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Artigo Original

Diabetes mellitus tipo 1 no contexto familiar e social

Diabetes mellitus type 1 in the familiar and social context

Anna Paula P. Gées', Maria Rita R. Vieira?, Raphael Del Roio Liberatore Junior®

RESUMO

Objetivo: Identificar as dificuldades da crianca com diabetes
mellitus tipo 1 no convivio didrio com familiares e com a sociedade,
enfocando aspectos relativos a alimentaco e ao tratamento.

Métodos: Estudo transversal, realizado por meio de
questiondrio semi-estruturado aplicado a pais e criangas com
diabetes mellitus tipo 1, acompanhados pelo Grupo de Diabetes
mellitus do Ambulatério de Pediatria da Faculdade de Me-
dicina de Sdo José do Rio Preto (Famerp), Sdo Paulo. Foram
estudadas 13 criangas, coletando-se dados demogréficos e
aspectos relativos as dificuldades no controle da doenga.

Resultados: As caracteristicas do grupo de criangas
estudadas foram: género feminino (77%), idade entre oito
e 12 anos (77%), brancas (77%), catélicas (61%) e com an-
tecedentes familiares de diabetes (54% ). Como dificuldades
foram citadas: o custo de alimentos especiais; 0 medo do des-
conhecido; ter que aprender sobre a doenga rapidamente; ter
vergonha de ter diabetes. Do total de criangas, 23% estavam
aprendendo a aplicar insulina e 46% dos pacientes seguiam
a orientac¢do alimentar. A mde foi o parente mais préximo
que auxiliava a crianga no tratamento em 69% dos casos.
A hiperglicemia foi relatada por 62% das criangas, sendo
detectada apenas apdés a realizagio da glicemia capilar.

Conclusdes: O presente trabalho salienta a importincia
de campanhas para orientar os pais sobre o controle da do-
enga, os fatores associados ao desenvolvimento da doenca e
a necessidade de identificar os sintomas de hiperglicemiae a

terapéutica alimentar, a fim de minimizar riscos futuros.

Palavras-chave: crianca; adolescente; diabetes mellitus;

assisténcia domiciliar.

ABSTRACT

Objective: To identify the difficulties of children with
diabetes mellitus type 1 in their family and social daily life,
focusing on aspects related to feeding and treatment.

Methods: This cross-sectional study was performed with a
semi-structured questionnaire applied to parents and children
with diabetes mellitus type 1 at the Diabetes Clinic of the Sdo
José do Rio Preto Medical, Sdo Paulo, Brazil. The interview of
13 children included questions regarding demographic data
and difficulties related to the control of the disease.

Results: The following characteristics were found among
the studied children: female gender in 77 %, age between eight
and 12 years in 77%, white race in 77%, catholics in 61%
and presence of family history of diabetes in 54%. Regarding
the disease control, the following difficulties were mentioned:
special food cost, fear of the unknown, need for quick learning
about the disease and shame of having diabetes. Out of 13
children, 23% were learning how to apply insulin and 46%
followed the diet prescription at the time of the interview.
In 69% of cases, the mother was the closest relative that has
helped the child to manage the treatment. Hyperglycemia
was present in 62% of the children, and it was detected only
after capillary glycemia test.

Conclusions: The present study points out the importan-
ce of campaigns to guide parents about the disease control,
about factors associated with the development of the disease
and the need for identifying the hyperglycemia symptoms in
order to minimize future complications of the diabetes.

Key-words: child; adolescent; diabetes mellitus; home
nursing.
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Introducao

O diabetes mellitus (DM) é uma doenga do metabolismo,
caracterizada por deficiéncia total ou parcial do hormonio
insulina™?. E resultante da adaptacio metabélica ou alteragio
fisiolégica em quase todas as dreas do organismo. Trata-se
do disttrbio mais freqiiente da infincia, verificando-se uma
incidéncia mdxima no inicio da adolescéncia*.

ODM estd associado ao aumento da mortalidade e ao alto
risco de desenvolvimento de complicagBes micro e macrovas-
culares, bem como neuropatias. E causa de cegueira, insufici-
éncia renal e amputag¢des de membros, sendo responsavel por
gastos expressivos em sadde, além de substancial redugdo da
capacidade de trabalho e da expectativa de vida®.

Os objetivos do tratamento devem estar claros a todos os
membros da equipe e para os familiares. Assim, de imediato,
interessa o al{vio dos sintomas da descompensacio diabética
por meio da a¢do de um sistema de saide apto a reconhe-
cer, diagnosticar e iniciar o tratamento de emergéncia. Em
médio prazo, interessa a aquisi¢do da normoglicemia, com
vida social aceitdvel por meio de educac¢do adquirida com
equipe multiprofissional especializada. Em longo prazo,
objetiva-se evitar ou reduzir as complicagoes cronicas (reti-
nopatia, neuropatia, nefropatia, aterosclerose), mantendo-se
a normoglicemia, a qual depende principalmente do grau
do autocuidado do préprio paciente®.

O tratamento do DM interfere no estilo de vida, é complica-
do, doloroso, depende de autodisciplina e é essencial a sobrevi-
da. A abordagem terapéutica envolve vdrios niveis de atuagdo,
como a insulinoterapia, a orienta¢fo alimentar, a aquisi¢ao de
conhecimentos sobre a doenca, a habilidade de auto-aplicagdo
da insulina e o autocontrole da glicemia, a manutencdo da
atividade fisica regular e 0 apoio psicossocial®.

Sabe-se que a familia e os amigos influenciam no controle
da doenga quanto ao seguimento do tratamento, da dieta e na
participacdo em um programa regular de exercicios®”. Pelo
fato de interferir na intimidade do ntcleo familiar, a dieta é
freqiientemente motivo de dificuldades e falta de adesao®.
As criangas com diabetes ndo precisam de nenhum alimento
ou suplemento especial, mas de calorias suficientes para equi-
librar o consumo didrio de energia e suprir as necessidades
para seu crescimento e desenvolvimento™®.

Com base nas alteraces de estilo de vida impostas pelo
controle do diabetes mellitus tipo 1, este trabalho teve por obje-
tivo identificar as principais dificuldades na vivéncia familiar e
social de criancas com a referida doenga, enfocando os aspectos
da alimentagdo, do tratamento e das relagdes em sociedade.

Rev Paul Pediatria 2007,25(2):124-8.

Métodos

Estudo transversal e descritivo, realizado entre outubro
de 2005 e novembro de 2006 com criangas diabéticas acom-
panhadas no servi¢o de endocrinologia pedidtrica. Das 107
criancas atendidas no referido servico, 17 residiam em S3o
José do Rio Preto, Sdo Paulo, e foram convidadas para partici-
par do trabalho. Destas, quatro pais ndo aceitaram participar
do estudo; portanto, foram incluidas 13 criangas.

O protocolo de pesquisa foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Faculdade de Medicina de Sdo José
do Rio Preto (Famerp) e os dados armazenados em planilha
eletronica (Excell 97).

A coleta de dados foi realizada por meio de entrevista semi-
estruturada com questdes abertas e fechadas, no domicilio
das criancgas estudadas. O questiondrio apresentava perguntas
sobre a identifica¢do do paciente (idade, género, raca, esco-
laridade, religido, bairro onde reside), antecedente familiar
de diabetes, tempo de diagndstico, uso de insulina e quem
aplicava a medicagdo, existéncia de orienta¢do nutricional
prévia, comportamento da familia em relacio a mudanga na
alimentacdo, principais mudangas sentidas pela familia e pela
crianga em relagdo a doenga e o conviver com a mesma apés
seu diagndstico, além das principais mudangas e dificuldades
nas familias com mais de um filho. Foi perguntado também
se a crianga era capaz de reconhecer os sintomas de hipo e
hiperglicemia, a freqtiéncia de internag¢des relacionadas ao
diabetes e a causa destas e, finalmente, se a crianga realizava
atividade fisica e com qual freqiiéncia.

Resultados

Foram incluidas no estudo 13 criancas com média de idade de
9,1%1,8 anos (mediana: 9; minimo: 5; maximo: 12), sendo dez
criangas do género feminino, dez de cor branca, oito seguiam a
religido catélica e todas freqiientavam escola. Das 13 criangas,
11 possufam irmdos, 11 conviviam com familias constituidas de
até cinco pessoas e sete criangas possufam antecedentes familiar
de diabetes. O tempo de diagnéstico foi, em média, 3,212.5
anos (mediana: 3; variacio: um més a nove anos).

Quando questionado quanto a mudanca de comporta-
mento de pessoas proximas a crianga com o diagndstico
de DM tipo 1, verificou-se que a familia se mobilizou para
contribuir positivamente no controle da glicemia (cinco
familias). Os irmdos mais velhos apresentaram citimes pelo
fato de a doenga exigir uma aten¢do maior para seu controle

(uma crianga).
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Em relagdo as criangas com diabetes, uma crianca apre-
sentou revolta por estar anteriormente sauddvel e depois
ter desenvolvido uma doenga crénica, com necessidade de
cuidados especiais por toda a vida. Outra crianga se recusava
a voltar a escola por causa do diagnéstico e uma crianga se
recusou a assumir o fato de ser portadora de uma doenca
cronica. Houve também o relato de inseguranga quanto a
mudangas de hdbito para tentar a estabilidade da glicemia e
a adaptacdo a vida com a crian¢a em tratamento continuo.

Além disso, cinco responséveis citaram que, durante o dia, as
criangas permaneciam com algum parente, em geral a avo.

Com relagdo ao nimero de interna¢des, verificou-se que
cinco das 13 criangas apresentaram uma internagdo hospi-
talar por ocasido do diagnéstico da doenga. Como motivos
para tais internacoes foram alegados: perda da consciéncia
precedida de sinais de moleza da crianga; excesso de fome,
sede e diurese; emagrecimento rdpido; crise convulsiva
por hipoglicemia.

Em relagdo a aplica¢do de insulina, quatro das 13 crian-
¢gas aplicavam a medicagdo por si préprias, uma vez ao dia.
Quando havia necessidade de novas doses de insulina em
outros hordrios, a aplica¢do era realizada, em geral, pela mée.
Das 13 criangas estudadas, trés estavam em fase de aprendi-
zado quanto a aplica¢@o da insulina, com supervisio de um
responsdvel, e relatavam sentir medo da dor ao realizar o
procedimento. A mie foi citada por 69% das criancas como
a pessoa que assumia todo o tratamento.

Em relagdo as possiveis dificuldades referidas pela crianca
e por responsdveis com o desenvolvimento do DM tipo 1,
foram citados o fato de que alimentos voltados ao diabético
sdo mais caros (uma familia); medo do desconhecido (duas
criangas); ter que aprender rapidamente sobre a doenga, o
seu tratamento e a dosagem de insulina, bem como a forma
de sua aplicacdo (duas criangas); a familia ter que lidar com o
caso de uma crianga ter desenvolvido o DM tipo 1 e, muitas
vezes, a mie ter que ficar “furando” o filho (seis familias); a
crianca ter vergonha de contar que € diabética (uma crian-
¢a); receio de que o filho sofra preconceito por ser diabético
(uma familia).

Na caracteriza¢do dos sintomas de hipoglicemia, trés
criancas referiam tremores, fome e dor de cabeca; quatro apre-
sentaram fraqueza; uma sonoléncia; duas haviam perdido a
consciéncia; uma referiu ter sentido tontura; uma mencionou
dor no estdmago e uma referiu choro. Tais criancas, quando
sentiam que estavam com hipoglicemia, tomavam alguma
bebida doce, como refrigerantes, leite com achocolatado ou

com aglicar ou comiam pao.
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Em relagdo a hiperglicemia, oito criangas referiram que
tal diagndstico s6 era feito apds a realizagdo da glicemia
capilar, nio sendo descrito nenhum sintoma especifico
quando a glicemia estava elevada. As demais criangas
citaram como sintomas de hiperglicemia: dor de cabeca,
sudorese em maios, sede e aumento do volume de urina,
agressividade, fome e dor no estdbmago. Quando as criangas
estavam na condi¢do de hiperglicemia, foi referido que as
maes aplicavam insulina ou os responsdveis orientavam
a crianga a se acalmar, mandavam a crianca brincar, le-
vavam a Unidade Bdsica de Satide ou davam orientagdes
dietéticas diversas.

Em relagdo a orientagdo alimentar, dez das 13 criangas
relataram té-la recebido e, dessas, seis referiram seguir par-
cialmente tal orientagdo. A participacdo da familia na mu-
danca de hdbito alimentar da crianga foi citada por oito das
13 familias. Quando questionados a respeito das atividades
fisicas, constatou-se que nove criangas participavam de Edu-
cagdo Fisica na escola (duas a trés vezes por semana), quatro
das 13 criangas participavam de escolinha de Futebol (duas
a trés vezes por semana), uma dancava balé (duas vezes por
semana) e uma caminhava trés a quatro vezes por semana.

Discussao

O diagnéstico de diabetes em uma crianga é motivo de an-
siedade no nucleo familiar por se tratar de uma doenca cronica,
de etiologia incerta e com possiveis complicagdes futuras®.

A vida da crianga e da familia passa a ser regida pela doen-
¢a, com exames, internagdes e viagens, pois muitos residem
em outras localidades. O primeiro impacto surge por ocasiao
do diagnéstico da doenca®.

Sabe-se que as limita¢des experimentadas pela crianga com
diabetes sio indmeras e desencadeiam vdrios sentimentos,
como o medo e a insegurancga, além de atitudes que vao do

conformismo ao autocuidado®

. No presente estudo, houve
relato de criangas que se adaptaram a restri¢do alimentar
e a realizagdo da atividade fisica, rejeitando a aplicagdo de
insulina com receio de dor.

E importante que a familia compreenda a natureza de
qualquer alterac¢do de sadde e as implicagdes sobre os seus
membros. Se um dos individuos necessita adquirir novos
conhecimentos ou novas habilidades para manter a sadde,
tais como medicamentos a serem tomados, é importante
que um familiar participe, pois poderd ajudar a assu-
mir os cuidados com o paciente quando esse adoecer ou
ficar incapacitado®.

Rev Paul Pediatria 2007;25(2):124-8.
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Acredita-se que, a partir do momento em que a familia
comega a conviver com a crianga doente e se envolver com
os cuidados didrios, os sentimentos de medo, negac¢do e
desespero acabam sendo transformados em aceitagao?.
Durante a coleta de dados, alguns responsdveis referiram
que a ndo aceita¢do inicial foi pelo fato da crianga ter desen-
volvido 0 DM, mas que, atualmente, a mudanca de hédbito
ocorreu na tentativa de controle da glicemia da crianga e
por ndo querer que esta tivesse vontade de alimentos que
nao pode ingerir.

Para conseguir um bom controle do diabetes, é importante
a educagdo tanto do paciente quanto da familia, deixando
explicito que esta deve estar envolvida no tratamento tdo logo
tenha passado o primeiro impacto do diagndstico™".

Em relacdo a terapia medicamentosa, é importante haver
o estimulo a auto-aplicagdo de insulina e, para tal, ndo se
deve levar em conta apenas a idade da crianga. Deve-se
analisar também o conhecimento da crianga sobre a doenga,
o desenvolvimento cognitivo, o desempenho apresentado
no controle de atividades relacionadas ao diabetes e 0 am-
biente familiar para decidir como e quando transferir esta
responsabilidade para a crian¢a”"'?. Diante disso, é vilido
inferir a importancia de um maior incentivo a auto-apli-
cag¢do de insulina.

E importante deixar claro para as criangas quais sio os
sintomas caracteristicos de hipo e hiperglicemia. Como
sintomas de hipoglicemia podem ser citados: sensacdo de
fome aguda, dificuldade para raciocinar, sensa¢do de fraqueza
com um cansago muito grande, sudorese exagerada, tremores
finos ou grosseiros de extremidades, bocejamento, sonoléncia,
visdo dupla, confusdo que pode caminhar para a perda total
da consciéncia, ou seja, coma®®. Com o estudo, percebeu-se
que as criangas ndo apresentaram dificuldade significativa
em relagdo a hipoglicemia.

Além disso, é vélido ressaltar a importincia de orientar a
fam{lia para garantir o reconhecimento rdpido e correto dos
sintomas de hipo ou hiperglicemia a fim de se evitar compli-
cagOes para a crianga, redugdo no ndmero de internagoes.

Os principais sintomas de hiperglicemia sdo: aumento
da sede (polidipsia), excesso de urina (politria), muita
fome (polifagia) e emagrecimento. Outros sintomas sdo:
sonoléncia, dores generalizadas, formigamentos e dormén-
cias, cansaco doloroso nas pernas, ciimbras, nervosismo,
indisposi¢ao para o trabalho, desinimo, turvagio da visdo,

cansaco fisico e mental”

. Em relac@o a hiperglicemia, tor-
na-se importante educar melhor as criangas e suas familias

quanto os principais sinais e sintomas da mesma, uma vez

Rev Paul Pediatria 2007,25(2):124-8.

que 0 DM é uma doenga cronica, que a médio e longo prazo
pode trazer conseqiiéncias como a retinopatia diabética.

Em criangas no primeiro ano de vida, a irritabilidade,
o desconforto, a agitagdo e mesmo o torpor ou coma sio
interpretados erroneamente e o diagndstico de DM pode
ndo ficar evidente, em um primeiro momento™. Diferente
de adultos, o diagndstico na crianga é, em geral, suspeita-
do diante de manifestacdes clinicas. A hiperglicemia, na
maioria das vezes bastante acentuada, provoca glicostria
e diurese osmética, com conseqiiente desidratacio'”. A
necessidade de compensar a desidratagdo leva 2 modifica-
¢do dos hdbitos desse paciente, trazendo de volta a enurese
noturna e provocando polidria e polidipsia. O intenso
catabolismo e a perda eletrolitica levam a emagrecimento,
fraqueza e desinimo, que podem ser acompanhados de hi-
poxemia em substituicdo a cldssica polifagia, especialmente
nos casos associados a infeccao™?.

Sabe-se que a familia e os amigos influenciam no con-
trole da doenga quanto ao seguimento do tratamento, da
dieta e na participagdo em um programa regular de exer-
cicios. Um estudo demonstrou que pacientes com diabetes
mellitus que tiveram apoio adequado de amigos e familia-
res aderiram melhor as orienta¢des de autocuidado!”. Tal
fato demonstra a importincia da aceitagdo da doenca pela
crianga e sua familia.

A doenga acarreta mudangas significativas na relacdo que o
paciente diabético estabelece com seu préprio corpo e com o
mundo que o cerca. O conflito entre o desejo de se alimentar
e a necessidade imperiosa de conté-lo estd sempre presente

19, Os beneficios da pritica da

na vida cotidiana do mesmo
atividade fisica regular para a satide tém sido amplamente
documentados. H4 vérias evidéncias de que os resultados
inicialmente obtidos em programa de atividade fisica s6
serdo mantidos se os individuos continuarem praticando
exercicio apropriado em longo prazo"'?. No presente estudo,
verificou-se que as famfilias ndo apresentaram problemas em
relacdo a prética de atividade fisica, uma vez que as mesmas
procuraram colocar regularmente as criangas em atividades
preferidas pelas préprias criangas.

A melhora nas medidas fisiolégicas, tais como a redugdo
de triglicérides e do colesterol LDL, o aumento do colesterol
HDL, a diminuicio da freqiiéncia cardfaca em repouso e em
atividade e a redugdo da pressdo arterial, entre outras, decor-
rentes de um estilo de vida fisicamente ativo, sdo ainda mais
importantes nos portadores de diabetes mellitus, uma vez que
o risco de mortalidade por doengas coronarianas é quatro a

cinco vezes maior nesses individuos®®.
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Os resultados obtidos neste estudo mostram que, desde
o momento em que € levantada a hipétese de DM tipo 1
até a sua confirmacdo diagndstica e o inicio da convivéncia
com a doenga, houve inseguranga na populagdo estudada,
muitas vezes devido ao desconhecimento sobre a doenga e
sua repercussdo no cotidiano da familia.

Apesar dessas dificuldades, grande parte das criangas ndo
necessitou de internagdes hospitalares no perfodo estudado,
fato que ocorreu apenas por ocasido do diagnéstico da doenga.
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