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Resumo

Introducao: Define-se o Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1) como deficiéncia absoluta de insulina
devido a destruicdo autoimune das células beta. No Brasil, dados epidemioldgicos apontam o
impacto dessa doenca na faixa etéria pediatrica, visto que em 2021 o pais esteve em terceiro lugar
no ranking internacional de criancas e adolescentes com DM1. Mesmo que essencial, o diagndstico
precoce nao é a etapa mais desafiadora. Viver com DM1 exige o compartilhamento do cuidado entre
o diabético, sua familia e uma equipe multiprofissional. Considerando que a eficacia do controle de
tal patologia esta relacionada a articulagéo entre tantos fatores, a presente pesquisa busca analisar
qualitativamente o impacto do manejo terapéutico no cotidiano de pacientes com DM1, para
ampliar o conhecimento dos profissionais de saude e da comunidade académica sobre a tematica.
Objetivo: Analisar qualitativamente o impacto do tratamento farmacoldgico e ndo farmacolégico em
criancas e adolescentes de 12 a 19 anos de idade, diagnosticados com diabetes mellitus do tipo 1
e residentes no sudoeste do Parand, no contexto social e familiar. Métodos: Trata-se de um estudo
observacional com abordagem qualitativa e andlise individual. O recrutamento dos participantes
seguiu 0 modelo de amostragem por conveniéncia com entrevistas semiestruturadas elaboradas
pelas autoras. Para a andlise de conteudo, foi utilizado delimitagdo de categorias e subtemas.
Resultados: A amostra é composta por pacientes do sexo feminino que possuem 12, 18 e 16
anos de idade. Quando diagnosticadas, possuiam 12, 13 e 12 anos, respectivamente. Atualmente,
o regime de insulinoterapia conta com dois tipos de medicamentos. Ao considerar o histérico de
internacdes relacionado ao diabetes, P1 foi internada 2 vezes, P2 relatou nao saber precisar com
exatiddo e P3 afirmou ter sido hospitalizada cerca de 5 vezes. Para elas, o tempo dedicado ao
controle de sua doenga e a avaliagdo do seu nivel glicémico nunca interferiu negativamente em sua
vida, mas a dieta é pouco flexivel. Em todos os casos, as maes foram indicadas como o centro de
sua rede de cuidados. Das trés responsaveis, apenas uma afirmou ter recebido instrugdes sobre os
cuidados que a doenga de sua filha exige. Conclusoes: Qualitativamente nao houve percepcao de
perda da qualidade de vida. A DM tipo 1 foi compreendida como uma doenga crdnica e o impacto
de seu manejo foi associado a beneficios, como redugdo do nimero de internagdes. Contudo,
ressalta-se a caréncia de educagdo em saude e da articulagéo de uma equipe multidisciplinar.
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Tratamento do diabetes mellitus tipo 1

Abstract

Introduction: Type 1 diabetes mellitus (T1DM) is defined as an absolute insulin deficiency due to the autoimmune destruction of beta cells.
In Brazil, epidemiological data highlight the impact of this disease within the pediatric age group, as in 2021 the country ranked third in the
international standings for children and adolescents with T1DM. Although early diagnosis is essential, it is not the most challenging stage. Living
with TIDM requires shared care among the diabetic individual, their family, and a multidisciplinary team. Considering that the effectiveness
of controlling such a condition is related to the interplay of various factors, the present research aims to qualitatively analyze the impact of
therapeutic management on the daily lives of patients with TIDM, in order to enhance the knowledge of healthcare professionals and the
academic community regarding this topic. Objective: To qualitatively analyze the impact of pharmacological and non-pharmacological treatments
in children and adolescents aged 12 to 19 years, diagnosed with type 1 diabetes mellitus and residing in the southwestern region of Parana,
within a social and familial context. Methods: This is an observational study with a qualitative approach and individual analysis. The recruitment
of participants followed a convenience sampling model, utilizing semi-structured interviews developed by the authors. For content analysis,
categories and subthemes were delineated. Results: The sample consists of female patients aged 12, 18, and 16 years. At the time of diagnosis,
they were 12, 13, and 12 years old, respectively. Currently, their insulin therapy regimen includes two types of medications. Regarding their history
of hospitalizations related to diabetes, P1 was hospitalized twice, P2 reported not being able to specify exactly, and P3 stated that she had been
hospitalized approximately five times. For them, the time dedicated to managing their condition and monitoring their blood glucose levels has
never negatively impacted their lives, although the diet is somewhat inflexible. In all cases, the mothers were identified as the central figures
in their care networks. Of the three caregivers, only one reported having received instructions regarding the care required for her daughter’s
condition. Conclusions: Qualitatively, there was no perception of a loss in quality of life. TIDM was understood as a chronic disease, and the
impact of its management was associated with benefits such as a reduction in hospitalizations. However, there is a noted lack of health education
and coordination among a multidisciplinary team.

Keywords: Diabetes mellitus, type 1; Disease management; Health strategies.

Resumen

Introduccion: Se define la diabetes mellitus tipo 1 (DM1) como una deficiencia absoluta de insulina debido a la destruccién autoinmune de las
células beta. En Brasil, los datos epidemioldgicos apuntan al impacto de esta enfermedad en la franja etaria pediatrica, dado que en 2021 el
pais ocup6 el tercer lugar en el ranking internacional de nifios y adolescentes con DM1. Aunque esencial, el diagndstico precoz no es la etapa
mas desafiante. Vivir con DM1 requiere el intercambio de cuidados entre el diabético, su familia y un equipo multiprofesional. Considerando
que la eficacia del control de tal patologia esta relacionada con la articulaciéon de numerosos factores, la presente investigacion busca analizar
cualitativamente el impacto del manejo terapéutico en la vida cotidiana de pacientes con DM1, con el objetivo de ampliar el conocimiento
de los profesionales de la salud y de la comunidad académica sobre el tema. Objetivo: Analizar cualitativamente el impacto del tratamiento
farmacolégico y no farmacoldgico en nifios y adolescentes de 12 a 19 afnos diagnosticados con diabetes mellitus tipo 1 y residentes en el
suroeste de Parana, en el contexto social y familiar. Métodos: Se trata de un estudio observacional con enfoque cualitativo y andlisis individual.
El reclutamiento de los participantes siguié el modelo de muestreo por conveniencia, utilizando entrevistas semiestructuradas elaboradas por
las autoras. Para el analisis de contenido, se utiliz6 la delimitacion de categorias y subtemas. Resultados: La muestra estd compuesta por
pacientes del sexo femenino que tienen 12, 18 y 16 afos de edad. Cuando fueron diagnosticadas, tenian 12, 13 y 12 afios, respectivamente.
Actualmente, su régimen de insulinoterapia incluye dos tipos de medicamentos. En relacién con el historial de hospitalizaciones relacionadas
con la diabetes, P1 fue hospitalizada dos veces, P2 informé que no podia especificar con exactitud, y P3 afirmd haber sido hospitalizada
aproximadamente cinco veces. Para ellas, el tiempo dedicado al control de su enfermedad y la evaluacion de su nivel glucémico nunca ha
interferido negativamente en su vida, aunque la dieta es poco flexible. En todos los casos, las madres fueron identificadas como el centro de su
red de cuidados. De las tres responsables, solo una afirmé haber recibido instrucciones sobre los cuidados que la enfermedad de su hija exige.
Conclusiones: Cualitativamente, no hubo percepciéon de pérdida de calidad de vida. La DM tipo 1 fue comprendida como una enfermedad
cronica y el impacto de su manejo se asocié a beneficios, como la reduccién del numero de hospitalizaciones. Sin embargo, se destaca la
carencia de educacion en salud y la articulacién de un equipo multidisciplinario.

Palabras clave: Diabetes mellitus tipo 1; Manejo de la enfermedad; Estrategias de salud.

INTRODUCAO

Define-se o Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1) como uma Doencga Crdnica ndo Transmissivel (DCNT)
que possui como caracteristica primordial a hiperglicemia crénica. No Brasil, dados epidemiolégicos do
departamento de saude publica da Sociedade Brasileira de Diabetes apontam o impacto dessa doenca
especialmente na faixa etaria pediatrica, visto que em 2021 o pais esteve em terceiro lugar no ranking
internacional de criangas e adolescentes (0 a 19 anos) com DM1.2 Atualmente, o subtipo 1 — um disturbio
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autoimune em que a destruicdo das células B das ilhotas pancreaticas resulta em deficiéncia absoluta
de insulina — é uma das doencgas cronicas mais prevalentes na infancia e adolescéncia, bem como sua
incidéncia é crescente. Outra preocupagao reside no fato de que, nessa faixa etaria, as complicagdes mais
frequentes sao as agudas, como a cetoacidose diabética (CAD), condigdo preocupante e que necessita
de internagdo em nivel terciario para a recuperagao do paciente.*®

Mesmo que essencial, o diagndstico precoce nao é a etapa mais desafiadora. Viver com DM1
exige o compartilhamento do cuidado entre o diabético, sua familia e uma equipe multiprofissional,
além de compreender a importancia de uma dieta especifica e aprender a realizar procedimentos
desconfortaveis, como a insulinoterapia.® Nota-se, portanto, a complexidade e necessidade do
envolvimento de diversos profissionais de diferentes especialidades médicas e areas da saude, da
familia e do proprio paciente.”

Considerando que a eficacia do controle de tal patologia esta relacionada a articulagao entre tantos
atores, a presente pesquisa visa analisar qualitativamente o impacto do tratamento farmacolégico e ndo
farmacoldgico no cotidiano de pacientes com DM1, na faixa etéria de 12 a 19 anos, considerando os
contextos social e familiar, visando ampliar o conhecimento dos profissionais de saude e a comunidade
académica sobre a tematica.

METODOS

Trata-se de um estudo observacional com coorte transversal, abordagem qualitativa e
analise individual. O recrutamento dos participantes da pesquisa seguiu o modelo de amostragem
por conveniéncia. Para participar do estudo, os seguintes critérios de inclusdo foram elaborados:
criancas e adolescentes, entre 12 e 19 anos, com diagndstico de DM1 atendidas pelo Sistema Unico
de Saude (SUS).

Apos 4 meses de levantamento de dados realizado na atengao primaria, no ambito das 14 Unidades
Basicas de Saude (UBS) de um municipio do sudoeste do Parana, 4 pacientes foram identificados como
compativeis com os pré-requisitos, mas apenas 3 aceitaram participar. Para realizar a coleta de dados,
foram realizadas entrevistas semiestruturadas, contando com questdes abertas e fechadas elaboradas
pelas autoras. Abordando os pacientes, o questionario incluiu idade atual e no momento do diagndstico,
tempo de diagndstico, insulinoterapia, tipo de autocuidado praticado — considerando alimentacéo
adequada e pratica de atividade fisica — principais mudancas, dificuldades sentidas em relacdo a
convivéncia com o manejo terapéutico e percepgao da sua qualidade de vida. Todas as perguntas foram
lidas em voz alta pelas entrevistadoras e as respostas foram transcritas conforme as palavras escolhidas
pelos entrevistados.

O mesmo processo ocorreu na abordagem dos acompanhantes, com diferencial nas perguntas
aplicadas, dado que aqui o objetivo era conhecer aspectos como antecedente familiar de diabetes,
principal responsavel pelo plano de cuidados apds o diagndstico, adaptagdes realizadas pela familia em
relagao a dieta do paciente, dificuldades vivenciadas dentro e fora do ambito familiar, bem como incentivo
ou nao a independéncia do cuidado. A analise de conteudo com exploragao do material utilizou delimitagcéo
de categorias e subtemas: “o diagndstico”, “tratamento: insulinoterapia e autocuidado”, “conciliando o
diabetes e a vida pessoal na adolescéncia” e “o impacto da DM1 no ambiente familiar”.

Consoante a resolugdo CNS 466/2012, a pesquisa encontra-se aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa sob CAAE n° 77227124.2.0000.972.

Rev Bras Med Fam Comunidade. Rio de Janeiro, 2025 Jan-Dez; 20(47):4660



Tratamento do diabetes mellitus tipo 1

RESULTADOS

Participaram da pesquisa 3 pacientes com DM tipo 1, residentes na regido do sudoeste do Paran3,
atendidos por diferentes UBS. Com idades de 12, 18 e 16 anos, aqui consideradas como paciente 1 (P1),
paciente 2 (P2) e paciente 3 (P3), respectivamente. Nenhum candidato foi descartado. A amostra por
conveniéncia foi composta exclusivamente pelo sexo feminino, e os anos de diagnéstico correspondem a
2024, 2019 e 2020. Assim, as pacientes possuiam, no ano de seu diagnéstico, 12, 13 e 12 anos de idade,
respectivamente. O regime de insulinoterapia relatado consta na Tabela 1. Todas relatam fazer uso dos
hormonios disponibilizados pelo SUS na forma de tubetes, ou canetas, como sédo popularmente conhecidos.

Tabela 1. Terapéutica atual. Parang, 2024.

Paciente Insulina Regime de uso Insulina Regime de uso
P1 NPH 3 vezes ao dia Regular Se necessario
P2 NPH 3 vezes ao dia Regular 3 vezes ao dia
P3 GLARGINA 1 vez ao dia Regular 3 vezes ao dia

Fonte: Elaborado pelos autores, 2024.

Em relagao a terapia ndo medicamentosa, as varidveis envolveram pratica de exercicios fisicos e
dieta baseada em contagem de carboidratos. Observou-se que o tempo dedicado a esportes se restringiu
as aulas semanais de educacéo fisica nas escolas; e, dentre as trés pacientes, apenas duas relataram
que tal modalidade de dieta — contagem de carboidratos — fazia parte de seus habitos alimentares.

Na historia médica atual, ao considerar o histérico de internagdes relacionado ao diabetes, P1 ja chegou a
serinternada 2 vezes devido a quadro hiperglicémico e CAD. Sua acompanhante nega antecedentes familiares
de DM. P2 convive com a doenca ha 5 anos e, nesse tempo, ja foi internada inimeras vezes, ndo sabendo
precisar com exatidao a quantidade de internamentos, embora tenha afirmado que o tempo hospitalizada
se deve a descompensacao do DM1. Neste caso, ha antecedente familiar positivo, dado que sua mae teve
diabetes mellitus gestacional e sua avé materna foi diagnosticada com DM tipo 2 apds os 60 anos. Por fim, P3
ja convive com a doenga ha 4 anos e afirmou ter sido hospitalizada cerca de 5 vezes por motivos como coma
diabético, sintomatologia do DM1 e acidose no sangue — termos utilizados para se referir ao diagnéstico de
CAD. Aqui, o historico familiar foi positivo, visto que a bisavo da paciente também era diagnosticada com DM.

Para analisar a percepgao sobre qualidade de vida, as pacientes foram instruidas a responder um
questionario com perguntas divididas em dois dominios:

A - “satisfacao”; e

B — “impacto” (Tabela 2).

Tabela 2. Instrumento: a autopercepgéao sobre qualidade de vida. Parana, 2024.

Dominio Pergunta

1. Vocé considera que a sua dieta é flexivel?
A 2.Vocé esta satisfeita com a sua dieta?
3. Vocé considera que ha um constrangimento em tratar o seu diabetes em publico?

1. Vocé considera que o tempo gasto no controle da sua doenga interfere negativamente na sua vida?
2.Vocé considera que o tempo gasto para avaliar o seu nivel glicémico interfere na sua vida?
3. Vocé considera que a dor durante a aplicagao da insulina atrapalha o seu tratamento?
4. Vocé considera que o tratamento da sua doenga causa perda de qualidade de vida?

Fonte: Elaborado pelos autores, 2024.

4 Rev Bras Med Fam Comunidade. Rio de Jangiro, 2025 Jan-Dez; 20(47):4660



Faria MD, Grechaki TN, Socha GB

” o« LTSN ” o«

Como opcdes de respostas, elas poderiam escolher entre “sim”, “nao”, “as vezes”, “nunca” e “nao sei”.

Para P1, o tempo dedicado ao controle de sua doenga e a avaliagao do seu nivel glicémico nunca
interferiu negativamente em sua vida. Insatisfeita com sua dieta, a paciente considerou que sua alimentagéo
é flexivel as vezes. A dor durante a aplicagéo da insulina ndo atrapalha seu tratamento, do mesmo modo que
nao ha um constrangimento em tratar o seu diabetes em publico.

P2 avaliou que o tempo dedicado ao controle de sua doenga e a avaliagao do seu nivel glicémico ndo
interfere negativamente em sua vida. Apesar de sua dieta ter sido considerada flexivel, sua satisfagao pessoal
com a alimentacao se da em alguns momentos. A dor durante a aplicagcao da insulina as vezes atrapalha seu
tratamento, contudo, ndo ha um constrangimento em tratar o seu diabetes em publico.

Assim como as duas anteriores, P3 avaliou que o tempo dedicado ao controle de sua doenca e a avaliagéo
do seu nivel glicémico ndo interfere negativamente em sua vida. Entretanto, sua dieta foi considerada flexivel
e ela esta atualmente satisfeita com sua alimentagao. A dor durante a aplicagao da insulina nao atrapalha seu
tratamento, do mesmo modo que ndo ha um constrangimento em tratar o seu diabetes em publico.

Nenhuma paciente considerou que o tratamento da sua doenca cause perda de qualidade de vida. P1, P2 e
P3 associaram o cuidado dedicado ao controle do DM a maiores periodos assintomaticos e sem necessidade de
internamento por uma complicacao aguda do diabetes. Outra variavel importante para o estudo era abordar a rede
de apoio dessas pacientes. Em todos os casos, as maes foram indicadas como o centro de sua rede de cuidados.

Observou-se que a experiéncia no papel de cuidadora apresentou diferentes dificuldades. Das trés
responsaveis, apenas uma afirmou ter recebido instrugbes sobre como aplicar a medicagdo com o
endocrinologista responsavel pelo tratamento de sua filha. Considerando as orientagbes nutricionais, duas
afirmaram ter sido instruidas pelo médico endocrinologista responsavel ou por uma nutricionista da rede
publica de saude. A outra mae teve que buscar tais informacdes em sites da internet.

Mudancas apés o diagnostico da DM1 ocorreram nas trés familias. Para a mae da P1, as adaptagdes
envolveram adequar a dieta de todos os moradores da casa conforme as orientagdes da nutricionista, para
que todos compartilhassem da mesma comida. Sendo assim, a alimentagédo especial costuma ser um fator
preocupante quando a familia esta fora de casa.

O cenario relatado pela mae da P2 difere. As adaptacdes realizadas apds o diagndstico foram poucas,
especialmente considerando as mudangas na alimentacao. As dificuldades vivenciadas no ambiente familiar
incluiam seguir uma dieta adequada, fatores emocionais e uma estrutura familiar abalada. Em momentos
de socializacao, o obstaculo esta no transporte da insulina, ja que a medicagdo de sua filha exige um
acondicionamento especial.

E para a mae da paciente 3, a alimentacdo compartilhada foi uma escolha de adaptacao feita pela familia,
que preferiu se adequar as demandas da saude da paciente. Apesar disso, dificuldades foram relatadas,
como a preocupacao constante com o estado de salude da P3. Considerando que a cuidadora trabalha fora,
para ela, estar distante em um momento de emergéncia Ihe causa aflicdo. Em momentos de socializagao, o
obstaculo comentado centrou-se no transporte da insulina, ndo pela necessidade de um acondicionamento
especial, mas sim pela inseguranca de esquecer a medicagdo em casa.

DISCUSSAO
O diagnéstico

Nas trés situagdes, 0 momento do diagndstico ocorreu mediante quadro hiperglicémico.
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P2: “Eu estava voltando da escola e tive muita vontade de comer um salgado da padaria. Ai depois
de comer eu fui pra casa e cheguei com muita sede, e sempre tinha refrigerante na geladeira, entao
eu bebi tudo, mas a sede néo passava. E eu tava também muito cansada, mas achei que era porque
vinha andando da escola.

Mée 2: Ela tava seca no outro dia. Eu ndo sei explicar como, mas parecia que tinha perdido muito
peso de uma hora para outra. E comegou a vomitar, muito, ndo parava nunca. Entdo eu achei
melhor levar no médico, né?

Pesquisas brasileiras demonstraram alta incidéncia CAD como a manifestacao clinica principal que
fez os pacientes procurarem atendimento médico, sendo essa uma das mais graves complicagdes do
diabetes nédo tratado.?® Em seus estudos, Souza et al.® analisaram que, entre os pacientes diagnosticados
com DM1, 58,8% apresentaram sintomas como nauseas, vomitos e alteracdo do nivel de consciéncia,
compativeis com os sinais clinicos de CAD. O restante apresentou sintomas classicos da DM, como
perda de peso progressiva e polidipsia.® A compatibilidade dos achados desta pesquisa com a literatura
sdo preocupantes, dado que estados hiperglicémicos nao controlados sao fatores de desencadeamento
de complicagdes agudas graves, como edema cerebral.’°

Observando retrospectivamente o manejo inicial, a DM tipo 1 nao foi a suspeita diagndstica inicial.
Apesar do diabetes ser uma das DCNT mais comuns nessa faixa etaria, os sintomas inespecificos tornam o
diagnostico incorreto ou tardio". Na Suécia, constatou-se que em 37% dos casos os pais e/ou responsaveis
que acompanhavam as criangas foram informados sobre outro diagnéstico que nao o diabetes. Nesses
casos — assim como aconteceu com a P2 —, a gastroenterite foi o diagndstico mais comum.?

Explorando as situagbes que permearam o momento do diagndstico, cabe atencéo especial para
a paciente 3. Em 2020, a pandemia de covid-19 provocou mudangas na organiza¢ao dos sistemas de
saude e de comportamento, com a obrigatoriedade do isolamento social.

Mée 3: Eu via que ela ndo estava bem. Em um més ela perdeu 14 kg e tava sempre cansada, so
queria dormir. Mas como tinha o covid, ndo pensei em procurar o médico porque naquela época a
gente tinha receio de ir no hospital sem necessidade. [...] colhemos o sangue dela na UPA e fomos
pra casa, ai me ligaram uns dias depois pra levar ela correndo pro hospital porque ela tava quase
entrando em coma.

Com dificuldades de acesso a consultas médicas e servigos de saude sobrecarregados com os
inumeros casos de pacientes contaminados, as familias relataram medo de procurar os centros de saude
devido ao risco de se expor ao virus. Apesar disso, em Buenos Aires o tempo entre a sintomatologia e o
diagnéstico dos pacientes foi menor durante a pandemia, entre 2020 e 2021, do que quando comparado
ao periodo pré-pandémico.™

Tratamento: insulinoterapia e autocuidado
Desde o primo-diagndstico, ha necessidade do desenvolvimento de habilidades que ser&o

necessarias diariamente, como armazenamento correto da insulina, locais e técnicas de aplicagao,
e adesao ao esquema medicamentoso. Esse processo é denominado como educagao em saude, ou
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educacao em diabetes.' A comunicacao eficaz entre médico, paciente e familiares é classificada como
componente central do tratamento.' Porém, a falta de capacitagao foi um problema enfrentado.

Mae 1: [...] Tudo o que eu aprendi sobre aplicar insulina foi com a mae de um paciente que tava la
pelo mesmo motivo que a gente, mas o filho dela ja tinha mais tempo com a doenga entéo ela sabia
e me ensinou bastante. Também fui ajudada pelo marido da minha patroa, que é médico e também
tem um filho com a mesma coisa que ela [referindo-se a paciente]. [...] A internet me ensinou mais
sobre o diabetes.

Hoje, o conhecimento sobre a farmacoterapia desta doenca é preditor para um eficaz
autogerenciamento.'® Com multiplas aplicagdes em um dia, a faixa etaria, o peso do paciente, o gasto
energético diario incluindo atividade fisica e a dieta sdo variaveis importantes no calculo que determina as
doses ideais."'® Além disso, o entendimento na literatura atual relaciona exercicios regulares como um
contribuinte na queda da glicose plasmatica durante ou imediatamente apds a atividade fisica, bem como
auxilia na prevencao de complicagdes cronicas.®

A despeito disso, as trés entrevistadas afirmaram que praticam exercicios com uma frequéncia que
nao ultrapassa duas vezes por semana. O mesmo padrao de comportamento é identificado em outros
pacientes, dado que as pessoas com DM1 demonstraram ser menos ativas do que os adultos saudaveis
e, em sua maioria, ndo praticam nenhum tipo de atividade fisica.?®

Assim como praticar exercicios, a terapia nutricional € um aspecto desafiador para as entrevistadas.
Hoje, o tratamento nutricional ndo é pautado em restricdes alimentares, mas no planejamento com
possibilidade de flexibilizagdo considerando a quantidade de carboidratos que sera ingerido e a quantidade
e o tipo de insulina que sera administrada.?' Diversos alimentos possuem carboidratos, como frutas, arroz,
feijao e leguminosas, e eles também devem ser considerados no calculo da insulinoterapia.?? Nota-se,
portanto, que o ponto de partida da adesao é o conhecimento. Nao aprofundar conhecimentos sobre os
tipos e as quantidades de alimentos é um empecilho a alimentagéo de qualidade.?

Conciliando o diabetes e a vida pessoal na adolescéncia

As limitagbes produzidas pela doenga e por seu manejo acabam por dificultar a socializagcao e o
desenvolvimento psicolégico e emocional dessas pacientes?*, como observado nesta pesquisa.

P2: Eu ndo aceitei a doenga no comego e até hoje também ngo. [...] e o que atrapalha mesmo ¢ a
escola. Ndo posso levar a insulina comigo para aplicar la porque ndo deixam, entdo sempre que
passo mal sem o remédio eu tenho que voltar pra casa.

P3: Quando eu recebi o diagndstico eu fiquei em negagdo, ndo queria aceitar; agora estou bem
adaptada, minha mae me ajudou muito nesse processo de aceitagdo. [...] Como a insulina nova
[referindo-se a glargina] ndo precisa de ficar na geladeira, eu levo na minha bolsa mesmo pra escola
e aplico sem problema nenhum [...] nunca tive nenhum tipo de proibigéo.

Em algumas situagdes, o0 ambiente escolar representa a unica oportunidade de convivio social para
esses individuos, assim, é primordial que esse ambiente ndo se torne um agente dificultador na rotina
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dos pacientes. A Sociedade Internacional Pediatrica e Adolescente de Diabetes (ISPAD, na sigla em
inglés) ressalta que as escolas devem implementar ajustes facilitando a execucéo dos cuidados médicos
prescritos, permitindo que os alunos com DM1 participem da educagédo em conjunto com seus pares.?

Ademais, o comportamento de negacao citado € corroborado na literatura, uma vez que tanto a
adesao quanto o controle glicémico se deterioram durante esse periodo de desenvolvimento.?® O estudo
de Datye et al. identificou como barreiras o surgimento de transtornos psicolégicos, como a ansiedade, e
o aprofundamento das relagdes interpessoais com colegas.?

Adolescentes com DM1 s&o duas vezes mais propensos a desenvolver sintomas de depresséo e
ansiedade quando comparados a outros jovens.?8 E, considerando que os aspectos psicolégicos de cada
individuo influenciam no progndstico, a Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP) sugere um atendimento
multidisciplinar de forma integral.?* Entretando, P2 afirmou nunca ter sido referenciada a outros profissionais
da saude. Ja P3 realizou tratamento psicologico por um ano assim que recebeu o seu diagndstico.

P2 e P3 possuem idades e tempo de diagndstico proximos, porém diferem quanto ao histérico de
internacdes associadas ao diabetes — maior para P2. Esses achados sado parcialmente contrarios aos
de Djonou et al.® Para eles, os anos convivendo com o diagnostico influenciam positivamente no controle
glicémico, dado que o jovem se familiarizou com a doencga, passando da fase de negagao para a de
aceitacdo — como observado em P3. Logo, ndo seria um equivoco considerar a intervengao terapéutica
como uma aliada a adesao do tratamento.

Considerando o segundo estressor identificado por Datye et al.,?” os achados desta pesquisa
também foram contrarios. Quando questionadas, as trés pacientes negaram haver constrangimento em
tratar de seu diabetes em espagos de socializagdo. Mesmo com toda a complexidade gerada por uma
doencga cronica, as entrevistadas afirmaram que o tratamento nao resulta em perda da qualidade de
vida, reconhecendo que sem a medicag¢ao as manifestagdes clinicas de uma descompensacgao glicémica
sdo prejudiciais. Tais relatos enfatizam a importancia da educagédo dessas pacientes para que, mesmo
consideradas desagradaveis, as medidas de tratamento sejam reconhecidas e valorizadas como aliadas.

O impacto da DM1 no ambiente familiar

Maéae 1: Eu sou quem cuida da alimentagdo e aplicacao da insulina, mas isso é so as vezes. [...]
Sempre incentivei ela a fazer sozinha, mesmo sendo novinha, porque eu nao té com ela o tempo
todo; ela precisa aprender a se virar sozinha pra nao passar mal sem mim.

Mae 2: Como eu n&o trabalho, sou dona de casa, eu que fago a comida de todo mundo aqui
[referindo-se a casa], entdo também acabo fazendo a dela. Mas ela sabe cozinhar e se virar bem
sozinha, ja sabe o0 que da ou ndo para comer. [...] Agora ela ja ta com 18 anos, entdo ela se cuida,
mas ja faz isso ha muito tempo, desde os 14. Acaba acostumando.

Mae 3: Eu que cuidava de tudo na maior parte do tempo, mas quando ela viaja pra casa dele
[referindo-se ao pai da paciente], ai é ele que cuida. Agora com ela grande, ela consegue se cuidar

também [...] faz a comida dela e cuida do diabetes.

Inicialmente o papel de cuidadora recaiu sobre as mées, porém, nos trés casos elas prezaram pelo
ensino e envolvimento de suas filhas no desempenhar desse cuidado. Reconhecendo a importancia do
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envolvimento da familia, Mansour et al.*® encontraram diferencas significativas na adesao ao tratamento
de pacientes que receberam educacao em diabetes com suas familias. Para eles, tal envolvimento
fortalece o bem-estar e a motivacédo para seguir com o tratamento, refletindo em exames laboratoriais
dentro do indicado.*

Contudo, Goethals et al.?! alertam que a interferéncia intrusiva dos pais pode ser contraproducente.
Investigando sobre a autonomia versus controle como motivagéo para o autogerenciamento, o apoio a
autonomia foi positivamente associado a uma motivagéo para a adeséo, ao contrario do estilo controlador.®"
Logo, os profissionais de saude devem incentivar que pais envolvam seus filhos na tomada de decisao e
que a comunicagao estabelecida seja solidaria.3?

Ademais, foi observado que em todas as internacbes as maes relataram ser as acompanhantes.
Assim como esta pesquisa, Barichello et al. identificaram que a responsabilidade do cuidado constante
recai sobre a mae.*® O estresse familiar e a sobrecarga podem representar fator de risco importante
para um controle metabdlico deficiente.®* Para os profissionais de saude, reconhecer os sentimentos
de exaustao, frustracdo e preocupacao dos cuidadores permite intervengdes personalizadas para cada
situacdo. Tornar o plano terapéutico maleavel contribui positivamente para o seguimento dessas pacientes.

CONCLUSAO

Demonstrou-se que o primeiro contato com a doenga ocorreu mediante um quadro hiperglicémico,
necessitando a internagao das pacientes, algo que se tornou comum em suas vidas. Mesmo que complexo,
a maioria das pacientes ndo recebeu nenhuma instru¢do quanto ao tratamento medicamentoso ou n&o
medicamentoso, sendo necessario recorrer a fontes que nao profissionais da area da saude. Ademais, o
acompanhamento com nutricionistas e psicologos diferiu para cada paciente, o que pode ter contribuido
para a relacao atual entre as pacientes e a sua doenca.

No ambiente familiar, o envolvimento paterno relatado foi minimo, mas o impacto mais frequentemente
citado diz respeito a alimentacido. Nota-se a persisténcia da ideia de um tratamento nutricional pautado
em restricdes. Apesar desses fatores, qualitativamente nao houve percepgao de perda da qualidade de
vida. A DM tipo 1 foi compreendida como uma DCNT e o impacto de seu manejo, associado a beneficios
como reducdo do numero de internagdes e maior periodo sem sintomas. Contudo, ressalta-se a caréncia
de educacdo em saude e da articulagdo de uma equipe multidisciplinar.

O numero pequeno de componentes da amostra representou a principal limitacdo, dada a dificuldade
de compreender a nivel municipal a realidade desses pacientes. Com isso, o desenvolvimento de novas
pesquisas acerca da tematica é necessario para complementar os dados colhidos.
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