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Resumo:

O presente artigo tem como objetivo analisar as formas como as familias experienciam os
momentos de dificuldades que surgem com os cuidados exigidos pelo tratamento da diabetes
mellitus e quais sdo os impactos, limites e estratégias de cada grupo familiar. Através de
entrevistas semiestruturadas, foram analisadas 06 familias atendidas no Instituto Estadual de
Diabetes e Endocrinologia Luiz Capriglione (IEDE), nos meses de agosto, setembro e outubro
de 2012. As tematicas abordadas com as familias foram: a descoberta da diabetes, alteracdes
na rotina, aplicagdo da insulina, dificuldade com o tratamento ¢ a mudanga de comportamento

dos envolvidos.
Palavras-chave: Diabetes; cuidadores; familia; violéncia.
Effects of Diabetes Mellitus Care in Family Relations: impacts, limits and strategies

Abstract:

This article aimed to analyze the ways in which families experience difficult moments that
arise with the care required for the treatment and what impacts, limits and strategies of each
family group are. Through semi-structured interviews were analyzed 06 families attended at
the State Institute for Diabetes and Endocrinology Luiz Capriglione (IEDE), in the months of
August, September and October, 2012. The discussed themes with families were: the
discovery of diabetes, changes in routine, application of insulin, difficulty with treatment and

behavior change of those involved.
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Introduciao

O presente trabalho parte da seguinte indagacdo: De que forma os cuidados com a
crianga e/ou adolescente diabético interferem nas relagdes familiares? Para tanto, pretendemos
analisar os momentos de dificuldades na relagao entre os cuidadores e a crianga e/ou
adolescente que sdo vivenciados por cada familia. Pretendemos, também, identificar a forma
com que os cuidados decorrentes da doenca na crianga e/ou adolescente afeta as relagdes
familiares e, ainda, compreender os impactos, os limites e as estratégias advindos do
tratamento da doenca.

O interesse nesse tema decorreu da nossa atuagdo como assistente social do Instituto
Estadual de Diabetes e Endocrinologia Luiz Capriglione (IEDE), especificamente no
ambulatorio de diabetes, atendendo as familias com suas criangas ¢ adolescentes diabéticos,
onde pudemos observar que o impacto causado pela doenga era sentido por cada familia de
forma muito peculiar, bem como eram diferentes as estratégias para os momentos de maior
dificuldade, tais como: a alimentacgdo e a aplicagdo da insulina.

Através de 06 estudos de casos, analisamos como a doenca afeta as relagcdes familiares
e as estratégias utilizadas por cada familia nos momentos de dificuldade do tratamento. O
instrumento utilizado foi a entrevista semiestruturada, com o roteiro previamente estabelecido
e as tematicas abordadas foram: a descoberta da diabetes, alteragdes na rotina, aplicagao da
insulina, dificuldade com o tratamento e a mudanga de comportamento dos envolvidos.

Apesar de boa parte das questdes iniciais terem sido respondidas com o presente
estudo, nas consideracdes finais buscamos apresentar algumas reflexdes e propostas sobre os
desafios impostos pela doenca as familias, as criancas, aos adolescentes e aos profissionais de

saude.

Diabetes: um problema de saude publica
De acordo com a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), as doengas cronicas ndo
transmissiveis sdo um grave problema de satde publica em todo o mundo, entretanto, os
paises subdesenvolvidos sofrem de forma mais acentuada, pois 80% das doengas cronicas
ocorrem em paises de baixa e média renda. Suas precérias condi¢des de garantir politicas
publicas inviabilizam a melhoria dos determinantes sociais de saide (BRASIL, 2008, p.20).
Sobre as doengas cronicas, podemos destacar, dentre outros aspectos, que: sdo

permanentes; produzem incapacidade/deficiéncias residuais; sdo causadas por alteragdes
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patologicas irreversiveis; exigem uma formacgdo especial do doente para a reabilitacdo e
podem exigir longos periodos de supervisdo, observagdo ou cuidados.

Sao exemplos de doencas cronicas: as doengas cardiovasculares (cerebrovasculares,
isquémicas); as neoplasias; as doengas respiratorias cronicas, a diabetes mellitus (DM), dentre
outras, que, em sintese, requerem continua atencdo e esforcos de um grande conjunto de
equipamentos de politicas publicas e das pessoas em geral (BRASIL, 2008, p.13).

Segundo o Plano Nacional de Saide — PNS: 2012-2015, do Ministério da Saude, a
diabetes ¢ considerada atualmente uma epidemia mundial. No Brasil, estima-se um
contingente populacional de seis milhdes de pessoas portadoras de diabetes que, assim como a
hipertensio arterial, constitui a primeira causa de hospitalizagdes no Sistema Unico de Saude.
“O grande impacto econdmico da diabetes decorre também dos crescentes custos do
tratamento e, sobretudo, das complica¢des, como a doenga cardiovascular, a didlise por
insuficiéncia renal cronica e as cirurgias para amputacdes de membros inferiores” (BRASIL,
2011, p. 20).

A DM ¢ uma doenga do metabolismo, que tem como caracteristica a deficiéncia total
ou parcial do horménio insulina®. Os alimentos que ingerimos se transformam em glicose, que
¢ utilizada pelo organismo como energia. Para isso, é necessaria a presen¢a da insulina, pois
quando o organismo nao faz o controle dos niveis de glicose corretamente esta pode se elevar
no sangue, ocasionando a hiperglicemia®, ou ainda acarretar hipoglicemia® (GOES et al,
2007).

De acordo com a Sociedade Brasileira de Diabetes, ¢ considerada normal a glicemia
de jejum entre 70 mg/dl e 99mg/dl e inferior a 140mg/dl 2 horas apds sobrecarga de glicose.
Se o resultado ficar em torno de 110 a 125 mg/dl, o individuo € portador de glicemia em
jejum inapropriada. O resultado igual ou acima de 126 mg/dl, em pelo menos dois exames

consecutivos, confirma o diagnodstico de diabetes mellitus. Com a glicemia superior a 140

* Ainsulina é um horménio produzido pelas células do pancreas, que tem a fungdo de reduzir a taxa de glicose
no sangue, enviando-a para o interior da célula, onde sera utilizada como fonte de energia ou armazenada na
forma de gordura (REICHELT et al., 2011).

tapn hipoglicemia é uma das complicagdes agudas mais graves do DM1 e é caracterizada pela Sociedade
Brasileira de Diabetes como nivel de glicose sanguinea baixa, inferiores a 60mg/dl, em que os pacientes
podem, ou ndo, sentirem os sintomas classicos e que se ndo revertida a tempo, em casos mais graves (niveis
inferiores a 40 mg/dl) o paciente pode entrar em coma que, possivelmente, pode resultar em morte.
Geralmente, apds a recuperagdo do coma hipoglicémico, a funcdo cerebral se recupera completamente, no
entanto, também pode acontecer sequelas permanentes, com déficit neuroldgico significativo, principalmente
em criangas que estdo em fase de desenvolvimento” (MORAES e SANTOS,2009, p.1).

> A hiperglicemia é o alto nivel de glicose no sangue, acarretando a reducdo da eficacia das células para
absorver os nutrientes necessarios, necessitando do uso da insulina (MORAES e SANTQS,2009).
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mg/dl, mesmo sendo recolhida a qualquer hora do dia, j4 se confirma o diagndstico de
diabetes.

Muita comida sem nenhuma restrigdo e falta de exercicios podem favorecer o

desenvolvimento da doenca. Os sintomas sdao: muita sede; vontade frequente de urinar; muita
fome; perda de peso; cansago; dor de cabega; nauseas; vOmitos; e, sonoléncia. A
hipoglicemia, que € o baixo nivel de glicose no sangue e ocorre quando a glicemia esta abaixo
de 60 mg. Pode ser acarretada pelo uso, de forma errada, da medicacdo, pelo atraso na
alimentagdo e, exercicios fisicos em excesso. Os sintomas sdo: a dificuldade para raciocinar;
fraqueza; cansacgo; sudorese exagerada; sonoléncia; visdo dupla; e, confusdo mental que pode
evoluir para a perda total da consciéncia (ALBUQUERQUE, 2013).
A diabetes ¢ dividida em trés tipos: tipo 1, tipo 2 e gestacional. Para os portadores da diabetes
tipo 1 (insulinodependentes), sdo necessarias injecdes didrias de insulina para que os valores
de glicose no sangue fiquem normais. E mais comum em criangas, adolescentes ou adultos
jovens. A diabetes tipo 2 (ndo insulinodependentes) ocorre geralmente em pessoas obesas
com mais de 40 anos de idade, entretanto vem aparecendo com mais frequéncia entre os
jovens devido a ma alimentacao, stress e sedentarismo. Os pacientes portadores desse tipo de
diabetes produzem insulina, entretanto, sua ac¢ao ¢ dificultada, acarretando o que se chama de
resisténcia insulinica, uma das causas da hiperglicemia. A diabetes gestacional é caracterizada
pela glicose elevada no sangue durante a gravidez, que normalmente se estabiliza apds o
parto. Entretanto, essas mulheres, assim como seus filhos, possuem maior risco de
desenvolverem diabetes tipo 2 tardiamente (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES,
2013).

O tratamento da DM tipo 1 tem o objetivo de promover o controle metabdlico,
permitir o desenvolvimento adequado e evitar complicagdes cronicas. Consiste em atividade
fisica, dieta e insulinoterapia, e o paciente deve ser atendido por uma equipe multidisciplinar,
composta por nutricionista, endocrinologista, psicoélogo, enfermeira, dentre outros. Os
objetivos do tratamento da DM tipo 2 sdo similares, ou seja, promover a saude e aumentar a
expectativa de vida. Apesar da prescri¢do de insulina ndo ser obrigatéria, geralmente os
antidiabéticos orais sdo necessarios para diminuir a resisténcia a insulina (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2013).

Levando-se em consideragdo que a diabetes esta associada ao aumento da mortalidade
e, a causa de cegueira, a insuficiéncia renal e, a amputacdes, cabe ressaltar a importancia da
mudanga do estilo de vida dos portadores da doenga, isto ¢, alimentacdo saudavel, reducao de

peso, exercicios fisicos, abandono de vicios. Nesse sentido, os objetivos e a importancia do
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tratamento devem estar claros para o paciente e seus familiares, pois estes influenciam
diretamente no controle da doenca.

Assim sendo, devemos levar em consideragao que, além de interferir no estilo de vida,
o tratamento ¢ complicado, exige disciplina e pode ser doloroso. Por esses motivos, o apoio
familiar ¢ essencial para facilitar a adesdo ao tratamento, entretanto, muitas vezes, a dieta ¢ a

aplicacdo da insulina se tornam motivos de conflitos e dificuldades.

A importancia dos cuidadores no tratamento da Diabetes

Ao ser diagnosticada a doenca, toda a familia sofre o impacto, j& que a rotina de
todos/as ¢ alterada em funcdo do tratamento, pois “o diagndstico de uma doenca ¢ sem divida
um fator de sofrimento, que no caso particular das doengas cronicas ¢ um sofrimento
prolongado, continuo e irreversivel” (CORREIA,2010, p.4). Por esse motivo, a descoberta da
doenga traz experiéncias Unicas para cada familia. Neste sentido, ¢ um processo continuo e
desafiante de aprendizado e de enfrentamento da rotina diaria, no qual o cuidado
desenvolvido pelos cuidadores familiares ocorre de acordo com suas vivéncias e experiéncias
de vida e também pelas informagdes recebidas no decorrer da trajetoria terapéutica. Apesar de
os cuidadores serem uma alternativa para atender as demandas da saude publica, tendo em
vista que a familia assume os cuidados e auxilia na reabilitacdo e necessidades do doente, eles
se desestabilizam quando algo inesperado acontece com o familiar, gerando ansiedade e
desespero (GARCIA et al, 2011).

De acordo com Oliveira et al (2007), cuidar ¢ um ato inerente a condi¢do humana, pois
a medida que vamos ultrapassando os ciclos vitais, vamos sendo alvos ou prestadores de
cuidados. Ao citar Leite (2006), as autoras afirmam que o ato de prestacdo de cuidados ¢ uma
experiéncia Unica e singular, que ¢ vivenciada de um modo personalizado e mais ou menos
dificultado, variando de acordo com a interagdo dindmica de um conjunto de variaveis,
principalmente as caracteristicas pessoais do cuidador e da pessoa alvo dos seus cuidados.

De acordo com Damas et al (2004), o termo cuidar possui diferentes significados:
atengdo, cautela, desvelo, zelo, empregar atengdo, prevenir-se. E uma atitude de preocupagcio,
ocupacgdo, responsabilizacdo e envolvimento afetivo com o ser cuidado. Citando Boff (1999)
as autoras afirmam que o cuidado somente aparece quando a existéncia de alguém adquire
significado para nos, entdo passamos a cuidar, a participar do destino e dos sofrimentos do

outro.
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O ato de cuidar ¢ uma tarefa drdua e acompanhar alguém que vivencia o adoecimento
acarreta sentimentos negativos, alterando a dindmica familiar, podendo gerar o
comprometimento da integridade psicoemocional e biologica do cuidador e a desqualificagao
do cuidado. Cuidar de alguém envolve a aceitagao do outro e de si mesmo como ser humano
com o propodsito de prestar uma assisténcia acolhedora e humanizada. Entretanto, para que
isto seja possivel, ¢ necessario que tanto os cuidadores profissionais quanto os familiares
estejam em condigdes fisicas, psiquicas e emocionais adequadas (BARROS et al, ndo datado).

A diabetes por ser uma doenca cronica e, em alguns casos, incapacitante, necessita de
cuidados permanentes e pode levar o cuidador principal a auséncias frequentes ao seu local de
trabalho, acarretando diminui¢do da assiduidade e produtividade, podendo levar a perda do
emprego. As consequéncias repercutem no rendimento da unidade familiar: sentimentos de
culpa, perda, e medo do futuro (FERNANDES, 2009).

Além disso, concordamos com Fernandes (2009) quando afirma que o apoio
diariamente prestado pelos cuidadores familiares tem quase sempre pouca visibilidade e
reconhecimento pela sociedade. Suas necessidades ndo sdo observadas pelos profissionais de
saide, que se restringem apenas ao cuidado técnico, sem levarem em consideracdo os
aspectos emocionais e psicoldgicos vivenciados por esses cuidadores. Como agravante,
dificilmente a familia busca ou recebe informagdes suficientes, gerando inseguranca com

relacdo a melhor forma de cuidar do paciente (PERGORARO e CALDANA, 2006).

O cotidiano familiar com a descoberta da diabetes

A doenca cronica afeta a criangca como pessoa e a familia como sistema. Esta tem que
encontrar um sentido para a doenga que auxilie a si propria, mantendo o controle da situacao,
sem transmitir inseguranca e ansiedade (BRITO e SADALA, 2009, p. 948). J& o paciente
sofre inimeras limitagdes e experimenta diversas sensagdes, como medo, raiva, revolta,
inseguranca e resignacao. Tais limitagdes sdo percebidas na dificuldade de execu¢do de suas
rotinas diarias devido a necessidade de hospitalizagdes ou de permanéncia no domicilio,
realizacdo de exames e acompanhamento médico (MOREIRA e DUPAS, 2006).

No tocante as criangas e¢ aos adolescentes, muitas vezes o tratamento torna-se mais
complicado devido a dificuldade com as restricdes alimentares, medo de aplicar insulina e a
obrigatoriedade da atividade fisica. Sendo assim, a participagdo ativa da familia nesse
processo ¢ fundamental para que esses sentimentos se transformem em aceitacdo e possam

evoluir para o autocuidado. O estimulo a autoaplicagdo ¢ importante e para isso deve-se levar
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em consideracdo a idade do paciente, bem como seus conhecimentos sobre a doenca e seu
desenvolvimento cognitivo.

A doenca exige do individuo uma ressignificagdo da sua existéncia, adaptacdo as
limitagdes, frustragdes e perdas. Tal mudanga ¢ definida pelo tipo de doenca, a maneira pela
qual se manifesta e o significado que o paciente e a familia atribuem ao evento. A diabetes,
em particular, requer da crianga e do adolescente diabéticos, dos familiares e dos
profissionais, esfor¢os conjuntos para um controle metabdlico eficaz, para minimizar as
complicacdes® ao longo prazo. Tais esforcos devem ter o objetivo de ajudar o paciente a
administrar o complexo regime de insulina, dieta e exercicios e manter os niveis de glicose
sanguinea dentro dos limites da normalidade, proporcionando-lhes uma qualidade de vida
cada vez melhor. A doenca passa por diferentes fases, que podem ser previsiveis ou
surpreendentes, entretanto, todas causam impactos na crianca e na familia (PILGER e
ABREU, 2007).

A adolescéncia ¢ uma fase de mudangas fisicas e comportamentais ¢ um periodo de
transicdo para a vida adulta. O adolescente diabético vivencia diversos obsticulos que
interferem em seu processo de desenvolvimento e as condi¢des impostas pela doenga
(mensuragdo da glicemia, administragdo da insulina, pratica de exercicio fisico e controle
alimentar) podem afetar a sua qualidade de vida e a de seus familiares. Além dos mitos em
relacdo a alguns tratamentos como a insulina, alguns desses obsticulos sdo a falta de
disciplina e determinacdo para normalizar seu perfil glicémico e a pratica inadequada da
automonitorizagdo da glicemia. A maioria dos pacientes realiza apenas os testes de glicemia
de jejum, mas deveriam ser orientados e incentivados a fazé-los também duas horas apos cada
refeicdo (NETTO, 2012).

Nesse sentido, a assisténcia a crianga e ao adolescente deve contemplar ndo apenas as
questdes técnicas, mas também suas necessidades fisicas, emocionais e sociais. Os aspectos
emocionais, afetivos, psicossociais, a dindmica familiar e a relagdo médico-paciente
influenciam no controle da diabetes. Com o diagnéstico o paciente se defronta com a
irreversibilidade da doengca e com as frustragdes pela reducdo da autonomia pessoal
(necessidade de obediéncia a regras e restricdes) e a maneira como a familia lida com essa
situagdo influenciard a crianga e o adolescente na aceitagao ou negagdo da doenca (ALMINO

et al, 2009).

® Segundo o Ministério da Salde, "o diabetes é um estado hiperglicémico crénico, acompanhado de
complicacGes agudas e crbnicas, que podem incluir dano, disfuncdo ou faléncia de 6rgdos, especialmente de
rins, nervos, coragao e vasos sanguineos” (MOREIRA e DUPAS, 2006.p.26).
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A compreensdo do que ¢ ser diabético tem aspectos diferentes para os familiares e para
0 paciente, pois cada um vive a situagdo de acordo com suas experiéncias. Além disso, o
adolescente percebe e sente o acontecimento diferente do adulto.

Ao mesmo tempo em que devem compreender os filhos diabéticos sem superprotegé-
los, evitando incentivar sentimentos de inferioridade e inadequagdo, os pais enfrentam a
ansiedade frente a enfermidade que muitas vezes ¢ dramatica e exige cuidados intensos.

Administrar as implicagdes trazidas ao cotidiano pela diabetes exige um esforco de
todo grupo familiar. Saber lidar com os conflitos que surgem na relagdo cuidador/paciente €
fundamental para o éxito do tratamento. A doencga traz questdes exclusivas para a crianca € 0
adolescente, isto €, atividades simples como ir dormir na casa de um amigo, brincadeiras e
festinhas de aniversario exigem um planejamento criterioso (BARBOSA e PERGORARO,
2008). Primeiramente, os cuidados com a insulina (armazenamento e transporte) sao
fundamentais. Caso a crianga ou o adolescente ndo saibam aplicar ¢ necessario alguém
treinado ndo so para fazer a aplicagdo em caso de necessidade, mas também para reconhecer
os sinais da hipoglicemia e saber o que fazer. Outro ponto relevante ¢ a alimentagdo, porque
além de ser importante comer em menor quantidade e em refei¢des mais frequentes, os
agucares devem ser evitados.

Dependendo da idade e maturidade do paciente, os cuidados sdo assumidos pelos
profissionais de saude e compartilhados com os pais. Entretanto, a responsabilidade absoluta
muitas vezes assusta, principalmente devido as dificuldades de solucionar os conflitos e impor
limites (BARBOSA e PERGORARO, 2008).

O estresse, a ansiedade e a frustragdo por cuidar de uma crianca com diabetes pode
agravar problemas psicologicos, sociais ou financeiros que a familia ja possa estar passando,
fazendo com que a crianga e o adolescente tornem-se vitimas de maus tratos, que podem ser
praticados pela omissdo, supressdo ou transgressio dos seus direitos. E possivel constatar a
existéncia de varios tipos e subtipos de maus tratos, entre eles: a violéncia fisica, psicologica

ou emocional, a violéncia sexual e a negligéncia (BARBOSA ¢ PERGORARO, 2008).

As dificuldades no percurso do tratamento

Como o tratamento da diabetes depende de cumprimento de regras, ¢ imprescindivel
haver um bom entendimento entre os cuidadores e os pacientes, para que a doenga nao seja
utilizada como objeto de manipulacdo. Muitas vezes o paciente tem consciéncia das

consequéncias do ndo controle adequado, mas mesmo assim ndo se cuida e sabota o
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tratamento. Para o bom controle da diabetes é necessario, dentre outras coisas, uma dieta
equilibrada e na hora correta, nunca abandonar o uso da medica¢do sem orientagdo médica,
fazer exercicios fisicos, cuidar dos pés e beber bastante agua. De acordo com a
Organizagao Mundial de Saude, a adesdo ao tratamento ¢ caracterizada pelo envolvimento
ativo e voluntirio do paciente no controle da doenca, juntamente com o trabalho do
profissional de saude, compartilhando responsabilidades. Ha algumas caracteristicas do
paciente que podem interferir na adesdo ao tratamento, tais como o esquecimento, o estresse,
baixa motivacdo, ansiedade, incompreensao ¢ ndo aceitacdo da doenga ¢ medo do estigma
(SILVA, 2011).

As dificuldades no percurso do tratamento podem ser minimizadas ou ndo através da
mediacdo dos pais. Podemos citar, dentre outras: resisténcia para aderir ao tratamento,
interferéncias na vida familiar e comunitaria, mudancas de héabitos que ja estdo consolidados,
disciplina rigorosa do planejamento alimentar, incorporacdo da atividade fisica e uso
permanente de medicamentos. “A modificagcdo do estilo de vida ndo se instala magicamente,
mas no decorrer de um percurso que envolve repensar o projeto de vida e reavaliar suas
expectativas de futuro” (PERES et al, 2007, p.2).

A natureza da doencga traz dificuldades psicoldgicas e de comportamento. O
comportamento do diabético esta relacionado ndo s6 ao seu perfil psicologico, mas também
ao seu meio familiar. O excesso de cuidado dos pais leva o diabético jovem a enfrentar
conflitos e a ter dificuldades de se integrar no seu meio. De acordo com Anjos (1980), ha 04
tipos psicologicos que podem ser observados: o Fixado, que permanece imaturo com fixacao
paterna; o Rebelde, que sempre reage violentamente contra os cuidadores e contra a doenga; o
Simulador, que esconde o problema e ndo enfrenta a doenga nem o tratamento e o
Cooperador, que reconhece a doenca e conduz o tratamento de forma adequada.

Uma das principais dificuldades enfrentadas pelo paciente ¢ o fato da diabetes ser
incuravel e de ter que viver em constante receio do coma e das complicacdes. A
obrigatoriedade da dieta e da aplicagcdo da insulina sdo os principais geradores de conflitos. O
uso permanente da insulina de modo injetavel ¢ uma medicacdo estressante e agressiva € o
uso da medicacdo oral com frequéncia leva a descompensacao.

O contexto familiar influencia decisivamente o estado de satide de cada individuo e
este influencia 0 modo que a unidade familiar funciona. Nesse sentido, a familia representa
uma unidade de cuidado ao paciente acometido por uma condicdo cronica de satide. O meio
cultural no qual a familia estd inserida, seu sistema de crencgas, valores e significados, suas

condi¢gdes socioecondmicas e educacionais influenciam esse cuidado. Nesse contexto, a

Em Debate, 2013.2, n° 11, pag. 01-31.



10
Reflexos dos cuidados da Diabetes Mellitus nas Relagdes Familiares: impactos, limites e estratégias

familia toma decisdes baseadas em seus habitos de vida, crengas e valores relacionados ao
processo saude-doenga e que sejam compativeis com a sua condi¢do econdmica. Sendo assim,
¢ de fundamental importancia o processo de viver da familia, que ¢ dindmico e sujeito a
modificagdes ao longo dos diferentes estagios do ciclo de vida familiar. A participagao
familiar contribui para o seguimento do tratamento e pode ajudar ou ndo a pessoa diabética a
manejar a doenga e alcancar as metas propostas. Serve de fonte de apoio emocional nos

momentos em que o diabético se sente impotente diante dos desafios inerentes a doenca

(ZANETTI et al, 2008).

Instituto Estadual de Diabetes e Endocrinologia Luiz Capriglione (IEDE): conhecendo o

campo de estudo

O Instituto Estadual de Diabetes e Endocrinologia Luiz Capriglione (IEDE) foi criado
pelo Decreto Estadual n® 987, de 26 de dezembro de 1967, originando-se no Centro de
Diabetes da 3* Cadeira de Clinica Médica da Faculdade Nacional de Medicina da
Universidade do Brasil. Francisco Arduino, professor entusiasmado com a disciplina
Diabetologia, propds ao professor Luiz Feijo, catedratico da 3* Cadeira, a organizacdo do
Centro de Diabetes e Endocrinologia do Hospital Moncorvo Filho. Em 1991, a Resolugdo
SES/GAB 645 classificou o IEDE como Centro Estadual de Referéncia para as atividades de
Endocrinologia, Diabetologia, Metabologia e Nutri¢do. E a tinica instituicio publica de satide
do Brasil dedicada exclusivamente a essas especialidades. Em 1992 foi criada a Fundagao
Francisco Arduino (FUNDAR) destinada a prestar apoio ao IEDE, cujos recursos tém sido
fundamentais para o desenvolvimento da unidade e implementagdo de suas atividades (IEDE,
2013).

O IEDE tem como missdo “promover o conhecimento, o estudo epidemiologico, a
prevengdo e o tratamento das Doengas Endocrinas e Metabolicas, desenvolvendo Assisténcia,
Ensino e Pesquisa nestas areas” Sua visdo ¢ “coordenar a assisténcia enddcrino-metabolica no
Estado do Rio de Janeiro e ser um centro de exceléncia para as atividades de Endocrinologia,
Diabetologia, Metabologia e Nutricdo.” Seus valores sdo “compromisso ético e social,
conhecimento cientifico, criatividade, humanismo, integracao, justica, preservacao da historia,
respeito mutuo, trabalho em equipe e valorizagao profissional” (IEDE, 2013).

O perfil de atividades do Instituto ¢ determinado pela sua origem, uma instituicdo
académica. Além da assisténcia especializada a saude, dedica-se a formacdo de recursos

humanos e a pesquisa.
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A intervencao do Servico Social: entre a intencio e a acio

O processo de doencga vai além do aspecto biologico e envolve todo o contexto social,
politico e cultural do individuo, incluindo sua familia. O grupo familiar precisa se reorganizar
e se adaptar, por isso os papéis e fungdes devem ser repensados e distribuidos de modo que
auxilie o paciente na elaboracdo de sentimentos confusos e dolorosos provocados pelo
processo de adoecimento. Assim sendo, a vida social dos pacientes se altera
significativamente, como por exemplo, com consultas médicas periddicas, internagdes, dietas
e, muitas vezes, limitagdes para desempenhar tarefas simples.

A intervengao do assistente social deve orientar o paciente no sentido de enfrentar a
doenca e nortear a familia sobre todo o processo de tratamento, principalmente na garantia de
direitos. Deve dar assisténcia integral ao paciente, aprimorando as técnicas e processos de
trabalho, fundamentais para mediar os conflitos do paciente e de sua familia. A descoberta de
uma doenca incurdvel provoca muitas alteragdes de grande impacto que repercutem na vida
do paciente. Todos os profissionais devem estar atentos a abordagem que ¢ feita no paciente e
na familia, para evitar equivocos em seu tratamento, bem como selecionar estratégias para
obter o comportamento desejado e a adequacgdo da informagdo a capacidade de compreensdo
do doente. Esses fatores auxiliam a adesdo do paciente ao tratamento, pois se deve levar em
consideracdo que a cultura é um fator que pode influenciar, j4 que a compreensdo ¢ baseada
no sistema de crencas de cada um (CENTENARO, 2010).

Quando a pessoa acometida pela doenga € a que sustenta a familia, em muitos casos o
desespero faz com que o paciente abandone o tratamento. A doenga pode interferir no
trabalho (consultas, internagdes), fazendo com que o paciente tenha que se afastar, muitas
vezes sem a qualidade de segurado pela previdéncia social, tendo que passar a ser sustentado
pelos familiares. A falta de recursos econdmicos e os gastos com medicacdo € exames que
nao sdo fornecidos pelo SUS levam ao desanimo e, consequentemente, a desisténcia do
tratamento (CENTENARO, 2010).

Nesse sentido, cabe ao assistente social mediar possibilidades para atender as
particularidades desse paciente, proporcionando informacao e esclarecimento quanto ao seu
quadro clinico, promovendo seu bem-estar e traduzindo aos demais membros da equipe de
trabalho seus aspectos sociais para que haja uma melhor condug¢do nas intervencdes
profissionais. Dentre as atribuicdes desse profissional estdo: levantar o perfil dos pacientes,

solicitar medicamentos através de processos encaminhados a Secretaria de Saude e/ou
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Defensoria Publica, entrevistar e orientar pacientes em inicio de tratamento, viabilizar o
transporte, realizar visitas domiciliares, encaminhar o paciente para acessar recursos sociais
ou previdenciarios € acompanhar pacientes dos ambulatdrios e enfermarias. Além disso, todos
os profissionais devem ter o compromisso de planejar intervencdes educativas sobre higiene,
alimentacdo, automedicacao e aderéncia ao tratamento para incentivar o paciente a assumir os
cuidados e o controle de sua doenca (CENTENARO, 2010).

A pratica do assistente social deve ser norteada por um referencial teorico
metodoldgico que fortaleca o usuario no processo de mudanca da realidade na qual esta
inserido, capacitando-o para a ampliacao e efetivacdo de seus direitos. No campo da saude ¢é
necessaria uma analise muito mais ampla da realidade social desses individuos para que eles
se vejam como pessoas titulares de direitos, pois a propria doenga os desmotiva. Devem ser
propiciadas aos pacientes condi¢des de esclarecimento € comunicacdo a0 mesmo tempo em
que deve ser compreendida a individualidade do ser social e seus determinantes estruturais
diante das relacdes sociais. Tal postura profissional resgata os determinantes histéricos
presentes nas particularidades de cada paciente, que nao devem ser entendidas apenas em sua
representacao imediata e sim convertidas em situagdes concretas, sem perder de vista a
dimensao da totalidade (CENTENARO, 2010).

Apesar da importancia de serem levados em consideracdo todos esses fatores, cabe
ressaltar que a pratica do Servico Social na saude ¢ configurada a partir de determinagdes
historicas impostas pelo processo de desenvolvimento da politica de saide no pais, estando
subordinada a formagdo socioecondmica brasileira, a natureza e a forma de organizacdo da
sociedade e dos servigos sociais. Sendo assim, as agdes dos assistentes sociais sao
determinadas pelas condig¢des objetivas postas no campo institucional da satde no qual os
profissionais estdo inseridos. A determinacdo da pratica institucional e da politica de saude
direciona as condi¢des de funcionamento da instituicdo e o assistente social, por sua vez,
desenvolve sua pratica dentro de inimeras limita¢des, procurando compreender as correlacdes
de forcas existentes no contexto institucional para poder tragar estratégias de intervengao
norteadas no projeto ético politico profissional. Atualmente, a pratica profissional do
assistente social enfrenta crescentes desafios devido a falta de compromisso dos gestores para
a efetivagdo dos direitos assegurados na Constituicao Federal de 1988. Consequentemente, a
politica de saude vem sendo penalizada por causa dos investimentos insuficientes para a sua
operacionaliza¢do, causando reflexos diretamente na saude da populacdo que sofre com a
escassez de servicos que deveriam ser garantidos. Independentemente dos aspectos

limitadores das condigdes objetivas do exercicio profissional, as demandas direcionadas ao
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Servico Social aumentam progressivamente, j4 que o assistente social é o profissional

N .

destinado a lidar com as necessidades basicas dos usudrios que recorrem a institui¢do
(COSTA, 2008).

O Servico Social do Hospital Moncorvo Filho ¢ a porta de entrada e de saida dos
usuarios na instituicdo. Entretanto, na maioria das vezes, a intervengdo se restringe a agoes
rotineiras, tais como solicitagdes de laudos para os mais diversos fins. A equipe ¢ dividida
entre estatutarias e prestadoras de servicos submetidas a vinculos precarios de trabalho. Além
da diferenciacdo do vinculo hé a divisao de geracdes: entrada de profissionais novas e recém-
formadas e o desligamento tardio de profissionais mais experientes. Tal situacdo poderia gerar
trocas de experiéncias, ideias e atitudes, mas muitas vezes ¢ causadora de conflitos. A chefia
do setor muitas vezes ndo consegue conciliar todas as aspiracdes das profissionais e os
conflitos internos, que poderiam ser aproveitados para o crescimento da equipe, resultam em
entraves para o desenvolvimento do trabalho.

Os assistentes sociais t€ém o desafio de criar estratégias de intervengdo capazes de
atender as demandas trazidas pelos usuarios que a cada dia tornam-se mais complexas,
exigindo do profissional o desenvolvimento de novas competéncias e a capacidade de
compreender as relagdes sociais em sua totalidade. Nessa perspectiva, tem sido imposta a
profissdo a necessidade de uma pratica mais critica, que possibilite aos profissionais serem
bem sucedidos na tarefa de tragar estratégias de intervencdo, principalmente diante de
situagdes que se afastam dos principios profissionais, j& que muitas vezes os mecanismos de
inclusdo social passam a ter efeitos de exclusdo. Diante disso, para uma préatica critica que
busque a consolidacdo dos direitos dos usuarios que recorrem aos servigos sociais, €
imprescindivel a capacitagdo tedrica para que os profissionais desenvolvam competéncias

para intervir na correlacdo de forcas existente no proprio espago institucional (COSTA, 2008).

A experiéncia do cuidado da diabetes e seus reflexos nas relacdes familiares

Desde os tempos mais antigos, a familia exerce um papel importante na vida dos
individuos, sendo encarada como um grupo com uma organiza¢do complexa, inserido em um
contexto social mais amplo com o qual mantém interacdo. O grupo familiar ¢ fundamental na
constituicdo dos individuos, na determinacdo e organizacdo da personalidade além de
influenciar significativamente no comportamento individual através das agdes e medidas
educativas tomadas no dmbito familiar. E uma institui¢io responsavel pelo processo de

socializagdo primaria das criancas e tem como finalidade estabelecer formas e limites para as
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relagdes estabelecidas entre as geracdes mais novas e mais velhas, propiciando a adaptagao
dos individuos as exigéncias do conviver em sociedade (PRATTA e SANTOS, 2007).

Mesmo sendo considerada uma unidade de cuidado, a familia pode encontrar

dificuldades ¢ hesitar diante de fatores estressores como a doenga cronica. Os membros da
familia ndo se adaptam de forma uniforme a doenca, cada um possui sua crenga a respeito do
adoecer, vivenciando-o de diferentes maneiras.
O cuidado desenvolvido pelos cuidadores familiares ocorre de acordo com suas experiéncias
de vida e também conforme as informagdes recebidas no decorrer da trajetoria terapéutica.
Muitas vezes o paciente necessita de cuidados bésicos permitindo que os cuidadores
desenvolvam suas atividades fundamentadas no cuidado que tém consigo mesmos. Apesar de
os cuidadores apresentarem algum conhecimento sobre certos cuidados com a doenca, muitos
enfrentam dificuldades no inicio das praticas de cuidado domiciliar. Sendo assim, mesmo que
j4 se tenham informacdes a respeito da doenca e dos cuidados necessarios, ainda serdo
encontradas dificuldades, pois cada familia e cada paciente agem de acordo com suas
especificidades (GARCIA el al, 2011).

A rotinizagdo das praticas pode vir a torna-las automaticas e por vezes estressantes, o
que pode interferir na qualidade do cuidado prestado. Muitas vezes os cuidadores se
desestabilizam quando algo inesperado acontece com o paciente. Nesses momentos,
sentimentos de ansiedade, agressividade e de desespero podem surgir (GARCIA et al, 2011).

De acordo com Minayo (1994), a violéncia ndo ¢ um problema especifico da area da
saude, mas afeta a satde. Ao citar Agudelo (1990), a autora afirma que a violéncia ameaca a
vida, altera a saude, produz enfermidade e provoca a morte como realidade ou como
possibilidade proxima. A autora analisa o tema citando a Organizacdo Pan-Americana da

Satde (OPAS):

A violéncia, pelo numero de vitimas e a magnitude de sequelas organicas e emocionais que
produz, adquiriu um cardter endémico e se converteu num problema de saude publica em
varios paises. O setor saude constitui a encruzilhada para onde confluem todos os corolarios
da violéncia, pela pressdo que exercem suas vitimas sobre os servi¢os de urgéncia, de atencdo
especializada, de reabilitagdo fisica, psicologica e de assisténcia social (MINAYO, 1994, p.9).

Segundo a Organizagdo Mundial de Saude, violéncia € “o uso intencional da forga
fisica ou do poder, real ou em ameaga, contra si proprio, contra outra pessoa, ou contra um
grupo ou comunidade, que resulte ou tenha grande possibilidade de resultar em lesdo, morte,

dano psicoldgico, deficiéncia de desenvolvimento ou privacdo.” Dentre os tipos de violéncia,
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existem a autoinfligida, a interpessoal (familiar ou comunitdria) e a coletiva. Segundo
Antonio Carlos de Oliveira,
Todas as formas de violéncia praticadas contra criangas ¢ adolescentes assentam-se sobre
relagdes de poder desiguais, com imposi¢cdo do desejo e/ou das necessidades do/a mais forte
sobre o/a outro/a. Pressupdem, ainda, certa inadequacao — de variadas formas e em menor grau

— da pessoa que ocupa esta posicdo privilegiada de ascendéncia sobre as criangas ¢
adolescentes (OLIVEIRA, 2007).

De acordo com a definicdo citada por Day et al (2003), entende-se por violéncia
intrafamiliar:

Toda a¢@o ou omissdo que prejudique o bem-estar, a integridade fisica, psicologica ou a

liberdade e o direito ao pleno desenvolvimento de um membro da familia. Pode ser cometida

dentro e fora de casa, por qualquer integrante da familia que esteja em relagdo de

poder com a pessoa agredida. Inclui também as pessoas que estdo exercendo a fungdo de pai
ou mae, mesmo sem lagos de sangue (DAY et al,2003.p.10).

Ainda segundo os autores, a violéncia intrafamiliar pode se manifestar de quatro
formas mais comuns:

A violéncia fisica ocorre quando alguém causa ou tenta causar dano por meio de forga fisica,
de algum tipo de arma ou instrumento que possa causar lesoes internas, externas ou ambas.

A violéncia psicologica inclui toda acdo ou omissdo que causa ou visa a causar dano a
autoestima, a identidade ou ao desenvolvimento da pessoa.

A negligéncia é a omissao de responsabilidade de um ou mais membros da familia em relacao
a outro, sobretudo aqueles que precisam de ajuda por questdes de idade ou alguma condigdo
fisica, permanente ou temporaria.

A violéncia sexual é toda a¢do na qual uma pessoa, em situagdo de poder, obriga uma outra a
realizac¢do de praticas sexuais, utilizando forca fisica, influéncia psicologica ou uso de armas
ou drogas (DAY et al, 2003.p.11).

As familias que apresentam nivel de conflitos elevado podem inibir o suporte social
afetivo e adotar um estilo de comunicagdo negativa com a crianga ¢ o adolescente, fazendo
com que eles percebam as barreiras ao tratamento como mais intensas € sintam um acréscimo
de ansiedade. Tal situa¢do pode impedir a criacdo de condigdes afetivas facilitadoras do
desenvolvimento de uma percep¢do de autoeficacia elevada do adolescente com diabetes, o
que repercutird no seu controle metabdlico e na sua melhor qualidade de vida (ALMEIDA,
2012.p.75).

A violéncia, ndo apenas a urbana, mas também a que ocorre dentro do ambiente
doméstico, faz parte do cotidiano de muitas familias brasileiras. O abuso fisico ou o uso de

forca fisica contra a crianga ou adolescente por parte de seus cuidadores sdo uma das formas
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mais frequentes de violéncia existentes no contexto familiar. As familias envolvidas no abuso
fisico procuram justificar tal pratica como sendo disciplinadora e o poder decisorio estd
centralizado no abusador. Pais violentos tendem a desencadear menos situagdes de interacao
com seus filhos do que pais nao abusivos. Demonstram pouco afeto e hd uma predominancia
de um sentimento de rejeigdo entre os familiares. E uma relagdo marcada por hostilidade,
auséncia de reciprocidade e desequilibrio de poder (ANTONI e KOLLER, 2010).

O ambiente familiar influencia fortemente o estado de satide de cada individuo e este
influencia o modo pelo qual a unidade familiar funciona. Em relagdo ao paciente diabético, o
suporte familiar ¢ um aliado fundamental no processo de enfrentamento da doenga. E
apontado como significativamente associado aos comportamentos relacionados ao
autocuidado na diabetes, sejam eles a dieta, o exercicio ou a adesdo ao tratamento

medicamentoso (ZANETTI et al,2007).

Analise dos casos

* Caso 1

L., 4 anos, veio ao Servigo Social acompanhada pela mae, R., 32 anos. A familia
descobriu que a crianca tinha diabetes ha dois anos e desde entdo faz acompanhamento no
ambulatorio de diabetes do Hospital Moncorvo Filho. R. mora com o companheiro N., 53
anos, pai de L., ha 5 anos e tem um filho de 15 anos de outra relagdo. R. relatou que sua

relagdo com o companheiro piorou muito depois que a filha desenvolveu a doenga:

“Depois dessa doenca, tudo virou um inferno! Ele ndo me ajuda em nada, s6 sabe ficar
paparicando a garota! Acha que se fizer todas as vontades ta ajudando em alguma coisa. Ela ta
muito mimada, doutora! Ele ndo entende que ela tem que ter hora pra tudo e parece que eu sou
a malvada da histdria! S6 continuo morando com ele porque ndo tenho pra onde ir. Ndo posso
trabalhar porque ela toma insulina trés vezes ao dia e as pessoas tém medo de ficar com ela.
Ele nao trabalha, passa o dia todo em casa, mas disse que ndo fica sozinho com ela.”

As dificuldades dos pais e maes em impor limites podem acarretar consequéncias nao
desejaveis para o tratamento, como a impossibilidade de controlar os impulsos da crianga,
fazendo com que ela tire proveito da doenca. No caso em questdo, a mde estd segura da
necessidade dos limites para a educacdo e o tratamento da crianga, mas devido as
preocupacdes € a sobrecarga de tarefas, algumas vezes torna-se irritavel e impaciente. R. disse

que muitas vezes chora porque ndo sabe o que fazer quando a filha comeca a gritar porque
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quer comer doces, ir a festas e a casa de outros amiguinhos. Por muito tempo acreditou que
era culpada por a filha ter diabetes, achou que tinha feito algo de errado na gravidez:
“A familia fica falando que alguma coisa aconteceu de errado porque sé ela tem diabetes.

Depois 0 médico falou que isso ndo tem nada a ver, que a minha responsabilidade com ela é o
tratamento. Isso eu sei, mas ndo tenho dinheiro pra tudo que ela precisa.”

O pai da paciente trabalha como porteiro em dias alternados e eles recebem R$ 134,00
do Programa Bolsa Familia. L. estuda na parte da tarde e nesse periodo ndo precisa tomar
insulina. R. relatou que tem momentos que a filha ndo quer tomar a insulina, porque sente
dor. Ao ser interrogada sobre o que faz nesses momentos de dificuldades, disse que prefere
sempre conversar e desviar a aten¢do da crianga no momento da aplicacao da insulina. Segue
um trecho da entrevista:

Assistente Social: A L. parece ser bem ativa e ndo gostar de ser contrariada. (Em diversos
momentos durante a entrevista, quando eu pedia pra ela que deixasse a mae conversar, ela
reagiu agressivamente, jogando as coisas no chdo, gritando, rabiscando a mesa). O que vocé
faz quando ela se recusa a deixar vocé aplicar a insulina?

R: Ahhh... é dificil né... eu sempre converso com ela.

Assistente Social: E sempre resolve?

R: Nao, sempre nao.

Assistente Social: E o que vocé faz?

R: As vezes eu fico nervosa, comego a chorar... ai ela vem me abraga, diz que me ama, pede
desculpas...

Assistente Social: Vocé disse que as vezes conversa, as vezes chora. O que mais voceé faz
quando ela ndo quer tomar insulina?

R: Comprei baratinho um fablet do meu irmao, ai quando vou aplicar, deixo ela brincando
com 0s joguinhos.

Em um determinado momento da entrevista, L. pediu para ir ao banheiro e uma
assistente social da equipe a levou. Durante o percurso, a profissional percebeu que havia um
machucado no brago da crianga e perguntou o que era. L. respondeu que foi a “mae que
bateu”, mas ndo deu detalhes do ocorrido.

Os niveis de estresse de pais e maes de filhos com diabetes sdo parecidos, entretanto,
podemos observar que as maes se envolvem mais no tratamento do que os pais, indo com

mais frequéncia a unidade de satde e interagindo mais com a equipe de profissionais.
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O papel das mulheres e das criangas sofreu modificacdes com o decorrer do tempo,
entretanto, a valoriza¢do destas foi parcial na medida em que ficavam restritas ao ambito
doméstico e a relacdo mae/filho, o que vem justificando as relagdes violentas que se
desenvolvem. Apesar da valorizacdo da crianca ndo ter trazido o fim dos maus tratos,
acarretou uma preocupacao maior com essa questdo. Cabe ressaltar que “o pacto de siléncio”
no lar, espago idealizado como de protegdo e isento de qualquer tipo de violéncia, e a cultura
que aceita o castigo fisico como medida educativa, sao alguns dos fatores que facilitam a
subnotificagdo. (BARBOSA e PEGORARO, 2008). Além disso, ¢ fundamental que a mae nao
seja a unica responsavel por tudo que acontece com os filhos, como ocorre no caso estudado.
A familia deve ser abordada como um todo e o papel paterno deve ser valorizado e
estimulado. Contudo, a autoridade dos pais ndo deve ser confundida com autoritarismo. De
acordo com o artigo 15 do Estatuto da Crianca e do Adolescente “a crianca e o adolescente
tém direito a liberdade, ao respeito e a dignidade como pessoas humanas em processo de
desenvolvimento e como sujeitos de direitos civis, humanos e sociais garantidos na

Constituicao e nas leis.”.

* Caso 2

ML., 14 anos, mora com a mae (C.) e a avd (T.) em Nova Iguagu. Descobriu a
diabetes aos 10 anos, com sintomas comuns, que foram percebidos pela mae: sentia muita
sede e muita fome e passou a urinar na cama. A mae relaciona a doenca ao fato da filha ter
descoberto pela televisdo que seu tio havia sido assassinado. De acordo com Santos € Enumo
(2003), ha hipoteses de que fatores psicolégicos produzam sintomas de diabetes e que os
“traumas psiquicos” podem ser uma das causas da doenga.

“Logo depois dessa noticia horrivel, ela comecou a ficar esquisita. Antes disso ela era
totalmente diferente, doutora, vocé tinha que ter conhecido ela. Era alegre, inteligente,
conversava com todo mundo. Depois da diabetes que ela ficou assim, parece que morreu pra
vida, ndo quer mais sair de casa, nem ir a escola.”

Segundo T., a doenca comprometeu o crescimento de ML., que por ser muito menor
do que as outras criangas, tem vergonha de ir a escola. Apresenta reducao na autoestima e sua

inseguranga ndo permite que ela cumpra as tarefas do tratamento:

“E ruim, né... Além de eu ser pequena, tenho que ficar me furando na frente dos outros. Eu
nao gosto! E parece que eu fiquei burra depois da diabetes. Nao consigo aprender nada.”
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Marcelino et al (2005), ao citar Joode (1976), afirma que:

O paciente diabético apresenta sentimento de inferioridade e inadequacdo em  decorréncia
dos disturbios no desenvolvimento fisico como baixa estatura ¢ desenvolvimento sexual
retardado. Joode afirma também que os diabéticos apresentam ansiedade a respeito
da satide, medo da morte ¢ ideias de suicidio = (MARCELINO et al, 2005.p.74).

No inicio do tratamento, ML. teve uma convulsdo, até hoje relatada por mae e filha
em todas as entrevistas. A convulsdo ¢ uma contracdo subita, violenta e incontrolavel, que
geralmente ocorre como uma resposta a uma descarga elétrica anormal no cérebro. Os olhos
ficam brancos, o corpo rigido e bragos e pernas se movem de forma irregular. No paciente
diabético a convulsdo geralmente ocorre quando o nivel de aglicar no sangue esta muito baixo

ou muito alto.

“Parecia coisa de filme! Deus me livre! Foi um horror, ndo consigo tirar essa cena da minha
cabega. A ML. ndo lembra de muita coisa, mas depois desse dia ela virou outra crianga! Ela
ficou muito traumatizada, porque lembra da hora que tiveram que prender ela na cama, ela
gritava muito, ndo queria internar. Hoje pra trazer ela na consulta foi um custo! Agora esta
sendo sempre assim! S6 de falar em hospital ela ja fica nervosa, da uma diarréia, comega a
vomitar... As vezes acorda chorando de noite, dizendo que querem furar ela. As vezes quero
ajudar ela a aplicar a insulina, mas ela ndo deixa ninguém tocar nela. E quando ela ndao quer
aplicar? E muito dificil, sabe doutora... E uma briga, uma gritaria... Eu néo sei o que fazer,
também comego a chorar. Depois dessa diabetes ai eu engordei muito.”

ML. e sua mae foram levadas ao Servigo Social por uma médica, que ficou
preocupada com o estado da mae, pois identificou que ela estava bebendo com muita
frequéncia e isso estaria influenciando na sua capacidade de participar do tratamento da filha.

Durante a entrevista, C. falou sobre o assunto:

“Acho que todo mundo ficou meio afetado. A avd dela sai de perto quando ela vai aplicar
insulina, diz que tem vontade de chorar. Qualquer coisinha diferente ela ja liga aqui para o
hospital, fica o tempo todo ligando, querendo consulta extra. Enche o saco das pessoas!
Quando eu vejo, ela ja esta falando com algum enfermeiro que a menina estd passando mal e
muitas vezes nem esta! E muita coisa em cima de mim... no momento ndo estou trabalhando,
meus vizinhos me ajudam e minha mae divide um pouco do BPC dela comigo. Mas o
problema doutora, ¢ que eu estou bebendo demais. Comecei bebendo pra relaxar um pouco
antes de dormir, agora estou sempre bebendo. E o dinheiro ndo da pra isso, né?”

ML. e suas cuidadoras sofrem do chamado Transtorno do Estresse Pos-traumatico. O
TEPT ¢ um transtorno de ansiedade que apresenta duas caracteristicas centrais: 1) a exposicao
a um evento traumatico que envolva a ocorréncia ou a ameaga consistente de morte ou

ferimentos graves para si ou para outros, associada a uma resposta intensa de medo,
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desamparo, horror; 2) trés dimensdes de sintomas: o reexperimentar do evento traumatico, a
evitagdo de estimulos a ele associados e a presenca persistente de sintomas de
hiperestimulacao autonomica (FIGUEIRA e MENDLOWICZ, 2003).

A hiperestimulagdo ¢ caracterizada por manifestagdes corporais, como por exemplo,
taquicardia, sudorese, tonturas, dor de cabeca, distirbios do sono, dificuldade de
concentragdo, irritabilidade, hipervigilancia. No caso citado, podemos observar que ML.
apresenta sintomas de hiperestimulagao, tais como diarreia e vomito, toda vez que precisa ir
ao hospital. Sua avo também apresenta sintomas de hiperestimulagdo, nesse caso,
hipervigilancia, pois desenvolveu um cuidado exagerado com a neta, ligando excessivamente
para a equipe que faz o acompanhamento.

As intrusdes sdo a reexperiéncia traumatica, ou seja, envolvem lembrancgas intrusivas e
recorrentes que podem ocorrer sob a forma de pesadelos e flashbacks. ML. sofre com esses
sintomas, que se manifestam através dos pesadelos que a fazem acordar algumas noites com a
sensacdo de que “querem furar ela”.

As constrigdes sdo caracterizadas por perdas de capacidades que a pessoa ja possuia.
As estratégias de esquivas podem ser de facil percepc¢do ou sutis, como por exemplo: recusa
em falar sobre o trauma, uso de bebidas alcodlicas ou drogas para “apagar” as memorias,
aversao ao toque, ideias fixas e em alguns casos acontece o esquecimento da lembranga, isto
¢, uma amnésia fragmentada, ou seja, faltam fragmentos na memoria do trauma vivenciado.
Sendo assim, o paciente tende a reorganizar sua vida no sentido de evitar as emogdes
negativas trazidas pelas lembrangas intrusivas, o que contribui para a gradativa centralizagao
do trauma na vida do individuo. Como consequéncia, ha a diminuicdo do interesse e
participagdo em atividades sociais antes consideradas prazerosas. Os sintomas de constri¢ao
sdo observados em ML., que desenvolveu aversdo ao toque, impossibilitando que outra
pessoa a auxilie na aplicagdo de insulina. Além disso, apresenta uma reducdo na sua
autoestima, sentindo-se incapaz de se considerar uma pessoa inteligente. ML. demonstrou na
entrevista estar desvitalizada e desmotivada, ndo agindo de forma espontanea. Em muitos
momentos parecia estar “anestesiada”, pois ndo interagia e olhava distraidamente para a
parede. A mde de ML. também apresenta alguns sintomas de constricdo, como 0 uso
excessivo de bebidas alcoolicas para evitar as emogdes negativas € conseguir sobreviver aos
contratempos da doenca da filha. Cabe ressaltar que em diversos momentos da entrevista
mencionou que estava com “os nervos a flor da pele” e estava evitando inclusive sair de casa,

se afastando das pessoas e se fechando em si mesma.
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* Caso 3

A., 15 anos, mora com a mae, C., ¢ a irma de 06 anos, filha de um outro
relacionamento de sua mae. Descobriu a diabetes aos 07 anos e desde entdo iniciou o
tratamento na unidade. Segundo C., dos 7 aos 10 anos a filha nao apresentou problemas com
relacdo ao tratamento. Entretanto, a partir dos 11 anos comecou a ficar “rebelde” e a nao
seguir as ordens médicas. Mae e filha chegaram ao Servigo Social encaminhadas pela equipe
de enfermagem no momento da alta de A. A paciente ficou internada por dez dias devido a
ma alimentagdo e por nao aplicar a insulina adequadamente. Ao chegarem ao setor, a mae
entrou e sentou, mas a filha ficou do lado de fora. Quando questionei o motivo, a mae
respondeu: “nem adianta a senhora tentar, ¢ melhor falar s6 comigo mesmo.” Sai e da sala e
fui abordar a paciente:
Assistente Social: Bom dia, A. Preciso conversar com vocé € com sua mae. Vocé pode entrar,
por favor?
A.: Nao, estou bem aqui. Pode falar que daqui eu to ouvindo.
Assistente Social: Vocé so vai ser liberada quando eu conversar com voc€. Vou entrar e te
aguardo 14 dentro.

A paciente coloca fones no ouvido e senta no banco do lado de fora da sala. Inicio a
entrevista com a mae.
Assistente Social: Por que vocé acha que a A. ndo quer participar?
C.: Ela ¢ muito rebelde, faz de tudo pra contrariar, pra ndo obedecer. De uns tempos pra ca
esta assim, impossivel. A gente briga sem parar.
Assistente Social: E quais os motivos das brigas?
C.: A diabetes... Ela ndo toma insulina direito, quer ficar comendo de tudo, estd sempre
passando mal.
Assistente Social: E o que vocé faz nesses momentos?
(Nesse momento A. entra na sala e senta ao lado da mae.)
C.: A gente briga muito, mas eu sempre tento conversar. Mas tem vezes que sO umas
palmadas resolvem.
Assistente Social: E o que vocé acha disso, A. ?
C.: (siléncio)
Assistente Social: A Unica forma que sua mae tem de conseguir fazer vocé se cuidar € te
batendo?
C.: Nao...

Assistente Social: E o que ela deveria fazer?
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C.: Nao sei.

Assistente Social: E o que vocé deveria fazer?

C: Tomar insulina.

Assistente Social: O seu tratamento € sO i15s0?

C.: Nao.

Assistente Social: Vocé acha que cumpre todas as responsabilidades que vocé tem no seu
tratamento?

C.: Nao.

Assistente Social: E por que ndo?

C.: Porque ¢ muito chato, ndo posso fazer nada, comer nada. Nao gosto de ficar aplicando

injecdo em mim. Me enchem muito o saco também.

As modificagdes psicoldgicas que se produzem no periodo da adolescéncia levam os
adolescentes a uma nova relacdo com os pais € o mundo. Somando-se a isso, 0s pais também
tém dificuldades para aceitar seu crescimento e sua luta pela independéncia. Os
comportamentos podem oscilar entre a incompreensdo e a rejeicdo, mascaradas pela
concessao de uma excessiva liberdade ou entre limites muito rigidos, com uma protegao
exagerada. Cabe ressaltar que o objetivo do tratamento s6 serd atingido quando o controle da
doenca nao for mais sentido pelo adolescente como uma provacao consequente da doenca, e
sim um instrumento a ser utilizado por ele para melhorar sua qualidade de vida (BURD,

2006.p.14).

* Caso 4

F., 12 anos, descobriu a diabetes com 9 anos. E o cacula de 5 irméos, que ndo moram
com ele. F. e o irmdo de 16 anos sdo filhos de MV., que, segundo V., mae do paciente, era
usudrio de drogas e foi assassinado por conta das dividas. F. também faz acompanhamento
com neurologista na prefeitura, pois estd com 12 anos na 2* série, e recebe o Beneficio de
Prestacdo Continuada. Precisa tomar insulina trés vezes ao dia, mas como ainda ndo sabe
aplicar sozinho, vai ao posto de satde todas as vezes. Quando chegaram ao setor, F. estava
muito nervoso e chorava muito.
Assistente Social: O que houve?
F.: (siléncio)
V.: E que ele descompensou, doutora... Ai fica achando que vai morrer.

Assistente Social: Por que vocé acha que vai morrer?
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F'.: Porque minha mae me diz isso, que eu tenho que me tratar se ndo vou morrer.

A doenca ¢ percebida como ameaga a vida por conta dos inumeros rearranjos
provocados pelos cuidados necessarios e pelas fases de agudizagdao. A forma como recebem o
diagnostico de serem portadores de diabetes, pode contribuir para o aumento do estresse e das
dificuldades. A doenc¢a modifica a relagdo da pessoa com o mundo e consigo mesma,
desencadeando sentimentos de impoténcia, desesperanga, desvalorizagdo, temor ¢ medo da
morte. O cotidiano do paciente ¢ marcado por pequenas mortes representadas pelas perdas

cotidianas em sua forma de viver anterior impostas pela doenca (FARIA e BELLATO, 2010).

* Caso 5

R., 17 anos, ¢ paciente da unidade ha sete anos, veio encaminhado da Secretaria de
Satde de S3ao Pedro da Aldeia. Mora com a mae, G., que trabalha como assistente
administrativa e com a avd materna, que ¢ aposentada. R. ndo tem contato com o pai, que se
separou da mae quando ele tinha 1 ano. Descobriu a diabetes aos 9 anos e relatou que ficava
muito nervoso quando tinha que aplicar a insulina, mas nunca se recusou a tomar. Passou no

setor para solicitar um laudo médico para levar para a escola.

Assistente Social: Como esta o seu tratamento?
R.: Tudo bem.
G..: Esse menino ¢ uma beng¢ao, doutora.
Assistente Social: Como esta a alimentacdo e a aplicagdo de insulina? Estd conseguindo fazer
exercicios?
R.: Estou fazendo tudo direito, s6 exercicios que faco as vezes, mas estou tentando fazer mais,
pra ficar melhor. Elas ficam muito nervosas quando eu passo mal e eu sou 0 homem da casa.
A auséncia paterna influencia no desenvolvimento psicologico, intelectual e
comportamental de uma crianca ou adolescente. Um fator essencial que deve ser levado em
consideracdo nessas situagdes € o papel materno.
No caso analisado, a mae de R. conseguiu exercer bem o seu papel de cuidadora e
educadora. Tal fato fica evidente na personalidade do adolescente que se mostra interessado
em melhorar, além de demonstrar preocupacdo com a familia. Apesar da auséncia do pai, R.

cresceu em um ambiente afetuoso e com grau adequado de limites e responsabilidades.
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* Caso 6

W., 17 anos, chegou ao setor acompanhado de uma assistente social de um abrigo.
Aos 8 anos foi adotado por uma familia, dona da pizzaria do bairro, que ja tinha uma filha,
hoje com 17 anos. Segundo relato da assistente social, a convivéncia de todos era harmoniosa,
até W. se envolver com R., 24 anos ¢ usuaria de drogas. A partir dai o comportamento do
adolescente comecou a mudar e ele comecou a abandonar o tratamento, a furtar ¢ a ficar
agressivo, chegando a agredir o pai. Por conta prépria saiu de casa e foi procurar o Conselho
Tutelar, que o encaminhou para o abrigo. W. relatou que a mae adotiva também tem diabetes
e sabe da importancia do bom controle, entretanto, afirmou que tem vezes que nao quer
aplicar. O adolescente estd no abrigo ha seis meses e recebe visita da mae adotiva, que ira

recebé-lo de volta.

W.: Eu sei que tem que aplicar, comer direito. Sempre vi minha mae fazendo essas coisas e
sempre fiz também. Mas agora ndo quero mais, porque ndo posso beber, ndo posso fazer
nada.

Assistente Social: Depois que vocé abandonou o tratamento sua vida melhorou?

W.: Nao, parece que sou outra pessoa.

Assistente Social: E a relagdo com sua mae? Sua familia?

W.: Agora esta dificil, ela tira tudo de mim quando eu ndo quero tomar insulina... Televisao,
celular, videogame...

Assistente Social: E como esté sua relagdo com a R.?

W.: Nunca foi boa pra mim, mas ndo tenho mais contato com ela nao.

A dependéncia de drogas para o diabético além de acarretar doengas cardiovasculares
como a hipertensdo arterial, infarto e acidente vascular cerebral, pode levar a uma alteracao
no controle glicémico. O dependente tende a ndo seguir a rotina de tratamento devido as
alteragcdes no apetite, no sono, no comportamento. O paciente pode pular as refeigdes e correr
o risco de entrar em uma crise de hipoglicemia. Outro agravante ¢ a falta de controle na
administracao da insulina, que, a longo prazo, podem levar ao desenvolvimento das sequelas
do diabetes mal controlado, como neuropatia diabética, nefropatia e retinopatia (LERARIO,

2011).
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Consideracoes Finais

A diabetes ¢ uma doenga que atinge milhdes de pessoas em todo o mundo, e por ser
uma doenga cronica e incurdvel, sdo imprescindiveis o diagnostico precoce e seu tratamento
adequado para a obtencdo de uma melhor qualidade de vida ao seu portador. Cabe ressaltar
que grande parte dos casos de diabetes tipo 02 podem ser prevenidos evitando-se o excesso de
peso e combatendo-se o sedentarismo e nos casos do tipo 01, pode-se prevenir as
complicagdes cronicas decorrentes do mau controle.

Apesar dos avancos no tratamento da doenga, a medicina sozinha nao consegue dar
conta do seu controle, pois além das intervengdes médicas, ¢ necessario dieta, exercicios
fisicos e equilibrio emocional, pois estes aspectos influenciam diretamente na doenga,
descontrolando-a e agravando o quadro. Muitas vezes o paciente tem consciéncia da
importancia de um bom controle, mas mesmo assim nao o faz corretamente.

Como pudemos analisar nesse trabalho, varios autores (ALMINO, 2009; BRITO e
SADALA, 2009) consideram a diabetes uma doenga psicossomadtica, ou seja, que sofre
influéncia de fatores emocionais. Sendo assim, a doenga psicossomatica surge e se agrava em
decorréncia do modo como o individuo vivencia as emog¢des. Além disso, também € consenso
entre esses autores estudados que a diabetes ¢ uma doenga multifatorial, ja que apenas o fator
hereditario ndo ¢ suficiente para que esta se desenvolva.

Observamos que a forma como a crianga ¢ o adolescente enfrentam a doenca esta
relacionada a alguns fatores, tais como: a forma como descobriu; sua experiéncia de vida; e, o
modo como seus familiares reagiram ao receberem o diagnostico.

Diante disso, ¢ necessario refletir sobre a importancia da rede de apoio (familia,
amigos, profissionais de saude) ofertada ao paciente. A familia, ao ser impactada com o
sentimento de perda trazido pela enfermidade, deve aprender a lidar com a ansiedade e com o
sentimento de culpa, devido ao fator hereditario. Nesse sentido, a diabetes deve ser tratada no
grupo familiar, pois os familiares sdo de extrema importancia para o €xito do tratamento. Para
1sso, ¢ imprescindivel o suporte da equipe profissional para nortear a familia. Sem as devidas
orientacdes, muitos pais superprotegem os filhos, impossibilitando que estes adquiram
autonomia.

Uma alternativa ¢ a integracdo do paciente em grupos de pessoas com a mesma
doenca, pois isso possibilitara a crianga e ao adolescente falar sobre suas dificuldades,
fantasias, compartilhar dividas, medos e outros sentimentos. Sendo assim, ndo basta o
fornecimento dos insumos pela unidade de saude, ¢ fundamental que os pacientes sejam

educados para tornarem-se sujeitos ativos de seu tratamento. Nesse sentido, a Educacdo em
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Diabetes, continua e esclarecedora, ¢ essencial para um futuro saudével, sem internacdes e
complicacdes. Entretanto, a saude publica enfrenta a realidade de ambulatorios cheios,
consultas rapidas e longos periodos de intervalo, o que acarreta maiores dificuldades para o
alcance das metas propostas.

Analisamos que o impacto da doenga recai ndo s6 sobre o paciente, mas sobre toda a
familia. A rotina de todos ¢ alterada e a doenga redireciona a vida do grupo familiar devido
aos exames, internacdes, consultas.

A crianga e o adolescente tem que aprender a conviver com as limitagdes e obrigagdes
impostas pelo tratamento, como a aplicacdo da insulina, dieta, exercicios fisicos. Ao se
envolver nos cuidados diarios, a familia passa a conviver com diversos sentimentos, tais como
medo, negagdo, angustia, revolta, desespero, que podem evoluir ou ndo para a aceitacao.

Ao lidar com os desafios no cotidiano da doenca, cada familia desenvolve sua
estratégia de modo peculiar. Algumas assumem o papel de cuidadoras e educadoras,
desenvolvendo na crianga ¢ no adolescente qualidades como responsabilidade e disciplina.
Outras passam a superproteger os filhos, impedindo-os de tornarem-se sujeitos do seu
tratamento e de desenvolver sua autonomia.

Outras estratégias também foram observadas, tais como: dialogo, chantagem, ameacgas,
violéncia fisica e psicologica. Cabe ressaltar que a estratégia adotada pelo grupo familiar
reflete diretamente no comportamento do individuo que esta em formagdo e em processo de
descoberta de sua nova condi¢do de paciente. A superprotecdo, por exemplo, pode acarretar
irritabilidade, imaturidade e inseguranca. Ja o suporte familiar e dos amigos, pode colaborar
para a adesao e continuidade do tratamento.

Esta pesquisa teve a inten¢do de contribuir para um melhor entendimento acerca dos
impactos e consequéncias da diabetes na familia e seus possiveis desdobramentos.
Entendemos que as ideias aqui expostas ndo esgotam o tema, mas sdo consideragdes para se
refletir acerca da importancia da familia na vida dos individuos em formagdo e para se

questionar sobre a visdo da familia como espago exclusivamente de cuidado e protegao.
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