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RESUMO

Objetivo: compreender a percepcao dos pais de criancas e adolescentes diante do diagnostico de diabetes
mellitus tipo 1. Método: estudo descritivo e exploratorio, com abordagem qualitativa, realizado em uma
associacdo de diabéticos da cidade de Maringa/PR/Brasil, com onze pais de criancas e adolescentes
portadoras de diabetes mellitus tipo 1. A coleta de dados foi realizada por meio de um questionario
semiestruturado com questdes norteadoras. Em seguida, os dados coletados foram submetidos a analise de
conteldo, modalidade tematica. Resultados: da analise destes, emergiram duas categorias: Vivenciando o
diagnostico; e Sendo transformado pela doenca do filho. Conclusédo: o diagndstico de uma doenca cronica é
um momento que gera desespero, sofrimento e ansiedade em todos os membros da familia, e apos a sua
vivéncia, a vida tenta se transformar, levando os pais a se adaptarem com algo inesperado na tentativa de
lidar com seus incémodos fisicos, emocionais e sociais. Descritores: Doenca Cronica; Diabetes Mellitus;
Crianca; Adolescente; Familia.

ABSTRACT

Objective: to understand the perception of parents of children and adolescents on the diagnosis of type 1
diabetes mellitus. Method: descriptive and exploratory study with qualitative approach carried out in a
diabetes association in the city of Maringa/PR/Brazil with eleven parents of children and adolescents with
type 1 diabetes mellitus. Data collection was performed by means of a semi-structured questionnaire with
guiding questions. Then, collected data were submitted to content analysis on the thematic modality.
Results: the analysis of the data gave origin to two categories: Experiencing the diagnosis; and Being
transformed by the disease of the child. Conclusion: the diagnosis of a chronic disease generates despair,
suffering and anxiety in all family members, and after this experience, life gradually changes, causing parents
to adapt to something unexpected in trying to cope with their physical, emotional and social uncomfortable
aspects. Descriptors: Chronic Disease; Diabetes Mellitus; Child; Adolescent; Family.

RESUMEN

Objetivo: comprender la percepcion de los padres de nifios y adolescentes frente del diagnostico de diabetes
mellitus tipo 1. Método: estudio descriptivo y exploratorio, con enfoque cualitativo, realizado en una
asociacion de diabéticos de la ciudad de Maringa/PR/Brasil, con once padres de nifios y adolescentes
portadoras de diabetes mellitus tipo 1. La recoleccion de datos fue realizada por medio de un cuestionario
semi-estructurado con preguntas guiadoras. En seguida, los datos recogidos fueron sometidos al analisis de
contenido, modalidad tematica. Resultados: de estos analisis, surgieron dos categorias: Viviendo el
diagnostico; y Siendo transformado por la enfermedad del hijo. Conclusién: el diagndstico de una enfermedad
cronica es un momento que genera desespero, sufrimiento y ansiedad en todos los miembros de la familia, y
después de su vivencia, la vida intenta transformarse, llevando a los padres a adaptarse con algo inesperado
en la tentativa de lidiar con sus incédmodos fisicos, emocionales y sociales. Descriptores: Enfermedad
Cronica; Diabetes Mellitus; Nifio; Adolescente; Familia.
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INTRODUCAO

As doencas cronicas promovem importantes
alteracOes organicas, emocionais e sociais que
exigem constantes cuidados e adaptacoes.’ No
descobrimento da diabetes mellitus na
infancia e adolescéncia, a familia tem seu
comportamento alterado e a forma de lidar
com a doenca pode remeter a sentimentos de
culpa, medo e depressao, ameacando a
rotina.?

A diabetes mellitus tipo 1 é uma condicao
cronica ocasionada pelo acometimento das
células beta  pancreaticas que sao
responsaveis pela producao da insulina, que
tem a funcao de baixar os niveis glicémicos.
Essa alteracao pode ser decorrida de fatores
autoimunes ou de causa desconhecida, que é
denominada de idiopatica. Sua incidéncia
atualmente é de 0,5 novos casos para cada
100 mil habitantes/ano, acometendo
principalmente adolescentes e criancas
menores de 5 anos.3

Ressalta-se que as alteracdes no cotidiano
das criancas e adolescentes com diabetes
mellitus sao incomodas e persistentes, pois o
tratamento é permeado de restricbes
alimentares, injecoes de insulina, necessidade
da pratica regular de atividade fisica,
mudanca na rotina e o medo de possiveis
complicacées.*?

Diante desta vivéncia, os pais assumem os
papéis de cuidadores principais, que
defendem os direitos da crianca e do
adolescente e realizam tudo que esta em seu
alcance, para dedicar-se integralmente em
busca do melhor cuidado. Desse modo,
vivenciam as oscilacoes provocadas pela
doenca e ficam perante as transformacoes que
impactam o seio familiar.®

Na literatura, estudos demostram que o
apoio adequado aos pais e amigos ajuda os
diabéticos a aderirem melhor as condutas de
autocuidado, principalmente, em relacao a
dieta e a realizacao de exercicios fisicos.
Desta forma, é importante o envolvimento
tanto dos pais quanto de amigos nesse
processo, na busca de incentivar a crianca e o
adolescente a aderir aos  cuidados
necessarios."’®

Diante desse quadro, a assisténcia as
criancas e adolescentes devem visar o viver
saudavel, indo além do conhecimento sobre
suas alteracoes fisicas e psiquicas do diabetes,
sendo de extrema importancia compreender
as experiéncias construidas por essas pessoas
durante o processo de viver com a doenca.’

Compreender a vivéncia cotidiana dos pais
de crianca e adolescente com diabetes
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mellitus se faz importante para que sejam
destacadas as principais lacunas encontradas
em sua rotina ao desenvolver o cuidado com o
seu filho, de forma que respalde o profissional
de enfermagem a realizar uma assisténcia de
qualidade para essa familia, por intermédio
de acdes que qualifiquem esses cuidadores e
fornecam uma melhor compreensao da doenca
que muitas vezes é desconhecida e acaba
inserindo-se no cotidiano. Com isso, surgiu a
seguinte inquietacdao: quais os desafios e
mudancas que o0s pais vivenciam ao
desempenharem os cuidados com o seu filho
doente?

Face ao exposto, o objetivo desse estudo &
compreender a percepcao dos pais de crianca
e adolescente diante do diagnostico de
diabetes mellitus tipo 1.

METODO

Estudo  exploratorio, descritivo, de
natureza qualitativa, do qual fizeram parte
onze pais de criancas e adolescentes que tém
diabetes mellitus tipo 1. Optou-se por esta
abordagem para ser possivel descrever,
registrar e analisar a realidade dos pais, visto
que ela permite compreender melhor o
cotidiano vivenciado pelos membros da
familia.

Foram adotados como critérios de inclusao:
ser pai ou mae de crianca/adolescente com
diabetes mellitus tipo 1; ter idade igual ou
superior a 18 anos; estar consciente e
orientado no tempo e espaco.

Essas familias foram localizadas a partir do
cadastro dos filhos numa Associacao dos
Diabéticos localizada na cidade de Maringa
(PR), Brasil, ap6s a autorizacdo. O primeiro
contato com os sujeitos da pesquisa foi por
telefone, no qual foram apresentados os
objetivos da pesquisa. Mediante a aceitacao,
marcou-se um encontro em domicilio ou em
local de preferéncia dos familiares. Neste,
apresentou-se o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) e foi solicitada a
assinatura do documento.

A producao de dados ocorreu no periodo de
setembro de 2012, por opcao dos
entrevistados, em domicilio, por meio de uma
entrevista com roteiro semiestruturado,
contendo questoes fechadas, para
caracterizacao dos sujeitos, e abertas que
foram norteadoras para responder o objetivo
do estudo e um diario de campo para
apreender todos os sentimentos e expressoes
nao verbalizados nas falas. Essas entrevistas
foram gravadas e posteriormente transcritas
na integra para analise dos dados.
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Apds a producao de dados, passamos a sua
exploracao utilizando a analise de conteldo,
modalidade tematica'®, visando identificar os
nicleos de sentido que compdem a
comunicacao dos sujeitos e que sao relevantes
em relacao aos objetivos propostos. Para
tanto, foram executadas as seguintes etapas:
pré-analise; exploracdo do material; e
tratamento dos resultados obtidos, com a
definicao das categorias de analise, inferéncia
e interpretacao. Por meio desse processo,
emergiram duas categorias tematicas:
Vivenciando o  diagnostico; e  Sendo
transformado pela doenca.

A pesquisa foi submetida a avaliacao e
aprovacdo do Comité de Etica e Pesquisa da
UniCesumar (CEP) conforme Parecer n°
75645/2012, CAAE: 03832312.6.0000.5539,
atendendo as normas regulamentadoras para o
desenvolvimento de pesquisa com seres
humanos de acordo com a Resolucao 466/12
do Conselho Nacional de Saude do Ministério
da Salde.

Faz-se necessario apresentar os pais que
fizeram parte deste estudo, os quais foram
identificados por codinomes de sentimentos
registrados no diario de campo durante as
entrevistas: Preocupacao, Superacao,
Serenidade, Aceitacao, Apego, Esperanca,
Carinho, Amor, Afetuosa, Cumplicidade e
Dedicacao.

RESULTADOS

Participaram deste estudo onze familiares,
dos quais nove foram representados pelas
maes das criancas/adolescentes e apenas dois
foram representados pelos pais, que tiveram
idade compreendida entre os 33 aos 46 anos,
todos casados, com um nUmero de filhos
variando entre um e trés.

Com relacao a escolaridade, cinco
apresentaram o terceiro grau completo,
quatro o segundo grau completo e dois o
segundo grau incompleto. A situacao
economica dos entrevistados foi
compreendida entre trés a seis salarios
minimos. A composicao familiar foi do tipo
nuclear, constituida de trés a sete pessoas.
Quanto a religido, seis dos pais sao catolicos e
cinco evangélicos.

A idade das criancas e adolescentes foi
compreendida entre os cinco aos 17 anos. O
tempo de vivéncia com a diabetes no contexto
familiar variou de um a 11 anos até o
momento da realizacao das entrevistas, sendo
oito criancas e trés adolescentes com
diagnostico de diabetes mellitus tipo 1.

¢ Vivenciando o diagnostico
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Nesta primeira categoria, evidenciou-se
que a descoberta do filho ter diabetes se
insere na histéria da familia como algo que
divide a vida entre o antes e depois do
diagnostico. Na fala de Superacdo, pode-se
evidenciar esse divisor de aguas ja que, apos a
descoberta, o pai percebeu que o surgimento
da doenca modificou todo o convivio,
relembrando os momentos saudaveis e
comparando com o desencadeamento da
doenca que trouxe o sofrimento a filha:

Ele (pai) dividiu por fotos, porque ele vé
fotos e diz: Ah!! Aqui ela ndo era doente e
nessa ela jd ficou doente. E até hoje ela
sofre muito, ainda precisa de tratamento,
sofre muito até hoje. (Superacao)

A maioria dos pais descreveu o momento do
diagnostico como o mais dificil de suas vidas,
pois ele & permeado de tristeza, angustia,
desespero e sofrimento, que resulta em
ansiedade de nao saber lidar com as situacoes
que poderdao ocorrer na vivéncia da doenca
cronica:

Figuei triste porque eu pensei: A vida da
minha filha acabou! Porque passa um filme
na sua cabeca. O aniversdrio como vai ser? A
comida, ela ndo vai poder comer nada! Eu
falei: Meu Deus acabou! (Apego)

Meu mundo caiu, chorei por vdrios dias. No
comeco foi muito dificil, o diagnéstico da
diabetes é bem complicado porque vocé
dorme num dia bem e acorda com uma
rotina totalmente diferente. Entdo vocé
muda toda sua vida de um minuto para o
outro e isso é muito dificil. (Afetuosa)

Ao relatar seu depoimento, Afetuosa
sentiu-se julgada por uma atitude que teve
com o filho, que pode ser a desencadeadora
do sentimento de culpa:

Quando foi diagnosticado ele tinha 2
aninhos. Ele foi diagnosticado em abril,
tinha passado a pdscoa e teve uma situacdo
que ele ganhou um ovo de chocolate e eu
deixei comer sozinho, ficou todo lambuzado
de chocolate. Dai a gente colocou uma foto
na rede social e foi suficiente pra todo
mundo sair falando: “mais também ele
comeu muito chocolate!!” E eu ouvia muito
isso. (Afetuosa)

O medo do desconhecido diante do
diagnéstico, tratamento e prognoéstico do filho
resultou em dificuldades no enfrentamento
das situacdes inesperadas decorrentes da
doenca, como observado nos relatos de
Preocupacao e Esperanca:

Nunca tinha mexido com isso, ndo sabia, dai
tinha que tomar insulina, fazer toda aquela
dieta. Entdo até adaptar e até hoje é
complicado. Mas ndo foi nada bom, ndo
sabiamos lidar, ficdvamos nervosos nessa
casa. (Preocupacao)
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A gente se desesperou, no inicio foi
desesperador, a palavra que resume é
desespero. (Esperanca)

Em  contrapartida, percebemos  no
depoimento de Amor uma maior aceitacao,
que consequentemente procurou encarar a
doenca por ja ter contato com parentes e
amigos que vivenciam a mesma situacao:

Por isso jd ser hereditdrio de familia, minha
prima tem e é portadora desde os cinco
anos, facilitou a aceitacdo. Se ndo tivesse
ninguém da familia, eu ia ficar desesperada,
eu ia me sentir culpada de uma md
alimentacdo, mas foi onde a médica falou, é
da genética. (Amor)

A forma como o nucleo familiar vivencia o
acometimento de uma doenca em seu filho e
o entendimento que tém sobre a doenca
torna-se crucial para uma boa aceitacao,
controle e relacionamento com o portador do
diabetes, principalmente em casos de crianca
ou adolescente. A ndo aceitacdo da doenca é
um sentimento gerado a partir destas
experiéncias vividas, conforme pode-se
perceber nos depoimentos a seguir:

Meu marido sofre, tem medo de perder, ele
se abate muito. (Superacao)

Meu marido ficou pior do que eu, ele viaja,
é caminhoneiro, e na verdade ele nem
queria viajar mais, ndo queria ficar longe,
queria fica perto pra estar sempre ai
proximo. (Carinho)

Todavia, constatou-se que, quando bem
esclarecidos sobre a doenca, os pais e seus
filhos acabam criando mecanismos de
adaptacao e os sentimentos de medo, negacao
e desespero acabam sendo transformados em
aceitacao:

A gente lida com muita naturalidade. Por
exemplo, esse episddio que ele teve de
hipoglicemia na escola, eu fui ld cuidei dele
e eu falei: Tchau R.(filho) mamde td indo
embora. Ai a diretora olhou pra mim e
falou: Vocé vai deixar ele aqui! E eu disse
que ele ia voltar pra escola e ia fazer as
atividades como uma crianca normal. Néo
posso levd-lo, acolhé-lo, protegé-lo e ficar
falando tadinho do meu filho, porque isso
faz parte da vida dele, eu tenho que deixar
ele viver a vida de forma natural e se eu
colocar numa redoma de vidro ele vai se
uma crianca desprotegida, cheia de medo. O
que eu sinto é que nds pais fazemos esse
esforco, ele também faz esforco, pra ser
uma crian¢a normal, a familia toda faz, mas
a comunidade em si ndo faz esforco pra
recebé-lo como uma crianca normal.
(Afetuosa)

Porém, sao nos filhos que os pais projetam
os seus sonhos e a culpa que carregam, muitas
vezes, motiva o0s exageros nos cuidados
demonstrados por uma imaturidade afetiva
que se traduz por grande necessidade de
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protecao, falta de confianca em si e uma

dependéncia prolongada em relacao a um ou a

ambos genitores:
Até entdo ela tem sete anos e desde um ano
e oito meses ela deu diabetes e passou a
viver debaixo da minha asa. Eu ndo deixo
ela sair sozinha. Um dia ela quis dormi na
casa da amiguinha e ai eu falei com ela se
realmente era o que ela queria, ai ela me
disse: Faz assim se eu passar mal eu te ligo.
Ai ela foi, eu fiquei em casa com o coracdo
na mdo, dai a pouco ela me liga eu jd pensei
no pior né, e ela pediu pra eu buscar ela
porque ela ndo queria dormir ld, eu acho
que ela ficou com medo de acontecer
alguma coisa. (Apego)

No depoimento de Apego, constatamos
como a crianca tem um alto grau de
dependéncia da mae, pois o relato deixa claro
que a filha nao se demostrava preparada para
enfrentar a diabetes sozinha. Os pais devem
perceber que cuidar da crianca e do
adolescente nao é apenas dar as medicacoes e
supervisionar a sua alimentacao, €& preciso
ajuda-los a entender a doenca, o tratamento
e prepara-los para o autocuidado no futuro.

Outro ponto merecedor de destaque foi em
relacdo ao papel dos profissionais de salde
perante o relato do diagnostico da doenca aos
familiares. Evidenciou-se, no depoimento de
Dedicacdo e Superacao, uma situacao
desesperadora ao receber o relato de um
prognostico exacerbado, enfatizado de forma
exagerada os sinais e sequelas, bem como a
sobrecarga de responsabilidades desta doenca
cronica:

As prdprias enfermeiras falavam: Vocé tem
que se adaptar e é assim pra sempre! A
médica também apavorou muito, falou que
eu tinha que me preparar para o pior, assim
me acabou e eu pensei: Pronto estd
morrendo! (Dedicacao)

Na unidade o que me davam de informacéo
era o que eu jd sabia. Era uma coisa muito
vazia e muito inutil. Me diziam que diabetes
tipo 1 ndo tem o que fazer. (Superacao)

O desencadeamento de uma condicao de
enfermidade  insere-se na vida da
crianca/adolescente  como algo novo e
desconhecido que reflete em um emaranhado
de sentimentos e emocdGes nos pais ao
assumirem o cuidado de seus filhos doentes,
interferindo em toda a dinamica familiar,
necessitando de apoio dos profissionais
devidamente capacitados para lidar com a
doenca.

¢ Sendo transformado pela doenca do
filho

Na segunda categoria, observou-se que as
familias de crianca em condicao cronica tém o
cotidiano alterado a partir do estabelecimento
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do diagnostico. Apds esse impacto, uma das
primeiras preocupacoes dos pais é saber como
sera o futuro da crianca: vocé muda toda sua
vida de um minuto para outro, é muito dificil,
€ uma coisa para o resto da vida que vai ter
que lidar. (Afetuosa)

A diabetes pode ser vista como um
estressor que afeta o desenvolvimento normal
da crianca e do adolescente e também atinge
as relacoes sociais dentro do sistema familiar.
A rotina muda com as constantes visitas ao
médico, medicacoes e hospitalizacoes:

Mudanca radical, quer queira, quer ndo, muda
muito. (Dedicacao)

Alteram-se os habitos alimentares no
cotidiano da crianca, que passa a encarar o
dia a dia com grande dificuldade:

Entdo sempre é uma luta. (Amor)

As mudancas impostas pela doenca envolvem
também os pais e irmaos. A familia, como um
todo, percebe a necessidade de adaptacao a nova
realidade: muda completamente a rotina da casa,
de todo mundo. (Superacao)

Dessa maneira, a familia tem que iniciar
uma nova trajetoria, incorporando novos
habitos alimentares e de vida, marcados por
um recomeco de uma nova rotina a ser
seguida. Dentre as adequacdes que deve
realizar, a alimentacao foi citada pela maioria
dos pais como a mais radical:

Ah! De repente a gente teve que mudar toda
a alimentacdo e junto com ela (filha). Como
era no comeco, a gente mudou todos os
nossos hdbitos. (Serenidade)

Ndo éramos de comer muita verdura. Parei de
compra bolacha recheada. Comecei inserir outras
comidas, outras maneiras dele se alimentar. E a
alimentacdo é dificil. Vocé tirar de uma crianca
uma bolacha, coisas gostosas e comecar querer
colocar a salada, entdo foi mais dificil e explicar
isso pra uma crianca néo é fdcil. (Cumplicidade)

Os habitos alimentares sao alterados, assim
como a dinamica e os relacionamentos ao
mesmo tempo em que a doenca vai sendo
incorporada a rotina da familia. O simples fato
de ir a uma “festinha de aniversario” passa a
ser algo complicado e dificil:

Aniversdrio a gente vai, mas antes de cantar
os parabéns a gente tem que ir embora.
(Apego)

Eu faco tudo para ela, entdo se a outra
(irmd@) vai comer brigadeiro na festa, a M.
come brigadeiro também, porém diet, eu
levo o brigadeiro, levo o bolo diet, tudo
diet, na verséo dela. (Esperanca)

Vale destacar que, durante a convivéncia
com a diabetes, Afetuosa relatou que fornece
para o filho uma vida mais saudavel, isso
demonstrou que mesmo com todas as
limitacdes impostas pela doenca, ela trouxe
um viver com melhor qualidade de vida:
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Hoje tenho consciéncia que ofereco uma
vida melhor para o R. (filho), do que
ofereceria se ele ndo tivesse diabetes. Ele
faz atividade fisica, tem boa alimentacéo,
coisas que se ele ndo tivesse diabetes, eu
ndo teria tanta preocupacdo e ndo faria
tanto esforco. (Afetuosa)

Umas das mudancas que causam
sentimentos de aflicao, inseguranca, medo e
sofrimento aos entrevistados é a aplicacao da
insulina. A maioria dos pais descreveu esse
momento como o mais dificil durante o
tratamento da diabetes mellitus:

Essa foi uma mudanca muito drdstica no
comeco. A gente teve que lidar com isso
(insulina) porque ele era muito
pequenininho tinha dois aninhos, entdo pra
gente foi dificil. (Afetuosa)

Meu marido até hoje ndo mede, ndo aplica,
ele acompanha ela mais ndo faz ndo e se eu
ndo estou em casa e tem que fazer uma
aplicacdo, ele me liga pra eu fazer, ele ndo
faz de jeito nenhum, entdo essa
responsabilidade foi tudo encima de mim.
(Apego)

Aplicar a insulina é um horror, na hora é
uma agulha no coracGo da gente.
(Dedicacao)

Contudo, pode-se evidenciar que, na
tentativa de reduzir o sofrimento de ver a dor
da crianca/adolescente, os pais resolvem
sentir o mesmo que o filho ao inserir a agulha
em si:

Mais eu jd tive tanta culpa de fazer passar dor,
que eu pegava a agulha e me furava. Eu fazia isso
pra eu sentir a mesma dor que ela, pra ela nédo
passar sozinha e era um jeito de me sentir melhor
também. (Apego)

A questdo da aplicacdo da insulina no
primeiro ano foi dificil e eu aplicava em
mim para saber a dor como era na barriga,
na perna, no braco e doia porque o
emocional estava abalado entéo eu achava
que doia muito mais nela, entdo a aplicacéo
foi dificil no comeco. (Dedicacao)

Esse fato torna-se relevante, por ser,
talvez, uma maneira de amenizar o sofrimento
dos pais diante de um tratamento doloroso, o
que, de fato, demostra a falta de um apoio
emocional para esses familiares.

Em contrapartida, alguns pais, ao
vivenciarem o sofrimento do filho em relacao
ao tratamento doloroso, se fortaleceram e
foram atras de alternativas que mudassem a
vida de seus pequenos:

Eu pensava assim, como eu vou furar o
tempo todo uma crianga, daqui a pouco a
perna, o braco como vai ficar? Tem que
existir alguma coisa diferente! Ai agente foi
buscar a bombinha e o sensor. (Superacao)

Eu pensava, eu quero usar a bomba de
insulina, mas ele era diagnosticado
recentemente e eu ndo tinha apoio dos
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enddcrinos, eles achavam que era muito
cedo pra colocar a bomba de insulina, até
porque era muito nova e eles ndo
dominavam. Ai eu fui indo nos enddcrinos
até encontrar um que concordasse comigo.
eu encontrei, fiz o pedido e ele usa jd faz
trés anos. (Afetuosa)

As dificuldades financeiras decorrentes do
tratamento representam um custo
significativo no orcamento das familias,
fazendo com que se reorganizem para o
tratamento do filho doente:

No inicio, a gente ficou preocupado que iria
ficar tudo tdo caro, ela tomava um leite que
era super caro e pra passar a consumir tudo
diet a gente ndo tinha nem condicées.
Comprava a insulina que era cara, fita teste
e lembro que era muito caro e esse leite
dava pra sete mamadeiras e era cinquenta
reais a lata, ai foi aquela luta. (Apego)

Somando-se a isso surge a necessidade,
muitas vezes, de abandonar o emprego para
acompanhar o filho em suas frequentes
consultas e tratamento:

Mudou bastante a questdo profissional
minha e do meu marido. Eu parei de
trabalhar, fechei a loja, hoje eu ndo
trabalho mais, fico mais tempo em casa
porque é uma coisa que ndo dd pra ficar
deixando pra funciondria administrar uma
insulina, saber o que vai comer, isso é pai e
mde, entdo mudou bastante a questdo
familiar. (Dedicacao)

No depoimento de Afetuosa, ficou
evidenciado que falta de apoio profissional
repercute na rede de apoio necessaria para a
familia, ocasionando a sensacao de
desamparo:

Eu sinto que aqui em M. (cidade), falta
muito esclarecimento em relacdo a
diabetes, falta muito apoio aos familiares
das criancas diabéticas, falta movimentos,
falta unido entre essas pessoas sabe.
(Afetuosa)

Nessa perspectiva, acreditamos que cuidar
da familia seja uma responsabilidade e
compromisso do enfermeiro e para tanto é
necessario que haja um ambiente de cuidado
que favoreca o relacionamento entre
enfermeiro-familia a fim de construir uma
pratica que ajude no enfrentamento das
dificuldades vivenciadas.

DISCUSSAO

As informacles obtidas nesta pesquisa de
natureza qualitativa, contextualizadas no
tempo e local de realizacao, nao pretendem,
portanto, generalizar 0s resultados
encontrados, mas trazer contribuicao
significativa para os servicos de salde na
compreensao da vivéncia de pais cuidadores
dos filhos com diabetes mellitus tipo 1.
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Ao conhecer a percepcao dos pais diante do
diagndstico de diabetes mellitus tipo 1 do
filho, a familia apresenta uma reacao negativa
que reflete em mudancas significativas de
comportamentos que  desestruturam o
cotidiano. Neste cenario, os pais consideram o
diagndstico como um marco profundo, ja que
a confirmacao implica no estabelecimento de
uma nova rotina para a familia, marcada por
incertezas, sentimentos negativos, de medo e
de indignacao perante o futuro do seu filho.

O cuidador principal ao lidar com a doenca
da crianca/adolescente depara-se com o
sentimento de culpa, pois os filhos estao sob
seus cuidados, com isso, sentindo-se
responsabilizados pelo aparecimento da
doenca, acreditam que fizeram algo errado ou
que deixaram de fazer para evita-la. E
evidente que o sentimento de culpa é
decorrido do aparecimento da doenca que
traz um significado negativo a essa
experiéncia.”’

A falta de conhecimento dos pais sobre a
doenca do filho repercute nas dificuldades
enfrentadas, no tratamento e nos habitos
alimentares, sendo importante a adaptacao a
nova situacao na rotina da familia.

Um ponto importante apresentado no
estudo é o papel dos profissionais de salde,
ressaltando os da  enfermagem, no
acompanhamento dessa familia desde o
momento do diagnostico, com o intuito de
auxiliar na realizacao dos cuidados e
provimento de orientacdes. Contudo, o estudo
identificou a auséncia do apoio dos
profissionais da enfermagem. O reflexo da
falta de comunicacao dos profissionais da
saude interfere na assisténcia prestada a
crianca e adolescente com diabetes mellitus,
ja que os pais relataram a falta de
acompanhamento efetivo por parte desses
profissionais_ »'2

Outro evento a ser destacado é que os pais
projetam nos filhos os seus sonhos e planejam
o seu futuro, mas ao se depararem com uma
condicado cronica, a culpa que os acompanham
neste percurso acaba trazendo implicacoes
que os fazem exagerar nos cuidados
dispensados aos filhos. Essa superprotecao
invade a autonomia destes, podendo
repercutir em sentimentos de dependéncia,
pois se sentem coagidos a aceitarem as
decisoes tomadas pelos familiares, e também
gerar confrontos de opinides devido aos filhos
nao aceitarem as imposicoes. > ™"

Ao investigar as mudancas ocorridas pela
doenca do filho, constatou-se que a adaptacao
se faz necessaria a nova realidade que é
seguida de internacdes, alteracao nos habitos
de vida e dos alimentares. Em conformidade
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com os resultados encontrados neste estudo,
pesquisa aponta que o cotidiano dos
cuidadores principais passa a ser alterado e
acompanhado por luta, batalha e sacrificio
diante das situacées vivenciadas.’

Dentre as alteracées vivenciadas pelos pais
em seu cotidiano, foi possivel evidenciar que
a alimentacao foi citada como a mais drastica.
Estudos demonstram que ela é a mudanca
mais dificil, acompanhada de sofrimento, pois
os filhos sao cobrados de resistir a vontade de
comer o que gostam e a quantidade que
desejam. Os pais acabam representando um
papel fundamental no seguimento dessa dieta,
pois 0 seu apoio faz com que a crianca e o
adolescente enfrentem a doenca de forma
mais adequada e menos sofrida.""’

Alguns pais evitam participar de reunioes
festivas, com medo de seus filhos
extrapolarem, o que resulta na sua exclusao
da convivéncia social, deixando, por vezes, de
participar das reunibes festivas. E esse &€ um
fator que pode proporcionar o isolamento
social da familia.™

Com o advindo da doenca, novas praticas
de cuidado sao inseridas na rotina e a
realizacao de procedimentos para controle e
aplicacao da insulina sao situacées de
sofrimento tanto para os pais quanto para os
filhos. E, na busca para diminuir o sofrimento
do filho, decidem sentir a mesma dor,
realizando em si os procedimentos dolorosos.
Diante desta situacao, percebe-se o quanto o
tratamento é cercado de angustias e medo do
desconhecido, ja que os filhos sao submetidos
a diversos procedimentos, inclusive, a
aplicacao da insulina, que remete sempre a
dor.”

Os problemas financeiros enfrentados pelos
pais também interferem no cuidado prestado
ao filho doente, pois a alteracao da
alimentacao e o gasto com a compra de
medicamentos fazem com que essa familia se
reorganize para focar no tratamento da
crianca/adolescente doente.”

Resultados encontrados identificam que
ainda ha muito a ser feito pela familia da
crianca e do adolescente com diabetes
mellitus do tipo 1, contribuindo, assim, para a
elaboracao de estratégias e para a adequacao
e fornecimento de um cuidado mais
humanizado por parte dos profissionais de
sa(ide.”’

Entre as limitacbes, cita-se a falta de
escolha de um referencial teorico para
subsidiar a analise e a discussao das falas
apresentando seus aspectos sociais e
emocionais, 0o que proporcionaria um melhor
aprofundamento de analise.
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Ainda, considera-se como limitacao a
composicao dos sujeitos de estudo ser apenas
de pai ou mae, fazendo-se necessaria a
inclusdao dos avos e demais familiares que
também assumem o papel de cuidador
principal, com o intuito de fornecer diversas
perspectivas, ja que a inclusao de outros
familiares também deve ser considerada
essencial para progresso do tratamento da
crianca/adolescente com diabetes mellitus
tipo 1.

CONCLUSAO

O estudo possibilitou entender o quanto a
doenca crénica, no caso a diabetes mellitus,
altera significativamente aspectos bioldgicos,
psicologicos, emocionais e, principalmente,
sociais na vida dos pais dos diabéticos.
Ademais, percebeu-se que o envolvimento das
pessoas proximas influencia o controle e
prevencao da doenca, seja de forma positiva
ou negativa. O surgimento de uma doenca
como a diabetes mellitus pode originar
sentimentos diversos, que, na grande maioria
das vezes, geram esperanca de cura, e que o
momento inicial, a descoberta da doenca,
interfere consideravelmente no modo de vida
da familia e do proprio diabético.

Torna-se importante a abordagem inicial
dos profissionais de salde a crianca e ao
adolescente diabético, bem como aos seus
pais, principalmente os enfermeiros que,
historicamente, sao os profissionais que estao
proximos das familias e da realidade em que
esses estao inseridos.

Diante do exposto, este estudo contribui
para identificar as lacunas referentes aos
cuidados prestados aos pais de criancas e
adolescentes com diabetes mellitus tipo 1,
elucidando que esses cuidadores, ao
assumirem tal funcao, perpassam por diversas
modificacoes em sua rotina, realizam
sacrificios, fornecem suporte e que, ao
descobrirem o diagndstico do filho, passam
por um turbilhao de sentimentos
desencadeados por uma doenca cronica,
dolorosa e desconhecida.

Assim, faz-se  necessario que os
profissionais de salude, sobretudo os de
enfermagem, reconhecam os entraves de ser
cuidador de uma doenca cronica e programem
acoes que envolvam os pais no cuidado da
crianca/adolescente com diabetes mellitus
tipo 1, de forma que os preparem para 0s
desafios e as limitacdes que sao impostas pela
doenca e promovam a autonomia do filho ao
executar o autocuidado apoiado pelos pais, e
também fornecam um suporte psicoldgico e
emocional para que estes tenham uma melhor
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qualidade de vida ao proverem os cuidados
aos seus filhos.
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