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RESUMO

O aumento de doengas crbnicas entre cri-
angas e adolescentes, especialmente a Di-
abetes mellitus, requer conhecimentos que
integrem os cuidados a saude e a integragdo
do individuo ao seu meio social. O objetivo
foi compreender as experiéncias e os sen-
timentos de adolescentes e de suas mdes
sobre a condi¢do de ser diabético, o trata-
mento e os cuidados a saude. Realizamos
entrevista semiestruturada com oito ado-
lescentes e sete maes em um servigo pu-
blico de Barbalha - Ceara - Brasil. A analise
dos discursos resultou nas categorias: Sen-
timentos expressos diante da descoberta da
doenca; A convivéncia com a doenga e as
implicagbes psicossociais; Mudangas no
estilo de vida. As dificuldades dos adoles-
centes induzem a reflexdes sobre compor-
tamentos e adaptagdes ao novo modo de
ser e ao autocuidado. Ha necessidade de
um cuidado integrando as dimensdes fisi-
cas e psicossociais de modo a melhorar a
assisténcia ao adolescente e a sua familia.
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ABSTRACT

The growing rate of chronic diseases among
children and adolescents, especially diabe-
tes mellitus, calls for integrated health care
of the individual in his or her social envi-
ronment. The objective of this study was
to understand the health care experiences
and feelings of adolescents and their moth-
ers about having diabetes and the treat-
ment. Semi-structured interviews were
performed with eight adolescents and
seven mothers at a public healthcare ser-
vice in the city of Barbalha, in the state of
Ceard, Brazil. Analysis revealed the follow-
ing categories: feelings expressed when the
disease was diagnosed; living with the dis-
ease and its psychosocial implications; and
changes in one's lifestyle. The adolescents’
difficulties raise concerns about behaviors
and adaptations to the new way of being
and self-care. There is a need for care that
integrates physical and psychosocial dimen-
sions to improve the care that is delivered
to adolescents and their families.
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RESUMEN

El aumento de enfermedades cronicas entre
nifos y adolescentes, especialmente la Dia-
betes mellitus, requiere conocimientos que
integren los cuidados a la salud y la integra-
cion del individuo a su medio social. El obje-
tivo fue comprender las experiencias y los
sentimientos de adolescentes y de sus ma-
dres sobre la condicion de ser diabético, el
tratamiento y los cuidados de la salud. Reali-
zamos una entrevista semiestructurada con
ocho adolescentes y siete madres en un ser-
vicio publico de Barbalha - Ceara - Brasil. El
analisis de los discursos resulto en las catego-
rias: Sentimientos expresados delante de la
descubierta de la enfermedad; La conviven-
cia con la enfermedad vy las implicaciones
psicosociales; y, Cambios en el estilo de vida.
Las dificultades de los adolescentes inducen
a la reflexion sobre comportamientos y adap-
tacién al nuevo modo de ser y al auto cuida-
do. Hay necesidad de ofrecer un cuidado in-
tegrando las dimensiones fisicas y psicosocia-
les de modo a mejorar la asistencia al adoles-
cente y a su familia.
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INTRODUCAO

Diabetes mellitus (DM) é um disturbio metabdlico as-
sociado a deficiéncia relativa ou absoluta de insulina, cuja
expressao clinica completa é caracterizada por alteragGes
metabdlicas e complicagdes vascular e neuropdtica. Os com-
ponentes metabdlicos envolvidos no DM caracterizam-se
nado sé pela hiperglicemia, como também por alteracdes
no metabolismo das proteinas e lipidios. A vasculopatia,
quando presente, pode ser do tipo macroangiopatica, po-
dendo comprometer artérias dos membros inferiores,
coronarianas e cerebrais; e do tipo microangiopatica, afe-
tando particularmente retina e rim®3),

O DM constitui um dos mais sérios problemas de saude
na atualidade, tanto em relagdo ao nimero de pessoas afe-
tadas e incapacitagdes desencadeadas quanto ao que
concerne aos custos envolvidos para o controle e tratamen-
to das complicagdes. Em sua maioria, os casos de DM es-
tdoincluidos em duas principais categorias etiopatogénicas:
o Diabetes mellitus tipo 1 (DM1), no qual exis-
te uma deficiéncia de insulina, e o Diabetes
mellitus tipo 2 (DM2), resultante de uma com-
binagdo de resisténcia insulinica e/ou de uma
compensatdria secre¢do de insulina®.

Uma pesquisa realizada em 50 paises
pelo Projeto DiaMond (Multinational Project
for Childhood Diabetes) entre 1990 e 1994
diagnosticou 19.164 casos de criangas com
DM1, com idade igual ou menor a 14 anos.

100.000 por ano na China e na Venezuela,
de 36,8/100.000 por ano na Sardenha (Ita-
lia) e de 36,5/100.000 por ano na Finlandia.
Na maioria da populagdo estudada, a inci-
déncia aumentou com a idade, sendo que a
faixa etaria mais atingida foi de 10 a 14 anos®.

Em 1998, um estudo realizado estimou que o nimero
de diabéticos, em 2000, no mundo, seria 171 milhGes. Ha
previsdo de que esta estatistica se eleve para 366 milhGes
em 2030 em decorréncia da maior longevidade das pesso-
as. Essa elevagdo no indice de diabéticos estaria associada
a um crescente consumo de gorduras, sedentarismo e con-
seqliente obesidade®.

Em muitos paises, a prevaléncia do DM tem se elevado
vertiginosamente e espera-se ainda maior incremento. Nos
paises em desenvolvimento, hd uma tendéncia de aumen-
to na freqiiéncia em todas as faixas etdrias, especialmente
nas mais jovens, cujo impacto negativo sobre a qualidade
de vida e a carga da doenca aos sistemas de saude é rele-
vante). O Diabetes esta associado a maiores taxas de hos-
pitalizagdes, a maiores necessidades de cuidados médicos,
a maior incidéncia de doencas cardiovasculares e cerebro-
vasculares, cegueira, insuficiéncia renal e amputagdes ndo
traumdticas de membros inferiores”-®.
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Nos paises em
desenvolvimento ha
uma tendéncia de
aumento na freqiiéncia,
em todas as faixas
etarias, especialmente
nas mais jovens, cujo
impacto negativo sobre
A incidéncia encontrada variou de 0,1/ g4 qualidade de vida e a
carga da doenga aos
sistemas de saude é
relevante.

Além disso, ha que se considerar que o DM é uma do-
enca que exige do paciente um comportamento especial
de auto-cuidado para que a glicemia seja mantida o mais
préximo do desejavel.

Um estudo recente sobre internagdes por diabetes
mellitus mostrou que, durante o ano, as ocorréncias sao
mais comuns no sexo feminino, porém, ha maior letalidade
no sexo masculino e a probabilidade de ébitos é maior nas
regides menos desenvolvidas. A pesquisa apontou ainda
que entre 1999 e 2001 foram gastos 2,2% do orgamento
executado pelo Ministério da Saude (Brasil) para o trata-
mento hospitalar de portadores de DM®,

No Brasil, estima-se que cinco milhdes de individuos se-
jam diabéticos, sendo que metade deles desconhece o diag-
ndstico, com incidéncia do tipo 1 na infancia e na adolescén-
cia, na ordem de um ou dois para cada 1000 jovens. E conside-
rada a quarta causa de morte no pais, além de ser a segunda
doenca cronica mais comum na infancia e na adolescéncia®.

A Secretaria de Saude do Municipio de
Barbalha, no Ceara (Brasil), ainda ndo tem re-
gistro de uma pesquisa que aponte para a inci-
déncia e prevaléncia do DM1 em adolescentes
e criangas™. A observag¢do empirica do aten-
dimento do Centro Integrado de Diabetes e
Hipertensdo desse municipio, do qual uma
das autoras desse artigo faz parte, como pe-
diatra diabetdloga, aponta para um aumen-
to de casos da doenga entre criangas e jovens.
Tal observacdo traz preocupagGes quanto a
forma de abordagem e ao manejo desses
pacientes, considerando que envolve, além
da condigdo bioldgica, aspectos psicossociais.

A adolescéncia é considerada uma fase
de desenvolvimento humano marcada por
amadurecimento bioldgico, psicoldgico e
social. Sendo um processo complexo de desenvolvimento
psicossocial, as fronteiras deste periodo nem sempre sdo
claramente definidas e torna-se um periodo especialmen-
te vulneravel, possibilitando a manifestacdo de proble-
mas psicoldgicos e comportamentais*?,

Torna-se imprescindivel aos profissionais conhecerem
as experiéncias e os sentimentos que envolvem o processo
de adoecimento nessa fase. Ao considerarmos os aspectos
que influenciardo nas respostas do adolescente em rela-
¢do a doenga e ao tratamento, poderemos investir em ages
de prevencao de danos e de promogdo da saude, situagao
que implicara a responsabilidade de todos os envolvidos
na assisténcia, incluindo o proprio individuo, que terd de
assumir comportamentos saudaveis.

O adolescente portador de Diabetes mellitus vivencia
inimeros obstdculos que interferem no processo de de-
senvolvimento. Por ser uma fase de constantes mudancas!*?
e, ainda, de condi¢Bes impostas pela doenga, haja vista
que o seu tratamento passa pelas restri¢cdes alimentares,
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injecGes multiplas de insulina, necessidade de atividade fi-
sica regular, e, ainda, pelo medo das possiveis complica-
¢cOes e mal-estar provocado pelos sintomas de hiper e
hipoglicemia, tais repercussdes da doenca podem afetar a
qualidade de vida dos pacientes e de suas familias. Na assis-
téncia a crianga e ao adolescente, o cuidado deve contem-
plar ndo somente os aspectos técnicos, mas também suas
necessidades fisicas, emocionais e sociais™?. Assim, cada vez
mais se admite que os aspectos emocionais, afetivos, psi-
cossociais, a dinamica familiar e, até mesmo, a relagdo mé-
dico-paciente podem influenciar o controle do Diabetes.
Nesse sentido, é reconhecida a importancia dos fatores psi-
coldgicos tanto para o surgimento quanto para o controle
da doenga, principalmente, entre os adolescentes, uma vez
que a doenca pode comprometer o desenvolvimento®.

A sistematizagdo das informagdes produzidas nesta inves-
tigacdo trard uma perspectiva diferenciada e novos insights
sobre a abordagem com os adolescentes diabéticos e sua fa-
milia. Assim, o resultado da pesquisa podera fornecer subsi-
dios aos profissionais, abrindo espagos para discussoes e pra-
ticas condizentes com a abordagem clinica multidimensional
voltada a prevencdo de complicagdes e a promogdo da saude
dos adolescentes portadores do Diabetes.

OBJETIVO

Nessa perspectiva, conduzimos a pesquisa pautadas no
seguinte objetivo: compreender as experiéncias e os sentimen-
tos de adolescentes e de suas mdes em meio a constatagdo do
Diabetes, ao seu tratamento e aos cuidados a saude.

METODO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa do tipo reflexiva
que busca significados e significagcGes do fenémeno. A pes-
quisa qualitativa permite a descri¢cdo das experiéncias hu-
manas tal como sdo vividas e definidas por seus proprios
atores. Assim, é possivel compreender significados, senti-
dos inscritos nas questdes subjetivas inerentes aos atos, as
atitudes, as relagdes e as estruturas sociais™?.

O estudo foi realizado no Centro Integrado de Diabetes
e Hipertensdo de Barbalha (CIDHB), municipio localizado
na regido sul do Estado do Ceard, a 530 km da capital, For-
taleza (Brasil). O municipio de Barbalha possui uma popu-
lagdo de 47.745 habitantes. Sua populagdo, estimada na
faixa etaria de 10 a 14 anos, foi de 6.159 habitantes e, no
intervalo de idade de 15 a 19 anos, foi de 5.642, correspon-
dendo, respectivamente, a 12,90% e a 11,82%. Detém, no
servigo publico, 16 unidades bdsicas de saude, 3 hospitais
conveniados com o Sistema Unico de Satde (SUS), que ofe-
recem atencdo de alta complexidade, e um centro de aten-
dimento para hipertensos e diabéticos, tendo sido implan-
tada nesse centro 12 equipes de Programa Saude da Fami-
lia“%, Em abril de 2000, foi criada e implantada a Faculda-
de de Medicina do Cariri, uma extensdo da Universidade
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Federal do Ceara, cujos reflexos positivos sdo observados
gracas a insercdo de profissionais comprometidos com o
ensino, com a assisténcia e com a pesquisa nos servigos de
saude.

Foram sujeitos da pesquisa adolescentes portadores de
DM1 e suas mdes, acompanhados no CIDHB. Os critérios
de escolha dos sujeitos foram os seguintes: usuarios cadas-
trados que compareceram a esse servico no periodo de abril
a junho de 2005, na faixa etdria de 10 a 19 anos, e que
concordassem, juntamente com os seus pais, em partici-
par da pesquisa. Compareceram a entrevista oito adoles-
centes e sete maes, os quais foram identificados pela letra
inicial Adolescente (A) e m3e (M) conforme a ordem da
entrevista (A1, A2... A8 e M1, M2... M7). Foram excluidos
da pesquisa os adolescentes portadores de outras
endocrinopatias e que tinham menos de um ano de doen-
ca diagnosticada.

A coleta de dados foi realizada em duas fases. Inicial-
mente, promovemos uma reunido com os adolescentes e
suas maes, quando foram dadas informacgdes sobre a pes-
quisa, tais como: objetivos, finalidade e forma de partici-
pacdo, dentre outras questdes éticas. Nesse momento, foi
efetivado o convite e assinado o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido por parte dos adolescentes e dos pais
ou responsaveis. Em seguida, iniciamos a busca de infor-
magdes com aplicagdo de entrevista semi-estruturada, in-
cluindo a caracterizacdo dos sujeitos e informagdes relati-
vas as experiéncias com a doenca e com os cuidados a sau-
de. As entrevistas foram gravadas em fita cassete com per-
missdo dos sujeitos da pesquisa e tiveram duragao média
de 40 minutos. Para os adolescentes, fizemos as seguintes
perguntas: O que é para vocé ser diabético? Como tem sido
para vocé realizar o tratamento? Para as maes, a entrevista
foi orientada pelas questdes: O que é para vocé ter um(a)
filho(a) diabético? Fale sobre a descoberta do Diabetes do
seu (sua) filho(a)? Como tem sido para vocé realizar o tra-
tamento do Diabetes do seu (sua) filho(a)?

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Eti-
ca em Pesquisa da Universidade Estadual do Ceard (Pro-
cesso N2 05050795-8) e todos os procedimentos foram re-
alizados conforme a Resolugdo N2 196/96 sobre pesquisa
com seres humanos®¥,

A andlise das entrevistas foi realizada com base na téc-
nica de andlise de conteldo categorial tematica, no senti-
do da compreensdo das comunicagdes, do conteddo mani-
festo ou latente, das significagdes explicitas ou ocultas, de
acordo com as inferéncias do pesquisador®®, Para o desen-
volvimento desta técnica, seguimos as fases operacionais:
constituicdo do corpus, leitura flutuante, exploracdo do
material, composicdo das unidades de registro correspon-
dente a unidade de significagdo (recorte das falas) que fo-
ram classificadas para compor as categorias. Estas foram
formadas pelo critério semantico, ou seja, os conteudos
com sentidos semelhantes foram agrupados e resultaram
nas seguintes categorias: Sentimentos expressos ante a
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descoberta da doenca; Convivéncia com a doenga e as im-
plicagbes psicossociais; Mudangas no estilo de vida. Estas
foram construidas através das descricdes das entrevistas
que possibilitaram a compreensao das experiéncias e dos
sentimentos dos adolescentes e das maes, utilizando como
referencial tedrico a literatura revisada que aborda aspec-
tos psicossociais e temas que atravessam essa abordagem.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A caracterizagdo dos sujeitos em relagdo aos aspectos
socioculturais facilitou a compreens&o do contexto em que
sucedem as experiéncias do ser diabético adolescente e de
sua familia implicados no enfrentamento da doenca e na
busca do ser saudavel.

A idade dos adolescentes entrevistados variou de 10 a
19 anos, sendo seis do sexo feminino e somente dois do
sexo masculino. A escolaridade variou da 52 série do Ensi-
no Fundamental ao Ensino Superior incompleto. O tempo
do diagndstico variou de um a trés anos e meio. Seis dos
oito entrevistados possuem glicosimetros e foram capaci-
tados a usa-los, mas todos relataram limitagcGes financeiras
para aquisicdo das fitas e uso do aparelho. Além disso, cin-
co deles sdao procedentes de familias cuja renda mensal é
igual (ou menor) a dois salarios minimos.

Dessas informacdes, é relevante destacar alguns pon-
tos criticos, como a situacdo de uma adolescente de 14
anos, aluna da 82 série do nivel fundamental, que possui
renda familiar de dois salarios minimos. O diagndstico do
Diabetes ocorreu ha cinco anos. Ela possui aparelho de
glicosimetro, mas ndo faz auto-aplicacdo de insulina.

J4 outro adolescente de 10 anos, aluno da 52 série do
nivel fundamental, possui renda familiar de um salario mini-
mo. O diagnéstico do Diabetes foi realizado ha trés anos. Ele
dispde de glicosimetro e faz a auto-aplicagdo de insulina.
Estes indicadores podem sinalizar para a necessidade de es-
tratégias de apoio e de compreensado dos adolescentes e das
suas familias quanto ao contexto sociocultural onde estdo,
favorecendo o desenvolvimento da familia, bem como a pos-
sibilidade de autonomia do adolescente, considerando que
nessa idade é possivel a transferéncia de responsabilidades,
embora seja motivo de conflitos entre pais e adolescentes®®,

Quanto as maes, os dados informam que a faixa etaria
variou de 36 a 54 anos, todas elas tém unido estavel, cinco
cursaram o nivel médio e duas tém curso superior. Chamou-
nos a atengao uma das maes que apresentou dificuldade de
locomogdo em virtude da distancia de sua residéncia até o
Centro de Diabetes (300 km). Portanto, tinha que enfrentar
esse percurso, além de outras situagdes estruturais decor-
rentes das condigdes socioecondmicas da familia.

Sentimentos expressos ante a descoberta da doen¢a

Esta categoria mostra os sentimentos dos adolescentes
e das maes na vivéncia com a doenca desde a descoberta e
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perpassa as preocupacdes didrias que se manifestam em
forma de aflicdo e incerteza - um viver sob riscos - que
enseja ambigulidade na maneira de pensar o cotidiano. Ao
mesmo tempo em que consideram nao ser dificil ser dia-
bético, expdem os sentimentos de tristeza, preocupacao e
outras manifestacdes, pelo fato de serem diferentes dos
outros. Tais sentimentos podem ser percebidos nas entre-
linhas que retratam o significado de ser diabético.

E ser diferente dos outros, estou colocando limites [...] (A3).

N&o é tao dificil viver com ela; € uma doenga nem t&o sim-
ples, nem tdo complicada [...] (A5).

Foi muito dificil saber que minha filha ia ficar dependente
de insulina [nesse momento a mae enche os olhos de la-
grimas], viver sempre sob risco é constante a preocupa-
¢&o. Vivo sempre com ansiedade [pausa, sua voz fica
embargada] e sempre aflita e receosa, se o Diabetes esta
controlado (M1).

Para alguns adolescentes, ndo é dificil conviver com a
doenga e, mesmo assim, manifestam dualidade em suas
expressdes, pois, a0 mesmo tempo em que consideram ser
possivel ter uma vida normal, referem-se como portado-
res(as) de algo ruim e aparentam uma expressao facial de
sofrimento.

[Ser diabético] E ser normal. Ndo encontrei nenhuma difi-
culdade por ser diabético [...] € uma coisa que vocé tem,
que € ruim, mas € preciso ver o0s beneficios, & preciso ndo
deixar a doencga |lhe consumir, ndo se perder na vida (A4).

Quando fiquei diabético n&o liguei muito, depois [muda o
tom da voz] meu pai e minha méae ficaram muito preocupa-
dos comigo, eles choravam muito! (AG).

Percebe-se que, no inicio do diagndstico do Diabetes
mellitus Tipo 1, produz-se uma ruptura temporal, o antes
e o depois do diagndstico, e o sujeito tem que se defron-
tar com a irreversibilidade da doenga, autovigilancia para
percepcdes das complicagdes agudas, monitorizagdo das
glicemias, injecOes multiplas de insulina e exigéncias die-
téticas. No adolescente, em particular, a tomada de cons-
ciéncia para assumir problema vai aos poucos se confor-
mando e as responsabilidades, anteriormente atribuidas
a mde ou a equipe de saude, vao sendo assumidas pelo
adolescente.

Essa condicdo de saude, que exige restricao dietética,
aplicagdo de insulina diariamente, controle rigoroso dos ni-
veis glicémicos, requer uma adaptagado as mudangas, nao sé
do paciente como também de sua familia. As alteragdes vao
além dos aspectos fisicos, abrangendo aspectos psicossoci-
ais que envolvem o campo de interagbes e de desenvolvi-
mento pessoal. A propria situacdo de adoecer cronicamente
e o tratamento constante ensejam frustragdes pela reducdo
da autonomia pessoal. Além disso, o paciente diabético apre-
senta preocupagdes e medos relativos a outros problemas
graves decorrentes da evolugdo da doenga. Sentimentos
como inseguranca, medo, desamparo, ansiedade, entre ou-
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tros, podem estar presentes e, por sua vez, podem trazer
sérios problemas para a ades3o ao tratamento®”),

Tais sentimentos provocam insatisfagdo com o novo
modo de viver. Podemos perceber as demandas de cuida-
dos, em fungdo da doenca, no seguinte depoimento:

Ser diabético é ter que fazer glicemias [...] é ter que fazer
caminhada, [...] é ter que tomar inje¢des todos os dias (A8).

Nesse sentido, o apoio social oferecido pela familia apa-
rece de forma expressiva na pessoa da méae, por estar mais
proxima e presente durante o seu tratamento, conforme
percebemos nos relatos das experiéncias de cuidados com
esses adolescentes.

As doencas cronicas, consideradas incurdveis e perma-
nentes, exigem que o individuo ressignifique sua existén-
cia, adaptando-se as limitacGes, as frustragdes e as perdas.
Essas mudancas serdo definidas pelo tipo de doenca, pela
maneira como se manifesta e como se segue o seu curso,
além do significado que o paciente e a familia atribuem ao
evento?,

A descoberta das complicagGes e da cronicidade ocasi-
onadas pela doenca é algo a perturbar tanto o adolescente
quanto a familia; é viver sob tensdo. Foi expressa pelo ado-
lescente esta preocupacgdo:

Tenho consciéncia das complicagdes o resto da vida (A1).

A dificuldade em aceitagdo da doenca pela filha adoles-
cente pode ser percebida na fala de uma das maes:

Ela ndo quer praticar atividade fisica [...] ndo quer aceitar a
alimentagdo que foi orientada pela médica, ndo toma a
insulina no horario previsto (M8).

A negacdo pode ser um processo mediador do tempo
de que alguém necessita para se adaptar a uma doenca. A
maneira como a familia lida com a situacdo influenciara a
crianca na aceitacdo ou na negacdo da doenca. E melhor
ela compreender suas limitacdes do que se revoltar com
seu estado, como também ndo utilizar mecanismos de
superprotecdo*?,

A compreensdo de ser diabético para a mde e o para o
filho tem aspectos diferentes, pois ambos retratam o pen-
samento e o sentimento de acordo com as experiéncias.
No caso dos adolescentes, cada um que vivencia esta expe-
riéncia reage de modo diferenciado, embora com algumas
semelhancas. A doenca cronica, especialmente em crian-
cas e adolescentes, modifica o cotidiano dessas pessoas,
muitas vezes impondo-lhes limitagdes. Em razdo de sinais
e sintomas do Diabetes surgem novas demandas, a medida
que a doencga progride, modificando em maior ou menor
grau seu cotidiano.

O adolescente, por encontrar-se numa fase de evolugdo
e de transformacao psicossocial, percebe e sente os aconte-
cimentos diferentemente do adulto. Nesse sentido, adoles-
centes, criangas e adultos diferenciam-se pelos modos como
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administram seus problemas. Adolescentes mais velhos (15-
19 anos) tém maior maturidade, o que parece reduzir o ni-
vel de estresse por eles experimentado. As motivacdes que
norteiam o adolescente sdo voltadas para a satisfagdo ime-
diata, embora alguns ja se encontrem em fase de autodeter-
minagado, adquirindo a prépria autonomia. Para as maes, seus
sentimentos vao além do imediato, uma preocupagdo com
as mudangas no novo modo de viver, com demandas de cui-
dados que, certamente, afetardo a rotina familiar.

Em virtude das grandes complicagGes que o Diabetes
provoca na vida da crianga e de sua familia, cabe aos pro-
fissionais de saude identificar as pessoas com riscos para
esta doenca e intensificar agdes para promover e controlar
a doenca entre os ja diagnosticados™®. Nesse sentido, é
importante aos cuidadores reconhecer o momento de cada
um e o contexto em que estd situada a pessoa doente, as-
sim como compreender sentimentos e experiéncias diante
da realidade vivida, de modo a contribuir para que os jo-
vens possam ter uma vida tranquila sem que a doenca atra-
palhe o seu desenvolvimento.

Convivéncia com a doenga e as implicacées psicossociais

Conviver com a doencga Diabetes mellitus faz o adoles-
cente experienciar sentimentos de perda, angustia, temor,
revolta e impoténcia, ou seja, desconforto que, ao mesmo
tempo, é buscado, auto-superacao, aceitacdo e resignacao.
Sado sentimentos que se superpdem aqueles vivenciados
normalmente na adolescéncia e trazem o desejo de voltar
ao passado. Tais vivéncias, evidenciadas nas vozes dos ado-
lescentes, mostraram-se diferentes, conforme a maturida-
de deles, a fase da doenca e o contexto de vida. Assim se
expressaram:

Eu n&o queria aceitar [...] Atualmente j& me acostumei.
Nao gosto de tomar inje¢cdo na barriga, déi muito, mas ai
[faz pausa] aplico na coxa (A7).

Antes era diferente, meu pai comprava bombom, todas as
coisas boas para mim [...] Nao gosto de tomar injegéo, ndo
gosto de fazer glicemia [...] Minha mae é quem aplica a
insulina. N&o gosto de ser diabética, tomar insulina doi,
fazer os testes doi, eu queria voltar a ser o que eu era (A6).

Os adolescentes retratam a rotina didria do ser diabéti-
co confirmando a dependéncia de exames e de insulinote-
rapia. Traduzem, portanto, as formas de conviver com a
doenca, os sentimentos mediante restricdes, um padecer
sob o controle rigoroso de condutas e prescrigdes médicas.
A percepcdo negativa que a pessoa tem do Diabetes pode
ter relagdo com o modo como os profissionais de saude
conduzem o tratamento e o cuidado a saude, situando as
proibicdes como centro das orientagdes. Para que essas
pessoas ndo se achem tdo limitadas e sobrecarregadas,
necessitam receber o apoio e ajuda profissional e da fami-
lia, de modo a amenizar o sofrimento!*.

A aceitacdo e a necessidade de auto-superagao e adap-
tacdo a nova realidade sdo formas de enfrentamento reve-
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ladas pelos adolescentes. Estes sentimentos podem variar,
também, de acordo com a convivéncia e o apoio familiar,
e, quando os pais tratam o filho diabético diferentemente
dos demais filhos, tal fato pode trazer algum sentimento
negativo a relagdo, conforme o trecho transcrito a seguir:

Em casa, meu pai me trata diferente, as vezes penso que
ele me rejeita (A3).

No imaginario do adolescente, o modo de tratar dife-
rente desperta um sentimento de rejeicdo, o que pode ndo
corresponder a atitude do pai. Conforme se percebe no
cotidiano das familias, cujos filhos sdo portadores de doen-
¢as cronicas, com o surgimento da doenga, é possivel ha-
ver desilusdes e frustragdes dos pais por esperarem sem-
pre um filho saudavel, forte, inteligente. Visualizam um fu-
turo sem interferéncias no desenvolvimento e na condi¢ao
de vida. S3o ocorréncias que podem alterar a relagao com
os filhos. O sentimento de perda de um filho normal, bem
como de isolamento social, pode ser percebido no discur-
so das maes, representando o imaginario social das famili-
as que convivem com filhos diabéticos:

[...] Minha filha era saudavel, muito brincalhona. [...] Te-
mos ido pouco a festas, quando vamos, levo alimentos
que ela possa comer (M5).

[...] eu queria tanto que minha filha fosse como antes, uma
crianga sadia (M6).

Com suporte no diagndstico da doenca cronica, o pro-
jeto referente ao futuro da crianga torna-se completamen-
te modificado por todos os membros da familia e determi-
na que a crianga diabética redimensione sua projecdo, para
o futuro mais distante, de um corpo perfeito. Varias sdo as
condigdes que influenciam a forma de convivéncia com a
doenga e, conseqiientemente, o controle e a manutengdo
de uma vida saudavel. Ao conviver com o Diabetes, o ser
adolescente experimenta atitudes que revelam caracteris-
ticas proprias - um ser em crescimento e desenvolvimento
em fase de transicdo e constituicdo da personalidade, vi-
venciando novos desafios diante de responsabilidades que
tem de assumir. E, como disse um adolescente:

E preciso querer para conseguir superar (A7).

Em casos de doenga, o adolescente precisa de apoio e
sustentagao para enfrentar os desafios e manter o equilibrio
interno e externo. Nesse sentido, é revelada a sua posi¢cdao
perante a condi¢do de ser portador de uma doenga cronica
que imp0e limites, requerendo a compreensado daqueles que
cuidam, seja a familia ou o profissional. Esta realidade pode
ser entendida no discurso de outra adolescente:

Eu ndo queria aceitar, senti que ia ser diferente das outras
meninas, mas minha mae, minha avé e minha tia me con-
fortaram [...] me disseram que se eu fizesse o tratamento
eu ia ficar igual as outras meninas (A7).

Nesta situacdo, faz-se necessaria uma relagdo dialdgica
que abra espacos para compreender o que o outro (ser
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cuidado) sente e diz, a fim de contribuir com ele, ndo so-
mente na apreensdo das orientagcdes, mas também na to-
mada de decisdes conscientes no cuidado a sua saude. Tais
evidéncias mostram que a pratica educativa como exerci-
cio continuo para o desenvolvimento da autonomia dos
sujeitos é fundamental na assisténcia ao paciente com do-
enga cronica, pois muitos encontros interativos no proces-
so de monitorizagdo para o controle da doenga favorecem
o processo educativo voltado para o enfrentamento e re-
solugdo dos problemas praticos também reais da vida dia-
ria de cada um®®, A troca de experiéncias e a participacdo
ativa dos sujeitos conferem seguranca e autonomia para a
tomada de decisdes.

O avango técnico e cientifico alimenta varias esperan-
¢as de amenizar o sofrimento do adolescente portador de
Diabetes mellitus tipo 1, no entanto, muitos procedimen-
tos estdo na dependéncia da adesdo do cliente, ou seja, no
cumprimento das exigéncias que a doenca e o tratamento
impdem.

O apoio da familia e de outras redes sociais pode influ-
enciar na aceitagao da doenga e na adesao ao tratamento.
O papel da familia é de fundamental importancia para
manter o equilibrio emocional da crianga (e do adolescen-
te). A maneira como a familia lida com a situagdo influenci-
ara na aceitagdo ou negag¢do da doenga; é importante que
os pais compreendam seus filhos sem superprotegé-los*?.

Muitas vezes, a familia age, inicialmente, com recursos
préprios, visando a resolugao ou ao alivio do problema de
saude. Desse modo, a familia é percebida como fundamento
para o equilibrio de seus membros, fortalecendo vinculos
e as redes de sociabilidade.

Mudangas no estilo de vida

Esta categoria revela o cotidiano do adolescente porta-
dor do Diabetes perante as mudangas organicas que exi-
gem cuidados especificos e repercutem nas dimensdes psi-
cossociais. Doenga é considerada uma entidade processu-
al causada por varios fatores (pluricausalidade), mas a ma-
neira de ver a doenca esta relacionada com as experiéncias
das pessoas em seu ambiente cultural permeado de signifi-
cados™®. Os significados sdo constituidos com suporte em
experiéncias vivenciadas, pois diferentes significados sur-
gem de acordo com a histdria pessoal de cada um. Os ado-
lescentes, em seus depoimentos, manifestam as mudan-
¢as do modo de viver em func¢do da doenca e ainda expres-
sam a diversidade de dificuldades que surgem em suas vi-
das, principalmente no que concerne a alimentacgdo.

Minha vida mudou com relagdo aos meus habitos diarios;
passei a tomar insulina, passei € me controlar pelo apare-
lho de glicemia (A4).

Com o passar do tempo, é que a gente percebe a realida-
de: cuidado para sair, responsabilidade para se alimentar
nos horarios, ter que fazer exercicios [...] (A1).
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Ao ficar diabético, comecei a por limites nos exageros que
eu cometia (A3).

A motivagdo para obter maior autonomia e melhorar o
controle da doenga também esta relacionada com o apoio
da equipe de saude, oferecendo suporte técnico, incentivo
e apoio as mudangas de comportamento. Portanto, quan-
do a equipe terapéutica tolera escolhas, informa sobre ris-
cos, compreende as reagdes emocionais do paciente, ela
propicia maiores possibilidades de adesdo e aquisicao de
novos habitos exigidos.

Nesse sentido, para alguns adolescentes, as mudancas
aparecem também como maneira de refletir sobre com-
portamentos e atitudes e utilizar os recursos necessarios
para obter saude:

[...] Agora a nutricionista me ajudou a fazer o plano alimen-
tar, minha alimentacéo ficou mais balanceada, mais regrada
[...] Estou aprendendo que se vocé ndo controlar a doenga
ela vai controlar vocé. Se vocé nao seguir o que os médi-
cos aconselham, vocé néo vai ter uma vida duradoura (A4).

Estas mudangas sdo relatadas também pelas maes, que
se reportam aos acontecimentos naturais da adolescéncia,
associadas as alteragdes do comportamento em fungao da
doenga, trazendo em si um desconforto para o adolescente.

No inicio foi mais facil realizar o tratamento, depois foi cres-
cendo e por volta de nove e dez anos foi ficando dificil. Ela
n&o queria aceitar alimentagao que foi orientada pela mé-
dica. Ndo tomava a insulina no horario correto (M8).

No ultimo ano ele esta muito grosseiro. Ndo entendo por-
que esta tao irritado. Ela ndo quer fazer atividade fisica.
Falo para ela o que a falta da atividade fisica pode acarre-
tar [...], mas ela ndo me ouve (M6).

Tem semanas que ela esta muito rebelde [...] ela me dimi-
nui [...]. E como se me culpasse pelo seu diabete. Nessa
ocasido ndo segue o tratamento (M1).

A crianca diabética elabora auto-imagem fragil, inade-
quada, por ndo corresponder a imagem dos pais, insufici-
ente por ndo poder acompanhar, fisica e intelectualmente,
as atividades de seus amigos ou colegas de escola®*®. Essas
concepgdes sobre si mesmo, a auto-imagem e as repercus-
sdes socioafetivas sdo referidas pelos adolescentes quan-
do evidenciam sua condicdo de ser diabético.

Eu gostava de ser mais gorda [....] (A3).

Meus amigos zoam comigo, ndo esperam que eu tome a
insulina [...] ai eu chego para as brincadeiras atrasado [O
adolescente chora] (A2).

Durante a adolescéncia, o individuo passa por intenso
processo de constituicdo e reconstituicdo da imagem cor-
poral. O corpo, nesse momento, passa a ter importante
papel na aceitagdo ou rejeigcdo por parte da turma. A per-
cepcdo da ndo-correspondéncia ao corpo idealizado para
si e para o grupo pode causar ansiedade e isolamento soci-
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al™V, Adolescentes diabéticos com negativa percepcdo cor-
poral tém pouca percepgdo sobre sua saude, tendo maior
risco para o controle glicémico®.

Neste estudo, as mdes demonstram que, em busca de aten-
der as demandas decorrentes do tratamento do filho diabéti-
co, deslocam-se a procura de seguranca e de novos saberes
gue possam contribuir na melhoria da satude tdo desejada.

Decidimos vir morar em Barbalha para ficarmos préximo
do Centro de Diabetes (M7).

A preocupacdo com o filho foi capaz de mover os pais a
sacrificar-se na tentativa de promover e preservar a saude
desse filho, fazendo surgir novas maneiras de lidar com ele
e com a vida.

CONSIDERACOES FINAIS

Ao dar voz aos adolescentes e as maes para falar de suas
experiéncias e dos seus sentimentos, notamos a dimensao
que a doencga tem em suas vidas, bem como o modo de
vivéncia singular, na convivéncia com as mudangas. Em ra-
zao das inumeras demandas relacionadas ao tratamento,
representadas por necessidade de acompanhamento pro-
fissional continuo, hospitalizagBes e realizagdes de exames,
numa época de profundas mudangas bioldgicas e psicosso-
ciais, os adolescentes tém suas rotinas modificadas, enquanto
o cuidado da equipe multiprofissional se torna fundamental
no tratamento e nas a¢des de controle dos agravos.

E evidente que os aspectos socioecondmicos e cultu-
rais, bem com a assisténcia a saude recebida influenciam
intensamente na maneira de conviver com a doenca e se-
guir o tratamento, reduzindo os riscos a saude. Os resulta-
dos mostram a influéncia desses aspectos, trazendo con-
seqliéncias na vida social, como estudos, lazer, interagdo
com grupos sociais dos adolescentes, dentre outros.

Os sentimentos expressos pelas mdes e adolescentes
no enfrentamento da doenca refletiram, naquele momen-
to, as manifestacOes do fato de deixar de ser saudavel, con-
forme a visdo de cada um, pois mée e filho elaboram dife-
rentemente tal experiéncia. No discurso do adolescente,
adoecer ndo é algo tdo ruim, embora traga limitagdes a sua
vida. A adaptacdo/readaptacdo ao novo modo de ser, pe-
las necessidades bioldgicas apontam para um viver diferen-
te, carregado de significados psicossociais nas experiéncias
narradas. Os discursos das maes deixam transparecer que
os sentimentos negativos vao e voltam, avivados pela inca-
pacidade familiar de atender as demandas impostas pela
doenca e pelos medos das complicagdes da patologia.

Em relagdo as mudancgas no estilo de vida, indispensa-
veis pela condigdo de estar diabético, alguns adolescentes
as reconhecem como necessdrias para obter salde. Este
fato mostra, portanto, como é possivel o adolescente ade-
rir ao tratamento, a fim de manter sua saide, mesmo dian-
te de tantas exigéncias que a doenga impde. Para outros
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adolescentes, no entanto, a perda do corpo sadio foi referi-
da como obstaculo para o seu viver, desencadeando atitu-
des negativas na convivéncia com o adoecimento.

Mesmo demonstrando alguns aspectos positivos, maes
e adolescentes exibem a vulnerabilidade da familia diante
da doenga, fazendo emergir diversas caréncias. Um ponto
comum dos discursos dos entrevistados foi a dificuldade re-
lativa a adaptagdo as mudangas na alimentagdo e a pratica
de atividade fisica. Tomar conhecimento e ser estimulado a
pratica de atividade fisica ndo é suficiente para que a pessoa
desenvolva esse habito. Nesse sentido, é importante a cria-
¢do de programas estratégicos para encorajar a mudanga de
comportamento alimentar e a pratica de exercicios entre
essas pessoas, porém, ndo somente fazendo parte do trata-
mento do Diabetes, mas como parte essencial das ativida-
des didrias do adolescente, abrindo, assim, uma possibilida-
de para realizagdo de um projeto de trabalho interdisciplinar
envolvendo profissionais da saude e da educagdo.

Finalmente, consideramos que, nesta pesquisa, 0s su-
jeitos mostraram a limitagdo dos servigcos no atendimento
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