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RESUMO

Objetivos: analisar como criancas com diabetes mellitus tipo 1 e suas familias explicam a
patologia, a partir da compreensao que possuem sobre os fatores relacionados a descoberta
do diabetes, etiologia, tratamento e prognoéstico da doenga. Métodos: abordagem metodo-
légica qualitativa, fundamentada na antropologia médica e método narrativo. Realizaram-se
entrevistas em profundidade com 12 familias de criangas com diabetes mellitus tipo 1 em
seguimento em um centro especializado. Submeteram-se as narrativas a andlise temética
indutiva. Resultados: os modelos explicativos identificados descrevem a busca das familias
pelo esclarecimento dos sinais e sintomas que a crianca apresentava. Diante da doenca, as
familias se reorganizaram para atender as novas necessidades de cuidados de saude das
criangas, como alimentacdo adequada, pratica de exercicios fisicos e monitorizagdo glicémi-
ca. Consideragdes Finais: conhecer os modelos explicativos permite compreender como as
familias dao sentido a experiéncia do adoecimento da crianca, favorecendo o cuidado diario
de enfermagem e o efetivo controle da doenca.

Descritores: Familia; Diabetes Mellitus Tipo 1; Enfermagem Pediatrica; Antropologia
Médica; Pesquisa Qualitativa.

ABSTRACT

Objectives: to analyze how children with type 1 diabetes mellitus and their families explain
the pathology, based on their understanding of the factors related to the discovery of dia-
betes, the etiology, treatment, and prognosis of the disease. Methods: qualitative method-
ological approach, based on medical anthropology and the narrative method. In-depth in-
terviews were conducted with 12 families of children with type 1 diabetes mellitus attending
follow-up consultations at a specialized center. The statements were subjected to inductive
thematic analysis. Results: the explanatory models identified describe the families search for
the clarification of the signs and symptoms that the child had. Faced with the disease, fami-
lies reorganized themselves to meet new health care needs of children, such as adequate
nutrition, physical exercise, and blood glucose monitoring. Final Considerations: knowing
the explanatory models allows the understanding of how families give meaning to the child’s
illness, favoring daily nursing care and an effective control of the disease.

Descriptors: Family; Diabetes Mellitus, Type 1; Pediatric Nursing; Anthropology, Medical;
Qualitative Research.

RESUMEN

Obijetivos: analizar como nifos con diabetes mellitus tipo 1y sus familias explican la patologia,
a partir de la comprension que poseen sobre los factores relacionados a la descubierta
del diabetes, etiologia, tratamiento y prondstico de la enfermedad. Métodos: abordaje
metodoldgico cualitativo, fundamentado en la antropologia médica y método narrativo. Se
han realizado entrevistas en profundidad con 12 familias de nifios con diabetes mellitus tipo
Ten seguimiento en un centro especializado. Se ha sometido las narrativas al analisis tematico
inductivo. Resultados: los modelos explicativos identificados describen la bisqueda de las
familias por el esclarecimiento de los sefiales y sintomas que el nifo presentaba. Delante de la
enfermedad, las familias se reorganizaron para atender a las nuevas necesidades de cuidados
de salud de los nifios, como alimentacion adecuada, préctica de ejercicios fisicos y seguimiento
glucémico. Consideraciones Finales: conocer los modelos explicativos permite comprender
como las familias ha dado sentido a la experiencia de la enfermedad del nifio, favoreciendo el
cuidado diario de enfermeria y el efectivo control de la enfermedad.

Descriptores: Familia; Diabetes Mellitus Tipo 1; Enfermeria Pediatrica; Antropologia Médica;
Investigacion Cualitativa.
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INTRODUCAO

O diabetes mellitus tipo 1 (DM1) é uma condicdo cronica,
associada a diversos disturbios metabdlicos que podem com-
prometer a qualidade de vida tanto da crian¢a adoecida como
dos familiares devido as inumeras responsabilidades e disciplina
exigidas para o enfrentamento das demandas de cuidado por
todos os envolvidos™.

O diagndstico do DM1 provoca intimeras alteragdes no coti-
diano da crianca e de seus familiares, principalmente pelo fato
de lidarem com uma nova situacdo desafiadora. Com o passar do
tempo, eles passam a conhecer melhor a doenca e, dependendo
do apoio social e da assisténcia recebida, podem levar uma vida
mais equilibrada, garantindo a continuidade do crescimento
e desenvolvimento adequados para a crian¢a com diabetes®?.

Ao observar uma familia que convive com uma crianga com
DM1, percebe-se que nédo s6 o filho sente os desafios enfrenta-
dos no manejo da doencga, mas todas as pessoas que compdem
sua rede pessoal passam a vivenciar essa nova realidade®. A
familia geralmente altera suas atividades, visando a maximizar
o bem-estar da crianca com diabetes, o que tende a favorecer
o tratamento e acompanhamento da doenca crdnica, pois as
transformacdes ocasionadas pelo diagnéstico de DM1 séo ine-
vitaveis®. O aparecimento da doenca cronica deflagra conflitos,
medo, inseguranca e, muitas vezes, a superprotecdo familiar, que
pode comprometer o desenvolvimento da crianga em periodos
criticos para a constituicao da sua identidade®.

Diante de determinada doenca, tanto os profissionais de
salde como os pacientes e seus familiares desenvolvem um
repertorio de interpretacdo para as alteracdes e disturbios ob-
servados, cujos significados devem ser procurados nos sistemas
de interpretacdo aos quais eles estdo associados®. Seguindo
essa perspectiva, a doenca ndo é uma entidade, mas um modelo
explicativo ou explanatério. Os modelos explicativos (MEs) sdo
compreendidos como modelos culturais, os quais organizam e
estruturam as experiéncias das pessoas com a doenca, de modo
a fazer sentido tanto para elas como para os que fazem parte
de seu convivio familiar, transformando-as, portanto, em uma
experiéncia cultural?.

Os tipos de MEs sdo classificados como profissionais e po-
pulares. Os MEs profissionais sdo elaborados pelos profissionais
de saude e tém uma fundamentacao cientifica, enquanto que
0s MEs populares se fundamentam na cultura compartilhada e
vivida por todos os integrantes de determinado grupo. O ME
popular evidencia o significado atribuido a saide e a doenca
pelo paciente e sua familia, bem como os resultados esperados
com o tratamento. Sao utilizados pelos individuos para explicar,
organizar e enfrentar a doenca, sendo consistentemente influen-
ciados pela personalidade e fatores culturais, e caracterizados por
uma variedade de sentidos, imprecisdo, alteracdes frequentes
e auséncia de limites definidos entre as ideias e a experiéncia.
Em contrapartida, os MEs profissionais baseiam-se na coeréncia
cientifica”®,

Para elaborar uma explicagdo convincente para a doenga nao
é necessario recorrer ao conhecimento médico ou dominar um
saber sobre os fatores desencadeadores ou ter dominio sobre as
técnicas modernas de diagnostico. A experiéncia da doenca por si
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s6 ja demonstra parte do mundo social daqueles que a vivenciam.
Considerando-se esses pressupostos, busca-se compreender os
significados atribuidos a doenca a partir das experiéncias pessoais
que sao compartilhadas socialmente®.

Na intencédo de sistematizar e analisar o modo como as criangas
com DM1 e suas familias lidam com a doenca cronica e organizam
suas experiéncias, utilizamos a base tedrica dos MEs, que nos
permite compreender que a enfermidade pode ser interpretada
e definida de diferentes maneiras, de acordo com os significados
atribuidos. Foi utilizado, especificamente, o ME popular, ou seja,
a visdo da doenca na perspectiva das criancas com DM1 e de
suas familias, por meio da construcao de suas narrativas a partir
das entrevistas.

OBJETIVOS

Analisar como criancas com diabetes mellitus tipo 1 (DM1) e
suas familias explicam a patologia, a partir da compreensao que
possuem sobre os fatores relacionados a descoberta do diabetes,
etiologia, tratamento e progndstico da doenca.

METODOS
Aspectos éticos

O presente estudo obteve aprovacao, para o seu desenvolvimen-
to, junto ao Comité de Etica em Pesquisa da instituicdo proponente
e coparticipante. Em cumprimento as normas éticas, por meio de
uma linguagem clara e objetiva, os participantes foram orientados
quanto aos objetivos da pesquisa e tiveram assegurado o sigilo
a respeito de suas identidades, mediante a utilizacdo de nomes
ficticios. Apds o aceite do convite, os pais e familiares assinaram
oTermo de Consentimento Livre e Esclarecido; ja as criangas com
DM1 e seus irmdos maiores de sete anos assinaram o Termo de
Assentimento Livre e Esclarecido. Foram elaborados nomes ficticios
para as criancas com diabetes de acordo com a primeira letra do
nome real da crianga, e seus familiares foram identificados de
acordo com o grau de parentesco.

Referencial teérico-metodoldgico e tipo de estudo

Trata-se de um estudo com abordagem metodoldgica qua-
litativa, fundamentado pelo referencial teérico da antropologia
médica. Como estratégia para organizar as informacdes que
compdem os MEs do grupo de familias participantes deste estudo
e como forma de valorizar as pessoas e as histérias das familias
de criancas com DM1, foi utilizado o método da narrativa. As
narrativas de doenca nos proporcionam informacdo de como
os problemas da vida sdo criados, controlados e significados'.

A antropologia médica busca compreender como as crencgas e
praticas relacionam-se com as alteragdes bioldgicas, psicoldgicas
e sociais no organismo humano, tanto na saide como na doenca.
Nesse contexto, entende-se que as familias de criangas com DM1
sdo influenciadas pelo meio cultural onde vivem. Cultura refere-se
ao conjunto de significados que se relacionam com o contexto
em que ocorrem os processos de significacao; é projetada pelo
sujeito, experimentada e vivenciada pelo grupo social e constitui
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um apoio para as acodes de seus membros, influenciando e es-
truturando a forma pela qual eles agem, reagem, percebem e
organizam o mundo onde vivem®',

Cenario do estudo e fonte de dados

Foram convidados a colaborar com a pesquisa criangas com
DM1 e suas familias que se encontravam em seguimento em um
centro de atendimento especializado em hipertensao arterial
sistémica e diabetes mellitus, localizado no interior do estado
de Minas Gerais. Para fins desta investigacdo, os familiares fo-
ram definidos como sendo aqueles individuos envolvidos no
cuidado da crianga e responsdveis pelo seu acompanhamento
e seguimento no servico de saude, particularmente os pais, as
maes ou outro familiar cuidador adulto, vinculados a crianca
por lacos de afinidade ou consanguinidade. Além disso, foram
convidados a participar da pesquisa os irmaos das criangas com
DM1 com idade acima de sete anos.

Os critérios estabelecidos para a selecdo das criancas foram:
crianca com até 12 anos de idade e que residissem no municipio
onde esta localizado o referido centro especializado. Elegeu-se a
faixa etaria de até 12 anos de idade por se considerar a definicdo
contida no Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), o qual
considera crianca, para os efeitos desta lei, a pessoa com até
12 anos de idade incompletos!'?. As familias foram recrutadas
a partir da permanéncia da pesquisadora principal na sala de
espera, enquanto aguardavam pela consulta da criangca com os
profissionais de saude. A pesquisadora responsavel pela coleta
de dados nao estava envolvida regularmente em atividades rea-
lizadas no servico de saude no qual foram recrutadas as criancas
com DM1, ndo caracterizando, portanto, relacdo de autoridade
com os participantes.

Coleta dos dados

Entrevistas em profundidade foram realizadas pela primeira
autora, a qual é enfermeira e apresenta experiéncia prévia em
coleta de dados qualitativos. Além da entrevista em profundi-
dade, foram utilizadas ferramentas de acesso a familia, como
0 genograma e ecomapa, que sao valiosas estratégias para
interacao entre entrevistador e familiares, inclusive os mais
jovens. Através da entrevista em profundidade e do uso dessas
ferramentas, familiares e criancas, inclusive as criancas, tiveram
total liberdade para se expressarem e, diante da sensibilidade da
pesquisadora e necessidade de aprofundar determinado aspecto,
novas questdes eram formuladas. Todas as entrevistas com as
familias foram realizadas nos seus domicilios e contaram com o
apoio de um roteiro, que continha as seguintes questdes:“Como
o diabetes da crianca foi descoberto? Por que vocé acha que a
crianca teve diabetes? E o que a sua familia pensa sobre isso?
Como foi para vocé receber o diagnéstico? E para sua familia? O
que vocé gostaria de me dizer sobre o tratamento da doencga?
O que mais vocés utilizam para o tratamento do diabetes? Vocé
e sua familia acreditam na cura do diabetes? O que significou
o diabetes da crianc¢a na sua familia? O que tem ajudado a sua
familia a lidar com os cuidados da crianca? O que a sua familia
espera do futuro da crianga? Alguém pensa de forma diferente?”
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Além disso, foi realizado o registro no diario de campo de infor-
macdes consideradas relevantes para a reflexao — por exemplo,
aquelas relacionadas ao ambiente e a interacao familiar. A primeira
entrevista realizada, com as trés familias incluidas inicialmente,
também teve o objetivo de verificar a adequacao do roteiro nor-
teador das entrevistas, que se mostrou adequado para abordar
o fendmeno de interesse.

O tempo de permanéncia no campo estendeu-se de janeiro de
2012 a dezembro de 2014. Um total de 12 familias de criangas com
DM1 foram convidadas a participar do estudo e todas aceitaram
o convite, de modo que nenhum familiar se recusou a ingressar
na pesquisa. Para cada familia, foram realizadas entrevistas com
as criancas e trés familiares (pai, mae e outro familiar cuidador
adulto). Foram realizadas no minimo quatro e, no maximo, seis
entrevistas com cada familia, conduzidas individualmente ou
em grupo, de acordo com as disponibilidades das familias e, em
determinadas situagdes, acatando o desejo dos participantes de
compartilhar outras informagdes com a pesquisadora principal.
No total, foram realizados 58 encontros com as familias nos seus
domicilios, com duragcdo média de 90 minutos cada encontro.
A coleta e a andlise dos dados ocorreram simultaneamente. O
recrutamento de 12 familias permitiu uma compreenséo clara
do fendmeno e determinou o final da coleta de dados.

Analise dos dados

O processo de coleta ocorreu de forma concomitante a
andlise dos dados. Todas as entrevistas foram audiogravadas
mediante o consentimento dos participantes e, posteriormente,
transcritas na integra. Na sequéncia, foi realizada a revisdo das
transcri¢des das entrevistas somente pela primeira autora,
com supervisdo da ultima coautora, orientadora da pesquisa,
cotejando o texto com a escuta do audio, seguida da leitura,
releitura e levantamento das principais ideias para a construcdo
das narrativas de cada familia.

Para a andlise dos dados provenientes das narrativas foi utili-
zada a andlise tematica indutiva. Foram percorridas as seguintes
etapas: 1) revisdo das narrativas, releitura e levantamento das ideias
iniciais; 2) elaboragdo dos cédigos iniciais, com organizacao em
sequéncia, que possibilitasse reconhecer aspectos significativos
e comuns dos dados e transforma-los em textos narrativos; 3)
procura por temas, na qual os sentidos expressos por meio das
narrativas foram organizados de forma a iniciar a construcdo de
um tema-esséncia; 4) checagem e refinamento dos temas; 5)
apresentacdo da sintese narrativa das experiéncias das familias
de criangas com DM103),

RESULTADOS

Participaram deste estudo 12 familias de criangcas com DM1
(Geovane, Eduarda, Alexandre, Yara, Débora, Vanessa, Gabriel,
Larissa, Giovana, Renata, Marcos e Adriana), totalizando 51
participantes. A Tabela 1 apresenta as caracteristicas gerais das
familias incluidas.

Em se tratando da constituicdo das familias participantes,
nove sao consideradas familias nucleares, duas sdo constituidas
de pais separados e uma de pais solteiros.
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Tabela 1 - Caracterizacdo das familias incluidas no estudo, Patos de Minas,
Minas Gerais, Brasil

Caracteristicas n

Participantes

Criangas 12

Mae 12

Pai 10

Irmao 10

Tia 4

Avo 3
Idade das criangas

5-7 anos 2

8-9 anos 3

10-11 anos 7
Idade dos familiares

Até 19 anos 8

20-30 anos

31-40 anos 13

41-50 anos 10

51-60 anos

61-75 anos 2

Escolaridade dos familiares
Sem escolaridade 2
Ensino fundamental 5
Ensino médio 18
Ensino superior 4

Busca por explica¢des para as mudangas comportamentais
e fisicas da crianca

Muitas familias descobriram a doenca da crianca devido ao
aparecimento de alguns sinais e sintomas; além disso, a certeza de
que algo néo ia bem fez com que procurassem atendimento para
o esclarecimento da situacdo de satde da crianca. Nos fragmentos
das narrativas que se seguem, os membros das familias relatam o
modo como perceberam o aparecimento dos primeiros sinais e
sintomas na crianca:

Quando iniciaram os sintomas, ela comecou a tomar muita dgua
e, como ela estava na escola, a professora me chamou. Ela tomava
quase dois litros de dgua durante a noite, e isso foi durante uns 20
dias. Como a professora reclamou, eu logo jd pedi para fazer o exame
de glicose. Eu ndo imaginava que crianca dava diabetes, nunca
teve na minha familia pessoa com diabetes, eu nem imaginava.
Mandei fazer porque poderia estar com a glicose alta, ndo para ter
quefazer uso de insulina, mudar a rotina toda. Quando levei, minha
filha jd estava diabética, com a glicose muito alta. (Mae da Yara)

Minha filha comegou com perda de peso, enfraqueceu, ndo con-
seguia andar. Quando ela chegou ao hospital, ela ficou quatro
dias sem falar. Fizeram todo tipo de exame, fizeram até exame
de HIV. Ela perdeu sete quilos em um més. Ficou todo mundo
desorientado; foi muito estranho. (Mae da Renata)

No contexto deste estudo, ao receberem o diagnostico do DM1 as
familias e as criancas adoecidas reagiram de diversas maneiras. Medo,
ansiedade e tristeza foram as principais emocoes relatadas, além da
perplexidade e do choque inicial causados pelo desconhecimento
da doenca, evidenciados nos trechos das narrativas que se seguem:

[...] Como meu filho deu diabetes com um ano e meio, na hora
vocé fica até meio abobado, vocé nem sabe direito o que vocé estd
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passando, o que estd por vir. Vocé ndo sabe nada, tem que aprender
asevirar. [...] Como eu ndo tinha conhecimento da doenca, acho
que eu fiquei parada, pasma, eu néo tive reagdo nenhuma. NGo
chorei, ndo ri, fiquei parada, néo fiz nada. Depois a gente pensa:
“Meu Deus, por qué?” (Mae do Alexandre)

Receber o diagnéstico de diabetes do meu filho foi um abalo, um
choque. Nédo estdvamos preparados, néo tinha nada quejustificassee,
de repente, numa consulta de rotina, o médico pede o exame e antes
do resultado do exame ficar pronto, eles me ligaram para perguntar
se eu sabia que ele era diabético. Foi uma surpresa muito grande. Eu
nao me culpei, néo fiquei procurando motivos, mas minha esposa
se perdeu um pouco. O meu raciocinio era mais Iégico, aconteceu
como acontece em outros lugares, com outras familias e com outras
criangas. Com meu filho, foi aos dois anos de idade; tem crianga que
acontece mais cedo ainda. (Pai do Gabriel)

O ME popular, relacionado ao diagnéstico das criangas com
DM1, mostrou que muitas familias desconheciam a doenca, o
que consequentemente dificultou a sua aceitacdao, complicou o
manejo dos sintomas e retardou o inicio do tratamento, conforme
ilustram os excertos selecionados das narrativas:

Cheguei a pensar que minha filha estava com uma anemia ou
infec¢Go. Eu demorei um pouquinho para procurar ajuda, mas
como eu ndo tinha nem nog¢do do que era diabetes, eu a levei ao
médico. (Mae da Débora)

Quando eu descobri, eu ndo tinha nem nogdo do que era diabetes.
Para mim, diabetes era doenc¢a de gente velha; eu nem sabia que
crianga tinha diabetes. (Mae do Alexandre)

Na busca por explicagdes para a doenca cronica, as familias
atribuiram a condicéo da crianca a varios fatores. Uma das causas
atribuidas para o diabetes, apontada nos relatos, refere-se ao
fator genético ou hereditario:

Acho que minha filha teve diabetes por causa da formagéo
genética. Eu jd perguntei para vdrios médicos e todos falaram
que é formagdo genética. (Mae da Vanessa)

Eu acredito que a causa do diabetes é hereditdria. Tem gente que fala
que nado é hereditdrio, mas eu jd ouvi falar que é. O avé, pai do pai
dele [neto], tem. Eu acredito que seja hereditdrio. (Avé do Alexandre)

O fator fisioldgico e, mais especificamente, uma disfuncao
do organismo foram observados na narrativa de um membro
das familias:

[...] Acho que o que aconteceu com a minha irma foi a falta de
insulina no sangue. Eles falam que foi causa genética, mas ela
deu e ndo tinha ninguém na familia. S6 que depois que ela teve,
meu avo teve também [...] (Irma da Débora)

Outros fatores, como alimentacédo desequilibrada e organiza-
¢do emocional, também foram relatados pelos familiares, o que
reforca o ME popular como forma de explicacdo para a doenca:

Talvez a doenca tenha sido causada por um fator emocional,
mas ndo sei. No periodo do diagnéstico, eu havia sido transferido
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paraoutra cidade e meu filho e minha esposa nao foram comigo.
(Pai do Gabriel)

Eu ndo sei muito bem o que causou o diabetes na minha filha,
eu ndo cheguei a pensar muito. Eu acho que pode ter sido por
alimentagdo; as vezes, eu acredito que eu possa ter tido diabetes
gestacional. Durante a gravidez, pode ser que tenha passado
para ela. (Mae da Yara)

As criancas com DM1 também elaboram explicagdes para sua
doenca, muitas vezes por conhecimento adquirido por meio da
familia, amigos e outras fontes de informacao:

Eu acho que eu dei diabetes porque meu pdncreas parou de
funcionar. Ndo sei muito sobre diabetes ndo. Eu sé6 sei que a
pessoa que tem diabetes ndo pode comer muito doce. (Gabriel)

Eu ndo sei por qué apareceu diabetes em mim. Acho que é porque
meu pdncreas ndo funciona mais, néo produz insulina. (Alexandre)

O ME referente ao diagnéstico do diabetes na crianca en-
contra-se fortemente ligado aos fatores culturais relacionados
areacdo a sua descoberta pela familia e amigos. Os significados
construidos para os sinais e sintomas, incluindo a alteracéo da
imagem corporal, séo influenciados também pelo contexto cul-
tural em que a doenca ocorre. Por exemplo, culturalmente, para
a nossa sociedade, a perda de peso repentina indica que algo
nao vai bem com o corpo, o que costuma ser entendido como
sinal de que é preciso buscar ajuda médica.

A vida com diabetes: proposicoes das criancas e suas fa-
milias para o controle da doenca e seus sintomas

O ME popular relacionado ao tratamento e aos resultados es-
perados com a utilizacdo de métodos para o controle da doenca
mostrou que as familias conhecem a terapéutica estabelecida
tradicionalmente e os seus mecanismos de a¢ao, com vistas ao
adequado manejo do diabetes. Particularmente, as familias re-
conhecem aimportancia de manter uma alimentacdo adequada,
da pratica de exercicios fisicos e da monitorizacdo da glicemia.

[...] tem que tomar insulina, tem que fazer exercicios fisicos e fazer
dieta. E uma doenca que o pdncreas néo vai produzir a insulina, a
glicose ndo vai conseguir ser eliminada e ndo pode comer doces,
porque sendo ndo consegue eliminar. (Irma da Renata)

Acho que o que é essencial no tratamento é a dieta. Minha filha
estava fazendo exercicio e ndo diminuiu a glicose, o controle néo
foi 100%. Tem gente que fala que exercicio é muito bom, mas o
que eu acho que ajuda mais é sequir a dieta certinha e associar
com exercicio. (Mae da Débora)

As narrativas revelam que, diante da doenca da crianga, houve
uma reorganizacdo dos habitos alimentares de toda familia:

[...]1 A familia inteira, todo mundo entrou em desespero. Todo
mundo s6 chorava, todo mundo fazia regime de doce. Até na casa
das minhas irmds, ninguém conseguia comer doce, porque minha
filha gostava demais dos doces. Como fica nossa consciéncia de
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estar comendo doce e ela néo poder comer? Todo mundo estava
de regime, todo mundo estava chorando, meu pai chorava, minha
mde chorava. (Mae da Yara)

Nos fragmentos das narrativas a seguir, pode-se perceber que
as dificuldades relacionadas ao tratamento foram mencionadas
por algumas criancas e suas familias, incluindo a manutencao de
uma dieta adequada para o controle do diabetes e a utilizagdo de
agulhas, tanto para o controle da glicemia como para a aplicacédo
dainsulina. As familias relataram que a doenca trouxe certa limi-
tacdo para todo o sistema familiar, ocasionando a privacado de
algumas atividades que eram realizadas anteriormente a doenca:

O que eu acho mais dificil é ndo poder comer o que a gente tem
vontade. A dieta é muito dificil de sequir. Comer verdura todo dia,
tomar iogurte, enjoa. E muito dificil eu comer macarréo, mas no
dia que eu como macarrdo, eu ndgo como batata. (Alexandre)

O que eu acho mais dificil no tratamento é ter que ficar tomando
agulhadinha todo dia. Eu mesmo fago o controle da glicose.
Faco todo dia de manha e a noite, antes de dormir, ou quando
eu passo mal. (Gabriel)

O que eu acho mais dificil na fase da minha filha é que ela apro-
veita menos um pouco que as outras criangas. Ela ndo deixa de
aproveitar, mas ela tem alguns limites. Por exemplo, ela estd
brincando, estd correndo, tem que parar de brincar para medir
a glicose, para ver como é que estd, para tomar insulinag, e isso é
chato. Néo é chato de fazer, mas é chato para ela. (Pai da Vanessa)

Paralelamente ao modelo médico, as familias recorrem ao
modelo popular, e utilizam métodos complementares para o
tratamento do DM1 da crianca, na busca de um efetivo controle
da doenca, como forma de amenizar os sintomas, principalmente
os relacionados a hiperglicemia. Muitas vezes, vizinhos e fami-
liares sdo os principais responsaveis pelo fornecimento dessas
informacdes que abastecem os ME populares. As familias tém o
conhecimento de que se trata de uma terapia complementar, e
ndo um método substitutivo ou alternativo, ja que pacientes com
DM1 sao totalmente dependentes das doses de insulina diaria
para obterem o controle efetivo da doenca:

[..] Tem alino quintal um pezinho de insulina e estou cuidando dele.
Setem uma batata que é boa para insulina, eu uso. Tudo que falam
que é bom para o diabetes, eu tento encaixar. O p6é do maracujd,
minha filha usa, colocamos na comida sempre. Eu uso paralelo
com ainsulina; nGo muda a rotina dela, sé complementa. A unica
coisa que eu fago com orientagGo médica é que, se a glicose deruma
abaixada, eu diminuo a dose. Se subiu, eu subo a dose. (Mae da Yara)

Agente jd usou a farinha de banana no tratamento. A gente tenta
de tudo que falam que é bom, desde que néo vd atrapalhar e
prejudicar. (Pai da Vanessa)

Os MEs populares relacionados ao prognéstico da doenca de-
monstram a esperanca das familias de criancas com DM1 na cura, as
perspectivas quanto a evolucdo da doenca e as expectativas quanto
ao futuro da crianca que convive com essa condicao cronica. Grande
parte das familias espera alcancar a cura da crianca. Essas familias
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se apegam a essa crenca como uma forma de amenizar a dor e
sofrimento impostos pela doenca. Algumas familias acreditam na
cura, mas nao sabem de que forma isso se dard; outras familias, por
meio de informagdes adquiridas, conseguem vislumbrar solu¢des
mais precisas e calculadas para a obtencdo da cura da doenca da
crianga, conforme o fragmento da narrativa a seguir:

Eu acredito que em algum momento apare¢a a cura para o
diabetes e espero que chegue a tempo para o meu filho. Sobre
o transplante de pdncreas, por exemplo, eu fico triste quando eu
vejo que as pesquisas mostram que o pdncreas é um dos 6rgaos
de mais dificil adaptagédo. Mas, se eu tiver garantia de médicos
que o transplante vai dar certo, eu vou querer que meu filho faga,
eu vou tentar. (Pai do Gabriel)

Eu espero que um dia possa acontecer a cura. Eu li algumas
informacgées recentes que os médicos estdo fazendo com célu-
las-tronco. De alguns anos para cd, algumas familias que tém
condigbes financeiras boas, jd estdo guardando células-tronco
pensando nisso, mas se é essa a cura, para minha filha ainda
ndo é. (Mae da Larissa)

As expectativas em relagdo a evolucdo da doenca e ao futuro
da crianca com DM1 podem ser observadas nos fragmentos das
narrativas que se seguem. As familias esperam o melhor para as
criangas, mesmo sabendo que se trata de uma doencga crénica e que
os cuidados necessarios para uma boa evolucdo da doenca devem
ser seguidos adequadamente, para que o progndstico seja favoravel:

O futuro dele, eu acho que vai ser brilhante. Ele vai conviver com
o diabetes e vai saber lidar com ele. A vontade da gente é de dar
o melhor para ele. Eu néo tenho medo de que aconte¢a algo com
meu filho. Vai chegar um ponto que serd ele, ndo serd mais a gente
que ird cuidar, e espero que ele tenha o futuro que ele escolher.
Para mim, é meu filho, e ele nasceu para brilhar. E um menino
muito inteligente, muito capaz, timido, mas muito inteligente. Eu
fico impressionado com a maturidade dele e o poder de criagdo
dele. Ele, as vezes, me surpreende. Ele tem uns pensamentos bem
engenhosos que me remetem a idade de quando eu era pequeno.
Eu ndo tinha tanto quanto ele tem hoje. Eu nem me atrevia a pedir
para o meu pai; ds vezes, eu saia e inventava uma engenhoca e
dava certo. (Pai do Gabriel)

Quando eu crescer, eu quero ser endocrinologista, porque eu tenho
diabetes e quero ajudar outras criangas. (Débora)

O ME popular associado ao prognéstico evidenciou os princi-
pais fatores levantados pelas familias quanto as expectativas em
relacdo a doenga cronica na criancga. As crencgas quanto a suposta
cura e, a0 mesmo tempo, a incerteza quanto a exequibilidade
desse acontecimento foram exploradas nos relatos produzidos.

DISCUSSAO

Vivenciar a doenca cronica é um fardo dificil de ser aceito
de imediato pelas criangas e suas familias, pois a enfermidade
enquanto possibilidade do acontecer humano emerge diante
deles de forma devastadora, destruindo seus sonhos, projetos e
esperancas que os pais acalentam para o futuro de seus filhos. As
reagdes de choque, surpresa e perplexidade frente a comunicagao

Modelos explicativos das familias de criancas com diabetes mellitus tipo 1
Dantas IRO, Neris RR, Zago MMF, Santos MA, Nascimento LC.

do diagnéstico de DM1 mostram que os participantes se veem
envolvidos em um sentimento de estranheza ao se perceber face
aface com o desconhecido. Por isso apresentam, na maioria das
vezes, a exacerbac¢ao do sentimento de desamparo e desorien-
tagdao!*'), Ao descobrirem a doenca cronica em seus filhos, as
familias se deparam com duvidas, incertezas, sentimentos de
revolta e desespero, que as mobilizam a buscar explicagcdes para
entender melhor essa turbuléncia para, assim, mitigar a sensa-
¢ao de inseguranca e fragilidade suscitada pela ruptura e perda
dos referenciais de normalidade. Além disso, vdo em busca de
solugdes que possam minimizar o sofrimento e o cerceamento
da liberdade pessoal, como as limitagées impostas no cotidiano
da crianga e do restante da familia®.

E inevitavel que ocorram mudancas e remanejamentos na
vida familiar apds o diagndstico da doenca, ou seja, a familia,
na maioria das vezes, muda radicalmente certos habitos em
funcao da crianca com diabetes, o que pode acentuar tensdes
e desconforto nas relagdes intrafamiliares. Com o tratamento,
ha uma reorganizacdo do funcionamento familiar, que busca
restaurar o equilibrio perdido, assim como ha modificagdes nas
tarefas exercidas pelos cuidadores, uma vez que agora os pais
devem ir atras de recursos para o tratamento/,

Além da sobrecarga fisica, hd um impacto financeiro significativo
nas familias, que ocorre justamente quando o fluxo de energia familiar
estava concentrado no atendimento as necessidades especificas
dos filhos pequenos. Desse modo, as modificacdes no cotidiano
das familias com criancas séo bastante evidentes. Entre as mais
significativas, encontram-se as altera¢des nos habitos alimentares,
monitoramento didrio da glicemia e ajustes da dose de insulina. As
familias buscam reestruturar a rotina alimentar anterior a doenca
dos filhos, mudando comportamentos em relacdo a dieta e sub-
metendo o nucleo familiar a uma reeducagao dietética‘™”.

Viver com DM1 é uma jornada de aprendizagem e adaptacéo
ao diagndstico de uma condicdo que exige rigorosa disciplina e
obediéncia a padrdes prescritos pelo plano de tratamento. Como
reconhecem os familiares e pacientes deste estudo, o tratamento
consiste em seguir um esquema padronizado e, por vezes, visto
com pouca flexibilidade para admitir variacdes. O trabalho em
equipe entre pais e profissionais de satde é essencial para facilitar
aadaptacao e proteger o desenvolvimento das criangcas com DM1,
favorecendo, desse modo, aindependéncia e autonomia gradual.
Os pais e profissionais de saude sdo agentes fundamentais para
garantir ambientes propicios para o desenvolvimento da crianca,
além de terem importante papel no apoio social®.

A mesma doenca, no caso o DM1, ou um mesmo sintoma
podem ser interpretados de modo completamente diferente por
individuos que se encontram em diferentes culturas e contextos
diversos. Alguns sinais e sintomas foram referidos pelas familias
como evidéncias de manifestacdo da doenca. Um dos sinais
mais evidentes relatados pelos familiares foi a perda repentina
de peso. O corpo é mais do que apenas um organismo fisico que
alterna estados entre a saude e a doenca. Ele faz parte de um
conjunto de crencas e valores sobre o seu préprio significado
social e psicolégico, sua estrutura e funcdo. A imagem corporal
€ uma representacdo elaborada pelo individuo como parte do
crescimento em uma dada familia, cultura ou sociedade, embora
haja muitas variagdes naimagem corporal dentro de cada grupo®.
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As familias atribuiram varias causas para o aparecimento do
DM?1 em suas criancas, incluindo hereditariedade, fator fisioldgico,
alimentacdo e fator emocional. A hereditariedade é uma maneira
relevante de explicar ndo somente os talentos, a inteligéncia e os
tracos de caréter individuais, mas também a emergéncia enigmética
da doenca. A genética nutre evidéncias de que existe uma heranca
bioldgica compartilhada. Portanto, o conhecimento popular sobre
hereditariedade deve ser levado em consideracdo em relacéo as
informagdes de disturbios ou propensdes herdadas pelos individuos®.

As etiologias de determinadas doencas baseiam-se em um
sistema de crencas e valores sobre a estrutura e funcao do orga-
nismo, bem como sobre as formas de como ele pode funcionar.
Mesmo quando estdo embasados em defini¢des cientificamente
incorretas, esses modelos leigos, muitas vezes, mostram uma
notavel coeréncia e consisténcia que, com frequéncia, auxiliam
a pessoa com a patologia a elaborar um sentido sobre o que
aconteceu e por que ocorreu®,

Para desmistificar preconceitos e indicar a melhor maneira
de cuidar e conviver construtivamente com a doenca, é muito
importante avaliar o conhecimento prévio e discutir com a crianca
e com a familia. O uso de estratégias criativas na comunicagao
estabelecida entre os profissionais de satide e a crianca facilitaa
expressdo de sentimentos e vivéncias com significados importantes
para o cuidado, o que favorece o sentimento de ser acolhida e
validada em suas necessidades afetivas®?.

As criangas elaboram sua propria compreensao acerca da pa-
tologia, da etiopatogenia e de como a doenca deve ser tratada.
Assim como os adultos, elas procuram explicacdes sobre o porqué
e comoisso lhes aconteceu e por que naquele momento especifico.
Seus MEs geralmente sdo uma variacdo de ideias originadas da
experiéncia pessoal e da influéncia da familia, da escola e da midia®.

Percebe-se que, no inicio do diagnéstico do DM1, ocorre uma
ruptura temporal, que inaugura dois tempos: o antes e o depois
do diagnéstico da crianga, assim como a familia se depara com
as situacdes irreversiveis inerentes a doenca e monta vigilancia
permanente para que possa perceber precocemente os sinais
de complicacdes e fazer a monitorizacdo de glicemias, injecoes
de insulinas e cuidados dietéticos""”. Todos esses sentimentos,
reacoes e cuidados aos poucos vao se tornando parte da rotina
das pessoas envolvidas no cuidado a crianca, assim como sao
incorporadas no cotidiano a dieta, as aplicacdes de insulina e o
teste para exame do nivel glicémico. Porém, a familia e os cui-
dadores, de modo geral, nunca estardo preparados para lidar e
conviver com todos os sentimentos e com outras repercussdes
emocionais que a doen¢a mobiliza na pessoa com diabetes!'?.

A despeito de todos esses desafios, os membros da familia
devem apoiar as necessidades das criancas, ajudando-as a manejar
a doenca no cotidiano. Na fase aguda, familia e profissionais de
sauide devem se empenhar em desenvolver estratégias que se
mostrem efetivas para controlar disturbios glicémicos. Quando a
condicdo de saude das criangas com DM1 estiver estavel, devem
ser encorajadas, sempre que possivel, a realizarem as atividades
de autocuidado de forma independente®. Cabe aqui ressaltar
que o autocuidado deve ser estimulado, sempre com base na
avaliacdo cuidadosa dos profissionais acerca das habilidades
desenvolvimentais da crianga para a realizacdo de qualquer
tarefa, sob supervisdo de um adulto.
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Apesar de os familiares terem consciéncia da importancia do
controle glicémico para a manutencao da saude e qualidade de
vida de seus filhos, eles demonstram tristeza ao utilizar o aparelho
(glicosimetro) de monitorizacdo para esse controle na crianca.
E como se os pais sentissem a dor dos filhos em seus proprios
corpos; assim, eles buscam formas compensatorias para diminuir
o sofrimento deles®".

As maiores dificuldades relatadas pelos pais e familiares estao
relacionadas a alimentacdo, tais como: dizer ndo para o consumo
de alguns alimentos considerados inadequados, aumento dos
custos com a alimentacao e dificuldade de modificagdes dos
hébitos alimentares da familia. Os familiares estdo envolvidos no
cuidado diério das criancas com DM1 g, diante disso, enfrentam
varias dificuldades, principalmente quando elas ndo sequem o
tratamento. A doenca requer da crianca com diabetes, bem como
das familias e dos profissionais de satide, esforcos conjuntos para
gue se consiga um bom controle metabdlico, a fim de minimizar
as complicagoes tardias™.

Todas as familias certamente vao experimentar dias dificeis
ao cuidarem de seus filhos com DM1 e podem ter de se adaptar
a um estilo de vida limitado, por exemplo, em determinados
momentos do ciclo da vida familiar. Profissionais de satde séo
agentes importantes quando ha necessidade de se estabele-
cer uma relacédo terapéutica com criancas e suas familias; eles
desempenham um papel crucial em ambientes hospitalares e
comunitarios, e devem proporcionar todas as oportunidades
para ajudar as criangas e suas familias no controle glicémico®?.

Apesar das dificuldades e percalcos encontrados em suas
trajetdrias de vida, as familias esperam a cura da doenca e apre-
sentam perspectivas positivas quanto ao futuro da crianca com
DM1. A procura pela cura vai além do objetivo de devolver a
saude a pessoa doente. Constitui uma espécie de terapia social
para a crianca e sua familia, assegurando a todos que os fatores
estressores que provocaram a doenca estao sendo erradicados.
A familia tem interesse em resolver ou minimizar as condicdes
que potencializam a doenca e, assim, fortalecer os fatores que
permitam restaurar a satide, tanto da crianca como a dos pro-
prios familiares®.

Os profissionais de saude, especialmente os enfermeiros, tém
um papel estratégico na educacdo em saude das criangas com
DM1 e de suas familias. Por essa razao, devem abordar nao sé os
aspectos fisicos (monitoramento da glicemia, administracdo de
insulina, alimentacéo e exercicio fisico), mas também a interacdo
com a crianga, participando e compreendendo as experiéncias de
dor,ampliando a compreensao da propria doenca e contribuindo
para a melhoria da qualidade de vida da crianca, particularmente
em relagdo aos aspectos emocionais e psicossociais®?.

Quando o profissional de saide tem acesso ao ME do paciente
ou de sua familia, ele colhe subsidios que permitem entender
os significados sociais e individuais relacionados ao sofrimento
induzido pela doenca, bem como as expectativas e perspectivas
do paciente no que tange ao tratamento, seus objetivos e preo-
cupagdes. Dessa maneira, podera direcionar o plano de cuidados
e de educacdo em saude, de forma a compartilhar um novo ME,
que possibilite organizar e amenizar o sofrimento, e direcionar o
cuidado a saude de maneira satisfatoria, especialmente no que
se refere ao tratamento e seus objetivos??,
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CONSIDERACOES FINAIS

Na busca pela compreensdo de como as criangas e suas familias
lidam com o DM1, foram identificados os modelos explicativos
(MEs) que sao utilizados, por meio dos quais se pode perceber que
acausa, o tratamento e o progndstico da doenca séo interpretados
e definidos pelas familias de diversas maneiras. A utilizagdo dos
MEs, especialmente os populares, permitiu destacar e organizar
esses diferentes aspectos das experiéncias dos participantes
deste estudo, de modo a mapear os significados atribuidos
pelas criancas adoecidas e suas familias as suas experiéncias de
conviver com uma condigao cronica.

Cada pessoa, em diferentes culturas, reage de forma diferente
ao diagnostico de uma doenga crénico como o DM1, recorrendo a
explicagdes as mais diversas para o seu aparecimento. Na maioria
das vezes, as reagdes emocionais mais comuns séo medo, ansieda-
de, incerteza e inseguranca. As informacdes e explicagdes relativas
adoenca devem ser dadas de forma dosificada, de acordo com a
referéncia cultural que a pessoa possui. A influéncia cultural no
tratamento das criangas com diabetes é muito intensa. A adogéo
de métodos complementares é uma estratégia bastante utilizada
pelas familias, mas nao de forma alternativa e sim coexistindo
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com as terapéuticas: convencional e complementar. As familias,
mesmo tendo que conviver com o estigma cultural da doenca e as
limitagdes impostas pelo tratamento, relataram ter expectativas
promissoras quanto ao futuro da crianga com DM1.

Os resultados deste estudo apresentam potencial para serem
aplicados na pratica clinica e para motivar pesquisas futuras.
Contudo, é prudente reconhecer que o estudo apresenta algu-
mas limitagdes, como a selecao dos participantes a partir de um
unico servico de saude, o que pode ter dificultado a incluséo de
familias com diferentes perfis e configuracdes, por exemplo, as
monoparentais e as reconstituidas. O conhecimento dos MEs,
tanto das criangas com DM1 como de suas familias, possibilita um
melhor direcionamento do cuidado diario e, consequentemente,
um controle mais efetivo da doenca.
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