuosa)

A fé e a esperanca de cura foram evidenciadas no
nosso estudo, em semelhanca com os achados da
literatura, como fatores favoraveis a adaptacdo da
doenca(5). Estudo internacional apresenta que as
familias desenvolvem estratégias de enfrentamento
da doenca, sendo a religido e a espiritualidade
ferramentas fundamentais para o auxilio na aceitagao
da nova condicéo cronica®,

Compreendendo a necessidade de cuidado
expressa pela familia: 0 abandono e o descaso

No momento do diagndstico, para conviver com a
doenca, a familia procura, por intermédio dos
profissionais de salde, uma explicacdo para as causas
do problema, como funciona o tratamento e quais o
as principais mudancas em seu cotidiano. Além disso,
existe uma busca por aspectos positivos em relacdo
ao desenvolvimento do filho que amenizem o
sofrimento e facilitem o processo de aceitagdo™.
Dessa maneira, € imprescindivel o acompanhamento
dos familiares de criangas e adolescentes com
Diabetes Mellitus por parte da equipe de saude.

A andlise das entrevistas permitiu evidenciar que,
todos os familiares, independentemente do nivel
social, referiram auséncia de acompanhamento dos
profissionais de salde na regido em que residiam,
sugerindo que as agles de saude voltadas para o
acompanhamento dos portadores da Diabetes
Mellitus n&o estéo sendo resolutivas e efetivas:

[...] eu ndo tenho nenhum acompanhamento de nenhum
programa de unidade basica. (Afetuosa)

[.] Eu sinto muita falta de um acompanhamento,
porque nunca ninguém vem aqui, nunca ninguém vem
perguntar como € que ta as coisas, 0s agente de salde
voc€ ndo vé€ chegar e perguntar: “E ai como ta? Ta
precisando do remédio? ”. (Amor)

Em estudo realizado foi possivel identificar que é
dificil encontrar profissionais que queiram fazer
parcerias com a familia acerca do cuidado, e que o0s
familiares vivenciam frequentemente imposicoes e
cobrancas, sendo dificil encontrar profissionais que os
valorizem e prestem um cuidado acolhedor e
humanizado®™. Nos relatos de Amor, Carinho e
Superacdo, foi possivel evidenciar a presenca de
acompanhamento por parte da equipe de salde, mas
demostram certa insatisfagdo com o servigo recebido:

A gente passa humilhagdo no posto de sadde, é dificil
[...] fica a manhd inteira, ai te atendem mal, parece que
vocé ficar mendigando por aquilo sabe! Isso que é a
maior decepcdo, eu ja vim muitas vezes chorando do
posto por causa disso sabe. (Amor)

N&o recebo nenhum outro acompanhamento, e eu nem
quero porque é uma ma vontade, pra marcar méedico
sdo trés meses, a salde pulblica é uma vergonha.
(Carinho)

Na verdade eu ja fui uma vez na unidade e o que me
davam de informacéo era o que eu ja sabia né, era uma
coisa muito vazia muito indtil né, e me diziam que
Diabetes tipo 1 é assim, ndo tem o que fazer, e isso eu ja
sei e eu ndo fui mais atrds de um grupo de apoio,
porque pra mim foi muito deprimente, ndo valeu de
nada. (Superacao)
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Na busca pela assisténcia nos servigos de salde, o
cuidador depara-se com a falta de sensibilizacdo dos
profissionais de salide e a escassez de recursos nas
unidades bésicas. Estudo aponta que o familiar busca
pela assisténcia de salde na atencdo basica, mas ndo
recebe o tratamento necessario e resolutivo, devido a
falta de capacitacdo profissional, fazendo com que o
familiar busque alternativa de receber a assisténcia a
salide por meio da assisténcia privada de satide®.

Nas relacbes com os profissionais, os familiares
ressaltam a falta de comunicacdo, sentem-se
menosprezados, sendo apenas aqueles que realizam
0s cuidados com a crianga. Por este motivo, acabam
se omitindo, por se sentirem coagidos a responder
apenas o que Ihes é perguntado®?.

Também foi possivel evidenciar nos relatos das
familias a falta de uma rede de apoio como auxilio no
enfrentamento do vivenciar a doenca de seu filho.

Eu sinto falta de um grupo de apoio. N&o é oferecido
nada em termo de integragdo para as criangas e
familias. O que acontece é que quando a mae de outra
descobre, ela tem que recorrer a outra méae que ja tem
um filho, pra saber que médico procurar. As mdes
ficam perdidas, as vezes uma liga pra outra por
amizade, se ndo tem amizade fica perdida. (Dedicacéo)

[...] eu acho que falta mesmo alguma coisa que
precisaria ter e até mesmo pra quem usa o SUS. Eu
conheco algumas pessoas que utilizam o servico
publico, sofrem muito porque ndo tem nenhuma
orientacdo. (Afetuosa)

Diante do exposto, os familiares evidenciaram o
anseio em receber apoio por parte dos profissionais
de salde, alguém que se disponha a ouvir e
compreender seus temores, tornando-0S Menos
preocupantes, facilitando a adaptacdo e convivéncia
com a doenca. Nessa perspectiva, € imprescindivel o
apoio profissional aos familiares de criancas e
adolescentes diabéticos®.

Diante da falta de apoio por parte dos
profissionais de salde da atencdo basica, conforme
evidenciado nos depoimentos, os familiares das
criancas e adolescentes com Diabetes Mellitus
buscam ac6es para enfrentar a doenga na Associacdo
de Diabéticos, que oferece uma rede de apoio para
esses pacientes e seus familiares através de grupos,
palestras, orientagBes, dentre varias outras coisas que
permeiam o cotidiano de um paciente com Diabetes
Mellitus, além de oferecer uma loja de conveniéncia,
onde séo vendidos produtos de uso para as pessoas
com Diabetes, como insumos e alimentos dietéticos
em precos mais acessiveis.

O profissional da salde, sobretudo o enfermeiro,
deve reconhecer a importancia da familia como uma
aliada no fornecimento dos cuidados, cabendo a este
profissional ~ oferecer-lhes  apoio,  orientagdes,
acolhimento, sanar as duvidas e auxiliar nas
dificuldades permeadas pela Diabetes®.

Sendo assim, o enfermeiro deve estar apto a
exercer esse papel mediador, como educador e agente
de transformagdo social, tanto no &mbito da
assisténcia curativa quanto no da promocéo a salde e
prevencédo de complicacdes, representa uma faceta da
humanizagdo da assisténcia a ser resgatada, e um
compromisso a ser assumido por profissionais, no
intuito de alcangar a tdo sonhada qualidade da
atencdo em satide™.

CONSIDERAGOES FINAIS

Este estudo possibilitou a compreensdo do
enfrentamento dos familiares de crianca e adolescente
diabético. Podemos evidenciar que ha diversas
modificagdes de vida envolvidas no processo de
adoecer e essas, muitas vezes, causam conflitos entre
os familiares, o que demostra a importancia do apoio
ao diabético e seus familiares que necessitam
aprender a lidar com essa nova situagao.

Demonstramos, ainda, que 0s sentimentos da
vivéncia com o adoecer dos filhos sdo angustiantes,
entretanto, 0s genitores ndo perdem as esperancas de
cura e lutam para propiciar qualidade de vida aos seus
filhos diabéticos. Esses resultados ressaltam a
necessidade do profissional de satde, principalmente
0 enfermeiro, realizar os cuidados a esses familiares.
Contudo, o estudo possibilitou perceber que esse
apoio/acompanhamento/cuidado ndo tem sido
oferecido de forma eficiente aos familiares para
auxilia-los no enfrentamento do processo de adoecer
dos filhos.

Dessa maneira, a realizacdo deste estudo nao
busca enfatizar a responsabilizacdo da familia no
controle e tratamento do Diabetes, mas propde que
seja estabelecida uma troca, uma parceria desses com
os profissionais de salde, buscando, desse modo,
inserir a crianca e o adolescente diabético, a familia e
os profissionais como corresponsaveis na realizacdo
do cuidado integral ao portador da doenca.

Acreditamos que essa interagdo possa propiciar
aos familiares, criancas e adolescentes diabéticos uma
melhoria na dindmica familiar, resultando, entdo, na
promocdo da salde dos pacientes com Diabetes
Mellitus.
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Os entrevistados contribuiram para desvelar o
cotidiano do nucleo familiar da crianca e adolescente
com Diabetes Mellitus tipo 1, pois entender como
ocorre a inser¢do dessa doenca no ambito familiar e
quais as suas repercussdes é essencial para a
elaboracdo de estratégias que auxiliem esses
individuos no dia a dia. Os familiares que foram
representados pelos pais, enquanto cuidadores
principais, devem ser aliados dos profissionais de
salde na luta pela melhoria da qualidade vida de seu
filho. Observou-se como uma limitacdo desta
pesquisa que os entrevistados ndo foram compostos

por avos, tios e outros familiares que poderiam ser os
cuidadores principais.

O presente estudo possibilitou-nos, assim,
evidenciar que o cuidado com a crianga/adolescente
com doenca cronica despendido por seus familiares
implica necessariamente considerar que o bem-estar
de um afeta diretamente a condicdo do outro. O elo
existente entre pais e filhos é evidenciado com a
descoberta do diagndstico.

Assim, conhecer e compreender as Vvivéncias
diante da Diabetes Mellitus é necessario para criar
subsidios e instrumentos no sentido de qualificar a

assisténcia de enfermagem a essas familias.

DIABETES MELLITUS IN CHILDREN AND ADOLESCENTS: REPERCUSSIONS IN DAILY
LIFE OF FAMILIES

ABSTRACT

Exploratory and descriptive qualitative approach that aimed to understand the daily consequences expressed by the family
of children and adolescents diagnosed with type 1 Diabetes Mellitus. Eleven families of children and adolescents with
Diabetes Mellitus, all of which were registered in an association for diabetics of Maringa, participated in this study. Inclusion
criteria were: being family member of children/adolescents with Diabetes Mellitus; aged 18 years or older; being conscious
and oriented in time and space, regardless of work functions, social level or schooling and; accepted freely and to
participate. Data were collected in September 2012, through interviews using a semi-structured questionnaire. From the
thematic data analysis, two thematic categories emerged: Living with a child's illness and; Understanding the need for care
expressed by the family: abandonment and neglect. This study allowed us to understand the coping of the families of
diabetic children and adolescents across the various changes of life and feelings involved in the process of falling i,
showing the need of health professionals, especially nurses, to provide care to these families.

Keywords: Chronic disease. Diabetes Mellitus. Child. Nursing. Family.

DIABETES MELLITUS EN LA INFANCIA Y ADOLESCENCIA: REPERCUSIONES EN EL
COTIDIANO DE LOS FAMILIARES

RESUMEN

Investigacion exploratorio-descriptiva de abordaje cualitativo que tuvo como objetivo comprender las repercusiones
cotidianas expresadas por la familia de nifios y adolescentes con diagnéstico de Diabetes Mellitus tipo 1. Participaron de
este estudio once familiares de nifios y adolescentes con Diabetes Mellitus, siendo todos registrados en una Asociacion
de Diabéticos de Maring4, Parana, Brasil. Los criterios de inclusion fueron: ser familiar del nifio/adolescente con Diabetes
Mellitus; tener edad igual o superior a 18 afios; estar consciente y orientado en el tiempo y espacio; independiente de las
funciones que realice, del nivel social, y de la escolaridad. Los datos fueron recolectados en septiembre de 2012, por
medio de entrevista utilizando un cuestionario semiestructurado. Del andlisis tematico de los datos surgieron dos
categorias tematicas: Conviviendo con la enfermedad del hijo y; comprendiendo la necesidad de cuidado expresada por la
familia: el abandono y el descuido. Este estudio posibilité la comprension del enfrentamiento de los familiares de nifios y
adolescentes diabéticos frente a las diversas modificaciones de vida y sentimientos involucrados en el proceso de
enfermarse, demostrando la necesidad del profesional de salud, principalmente el enfermero, en realizar los cuidados a
estos familiares.

Palabras clave: Enfermedad crénica. Diabetes Mellitus. Nifio. Enfermeria. Familia.
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