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Abstract This study aimed at investigating the ex-
perience of taking care of adolescents and pre-ado-
lescents with type 1 diabetes from the standpoint of
their family members. A phenomenological ap-
proach, i.e. a type of qualitative analysis aimed at
understanding the meaning of life experiences, was
used. Ten parents (9 mothers and 1 father) were
interviewed at a teaching hospital in the interior of
S8o Paulo state. The experience of taking care of a
child with diabetes emerged from the converging
points reported under 3 main themes: the universe
of the disease; personal relationships; reflections on
the experience. The participants described their dif-
ficulties and the strategies they use for keeping the
family together besides providing support to the chil-
dren. They believe they have to accept and face the
challenges, besides motivating their children in or-
der to ensure their safety and quality of life. The
data obtained show the need for professional sup-
port as well as for a space for discussing themes of
interest, both for the children with diabetes and for
their families.

Key words Juvenile diabetes, Experience, Family,
Phenomenology

Resumo Este estudo foi desenvolvido com o objetivo
de investigar a experiéncia de cuidar de adolescentes
e pré-adolescentes portadores de diabetes tipo I, na
perspectiva dos seus familiares. Foi utilizada a abor-
dagem fenomenoldgica, modalidade de pesquisa qua-
litativa que se propde a compreender os significados
das experiéncias vividas. Foram entrevistados dez
pais (9 maes e 1 pai) em hospital de ensino do interi-
or paulista. A experiéncia de cuidar do filho com
diabetes emerge das convergéncias das descri¢es dos
participantes, sendo descrita em trés temas princi-
pais: 0 universo da doenca; rela¢do com as pessoas;
reflex&o sobre a experiéncia vivida. Os participantes
descrevem suas dificuldades e estratégias para man-
terem a familia unida e ainda oferecer suporte aos
filhos. Eles acreditam que tém que aceitar e enfren-
tar os desafios, além de estimularem os filhos para
sua segurangca e qualidade de vida. Os dados mostra-
ram a necessidade de um suporte profissional, além
de um espago para a discussao de temas tanto para as
criangas com diabetes como para seus familiares.
Palavras-chave Diabetes mellitus tipo I, Experién-
cia, Familia, Fenomenologia
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Introducdo

O diabetes mellitus tipo 1 € uma das mais freqiien-
tes doengas crdnicas da infancia e da adolescéncia.
O tratamento para estes pacientes é obrigatorio e
continuo. Além da insulina, requer: dieta adequa-
da, atividades fisicas regulares, apoio psicolégico e
social*. Apds o diagndstico, o primeiro contato da
crianga ou jovem diabético com o profissional de
salde envolve uma atmosfera de ansiedade e ddvi-
das. A partir desse momento, muito ha de se ensi-
nar ao paciente e a seus familiares a respeito da
dieta, insulina, testes de urina e de HGT, a fim de
diminuir o clima de tenséo, ansiedade e duvidas
advindas principalmente dos pais'2. A crianca pas-
sa a ser o centro das atenc@es, das angustias e apre-
ensdes de seus familiares, o que acaba impregnan-
do o ambiente familial. Geralmente, os pais se pu-
nem e acabam adotando uma politica protecionis-
ta em relagéo a crianga, tornando-a dependente 2.

O ambiente familiar, tanto no aspecto de rela-
cionamento afetivo-social quanto fisico, represen-
ta, no todo, uma das mais poderosas forgas que
influenciam na promocéo, protecédo e recuperagdo
da satide?3. Cabe a equipe multidisciplinar orien-
tar os pais quanto as possibilidades de obter ajuda
financeira para o tratamento, como insulina, se-
ringas, fitas para mensuracgao da glicemia. Promo-
ver contatos externos com grupos de coldnias de
férias especializados para criangas e adolescentes
diabéticos, assim como com as associagdes de apoio
na comunidade, estimula os pais a utilizarem os
recursos disponiveis, de grande valia para a fami-
lia no cuidado do filho*s.

Definitivamente, a doenca crénica afeta a cri-
anga como pessoa e a familia como sistema. Com-
preender e avaliar a vivéncia familiar no processo
de uma doenca como o diabetes constitui o alicer-
ce que fundamentara as intervengdes dos profissi-
onais da saude. A familia, como coadjuvante pri-
mordial na manutencdo da qualidade de vida de
seus filhos, tem de, abruptamente, aprender a li-
dar com suas incapacidades, mudangas permanen-
tes e, ainda assim, encontrar um sentido para a
doenca, que auxilie a si propria, mantendo o con-
trole da situagdo e ndo transmitindo ao seu filho
inseguranca e ansiedade®®,

Definindo como objetivo da assisténcia capaci-
tar, tanto a crianga como seus pais, a desenvolver
estratégias que tornem possivel a convivéncia com
adoenca, os profissionais da satde tém se preocu-
pado em identificar estratégias que os aproximem
das familias, a fim de compartilhar saberes cienti-
ficos e culturais. Familia unida a equipe de satde
forma uma unidade de cuidado em sadde, auxi-

liando a equipe na detecgdo de problemas e diag-
nosticos. A familia, cabe participar da discussio
do diagnostico, da determinagdo dos objetivos,
colaborando na aplica¢do do plano de acdes e na
avaliagdo dos resultados. Esta interacdo é de suma
importancia para o éxito na melhoria das condi-
¢Oes de saude e na qualidade de vida®".

Considerando o exposto anteriormente, este
estudo tem como objetivo investigar a percepgao
dos familiares (pai/mae) a respeito da sua experién-
cia de cuidar dos filhos portadores de diabetes
mellitus, considerando que a familia, como mem-
bro ativo no tratamento da doenga, representa um
potencial importante no processo de adaptagdo e
busca por melhora da qualidade de vida desses
pacientes. Ao procurar conhecer o ponto de vista
das familias, numa abordagem qualitativa, busca-
MOos uma nova perspectiva para conhecer a reali-
dade vivenciada pelos adolescentes e familiares,
possibilitando responder mais efetivamente as suas
necessidades.

Objetivo

O estudo tem como objetivo investigar a experién-
cia de cuidar de adolescentes e pré-adolescentes
portadores de diabetes tipo I, na perspectiva dos
seus familiares.

Método

O estudo foi conduzido utilizando o método feno-
menologico, abordagem qualitativa que busca
compreender os significados das experiéncias hu-
manas. Na pesquisa fenomenoldgica, o0 pesquisa-
dor interroga o fenémeno que o inquieta: cami-
nha em diregdo ao fendmeno, que se manifesta
através do sujeito que vivencia a situagdo®. Nesta
postura, ndo se fala, por exemplo, em aprendiza-
gem, em ansiedade, mas sim da experiéncia de
aprender, da experiéncia de estar ansioso. No nos-
so estudo, falamos da experiéncia vivenciada pelo
familiar no cuidado ao filho portador de diabetes
juvenil. Fala-se, portanto, segundo Martinse Bi-
cudo®, do fendmeno situado. Para a anélise do fe-
némeno situado, busca-se uma imersdo subjeti-
va ha descri¢do ou no depoimento dos sujeitos do
estudo, procurando apreendé-lo inicialmente como
um todo, e, a seguir, assimilando o conjunto de
proposicOes ontoldgicas e epistemoldgicas presen-
tes. A compreensdo do fendmeno situado € atingi-
da através de dois momentos: a andlise ideografica
— ainstancia da analise individual de cada depoi-



mento dos sujeitos da pesquisa; e a analise nomo-
tética — a instancia da analise das convergéncias
de todos os depoimentos, momento no qual emer-
gem as verdades gerais que desvelam o fendmeno
estudado®.

No presente estudo, foi utilizado o referencial
da fenomenologia existencial de Merleau Ponty®,
fenomendlogo que da continuidade as idéias fun-
damentais de Husserl. Baseado na fenomenologia
de Husserl, mas indo além dele, a tarefa proposta
por Merleau Ponty é o retorno as coisas mesmas,
na busca da esséncia dos objetos e qualidades. Es-
sas coisas sdo percebidas como parte de um mun-
do vivido, que constitui o pré-reflexivo — a expe-
riéncia vivida, antes da reflexdo — a partir do qual
se constroem as ciéncias. Quando, ao coletarmos
os dados para este estudo, solicitamos aos partici-
pantes que descrevam a sua experiéncia de cuidar
do filho com diabetes, compreendemos que cada
pessoa o faz de acordo com a sua propria percep-
¢do do fendbmeno, individual e Unica, contextuali-
zada no seu modo de existir no mundo. Essas per-
cepgdes, dos varios individuos, em diferentes tem-
pos, em diferentes lugares, sdo perspectivas do fe-
ndmeno que se encontram ao serem expressas para
0 pesquisador, na intersubjetividade, e apresentam
convergéncias e divergéncias entre si. Mediante as
convergéncias, ou os significados comuns aos in-
dividuos, podemos chegar aos invariantes do fe-
némeno, ou as verdades gerais que descrevem a
estrutura do fendmeno em estudo. Na instancia
seguinte, quando o pesquisador faz a interpreta-
¢do fenomenoldgica dos dados, a estrutura do fe-
némeno é compreendida na perspectiva do pes-
quisador, que é a perspectiva do conhecimento cien-
tifico. Esses dados interpretados permitem ao pes-
quisador chegar ao campo das generalidades, que
podemos dizer como pertencente a estrutura geral
do fenédmeno.

Nesta perspectiva, refletindo a respeito do tema
do nosso estudo, ou seja, como pais vivenciam a
experiéncia de cuidar dos filhos que sdo diagnosti-
cados com diabetes tipo I, buscamos a compreen-
sdo dos significados percebidos pelos mesmos na
sua pratica desse cuidar, situados no mundo que
eles habitam — o filho doente, o ambiente fami-
liar, a instituicdo de saude que oferece assisténcia
ao filho, os profissionais, a sua compreenséo da
doenca e do tratamento — um mundo que ja esta
ai, ao qual é necessario adequar-se para poder atuar
sobre ele. Nas suas descrigdes, procuramos focali-
zar 0s seus sentimentos e pensamentos a respeito
do que acontece ao seu filho, do seu movimento
em ajuda-lo e a reflexdo que fazem avaliando e
valorando esse cuidado.

Partindo da descricdo fenomenoldgica % o dis-
curso dos participantes da pesquisa a respeito da
sua experiéncia % e utilizando a reducéo e a inter-
pretacdo fenomenoldgica®, alcangamos as unida-
des de significado que desvelam a compreenséo do
fendmeno estudado: cuidar do filho portador de
diabetes tipo I, na perspectiva dos pais que viven-
ciam o fendmeno.

Participantes do estudo

Os dados foram obtidos através de entrevista in-
dividual gravada em fita cassete, com maes ou pais
que acompanham os filhos no ambulatério de di-
abetes mellitus tipo i de hospital universitario —
UNESP - localizado no interior paulista. Este ser-
vico € referéncia para o tratamento da doenca na
regido oeste do Estado de S&o Paulo.

Os participantes (Quadros 1 e 2) foram selecio-
nados segundo os seguintes critérios: ser pai (méae)
de crianca/adolescente portador de diabetes tipo I;
ter disponibilidade para entrevista com os pesqui-
sadores e tempo de doenca do filho maior que um
ano. Na definicdo dos participantes, buscou-se
atender a maior amplitude possivel quanto a vari-
acdo das suas caracteristicas: tempo da doenca do
filho, controle metabdlico, condigdes socioecono-
mica e cultural e escolaridade dos pais. Este Gltimo
critério visou alcangar resultados, mais abrangen-
tes possiveis, para a compreensdo do fendmeno
estudado.

O projeto foi aprovado pelo comité de éticaem
pesquisa da instituicdo. Os familiares foram escla-
recidos quanto ao projeto, seus objetivos, forma,
utilizagdo e divulgacdo dos dados, garantindo-lhes
0 anonimato e sigilo da sua participac¢do. Tendo
concordado, assinaram o termo de consentimen-
to esclarecido.

Procedimentos

As entrevistas, gravadas em fita cassete, foram rea-
lizadas pela primeira autora, em sala do ambula-
tério do HC, reservada para este fim, com a dura-
¢do média de cinquenta minutos. Apds a transcri-
¢do dos contetidos, as fitas foram inutilizadas.

A entrevista foi conduzida por uma pergunta
norteadora: “Como tem sido a experiéncia em cui-
dar do seu filho, portador de diabetes mellitus?”
Os depoimentos, reproduzidos exatamente como
foram expressos (Quadro 3), foram analisados e
interpretados utilizando-se os recursos metodold-
gicos da fenomenologia. Primeiramente, individual-
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mente (analise ideogréafica, Quadro 4) utilizando-
se a reducdo, analise e a interpretacdo fenomenolo-
gica. Ap0s a analise de todos os depoimentos, bus-

caram-se as convergéncias das unidades de signifi-
cado de todos eles (analise nomotética, Quadro 5).

Quadro 1. Descrigdo dos participantes do estudo.

Participante | Idade Sexo/grau de Procedéncia Escolaridade/ocupacédo
parentesco
P1 44 Feminino (mé&e) | Botucatu Ensino superior/Dona de casa
P2 46 Feminino (mée) | Bofete 1° grau/ Empregada doméstica
P3 37 Feminino (mée) | Jad Ensino superior/ Dentista
P4 34 Feminino (mé&e) | Botucatu 1° grau incompleto / Faxineira
P5 44 Feminino (mée) |Jad Ensino médio /Funcionéria publica
P6 47 Feminino (mé&e) | Botucatu 1° grau incompleto/ Prestadora servigos/ Limpadora
P7 40 Feminino (mée) | Piraju 1° grau incompleto / Empregada doméstica
P8 63 Feminino (mée) | Botucatu 1° grau incompleto /Dona de casa
P9 45 Masculino (pai) | Botucatu 1° grau / Pedreiro
P 10 46 Feminino (m&e) | Botucatu Ensino médio /Funcionaria publica

Quadro 2. Descricdo dos filhos dos participantes do estudo.

Filhos |Idade | Sexo | Tempo da| Escolaridade/ |Principal | Controle glicémico | Membros da familia
doenca ocupacédo cuidador
P1 24 M 5a Ensino superior Mae HB glicada: 7,1% | Pai, mé&e, irma (21a),
Adm Empresas Glicemia: 140mg/dl irméo (12a)
P2 15 M 6a Estudante Mée HB glicada: 5,2% Mae, pai
Glicemia: 344 mg/dl
P3 12 M 3a 6m Estudante Mae HB glicada: 7,1% Mae, pai e 1 irmao
Glicemia: 125 mg /dl (8a)
P4 13 M 2a 7m Estudante Mée HB glicada: 6,3% Pai, mae e 1 irma
Glicemia: 41mg/dl (16a)
P5 18 F 13a Ensino médio Mae HB glicada: 12,8% Pai, mée, 1 irmao
Glicemia: 155 mg/dl | (23a), 1 irma (17)
P6 19 F 10a Estudante curso Mée HB glicada: 9,8% Pai, Mé&e
técnico Glicemia: 61 mg/dl
P7 16 F 4a Estudante / baba Mae HB glicada: 8,5% Pai, mée, 1 irméo
Glicemia: 289 mg/dI
P8 19 M 8a Estudante curso Mée HB glicada: 6,8% Pai, mée
técnico Glicemia: 157 mg/dl
P9 14 M 3a Estudante Mae HB glicada: 6,3% Pai, méde, 1 irma
Glicemia: 41 mg/dl (16a)
P 10 16 M 3a7m Estudante Mae HB glicada: 9,7% Pai, méde, 1 irmao
Glicemia: 400 mg/dl | (12a), 1 irméo (19a)

Valores normais glicemia/jejum: 70 — 110 mg/dl; Valor normal Hb glicada < 7% (Fundo Nacional de Satde)*.




Quadro 3. Depoimento 1.

Nome: R. M. da S. S.; sexo feminino, 44 anos, casada, 3 filhos, 2° grau completo.
Filho: L. A. S., sexo masculino, 24 anos, 3° grau, 5 anos de diagndstico,controle dos niveis glicémicos.

“O L. ficou diabético em 2000, h& 5 anos tras e desencadeou 14 em Porto Seguro. Ele veio pra ca e ficou
internado 9 dias até acertar a dose da insulina. E, facil pra gente ndo ta sendo, mas a gente supera na
medida do possivel e... a gente vai levando. Eu s6 tenho que agradecer a Deus por ser um diabetes e ndo ser
um outro tipo de doenca que a gente sabe que ndo é facil. E ele leva bem, ele nunca falou: “por que eu, por
gue eu?”. E isso é muito bom, o L. é uma pessoa muito boa. E quanto a familia, é 16gico, a gente fica tudo
limitado porque temos medo dele trabalhar e acontecer alguma coisa e € isso... Desses 5 anos ele teve
hipoglicemia uma vez e eu ndo sabia o jeito que era uma hipoglicemia violenta daquele jeito que até acho
que foi uma negligéncia dos médicos por nao terem explicado pra gente que uma hipo forte assim... Ele
convulsionou, eu coloquei agucar debaixo da lingua dele, logo ele voltou, e quando ele voltou ele ndo sabia o
gue tinha acontecido, nada... Mas ele leva uma vida normal, dentro do possivel. Limitacdes tém, mas ele ta
encarando assim, natural, porque ele sabe que ndo tem o que fazer. Ele toma a insulina dele, trabalha,
terminou a faculdade, entdo ¢ isso, ele ta bem, gragas a Deus. A vida muda um pouco, com relagéo a
alimentagdo, embora ele ndo seja de comer muita fruta, verdura, entdo sempre é uma luta. Mas final de
semana, néo. E aquela preocupacio, e a mée fica preocupada, toda vez que sai, viaja, a gente pede pra avisar
onde ta, horério que saiu, horario que chegou... Pra ficar mais tranquila... O meu maior medo é de ter uma
hipoglicemia, que ele ja teve, e ndo ter ninguém por perto. Porque aquela hipoglicemia que ele teve, credo!
Deixou-me traumatizada e espero que nunca mais ele tenha. O tratamento, a gente vé que logo haverd uma
possibilidade de cura. Mas acho que tem muito comércio dos laboratérios nisso, e nao saiu nada ainda. Mas
a esperanga é que um dia saia porque eles sdo jovens ainda e ttm uma vida inteira pela frente e a gente ta
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torcendo por isso”

Quadro 4. Anélise ideogréafica. Depoimento 1.

Linguagem do participante

Primeiras elucidacGes

Linguagem do
pesquisador

Unidades de significado
(enfoque no fendmeno
estudado)

1. O L. ficou diabético em 2000...
Ficou internado 9 dias até acertar a
dose da insulina.

Monitorizagdo da glicemia é
necessaria para definir dosagem de
insulina.

1. A doenca surgiu ha 5
anos. Foi necesséario
interna-lo para definir a
reposicéo insulinica.

1.1. O aparecimento do
diabetes é repentino e
inesperado e provoca
hospitalizagéo.

2. Facil pra gente ndo té4 sendo,
mas a gente supera na medida do
possivel e a gente vai levando.

No contexto: para a mae, ha
outras doengas mais graves.

2. Ha dificuldades, que
sdo enfrentadas dentro
das possibilidades da
familia.

1.2. A familia procura
adaptar-se a situagao.

3. Eu s6 tenho que agradecer a
Deus por ser um diabetes e ndo ser
um outro tipo de doenca...

3. A mée agradece a
Deus por ndo se tratar
de uma doenca mais
grave.

1.3. Ha doencas mais
graves que os diabetes.

4. Ele leva bem, ele nunca falou:
“por que eu?”. E isso é muito bom,
o L. é uma pessoa muito boa.

4. O filho nunca se
mostrou rebelde ou
revoltado diante de sua
situacéo.

1.4. O adolescente pode
reagir positivamente
diante da doenga.

5. Quanto a familia, fica tudo
limitado porque temos medo dele
trabalhar e acontecer alguma coisa
e € isso...

Limitar: Determinar os limites de,
ou servir de limite a. Restringir,
diminuir. Ter como limite
(FERREIRA, 1989).

5. A mée sente-se
limitada pela doenga e
tem medo de
complicagdes.

1.5. A vida da familia
passa a centralizar-se na
doenga do filho.

continua
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Linguagem do participante

Primeiras elucidacdes

Linguagem do
pesquisador

Unidades de significado
(enfoque no fenémeno
estudado)

6. Ele teve hipoglicemia uma
vez e eu ndo sabia o jeito que
era uma hipoglicemia.

Na hipoglicemia grave, a fun¢éo do
SNC é comprometida e o paciente
precisa de assisténcia de outra
pessoa [...] Pode apresentar
comportamento desorientado,
convulsdes, dificuldade em acordar
ou perda de consciéncia (BRUNNER,
2002).

6. A méae desconhecia a
gravidade da hipoglicemia a
ponto de provocar
convulsao.

1.6. A hipoglicemia é uma
grave intercorréncia do
diabetes.

7. Acho que foi uma
negligéncia dos médicos por
n&o terem explicado pra
gente que uma hipo forte
assim... Ele convulsionou, eu
coloqguei agucar debaixo da
lingua dele.

7. A equipe médica ndo
orientou sobre a gravidade
de hipoglicemia.

1.7. E necessario que a
familia seja orientada
sobre a gravidade da
hipoglicemia.

8. Mas ele leva uma vida
normal, dentro do possivel...
Ele toma a insulina dele,
trabalha, terminou a
faculdade, entdo é isso, ele ta
bem, gragas a Deus.

Normal: Conforme a norma.
Habitual. (FERREIRA, 1989).
Possivel: Que pode ser, acontecer ou
praticar-se. O que é possivel.
(FERREIRA, 1989).

8. As limitagdes impostas
pela doenca néo privaram
L. do estudo, trabalho,
tratamento; o filho
cumpre com todos 0s seus
deveres.

1.8. Dentro das limitagdes,
é possivel continuar uma
vida normal sendo
portador de diabetes.

9. A vida muda um pouco,
com relacdo a alimentagéo,
embora ele ndo seja de comer
muita fruta, verdura, entdo
sempre é uma luta.

A alimentagdo do diabético deve ser
fracionada, evitando grandes
concentracdes de carboidratos,
reduzindo, assim, o risco de hipo e
hiperglicemia (MINISTERIO DA
SAUDE, 2001).

9. E dificil para o filho
encarar as mudancas na
alimentacédo devidas ao
diabetes.

1.9. E dificil manter a
alimentacdo adequada.

10. Mas final de semana,
néo. E aquela preocupagéo, e
a mée fica preocupada.

No final de semana: no contexto,
quando vai a festas e encontros com
amigos.

10. Em reuniBes com
amigos, o filho abusa dos
alimentos “proibidos”

1.10. No final de semana,
é mais dificil manter a
dieta, 0 que pode provocar
alteracdes na glicemia.

11. O meu maior medo é de
ter uma hipoglicemia, que ele
ja teve, e ndo ter ninguém
por perto.

11. A mée se preocupa
com a alimentacéo correta
do filho, temendo quando
este ndo esta perto.

11. Fora de casa, 0
adolescente nao tem
apoio, se ocorrer uma
crise glicémica.

12. O tratamento, a gente vé
que logo havera uma
possibilidade de cura. Mas a
esperanca é que um dia saia
porgue eles sdo jovens ainda e
tém uma vida inteira pela
frente...

A maée refere-se as pesquisas com
células-tronco.

12. A mée tem a esperanca
de que logo se descobrira a
cura para o diabetes.

12. H& esperanca de cura
para o diabetes.

Tratando-se de uma pesquisa qualitativa, 0 niimero
de participantes ndo foi preestabelecido: foram entrevista-
das tantas maes (ou pais) quantas necessarias para res-

ponder a questdo do estudo. Considerou-se ter atingido a

saturacdo dos dados quando comegaram
a repetir-se, sendo, portanto, suficientes
para responder a questdo do estudo.




Quadro 5. Quadro de convergéncias — analise nomotética.

TEMAS Convergéncias - 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Depoimentos
UNIVERSO DA | O inicio da doenca 11 21 3.1 41| 52| 61| 75| 8.1 10.1
DOENCA 2.3 42| 53
Desconhecimento da doenca 12| 22315 | 46| 5.1 7.3
1.7
Medo de complicagbes 1.5 6.1 | 7.2 10.16
1.11 4 7.8 10.38
Aprendendo sobre a doenca 1.7 3.22 8.2 10.7
Adaptacdo a doenca 12| 24| 32| 44| 56| 63| 7.1 | 84 10.21
18| 2.9 3.4 1 4.10 6.1 10.40
3.14 1
Mudancas no cotidiano 19| 25| 37| 49| 58| 6.1 8.5 9.2 |10.15
0 9.7
Dificuldades financeiras 2.6 4.15 6.7 | 7.4 10.39
2.8
RELACOES Relacdo da crianga com a doenca 141211317 | 47| 55| 6.4 8.1 10.2
COM AS 223 1318 | 4.9 2 10.34
PESSOAS
Relacdo com o filho 1.10 [2.10 | 3.4 | 45 9.6 10.3
4.11 9.8 |10.24
Relacdo da crianca com familiares 214 | 3.6 [4.14| 55 10.4
2.18 | 3.9 10.15
Relacdo com os profissionais 2.15 416 | 53| 6.5 10.9
4.17 6.8 10.20
Relacdo da crianga com colegas 2.18 8.1 9.3
8 5
REFLEXAO Percebendo-se como mée (pai) da 212 | 3.13 | 48| 5.6 10.31
SOBRE A crianca com diabetes 2.13 4.13
EXPERIENCIA
Avaliando o acontecido 1.2 1220 | 35 6.6 10.5
3.10 6.1 10.6
3.16 0 10.23
10.36
Perspectivas para o futuro 112 | 27319 | 43| 51| 6.9
2.16 516.15
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Construcédo dos resultados

As convergéncias dos discursos foram agrupadas
em trés temas principais: o universo da doenca,
relagdo com as pessoas e reflexdo sobre a experién-
ciavivida.

O universo da doenga

Os participantes descrevem, nos depoimentos,
como perceberam os primeiros sinais da doenca,
antes do diagnostico médico: o filho apresentava
sede insaciavel ou emagrecimento subito. Uma
participante descreve:

“O que me chamava a aten¢do nela era a boca
seca, porque minha sogra [diabética] reclamava
muito que bebia agua e parecia que a boca tava
plastificada. E eu percebi que a M. era assim, ela
bebia 4gua e a boca ndo molhava.” (P 5).

O diagndstico de diabetes lanca os familiares
numa situacdo assustadora e desconhecida. Aos
poucos, tomam conhecimento da extrema gravi-
dade da doenca. Nas suas descrigdes, falam sobre
desespero e de como se sentem despreparados
quando recebem o diagnéstico. Havendo necessi-
dade de internagdo, vivem uma experiéncia trau-
maética e marcante. Cada vez mais preocupados e
ansiosos, tornam-se cientes da necessidade de tra-
tamento e acompanhamento médico rigorosos.

A partir dai, estabelecem-se novas condigdes
de vida para a crianca, impondo-lhe regime ali-
mentar restritivo, inje¢des de insulina, supervisdo
constante dos pais. Tudo isso significando severos
limites para suas atividades. A partir dai, a familia
convive com o temor constante de ocorrerem com-
plicacdes. As complica¢Bes temidas vao desde cri-
ses hipoglicémicas e hiperglicémicas graves a pato-
logias cronicas associadas a degeneragdo precoce,
como descreve uma das maes:

“Também é muito arriscado, porque se ndo
cuidar direitinho é perigoso! Ela td com um monte
de coisa, né? Esses tempos atrds, morreu um rapaz
com 21 anos. Ele teve diabetes com nove anos tam-
bém. Atacou o coragdo, porque ataca o coragdo
também, né? E eu e 0 Z. , a gente fica preocupado
comaD”(P7)

O impacto do diagnostico causa sentimentos
de negacdo para os pais, que ndo aceitam a doenca
do filho:

“A primeira coisa que a gente sente é a negacéo:
‘entdo, trocaram o exame dele, ndo é ele, amanha
ndo tem nada a ver, vai dar tudo diferente. E du-
rante a noite foi a mesma coisa. Vocé sonha que
ndo aconteceu com vocé.” (P 3)

Os pais percebem que cuidar da crianga ndo é
apenas dar as medicagOes e supervisionar sua ali-
mentagao: é preciso ajuda-la a entender a doenca e
0 tratamento e aceitar sua condi¢do. Uma partici-
pante relata:

“Tem muitas coisas as vezes que ele duvida.
Entdo vocé tem que t4 um pouquinho mais estu-
dada pra poder questionar, entdo vocé tem que ta
um pouquinho preparada pra resposta, porque se
ndo ele fala: ‘Entdo se ndo tem problema eu vou
fazer” (P 3).

A aplicagdo de insulina é considerada um dos
maiores problemas no tratamento. E muito agres-
sivo e doloroso, causando resisténcia da crianga
ao tratamento. Uma participante diz: “Até hoje ele
néo aceitou muito bem a insulina”

Ocorrem mudancas drasticas vida da crianga e
da familia. A alimentacdo é a principal: alteram-se
0s habitos alimentares no cotidiano da crianca, que
passa a encarar o dia-a-dia com grande dificulda-
de. Isto fica claro na expressdo de uma mée: “Entdo
sempre é uma luta” (P 1) As mudangas impostas
pela doencga envolvem também os pais e irmaos. A
familia, como um todo, percebe a necessidade de
adaptacdo a nova realidade: “Muda completamen-
te a rotina da casa, de todo mundo.” (P 8).

Trata-se de uma patologia que, por si, ja é gra-
ve. O tratamento, ao impor grandes restricdes a
vida normal, dificulta a adaptagdo. Dai as grandes
dificuldades que a crianga tem ao vivenciar esse
momento, pois ela passa por uma idade de gran-
des transformagdes. Quando ela atinge a adoles-
céncia, as reagdes tipicas desta fase de crescimento
associam-se as dificuldades ja existentes:

“Foi muito dificil e na adolescéncia dela foi pior
ainda, porque ela ndo aceitava a doenca, a alimen-
tacdo. Ndo aceitava tomar a insulina, quer dizer.
Ela vinha parar aqui, ruim. Ficava internada na
CTI, ficava muito ruim mesmo.” (P 6).

As criangas e os familiares convivem, neste con-
texto por si penoso, com a incompreensdo e falta
de apoio: “Chega num lugar [para ser atendido] a
gente fala que ele é diabético e eles ndo tdo nemai.”
(P 4). Ha ainda os problemas financeiros, pois o
tratamento representa um custo significativo no
orcamento doméstico. O tratamento correto do
diabetes exige boa alimentacéo, controle periddico
da glicemia, aplicagdo de insulina, e as dificuldades
financeiras podem impedir ou dificultar o contro-
le da doenga. Uma participante conta: “Foi muito
duro, porque meu marido ganhava muito pouco,
né, e eu também ganhava muito pouco.” (P 2)

Quando o filho aceita a doenca e néo se revol-
ta, o familiar sente-se mais seguro e a convivéncia



torna-se mais tranquila. No entanto, algumas cri-
ancas sentem constrangimento e vergonha em ser
portador de diabetes.

“Ele se sente muito rejeitado, na escola. Depois
que descobriu, ele ndo foi mais o que era na escola.
Comecou a se desinteressar [choro], tirar nota
ruim, chorar, sabe? Ele usa a doenga e a gente vé
que realmente tem hora que € isso, mas a gente é
maée, né? Eu tenho fé que no final da tudo certo. Ele
s6 falta da escola, ndo faz a licdo porque ele perdeu
0 interesse por tudo, ndo quer brincar, ndo quer
sair. Entdo ele fica muito apegado a mim.” (P 4).

Segundo os pais, os filhos apresentam senti-
mentos de revolta e raiva por ficarem doentes. Es-
sas reacOes prejudicam o tratamento, pois, sentin-
do-se inferiorizada pela doenca, as criangas/ado-
lescentes escondem sintomas de hiper ou hipogli-
cemia. Um familiar relata: “Ele tem vergonha de
dizer perto dos outros que ndo t4 bem” (P 2), ma-
nifestando angustia pelo constrangimento e des-
conforto do filho.

Relagdo com as pessoas

Alguns pais exacerbam o relacionamento de
dependéncia com o filho. Procurando protegé-lo,
passam a conduzir as préprias vidas em fung¢do
do cuidado do filho. Restringem, assim, a sua pro-
pria autonomia e a dele, ambos tornando-se ex-
tremamente dependentes:

“E aquela preocupacio, e a mée fica preocupada.
Toda vez que sai, viaja, a gente pede pra avisar onde
t4, horario que saiu, horéario que chegou.” (P 1).

Alguns pais procuram aproximar-se e com-
preender a crianca, tentando diminuir seu estresse.
Neste sentido, transcendem sua angustia e seus
sentimentos de desvalia, mostrando disposi¢do
para apoiar o filho e lutar ao seu lado. Ao fazer
iss0, tém o intuito de abrir-Ihe perspectivas novas,
para que se conscientize de que néo ha apenas a
doenga, mas ha uma vida a ser vivida: “Ai vem
aquela segunda fase, que vocé sabe que vai ter que
ser forte de qualquer jeito, que seu filho vai preci-
sar da sua forca. Entdo eu ndo tinha chance de me
abater. Eu tinha que passar pra ele que ele tinha
um problema de satde, mas que ele tinha a vida
inteira pela frente.” (P 3).

Na convivéncia familiar, a situacdo da doenca
provoca conflitos entre os irmaos, que se recusam
a mudar os habitos alimentares em funcéo do fa-
miliar doente. Além disso, competem pela atengdo
dos pais, como descreve um participante: “Acarre-
ta problemas em geral, porque eu tenho um filho
mais velho e um mais novo. Ele é o do meio. Entdo
acontece a cobranca dos outros filhos.” (P 10)

Alguns pais constatam que é importante para
a crianca/adolescente ser tratada igualmente no
meio dos irmaos: “La em casa a gente tenta trata-
lo da maneira mais natural possivel. Ele leva bron-
ca, castigo, tudo normal porque eu percebi que
assim ele se sente melhor, do que a gente ficar pro-
tegendo, cercando de mimos.” (P 3). Da mesma
forma, o apoio dos colegas facilita o tratamento:
“As amiguinhas, se ela vai a festas, ajudam ela a
nao comer o que ndo pode. Todo mundo colabora
um pouco pra ficar facil pra ela” (P5)

Reflexdo sobre a experiéncia

Ao analisar a experiéncia, como um todo, 0s
pais descrevem sentimentos diversos. Alguns se
sentem tranquilos por estar cumprindo seu papel.
Relatam que o tratamento do diabetes depende 50%
da crianca e 50% do apoio familiar, estando garan-
tida a sua participacdo: “Eu fago a minha parte, eu
sou responsavel por 50%, os outros é dele!” (P 10)

Muitos falam da sua impoténcia diante da gra-
vidade e complexidade da doenca. Sentem-se desar-
mados diante do inevitavel. Ndo véem solucdo para
que se restabeleca o bem-estar do filho. Um familiar
queixa-se: “Por mais que vocé faca, ta sempre fal-
tando alguma coisa.” (P 10). Uma participante atri-
bui a si, como mée, a maior responsabilidade pelo
cuidado do filho, salientando o seu papel de maior
empatia e amizade com a crianga e descrevendo seu
papel como polivalente: mae, enfermeira, amiga: “A
gente tem que ser tudo.” (P 8). Esta mée expressa
um entendimento comum sobre o papel da mée
junto aos filhos. Os resultados do estudo mostram
que a responsabilidade de aplicagdo de insulina e a
consequiente concentracdo no cuidado séo atribui-
das as mdes, devido a sua participagdo diaria na
vida do filho. Observamos que, entre os participan-
tes, nove sdo maes. S&o as mées que levam os filhos
as consultas médicas, que frequentemente fazem
anotagdo relacionada & dieta e, ainda, acompanham
grupos de educacdo em diabetes.

Muitos participantes avaliam que é essencial,
para a familia, aceitar a doenga do filho e adaptar-
se, para que realmente possam ajuda-lo. Neste
movimento, a meta é estimula-lo a visualizar suas
possibilidades de viver da melhor forma possivel:
“Eu falei pra ele que a diabetes tirou algumas coi-
sas da vida dele, mas que ndo pode tirar o resto, e
ele ndo pode deixar. Entdo é mais ou menos assim
que a gente trabalha com o G.” (P 3)

N&o controlar a doencga aproxima a crianga/
adolescente das complicagdes: “O DR S. segurou
ele um pouco l4 a cada trés meses. [A glicemia] ta
sempre alta, em jejum 500 e pouco, é sempre as-
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sim. Entéo ele chegou num ponto que ou ele vai
cegar. Ja ta tomando remédio pro rim, mas tam-
bém ndo tomou mais. Tudo é assim, tudo que é
pra ele fazer ele ndo faz.” (P 10)

Diante da situacéo e das dificuldades impostas
pela doenca, que, atualmente, ndo tem perspectiva
de cura, é preciso aceitar e continuar a vida: “A
gente vai levando.” (P 1). N&o obstante, alguns fa-
miliares acreditam nessa possibilidade: “O trata-
mento, a gente vé que logo haverd uma possibili-
dade de cura, mas acho que tem muito comércio
dos laboratdrios nisso, e ndo saiu nada ainda. Mas
a esperancga € que um dia saia, porque eles sdo
jovens ainda e tém uma vida inteira pela frente. Ea
gente ta torcendo por isso!” (P 1).

Enquanto esses tém esperanca nos avangos cien-
tificos, outros se confortam com a fé religiosa:
“Cura ainda ndo tem, s6 Deus pra curar. E en-
guanto isso ndo acontece, tem que seguir em fren-
te porque a vida continua. E que eu falo praele,que
a vida continua” (P 4)

A religido, evocada por esta mée, simboliza a
esperanca, contribuindo para a aceitacéo e compre-
ensdo da situacdo da doenca cronica, que afetou e
transformou profundamente a vida do seu filho.
Outros pais mostram inconformismo com o inevi-
tavel. SO enxergam a cronicidade da doenga e a difi-
culdade em ter que conviver com ela: “Gragas a Deus
ele esta bem, mas é duro saber que é uma coisa que
vai ter que conviver pro resto da vida.” (P 2)

Apesar das limitagdes decorrentes da patolo-
gia e pelo tratamento, é preciso estimular o filho a
continuar a vida. Uma participante conta que in-
siste com o filho sobre as dificuldades que Ihe sdo
impostas pela doenga, mas sempre 0 encoraja a
ndo desistir: “Ele ndo pode deixar de viver por cau-
sa disso”. (P 3)

Sintese compreensiva

Os trés temas que emergiram das descri¢es dos
participantes mostram quéo complexa € a situacdo
vivida pelos pais. Confrontam-se, repentinamente,
com o evento do diabetes tipo | na vida do seu filho
e precisam conscientizar-se de que se trata de uma
grave doenca cronica, alterando a sua existénciaem
todas as dimenses. As draméticas transformagdes
que a doenga provoca, extensiva a todos 0s mem-
bros da familia, sdo descritas em todos os depoi-
mentos. Assim como a constante presenga do medo,
do sentimento de impoténcia, do proprio despre-
paro dos familiares para enfrentar a situacdo. Esses
dados s&o similares a resultados descritos em estu-
dos anteriores sobre o tema!!%s.

Para os participantes do estudo, o diagnéstico
da doenga é um marco definitivo. H& um tempo
vivido a partir do diagndstico do diabetes: ali, a
vida se transformou. Na rotina cotidiana, muda-
ram 0s habitos e as obriga¢des, mudaram as prio-
ridades. A partir dali, sdo novas regras e normas,
que devem ser seguidas rigidamente, sob a pena de
haver graves complica¢Ges no estado de satde do
filho. Passa-se a conviver com 0 medo constante
das graves complicagOes, decorrentes de um dia-
betes mal controlado. Experimenta-se a angustia
de ndo saber se o filho vivera bem no futuro, ou se
vivera. Ainda ha as implica¢des econdmicas. Os
medicamentos e a alimentagdo especial exigem
maiores gastos para a familia, que, muitas vezes, ja
se encontram no limite de suas possibilidades fi-
nanceiras. Esta problematica de &mbito pessoal e
familiar insere-se num contexto também comple-
x0: 0 da assisténcia a satde, com suas limitagoes,
restri¢Ges, dificuldades de atendimento e necessi-
dade de tempo extra disponivel na vida dos pais, ja
sobrecarregados no seu tempo integral de dedica-
¢do ao trabalho e a familia.

O tempo vivido a partir do conhecimento da
doenca do filho é o tempo da surpresa, do temor,
da espera pelo pior. Vivem a ansiedade e a incerte-
za do que vira ao sabor da evolugdo dessa grave
doenca degenerativa. Vivem a incerteza de como
serd o futuro do filho.

Dados da literatura assemelham-se a esses re-
sultados: mesmo orientadas quanto ao controle da
doenga e aos cuidados preventivos, maes de crian-
cas com diabetes sentem-se incompetentes diante
do acontecimento e despreparadas para lidar com
a situagdo'>, Zanetti'* observou alta frequéncia
de ansiedade em pais de criangas diabéticas, devido
a ndo aceitacdo da doenga do filho e/ou ao senti-
mento de culpa pelo fator hereditéario envolvido na
doenca. O sentimento de revolta e desespero foi
também encontrado em estudo seguinte?.

Sobre as dificuldades em aceitar a doencga e 0
tratamento, os dados encontrados assemelham-
se aos de estudos anteriores: adolescentes porta-
dores de doenca cronica sentem-se diferentes e so-
cialmente mais restritos do que colegas da mesma
idade e sem a doenga®™°. Esses sentimentos de in-
ferioridade também foram encontrados no estu-
do de Silva®e Martinez et al.?!, podendo ser expli-
cados pelos cuidados e vigilancia constantes, por
parte dos pais, exigidos no controle da doenca. O
adolescente diabético pode viver uma relagdo am-
bigua com sua doenca, pois vive um momento em
que desafiar o mundo faz parte do desenvolvimento
de sua individualidade??. Quando este desafio acon-
tece em relagdo ao diabetes, o adolescente pode



praticar abusos, principalmente do alcool, queren-
do provar a si mesmo que “essa maldita doenca”,
que esta dentro dele, ndo o impede de viver. Prova-
velmente, pensar e agir assim trar graves conse-
quéncias, inclusive a morte 2. Por outro lado, de-
pendendo de como a doenca se manifesta e do sig-
nificado que a doenca tem na fantasia do paciente,
pode interferir no seu “eu”, auto-estima, qualidade
de vida, capacidade de amar, de ter esperancas.
Mesmo aqueles mais adaptados tém uma dose de
revolta por tras de sua tolerancia, pois ninguém
quer ficar doente?.

Em relagdo a dieta proposta para o tratamen-
to, a transgressdo alimentar esta, de algum modo,
sempre presente no inconsciente do paciente dia-
bético, bem como na sua maneira de driblar o pro-
fissional da satde e o seu principal cuidador®. A
terapia nutricional é um componente essencial para
o0 tratamento bem-sucedido do diabetes. O plano
alimentar deve fornecer calorias suficientes para
manter ou alcangar indices de crescimento e desen-
volvimento normais em criangas e adolescentes.
Ao mesmo tempo, manter equilibrio entre o con-
sumo de alimentos e a insulina disponivel, forne-
cer alimentagéo nutricionalmente equilibrada, de
acordo com as necessidades individuais, e manter
bom controle metabdlico para prevenir e/ou re-
tardar complicacgGes agudas e cronicas, para assim
proporcionar qualidade de vida ao portador de
diabetes. O fracionamento das refeicGes em seis
porgdes deve ser realizado, aliado & insulinizagao,
atividade fisica e a disponibilidade de horario para
refeicdo?.

Sobre as dificuldades da crianga/adolescente
com a aplicacdo de insulina, comentadas por mui-
tos pais neste estudo, atualmente desenvolvem-se
estudos e pesquisas experimentando o uso da in-
sulina inalavel, a fim de diminuir o incdmodo das
picadas diarias da aplicacdo desse hormonio. Os
estudos tém mostrado bons resultados, como
melhor controle glicémico. No entanto, a terapia
com a insulina inalavel ndo substitui o uso das
picadas de insulina subcutanea. Trata-se de uma
alternativa coadjuvante no controle do diabetes
tipo 1, para pacientes resistentes ao uso de insulina
pré prandial?2,

Relagdo com as pessoas

Diante das dificuldades da crianca/adolescente
em aceitar a doenca e lidar com os novos habitos
impostos pelo tratamento, os pais tém dificulda-
des nesse novo papel: percebem-se como fiscaliza-
dores, privando os filhos da sua vida normal. Per-
cebem-se também como incapazes de Ihes oferecer

0 que é o principal papel dos pais: garantir-lhes
seguranca e um futuro. Para eles, cresce, além das
suas possibilidades, a func¢éo de guardido do filho.
Declaram-se impotentes diante da inevitabilidade
da doenga em seu curso. E uma doenca que veio
para ficar e é preciso ajudar o filho a viver com ela.
Mais do que isso: aceitd-la. Como fazer isso quan-
do, para os pais, essa realidade é inaceitavel?

Alguns estudos®*° analisam a dinamica fami-
liar vivida pelo paciente diabético e seus pais, des-
crevendo a superprotecdo aos filhos, principalmen-
te no caso de criangas menores. Seria uma forma
de os familiares encobrirem uma rejei¢do incons-
ciente. Em consequiéncia da superprotecdo dos pais,
acrianga apresentaria instabilidade de humor com
irritabilidade, imaturidade afetiva que se traduz por
grande necessidade de protecéo, falta de confianga
em si e uma dependéncia enorme dos pais®. Ou-
tros estudos®> 3 acreditam em um aspecto positi-
vo da superprotecdo, que seria obter o melhor con-
trole da glicemia. Ao fazer isso, no entanto, ndo
descartam o esmagamento da personalidade da
crianca. Possivelmente mensagens de incentivo, tais
como sobre os ganhos pessoais com o tratamen-
to, poderiam ser mais efetivas para aumentar a
aderéncia que mensagens de ameagas®. Estudo
realizado por Verena et al.*! reafirma a importan-
cia da motivagdo da crianga/adolescente na reali-
zacdo de atividades que culminardo com o bom
controle glicémico e, como resultado, melhor qua-
lidade de vida.

N&do obstante sentirem angustia diante das
manifesta¢des dos filhos, os pais, conscientes de
serem 0 seu apoio, lutam para ndo fraquejar. Per-
manecem fortes junto dos filhos®. As descrigbes
dos pais, neste sentido, nos remetem a reflexdo so-
bre as vérias formas de cuidar do outro, descritas
por Heidegger®. Ele descreve duas possibilidades
desse cuidado: saltar sobre o outro, fazer tudo por
ele e domina-lo — o que desenvolveria um relacio-
namento autoritario e de dependéncia; e saltar di-
ante do outro, estimulando-o a assumir seus atos e
a ser ele mesmo — o0 que promoveria a independén-
cia no cuidar-se. Esta tltima possibilidade refere-se
ao auténtico “cuidar promovendo o outro”. Viven-
do as experiéncias e expectativas com o filho, al-
guns pais se despojam do seu “eu”, para, junto com
o filho, tornar-se “n6s”; sdo pre-senca e co-partici-
pam de suas vivéncias. Esse encontro com o outro,
segundo Heidegger, é determinagdo da pre-senca,
pois 0 mundo da pré-sen¢a ¢ um mundo compar-
tilhado. “O ser-em € ser- com 0s outros” O ser-
em-si intramundano desses outros é co-presenca®.

Além do suporte da familia, o suporte vindo
dos amigos tem 0 mesmo objetivo: ajudar a crian-
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ca/adolescente com doenca crbnica a se ajustar
psicologicamente a sua doenca e saber conviver
com ela®-3%, A presenca dos amigos proporciona-
riaacrianga e ao adolescente o elo que lhe assegura
0s vinculos com o “seu mundo”, assegurando-lhe
que ainda pertence a esse mundo®.

Dados da literatura sobre o tema sugerem a
formacéo de grupos familiares de apoio ao trata-
mento como uma estratégia essencial no cuidado
das criangas portadoras de diabetes. Nesses gru-
pos, conduzidos pela equipe que acompanha a cri-
anga, os familiares se ap6iam mutuamente, apren-
dendo formas novas de lidar com a situagdo, de
seguir as orientacOes e de monitorar a evolugdo do
diabetes21516 25,

Reflexdo sobre a experiéncia

Cuidar do filho com diabetes desvela-se neste
estudo como uma resposta dos pais as necessida-
des do filho, que depende das a¢des paternas. O
cuidado do outro pode ser compreendido como
uma complexa relagdo emocional de respostaa um
pedido de ajuda, implicando assumir uma respon-
sabilidade pela pessoa de quem se cuida. Van Ma-
nen® considera que quanto mais se cuida de uma
pessoa, Mais cresce a preocupagao e o envolvimen-
to com ela, e mais cresce a dedicacéo desse cuidado.
Devido ao genuino relacionamento de cuidar entre
pais e filhos, este cuidado-preocupacio é a base para
compreender a pratica verdadeira de cuidar dos pais
que participaram este estudo. Eles se preocupam
com os filhos em todas as instancias: sua saude
fisica e mental, seu bem-estar social, seu futuro,
seus sentimentos e insegurancas; e 0 que podem e
poderdo fazer por eles, hoje e para o futuro. Preo-
cupam-se com as condi¢des da sua assisténcia e
com as perspectivas do que vira para melhorar sua
condicdo de vida. Alguns esperam pela cura do dia-
betes, antevendo grandes evolugdes cientificas no
tratamento das doencas crénicas incuraveis. So-
nham com o que parece impossivel no momento.

Sobre essas possibilidades futuras, atualmente
existem cinco linhas de pesquisa visando a cura do
diabetes: 1. transplante pancreético; 2. transplante
de ilhotas; 3. bioengenharia com células tronco e
afins; 4. pancreas virtual; 5. regeneracdo de ilhotas.
Desde 2000, tem sido pesquisado o transplante de
ilhotas. Ha também a busca por novas e melhores
drogas imunossupressoras®.

Estudo recente desenvolvido por pesquisado-
res do Centro de Terapia Celular da USP-Ribeirdo
Preto, testou a terapia do auto-transplante de me-
dula éssea associada & imunossupressao por qui-
mioteréapicos. Os resultados foram positivos: dos
quinze pacientes, catorze deixaram de fazer uso de
insulina e, portanto, voltaram a produzir o hor-
monio; no entanto, é preciso constatar se os efei-
tos serdo duradouros. Os pesquisadores prevéem
0 uso de células-tronco mesenquimais, cuja carac-
teristica de depressdo imunolégica prescindiria o
uso dos quimioterapicos, tornando a terapia me-
nos agressiva®’.

Na expectativa dos avancos cientificos para a
cura da doenca, ou de ajuda divina, os pais tentam
superar um presente de sofrimento e dificuldades.
Nessa trajetoria, mostram a tensdo que vivenci-
am: de um lado, a angustia, seus sentimentos de
impoténcia diante da facticidade da doenca; de
outro lado, a constante intencdo de cuidar e ajudar
o filho, e, ao fazer isso, vislumbrar possibilidades e
perspectivas melhores para o seu futuro. Eles cons-
tatam que a doenga priva a crianga/jovem de uma
vida normal, mas acreditam que elas podem ainda
usufruir uma vida longa, ativa e feliz.

Consideragdes finais

Os resultados deste estudo, de natureza qualitati-
va — contextualizado no tempo e local da sua re-
alizacdo, ndo pretendendo, portanto, generaliza-
¢Oes — trazem contribuicdo significativa para com-
preender as verdades gerais sobre cuidar do filho
com diabetes tipo 1. O enfoque fenomenoldgico,
que parte da descricdo da experiéncia de doenga
vivida pelas pessoas, sugere nova abordagem para
a compreensdo das necessidades desses familiares,
de uma perspectiva individual, permitindo a visdo
das suas formas peculiares de lidar com conflitos e
ansiedades, gerados com o evento do diabetes tipo
1, na sua familia. Conseqlientemente a esses da-
dos, emerge a necessidade de se integrarem as fa-
milias de criangas e adolescentes, portadores de
diabetes, no planejamento e implementacdo deste
cuidado. Neste sentido, ressalta-se a importancia
do papel desempenhado pelos profissionais da
saude, na assisténcia e prevencao as complicagdes
da doenca.
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