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VIVENDO COM O DIABETES: A EXPERIENCIA CONTADA PELA CRIANGA

Patricia Luciana Moreira?
Giselle Dupas®

Moreira PL, Dupas G. Vivendo com o diabetes: a experiéncia contada pela crian¢a. Rev Latino-am Enfermagem
2006 janeiro-fevereiro; 14(1):25-32.

O diabetes mellitus como uma doenca crbnica exige adaptacdo nos ambitos psicoldgico, social e fisico.
Este estudo tem por objetivo compreender a experiéncia da crianca na vivéncia com a doenga. Os referenciais
tedrico e metodoldgico utilizados foram o Interacionismo Simbdlico e a Teoria Fundamentada nos Dados,
respectivamente. Entrevistou-se 12 criancas na faixa etaria entre 7 e 14 anos. Um total de 7 temas foram
identificados nos dados coletados, sendo eles: “Vivendo algo inesperado”, “Enfrentando uma dura realidade”,
“Tendo medo do que estad acontecendo”, “Vivendo sob controle”, “Tentando adaptar-se a nova realidade”,
“Amadurecendo com a convivéncia”, “Olhando para a doenca de um jeito diferente”. A vivéncia com o diabetes
é algo que a crianca enfrenta a cada dia, desde o momento do diagnoéstico, tendo limitagdes na dieta, a
insercdo da insulinoterapia, a mudanca no estilo de vida, fatos esses que desencadeiam sentimentos que
oscilam entre medo, inseguranca, revolta, aceitacdo e adaptacéo.

DESCRITORES: crianca; diabetes mellitus; acontecimentos que mudam a vida

LIVING WITH DIABETES: THE EXPERIENCE AS IT IS TOLD BY CHILDREN

Diabetes mellitus is a chronic disease that demands adaptation in the psychological, social and physical
sphere. This study aimed to understand the experiences of children with the disease. Symbolic Interactionism
and Grounded Theory were used as a theoretical and methodological reference framework, respectively. We
interviewed children in the age group between 7 and 14 years old. A total of 7 topics were identified in the
collected data, which were: “Experiencing something unexpected”, “Facing a harsh reality”, “Being afraid of
what is happening”, “Living under control”, “Trying to adapt to a new reality”, “Maturing with this close relationship”
and “Seeing this disease from a different angle”. Living with diabetes is something these children are confronted
with daily from the very moment it is diagnosed, having to live with a restricted diet, insulin therapy and life
style changes, facts that bring about feelings that range from fear to insecurity, to revolt, to acceptance and
adaptation.

DESCRIPTORS: child; diabetes mellitus; life change events

VIVIENDO CON LA DIABETES: LA EXPERIENCIA RELATADA POR NINOS

La diabetes mellitus es una enfermedad crénica que exige adaptaciéon en los ambitos psicoldégico,
social y fisico. El presente trabajo tuvo como objetivo comprender la experiencia del nifio viviendo con la
enfermedad. Los referenciales teérico y metodolégico utilizados fueron el Interaccionismo Simbdlico y la Teoria
Fundamentada en los Datos, respectivamente. Entrevistamos nifios con las edades de 7 hasta 14 afios. Un total
de 7 temas fueron identificados en los datos recopilados, siendo ellos: “Viviendo algo inesperado”, “Enfrentando
una dura realidad”, “Sintiendo miedo sobre lo que esta pasando”, “Viviendo bajo control”, “Intentando adaptarse
a la nueva realidad”, “Madurando con la convivencia”, “Mirando la enfermedad de una manera diferente”. La
vivencia con la diabetes es algo que el nifio enfrenta cada dia, desde el momento del diagndstico, teniendo
limitaciones en la dieta, la insercién de la insulinoterapia, el cambio en el estilo de vida, hechos esos que
desencadenan sentimientos que oscilan entre miedo, inseguridad, indignacién y adaptacion.

DESCRIPTORES: nifio; diabetes mellitas; acontecimientos que cambian la vida

: PIBIC/CNPg/UFSCar; 2 Enfermeira, email: patriciamoreira@yahoo.com; 2 Enfermeira, Professor Adjunto do Departamento de Enfermagem da Universidade
Federal de Sdo Carlos, email: gdupas@power.ufscar.br
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INTRODUGCAO

Entende-se por doenca crbnica aquela
doenca que “requer um constante acompanhamento
médico e tratamento de controle. Ela pode ser
minimizada ou persistir por toda vida do individuo,
constantemente afetando-o na execug¢do de suas
necessidade de

rotinas diarias seja pela

hospitalizacéo, realizacéo de exames,

acompanhamento médico ou mesmo permanéncia no
domicilio”™®
Segundo o Ministério da Salde, “o diabetes
é um estado hiperglicémico crbénico, acompanhado
de complica¢gBes agudas e crdnicas, que podem incluir
dano, disfuncdo ou faléncia de 6rgédos, especialmente
de rins, nervos, coracdo e vasos sangilineos. E uma
doenca comum e de incidéncia crescente. Estima-se
que em 1995 atingia 4% da populagdo adulta mundial
e que, em 2025, alcangara a cifra de 5,4%". No Brasil,
existem atualmente cerca de 5 milhSes de diabéticos,
dos quais cerca de 300 mil sdo menores de 15 anos
de idade. O diabetes mellitus tipo 1 € uma das doencas
crénicas mais comuns na infancia e uma das que mais
exige adaptacdo nos ambitos psicolégico, social e
fisico, tanto por parte da crianca como da familia®.

Assim, percebe-se nas relagbes familiares
momentos com avangos e retrocessos, que
consomem energia e tempo da familia, podendo
diminuir sua privacidade e também provocar
isolamento social e emocional®

Sabe-se que as limitagcbes experenciadas
pela criangca com diabetes sdo inumeras e
desencadeiam varios sentimentos, como o medo e
insegurancga, e atitudes que vdo do conformismo ao
autocuidado. Todos eles sao vivenciados por um longo
periodo de tempo(4). Além disso, as emog¢Oes geradas
na crianca frente ao enfrentamento da doenga crbnica
sdo semelhantes as emocgdes vivenciadas por qualquer
faixa etaria, dentre elas a negacdo, a minimizagao
da doencga, raiva e frustracdo pela limitacdo da
patologia, sintomas depressivos, culpa, procura de
solugdes impossiveis, dentre outras®. A depresséo
tem uma porcentagem significativamente alta entre
adolescentes com diabetes mellitus tipo 1® e tanto
ela quanto problemas com auto-estima tém um
impacto negativo na adaptacdo ao diabetes e controle
da patologia®”.

Acredita-se que compreender como a crianga
vivencia a doenca sob sua propria perspectiva

oferecera subsidios para uma pratica de enfermagem

que possibilite assisti-la e a sua familia ao longo do

processo saude-doencga.

OBJETIVO

Compreender a experiéncia da crianga na

vivéncia com o diabetes.

MATERIAIS E METODOS
Referencial tedérico

Com a preocupacdo de entender, numa
dimensdo mais profunda, a natureza das interacdes
e a dinamica social que envolve o individuo, optou-
se pelo Interacionismo Simbdlico como referencial
tedrico deste trabalho.

O Interacionismo Simbdlico valoriza
sobretudo o significado que o ser humano atribui as
suas experiéncias. De acordo com esse referencial,
as pessoas sdo submetidas a constantes mudancas
nas intera¢des que, por sua vez, ndo se limitam ao
que acontece entre elas somente, mas atingem
também o que acontece no interior do individuo.
Assim, interage agindo, percebendo, interpretando,
agindo novamente o que faz da pessoa ator e reator

no processo, sendo imprevisivel e ativo no mundo®.

Referencial Metodolégico

Como método de anélise dos dados, optou-
se pela Teoria Fundamentada nos Dados, que segue
as premissas do Interacionismo Simbdlico.

A Teoria Fundamentada nos Dados foi
desenvolvida pelos soci6logos americanos Barney

Glaser e Anselm Strauss®

e é um método de pesquisa
qualitativa, destinada a descobrir novos conceitos e
teorias, através de dados da realidade, ao invés de
testar dados ja existentes. As informacgfes obtidas,
através da coleta de dados, sdo analisadas
continuamente, cabendo ao pesquisador
compreender o significado desses dados, emergindo
a partir deles uma nova teoria.

Vale ressaltar que os dados coletados séo
analisados comparativa e continuamente, permitindo
ao pesquisador a compreensdo de seus significados
que séo, por sua vez, derivados da interacdo social,

sob a perspectiva do participante.
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Desenvolvimento da pesquisa

Todos os procedimentos metodolégicos
obedeceram os padrdes estabelecidos pela Resolucédo
n°® 196/96, que trata das Normas de Pesquisa
Envolvendo Seres Humanos. O projeto de pesquisa
foi encaminhado ao Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade, e mediante sua aprovacdo, iniciou-se
a busca ativa das criancas em consultérios, Centro
de Especialidades, Unidade Pediatrica de um hospital
de médio porte de cidade do interior do Estado de
Sao Paulo e também por indicagdo das proéprias
criangcas participantes. Para todas as criancgas
levantadas realizou-se contato telefénico com seus
responsaveis, durante o qual era explicada a proposta
da pesquisa e seu objetivo. A coleta de dados ocorreu
no periodo de setembro de 2001 a julho de 2002. As
entrevistas, bem como sua gravagdo, somente foram
realizadas mediante aceitacdo e vontade da crianca
e autorizagdo dos pais, formalizada através de termo
de consentimento. O instrumento de coleta de dados
utilizado nesta pesquisa foi a entrevista semi-
estruturada, na qual a questdo norteadora foi: “como
é para vocé conviver com o diabetes?”

A partir da questdo inicial, direcionou-se a
entrevista para a compreensdo da experiéncia da
crianca, ou seja, como foi descobrir que tinha
diabetes, as mudancgas apds o diagnostico, como
enfrentou essas mudancas, como foi a vivéncia e os
sentimentos que permearam essa experiéncia. Os
dados foram agrupados conforme a semelhanca de
significado, o que foi dando origem as categorias. As
entrevistas cessaram quando os relatos néo

mostraram novas experiéncias.

RESULTADOS

O grupo amostral desta investigacao foi
constituido de 11 criancas de 7 a 12 anos de idade, e
uma adolescente de 14 anos, que foi indicada por
uma das familias e que demonstrou interesse em
participar do estudo. Assim, utilizar-se-4 a
denominagdo “crianca” por se tratar da maioria dos
entrevistados. Dentre elas, 9 eram do sexo feminino
de 3 do sexo masculino. O tempo de diagnéstico da
patologia nesse grupo variou de 1 a 7 anos, sendo
que 8 criancas descobriram a doenca na fase escolar.

Um total de 7 temas foram identificados nos
dados coletados. Foram eles: “Vivendo algo
inesperado”,

“Enfrentando uma dura

realidade”, “Tendo medo do que esta

acontecendo”, "“Vivendo sob controle” |,
“"Tentando adaptar-se a nova realidade” ,
“Amadurecendo com a convivéncia” , “Olhando
para a doencga de um jeito diferente”

Os temas sdo compostos por categorias e
subcategorias constituidas de acordo com seu
significado. Far-se-a4 a apresentacdo sumaria dos

mesmoaos.

Vivendo algo inesperado

A crianca conta como descobriu a doenca,
como o diabetes passou a fazer parte da sua vida.
Ela vive entdo algo que nao esperava que pudesse
acontecer com ela... Relata o percurso da descoberta
da doencga, como sentiu seu corpo diferente e
percebeu que algo errado estava acontecendo.

Foi assim... Eu tava me sentindo muito mal. Eu
desmaiava direto, ficava ruim, mole, com tontura, com tremedeira
(Entrev. 7).

A crianca submete-se entdo a consultas
médicas, exames e algumas vezes internag¢des, o0 que
gera momentos de grande expectativa e angustia.
Entdo recebe a noticia de que tem diabetes, que nédo
é somente a notificacdo do resultado, mas o impacto
de saber que esta doente. Mais do que isso, de saber
que tem uma doenga que ndo conhece e ndo sabe ao
certo o que significa. E um momento de tristeza, de
sofrimento. A criangca se mostra emocionalmente
abalada. Sente medo, raiva, bem como tudo ou nada
disso. Sente-se pisando em um terreno desconhecido.

(-..) eu fiquei confusa, eu nédo sabia o que era diabetes...
Por que eu nédo podia comer o bolo ou o cha, o leite? Ai depois eu
pedi para a enfermeira me explicar. E ela explicou de um jeito que
eu ndo conseguia entender (Entrev. 4).

Eu sofri muito naquela época. Foi assim, do dia para

noite que fiquei sabendo (Entrev. 7).

Enfrentando uma dura realidade

Refere-se as dificuldades que a crianga passa
no inicio da vivéncia com o diabetes: o corpo que ela
acredita ndo ser mais o mesmo, tudo que podia fazer
antes e ndo pode mais, as internagfes, 0s seus
sentimentos com relacdo a isso, como a revolta e a
solidao, o inicio do entendimento da doenga apés a
descoberta. A crianca expfe as barreiras e limitacdes
referentes a dieta, a aplicagdo da insulina, bem como
quanto a luta diaria que tem que travar consigo, como

se estivesse em constante provacao.
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Ah, segurar, resistir ao doce. S6 isso que é dificil pra
mim. Tomar insulina todo dia também (Entrev. 3).

Eu sempre gostei de doce na minha vida (Entrev. 8).

A crianga aprende a reconhecer a linguagem
do corpo, em decorréncia do autoconhecimento que
adquire com o tempo. Ela ja sabe o que significa uma
dor de cabega, ou a vontade excessiva de ir ao
banheiro ou beber agua.

Ah, corpo ruim. Quando a diabetes sobe fico com o
corpo ruim, déi as costas, da uma canseira (Entrev. 2).

Quando ela ta alta da vontade de ir no banheiro toda
hora, toda hora beber agua (...). Hoje eu td6 mal. Ontem eu fui no
banheiro, ontem a noite, hoje cedo fui 4 vezes no banheiro, desde
ontem (Entrev. 2).

Mas nem sempre as descompensacdes geram
sintomas perceptiveis a crianca.

Eu ndo sinto. No comecinho eu sentia. Eu tremia e sentia
fome. Agora nédo, se eu t6 passando mal alguém que vé, porque eu
t6 ficando branca. Se ninguém vé, eu também néo percebo (Entrev.
12).

Essa dura realidade traz situacbes novas para
o dia-a-dia da crianca. Ela se depara com coisas que
ndo entende, como o porqué das restricdes, das
possiveis causas da doencas, da necessidade de tomar
consciéncia do proéprio corpo, da instabilidade da
doenca.

Ah, geralmente eles dizem, os médicos e as pessoas
que ja conhecem, terapeutas, a A. ja chegou a falar que minha
diabetes é emocional, mas eu ndo sei muito bem o que quer dizer
um diabetes emocional (Entrev. 4).

N&o tenho idéia... Perda de funcionamento mesmo...
Né&o sei direito porque o pancreas parou de funcionar (Entrev. 8).

Ah, eu acho que vem do sangue. Meu pai tem diabetes,
é perigoso a gente pegar diabetes (...) Acho que é “modo” de
sangue (...) E perigoso pegar porque ela (mae) tem parente que
tem diabetes também. Se ndo tem parente, dai ndo tem (Entrev.
2).

Em decorréncia disso a criangca percebe-se
ndo podendo mais fazer tudo o que fazia antes.

Ah, eu andava muito de bicicleta, corria. Agora nao,
cansa, cansa mais rapido. E cansativo, entendeu? As vezes quando
eu ando de bicicleta a perna comega a ficar mole, eu paro. Correr
também. Eu corria bastante. Agora diminuiu a velocidade... Eu
n&o consigo correr, ndo tenho mais tanta forca como eu tinha. Fico
cansado (Entrev. 6).

Antes eu ia em todo lugar e podia fazer as coisas. Agora
eu ndo posso mais (Entrev 2).

Eu queria sair ontem com meus amigos... minha mae

néo deixou porque meu diabetes estava alterado (Entrev. 3).

A revolta é um sentimento muito comum
entre as criancas que convivem com o diabetes, e
que pode acontecer tanto na fase ap6s o diagndstico
como acompanhéa-lo por mais tempo. Ela perde a
paciéncia e chega a sentir raiva da insulina, do
tratamento, da dieta, do fato de ndo poder comer
doce. E muitas vezes querer ou até deixar de lado os
cuidados porque nao quer fazer, porque nao aglenta
mais tudo aquilo.

E quando a revolta era com o diabetes, eu ndo queria
tomar insulina, eu, todo doce que eu via na frente eu comia, eu
falava: ‘Isso ndo vai me fazer mal, isso é invencdo da minha
cabeca. Eu ndo tenho isso. Eu comia doce, eu ficava sem comer,
eu ndo almocgava para ir para escola, ndo jantava em casa, ndo

comia nada durante o dia (Entrev. 4).

Tendo medo do que esta acontecendo

Este tema traz a tona diversas das angustias
da crianga em conviver com o diabetes. Ela sabe que
é uma doenca que ndo tem cura, mas, as vezes,
coloca isso em duvida. Ela convive com o fantasma
da morte e com a incerteza de qual, entre tantas
informacgdes que tem sobre a doenca, acreditar.

A gente tem medo de morrer, gente que tem diabetes.
Porque umas pessoas que tém diabetes ja morreram. Se comer
muito doce...(Entrev. 5).

Se eu estou em divida se eu posso comer ou hdo comer,
eu sei que se eu puder comer néo vai fazer mal. Se eu ndo puder
e eu comer, sei la, pode trazer algum prejuizo. Entéo eu prefiro
saber primeiro, tirar a davida (Entrev. 4).

Ela também convive com o medo do
preconceito, do isolamento por parte de outras
pessoas, por isso ndo conta para todo mundo que
tem diabetes.

Sei la. Assim... as pessoas ndo entendem direito o que
é, as vezes. Ai vocé tem que ficar explicando, elas ficam
perguntando; mas isso era assim bem no comecinho, agora nem
tanto. Mas eu procuro nao falar, eu ndo falo. Assim, as pessoas
que sabem que eu tenho sabem, mas eu procuro néo falar pra
ninguém ... eu acho melhor (Entrev. 8).

Tem sé um que sabe, mas eu falo pra ele néo falar pra
ninguém (Entrev. 2).

E também conviver com o medo de ter uma
doenca que é incuravel, que a acompanhard em suas
relagbes, no seu cotidiano o resto da vida,
independente de sua vontade. E ter uma doenca na
qual a unica coisa que pode fazer é cuidar-se, pois

tudo gira em torno do controle, ndo da cura.
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Ah, é dificil mesmo. Saber que tem que conviver com
isso o resto da vida, parar de comer doce, vou acostumando, ja
vai fazer 3 anos. Eu vou me adaptando... (Entrev. 7).

Hoje ndo tem cura. A gente tem remédio, tudo, mas até
agora nao tem certeza mesmo. Por enquanto vou ter por muito

tempo ainda... (Entrev. 8).

Vivendo sob controle

Este tema abarca as categorias relacionadas
ao esforco da crianca em habituar-se a uma nova
vida. E onde ela fala do controle da doenca nos seus
diversos ambitos, desde a dieta até a pratica de
exercicios fisicos; controle esse que diz respeito
também ao monitoramento da doenga e a vida sob
regras.

S6 que eu nédo gosto muito de caminhar (...). Tipo, tem
Educagéo Fisica na escola, ai eu faco. S6 que a tarde, em casa
mesmo, eu ndo faco muito. Assim, pra andar sozinha, ai eu ndo
ando (Entrev. 8).

E ter que tomar insulina, todos os dias, algo

que ela detesta fazer, mas sabe que é necessario.
Além disso, é, muitas vezes, enfrentar a cada dia o
medo da agulha ou de aplicar errado.

Ah, no comeco eu ndo queria. Eu chorava toda vez que ia
fazer insulina, ndo queria. Mas agora, né, eu sei que tem que
fazer, entdo eu faco (Entrev. 6).

A Unica coisa que eu nao gosto muito é tomar insulina,
as vezes vocé fica marcada, quando pega um vaso, estoura, ai
fica roxo. E na barriga eu ndo gosto porque vai ficando bolinha...
(Entrev. 8).

Além disso, fala sobre suas dificuldades em
nao poder comer doce, algo que ela adorava, bem
como seus anseios, medos e as percepg¢des que
permeiam essa experiéncia, por exemplo, o
sentimento de culpa por ndo ter conseguido controlar
seu desejo.

As vezes eu vejo alguém comendo doce e eu falo: ‘Ah,
antes eu adorava isso, agora ndo posso mais comer’. Entdo, da
uma pontinha de vontade (Entrev. 4).

... Por ndo comer doce, s6 isso. Eu s6 me preocupava
com doce (...) E eu acho que eu s6 me preocupo com doce, nem
muito com a minha sadde (...) Eu ndo consigo superar essa vontade

(Entrev. 8).
Tentando adaptar-se a nova realidade
A crianga demonstra o movimento em busca

de adequacdo que realiza na convivéncia com o

diabetes. Para isso, ela procura ndo pensar muito a

respeito, porque fica triste, e tenta encarar o diabetes
simplesmente como uma doenga com a qual tem que
conviver.

Ah, antes eu ndo aceitava ter diabetes, eu achava que
era a pior coisa do mundo. Mas ai eu parei um pouco para pensar
e falei: ‘Pdxa, tem gente que néo tem a perna e queria ter, anda de
cadeira de roda e isso € muito pior’. Uma pessoa que sabe que
daqui a alguns anos ou daqui a alguns dias ela sabe que néo vai
estar mais aqui (Entrev. 4).

Ai eu procuro fazer minhas coisas, esquego até, procuro
estudar, me distrair mesmo. (Entrev. 7).

Sendo assim, realiza tratamentos e procura
ajuda profissional. Muitas vezes, inclusive, acredita
em coisas que ndo sabe ao certo se sdo verdades,
mas que aliviam seu sofrimento.

Fiz terapia, eu e minha mée. Eu parei ja. Foi o ano
passado, retrasado, toda terga (...). Erair la e ficar contando tudo
sabe? E demorava, era 1 hora, 1 hora e meia, ficar conversando. Ai
no final ela mandava desenhar, ou brincar de jogo, pra ver né, se

a crianca contava mais depois (Entrev. 10).

Amadurecendo com a vivéncia

Nesta fase, a crianga passa ndo mais a lutar
consigo mesma a cada dia, ou seja, com suas
vontades, com seus medos, com Seus COMpPromissos
e necessidades. Ela encara tudo isso como algo que
faz parte dela e, tendo que assumir, procura levar da
melhor forma possivel. Como a propria crianga diz,
“acostuma-se” com tudo isso.

Eu continuei saindo. No Cancun, na Abasc, no shopping.
Acho que tudo acaba se acostumando (Entrev. 7).

E também perceber que nio aceitar s6 fara
com que a convivéncia com a doencga se torne mais
dificil e ndo vai ajuda-la em nada.

Ah, eu acho que ficar revoltada néo vai ajudar em nada.
Talvez até atrapalhe mais (...) Entdo eu comecei a deixar de ficar
revoltada, tanto com as pessoas quanto com o diabetes (Entrev.
4).

Eu tenho que aceitar e ponto (Entrev. 3).

Ela segue tentando adaptar-se as novas
necessidades, aprendendo a conviver sem o doce, a
controlar a quantidade de determinados alimentos, a
fazer opgdo por outros alimentos, a aplicar insulina,
a cuidar do corpo. Enfim, a autocuidar-se, como se
isso ndo fosse algo ruim, mas necessario e para o
seu bem.

Eu tenho um controle certo com a minha alimentagao...
As 10 horas eu como uma fruta, ai eu almogo as 11 e meia...

(Entrev. 4).
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Ah, dizem assim que tem que tomar bastante cuidado
com o pé. Eu lavo ele, eu seco entre os dedos, deixo para minha
maée cortar minhas unhas para ndo inflamar (Entrev. 8).

Nessa fase demonstra necessidade de
compreensdo da doenca que ultrapasse os limites
fisicos e biolégicos: é buscar em Deus respostas as
suas questdes, colocando-o como condutor de tudo
que acontece na vida das pessoas. Sendo assim, tem
que aceitar, pois acredita que Ele sabe o que faz e se
decidiu por ela, é porque ela pode superar tudo isso.

Ah, talvez um fato que me deixou muito emocionada, ou
porque tinha que acontecer de um modo ou de outro (...). Ele
(Deus) poderia até fazer isso para me mostrar alguma coisa (...).
Entdo, se tinha que acontecer comigo, aconteceu e eu s6 tenho
que aceitar e saber controlar (Entrev. 4).

Eu ndo posso falar: ‘eu ndo quero ter diabetes, eu ndo
vou ter’. Quem manda é Deus, ele sabe o que faz, sabe? Tem que

ser assim (Entrev. 10).

Olhando para a doenga de um jeito diferente

E a mudanca da percepcdo da crianca acerca
de sua doenca e de si mesma. Ela passa a ter atitudes
que antes ndo tinha. Tudo isso faz com que ela viva
melhor e mais feliz consigo mesma e com os outros.
Ela assume que tem diabetes e ndo se envergonha
por isso.

Ah, ndo importa falar, né? Minhas amigas sabem, minha
classe inteira sabe, eu acho (Entrev. 8).

Eles sabem. E assim, a professora deixa eu ir beber
agua. A professora nédo deixa os moleques ir beber 4gua, muito, s6
eu. Eles perguntaram, ai a professora falou que eu tinha diabetes
(Entrev. 9).

Um fato que ajuda a ter uma visao diferente
da doenca é perceber que ndo é s6 ela que tem
diabetes, que ndo foi s6 com ela que isso aconteceu.
Além disso, na convivéncia com o diabetes, ha outras
pessoas que participam, se preocupam, ajudam.

E legal saber que todos se preocupam comigo. Eu
também me preocupo com eles quando acontece alguma coisa,
sabe? Legal isso... (Entrev. 10).

Quando eu fiquei sabendo minha avé gastou R$ 100,00
com coisa minha. Ela trouxe as coisas pra casa (Entrev. 6).

A crianca passa entdo a olhar-se como aos
outros, ndo mais como uma pessoa que tem uma
doenca incuravel. E achar que ndo é porque tem
diabetes que é diferente das outras pessoas. Ela se
sente igual aos colegas que ndo tém a doencga. Isso
significa que o diabetes ndo muda seu jeito de ser e
a possibilidade dela ser feliz e viver como as outras

pessoas.

Ah, eu acho que ndo tem muita diferenga. Se eu tiver
num grupo de cinco adolescentes e me tratarem igual a eles, eu
né&o vou ligar, porque eu me sinto igual a eles (Entrev. 4).

Todo mundo é igual a todo mundo, n&o trata ninguém
diferente (Entrev. 3).

(...) Pelo menos eu gostaria de ser tratada como as
outras pessoas. Eu gostaria, pelo menos, de me sentir igual as

outras pessoas (Entrev. 4).

DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Com base nos resultados apresentados, nota-
se gue a crianga, na vivéncia com o diabetes, passa
por diversas fases. O momento do diagnéstico parece
ser muito marcante para a crianca. E quando o diabetes
parece mudar toda sua vida e ela pergunta a si
prépria: “por que comigo?”. Ela muitas vezes procura
atribuir a causa a pessoas ou acontecimentos,
tentando achar uma justificativa para o fato. Medo,
desespero, inseguranca e até revolta sdo sentimentos
que ela relata com muita nitidez. Dessa forma,
concorda-se que “quando uma pessoa é acometida
de uma doenca de caracteristicas crbénicas enfrenta
alteracbes no estilo de vida provocadas por certas
restricdbes decorrentes da presenca da patologia, das
necessidades terapéuticas e de controle clinico, além
da possibilidade de submeter-se a internacdes
hospitalares recorrentes”*?.

Uma forte caracteristica desse grupo de
criancas foi a comparacgdo entre o antes e o depois
da descoberta da doenca, enfocando a falta de
liberdade do agora: de comer o que tem vontade, de
sair de casa sem ter que se preocupar com a insulina
ou sem ter medo de passar mal, de correr e brincar.
Percebe que seu corpo ndo é mais o0 mesmo. A
vivéncia com o diabetes provoca profunda
transformac¢do no seu mundo, necessitando que
aprenda a conviver com certas limitac¢des, situacfes
e as novas rotinas. A crian¢ca e o adolescente com
diabetes tem seu cotidiano modificado, e cada fase
da convivéncia com o diabetes tem caracteristicas
préprias, que

requerem forga, mudanca de

an, Assim, a

comportamento, atitudes de adaptacgéo
adaptacdo a uma doenca crdnica na infancia é um
processo complexo que envolve fatores externos e
internos, influenciados também pela idade e o
desenvolvimento®?.

A luz do Interacionismo Simbdlico, percebe-
se que a experiéncia da convivéncia com o diabetes

depende também das interagdes sociais que fazem



Rev Latino-am Enfermagem 2006 janeiro-fevereiro; 14(1):25-32
www.eerp.usp.br/rlae

Vivendo com o diabetes...
Moreira PL, Dupas G.

parte da vida da crianga. A restricdo alimentar, por
exemplo, fica muito mais dificil quando a crianga esta
interagindo com pessoas que ndo compartilham dessa
situagao.

Percebe-se pelos relatos das criangas que o0s
significados atribuidos com a vivéncia da doenca vao
se modificando com a trajetéria da mesma. Quanto
mais o tempo passa, mais adaptada as necessidades
do tratamento a criangca se mostra e sua percepgao
sobre a doenga também muda.

Acredita-se que ouvir a criang¢a, dando
oportunidade para que ela fale sobre sua doenca e
seus sentimentos é importante para sua auto-estima.
Autores compararam criancas e adolescentes com
diabetes mellitus tipo 1 a um grupo controle, com
relacdo a auto-imagem e auto-estima. Detectaram
que criangas e adolescentes com diabetes mostraram
baixa auto-estima e pobre auto-imagem comparadas

(13)

ao grupo controle Ouvir, porém, ndo esgota a

extensdo da assisténcia a crianca com diabetes. E
preciso compreender seus comportamentos, medos
e anseios e apoia-la nos diversos ambitos dessa
experiéncia, que abarca principalmente o fisico, o
emocional e o social. Dessa forma, fica evidente a
necessidade de ser educada e cuidada por uma equipe
multiprofissional especializada na &area. H&
concordancia que se trata de uma tarefa dificil, ja
que a educacdo deve ser vista sob diversos aspectos,
dentre eles as diferentes crencas, valores e mitos®®,

Porém, vale ressaltar aqui que, ao olhar a
crianga, o enfoque ndo seja apenas seu diagnoéstico.
Ou seja, ndo basta compreendé-la somente como um
portador de diabetes, mas sim compreender a
complexidade da sua experiéncia nos diversos
ambitos da sua existéncia, enquanto um ser
biopsicossocial, inclusive o aspecto familiar. Um estudo
investigou os conflitos de adolescentes com diabetes

mellitus com seus pais™®.

Demonstrou que a
percepcdo dos adolescentes acerca da preocupagao,
comportamentos intrusos e repressores dos pais, bem
como o foco dos mesmos é no futuro, em contraponto

ao dos adolescentes, que se centraliza no presente.

Esses s@o os aspectos de maior conflito no manejo
do diabetes mellitus tipo 1.

Considera-se entdo, que prestar assisténcia
a crianca portadora de diabetes vai além do seu
controle glicémico e cuidados com alimentacdo e
exercicios fisicos. A assisténcia pressupde ouvi-lo e
compreendé-lo em suas a¢cbes e comportamentos,
suas fugas e medos, seu modo de lidar com eles,
bem como seus enfrentamentos.

CONSIDERAGOES FINAIS

A enfermagem pode e deve estar presente
em todo esse processo, assistindo, orientando e
intervindo de acordo com as necessidades da crianca.
Desde o momento do diagnéstico e o inicio da
convivéncia com a patologia, o abalo emocional vivido
pela criangca pode ser agravado pelo fato de
desconhecer o que significa ter diabetes e quais as
implicagbes que isso tera no seu dia-a-dia. O relato
de algumas criangcas mostra esse sofrimento
claramente e, assim, o quanto é importante que os
profissionais que a assistem, incluindo aqueles de
enfermagem, expliquem, orientem e a tranquilizem,
jamais se esquecendo de considerar seu
desenvolvimento, utilizando uma linguagem que
possa ser compreendida.

Durante o processo de amadurecimento e
adaptacdo as novas necessidades, a enfermeira pode
atuar promovendo suporte emocional, avaliando as
dificuldades e buscando meios de supri-las, bem como
educando para a prevencao de complicagdes.

Além disso, considerando a necessidade da
crianca em viver o presente e a dos pais em
vislumbrar o futuro, o profissional enfermeiro pode
atuar buscando alcancar junto com os atores principais
dessa vivéncia, o equilibrio desses pontos, em
principio divergentes, mas que, de certa forma,
devem convergir para o bom andamento do

tratamento.
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