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RESUMO

Este estudo descreve a qualidade de vida de criancas com diabetes mellitus tipo
1 e para tal finalidade, seu desenvolvimento apresenta: a dificuldade encontrada pelos
pais das criancas portadoras de tal doenca, as dificuldades encontradas pela propria
crianca portadora no contexto familiar e social, o0 manejo da doenca e ainda a
gualidade de vida dos portadores de diabetes mellitus tipo 1 na infancia. Verificou-se
gue existem diversas dificuldades por parte dos pais dos portadores da doenca nas
atividades diarias das criancas, partindo do principio de que os fatores econdémicos,
sociais, pessoais e emocionais de toda familia afetam na conquista de um controle
metabodlico adequado. Além disso, foram identificadas dificuldades das criancas com
diabetes mellitus tipo 1 no convivio diario com familiares e também com a sociedade,
principalmente no que diz respeito a alimentagéo e ao tratamento e controle da doenca.
Foram elencados os fatores que facilitam ou dificultam o manejo de tal doenca na
infancia, buscando a melhoria da qualidade de vida das criancas e também de seus
familiares. Portanto, concluiu-se que a rotina das criancas portadoras da patologia em
guestdo é conduzida pelos seus cuidadores, o que afeta o estilo de vida dos mesmos e
pode prejudicar a qualidade de vida da familia como um todo. A avaliacdo do impacto
do tratamento da diabete mellitus tipo 1 na qualidade de vida dessas criancas torna-se
um elemento fundamental nos processos de intervencdo e consequentemente do
tratamento da doenca em questéo.
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INTRODUCAO

Trazendo como tema a qualidade de vida de criangas portadoras de diabetes
mellitus tipo 1 e também de suas familias, este artigo tem como base a afirmacao de
Castro e Piccinini (2002), de que a doenca cronica quando observada na infancia pode
trazer implicacbes tanto no desenvolvimento da crianga, quanto em suas relacdes
sociais na estrutura familiar, entre elas: mudancas nas condi¢des fisicas e emocionais,
deficiéncias no desenvolvimento, dificuldades de aprendizagem e até mesmo doenca
mental, trazendo limitacBes para as atividades do dia-a-dia da crianca. Além disso,
conforme Haller, Atkinson e Schatz (2005), de todas as doencas cronicas existentes no
periodo da infancia, o diabetes mellitus tipo 1 € uma das mais comuns, presente em
aproximadamente dois tercos dos casos de diabetes em criancas do mundo. Observa-
se o0 crescimento da quantidade de diagndstico dessa doenca no mundo,
principalmente entre as criancgas.

Segundo Zanetti e Mendes (2001), o diabetes mellitus tipo 1 exige das criancas
portadoras, das familias e também dos profissionais de saude, esforcos somados para
gue 0S mesmos consigam atingir um bom controle do metabolismo e como
consequéncia minimizar as complicacdes que surgem em longo prazo.

Nas palavras de Zanetti e Mendes (2001):

Estes esforcos devem ser direcionados para ajudar a criangca € o0
adolescente a administrar o complexo regime de insulina, dieta e
exercicios a fim de manter os niveis de glicose sanguinea dentro dos
limites de normalidade, proporcionando-lhes qualidade de vida.
(ZANETTI; MENDES, 2001, p. 26)

A metodologia utilizada no presente estudo foi a revisdo de literatura sobre o
tema em questdo. O objetivo principal do estudo foi discursar sobre a existéncia das
diversas dificuldades para as criangas que sao portadoras de diabetes mellitus tipo 1 e
também para as respectivas familias, assim como as consequéncias na qualidade de

vida dos envolvidos.



1 O MANEJO DA DOENCA

O diabetes mellitus tipo 1 é considerado uma doenca cronica. Compreende-se
por doenca cronica aquele tipo de doenca que necessita um recorrente
acompanhamento de equipe de saude e tratamento para obter o controle. Essa forma
de doenca pode ser controlada, porém, continua presente durante toda a vida do
paciente, frequentemente afetando-o em sua rotina, pela necessidade de
hospitalizacdo, exames, supervisdo meédica ou até mesmo pela necessidade de
permanecer em seu domicilio, conforme Moreira e Dupas (2006).

Pela definicdo da Sociedade Brasileira de Diabetes (2015):

O diabetes mellitus tipo 1 é uma doenca cronica caracterizada pela
destruicdo parcial ou total das células beta das ilhotas de Langherans
pancreaticas, resultando na incapacidade progressiva de produzir
insulina. Esse processo pode levar meses ou anos, mas aparece
clinicamente apenas apés a destruicdo de pelo menos 80% da massa
de ilhotas. (SBD, 2015, p. 43)

A taxa de destruicdo das células beta pode ter alteracdes, e em geral, tem maior
velocidade de destruicdo nas criancas. Ainda segundo a SBD (2015), o diabetes
mellitus tipo 1 pode progredir com complicagdes macro e microvasculares e
neuropaticas, quando ndo administrado de forma correta. Assim, o controle da glicemia
na prevencao desses danos engloba mudancas profundas na vida da crianca doente e
também de sua familia. Determinam-se novas condi¢cdes de vida para essas criancas,
com restricbes na alimentacdo, injecbes de insulina e vigilancia constante dos pais.
Portanto, aumentam também as interagbes com as equipes de saude, familiares e
outros cuidadores.

Para Calliari e Monte (2008), avaliar o controle metabdlico do paciente com
diabetes mellitus tipo 1 é uma das etapas mais importantes do tratamento,
principalmente em casos de criancas pequenas. A monitorizagdo da glicemia tem
alguns objetivos como: estipular o nivel de controle glicEmico alcancado pelo paciente,
prevenir complicagcdes mais agudas (principalmente a hipoglicemia) e, ao passar do

tempo, prevenir complicagbes cronicas, alcancando o melhor controle da doenca. O



controle glicémico € avaliado basicamente pela automonitorizacédo glicémica (AMG) e
da hemoglobina glicada (HbAlc). Tal monitorizacdo deve ser feita em horarios distintos
durante o dia, possibilitando fazer a avaliacdo do paciente em jejum, antes ou depois
das refei¢cbes, ao deitar, durante a madrugada, no momento dos exercicios e também
guando tiver algum sintoma de hipoglicemia. Todas essas avaliagcdes permitem algum
tipo diferente de interpretacdo, podendo facilitar e ainda ajudar a regular a dose de
insulina, a alimentacdo e as atividades fisicas, ainda conforme os autores (CALLIARI;
MONTE, 2008).

O trabalho da equipe de saude, como médicos, enfermeiros, farmacéuticos,
nutricionistas, entre outros, € muito importante no manejo do diabete mellitus tipo 1 e
tem como objetivo prevenir a cetoacidose e a hipoglicemia, a determinacao correta dos
niveis glicémicos, prevenir também as complicagées macro e microvasculares, levando
em consideracdo aspectos socioeconémicos e familiares e ainda o estado de
desenvolvimento da crianca, levando em consideracdo sua idade, conforme Haller,
Atkinson e Schatz (2005). As metas avaliadas como necessarias para alcancar um bom
controle glicémico, buscando evitar e também prevenir as complica¢des, ndo sdo muito
alcancadas pelas criancas com diabetes mellitus tipo 1, assim, € indispensavel
ressaltar cada vez mais o apoio de uma equipe que auxilie no atingimento das metas
de tratamento e na qualidade de vida da crianca e também dos familiares, como afirma
Sparapani e Nascimento (2009).

O conhecimento sobre a doenca por parte das criangcas, o autocuidado, 0
cotidiano na escola, o apoio e o conhecimento sobre a doenca por parte da familia, de
amigos e ainda dos profissionais de saude podem influenciar, de maneira negativa ou
positiva no controle do diabetes. No cuidado desse publico, os profissionais de saude
devem ter total atencdo para a avaliacdo das circunstancias, para poder identificar os
pontos de atencdo e tragar as estratégias convenientes que intensifiguem as condi¢gées
positivas e diminuam as falhas que tornam dificeis o controle apropriado da doenca. E
necessario 0 acesso a conceitos teoricos sobre assuntos do tema, como o
desenvolvimento da doenca na infancia, incentivo a saude, enfermagem familiar e

guestdes especificas do cuidado do paciente para consequentemente agregar



conhecimento ao plano de cuidado a ser preparado e analisado juntamente a todos os
gue estao envolvidos, explica Nascimento et. al. (2011).

O maior envolvimento dos pais no manejo do diabetes mellitus tipo 1, trabalhado
em conjunto com a crianga e ainda amparados por uma equipe de saude, pode assim
apresentar consequente melhora dos resultados glicémicos e também do
comportamento da crianca, fazendo com que seja possivel preveni-los de
complicacgdes fisioldgicas futuras e até mesmo evita-las, como diz Anderson, Brackett,
Ho e Laffel (1999). Além disso, segundo os autores Castro e Piccinini (2002) a doenca
crbnica na infancia mostra um predominio muito alto de implicacdes no
desenvolvimento da crianca doente e também em relacdo a familia. Portanto, conclui-
se que o papel da familia do paciente e o trabalho da equipe de saude séo fatores
fundamentais para o manejo do diabetes na infancia, afirma Sparapani e Nascimento
(2009).

O papel da equipe de saude nas escolas € também de extrema importancia, ja
gue se trata de uma doenca que exige cuidados diarios e especificos, a interacdo entre
esses profissionais da area de saude, a crianca e os funcionarios da escola torna-se
indispensavel para uma saude de qualidade para a crianca em questdo. Mostram-se
importante a assisténcia, treinamento e orientacao por um profissional de saude aos
colegas de classe da crianca, funcionarios da escola e professores, podendo assim
evidenciar melhora no controle glicémico do diabético, segundo Pinosa et. al. (2004).
Os profissionais de saude podem ainda desenvolver programas educativos no
ambiente escolar, como sendo uma maneira de reduzir os casos de bullying. Além
disso, como ja citado, € necessario que os professores, alunos e outras pessoas do
ambiente escolar tenham conhecimento sobre a doengca e suas possiveis
consequéncias, como afirma Storch et. al. (2006). Tais programas podem ajudar na
promocéo de maior interacdo dos estudantes para consequente melhora da autoestima
da crianca e da adeséo desta ao tratamento.

O diabetes mellitus tipo 1 tem algumas peculiaridades e impactos especificos
nos pacientes e também naqueles que os rodeiam, afirma Ribeiro, Meneses e Meneses
(1998). Assim, ainda conforme os autores, mudar o estilo de vida é crucial, uma vez

gue o doente precisa cumprir cuidadosamente diversas tarefas, como:



a) Dieta especifica nos periodos adequados para manutencdo de um
peso apropriado;

b) Tomar a medicacdo na dosagem correta e no momento apropriado
para que a glicose no sangue permanec¢a em niveis adequados;

c) Praticar exercicios e exercer outras medidas preventivas para
manutencao da condicéo fisica;

d) Realizar a mensuracdo da glicose no sangue e urina de maneira
regular, para saber se o0 modo como esta controlando a doenca é o
mais correto ou se deve ser ajustado.

Com isso, a gestdo da rotina dos diabéticos visa, entre outras melhorias, a
estabilidade da doenca. Além disso, é preciso ter cuidados permanentes e mudancas
no estilo de vida para a administracao da salde. A vida da crianga muda totalmente em
razdo do tratamento e das consequéncias da doenca. Em todo esse processo, a
prépria crianca e seus familiares passam por experiéncias e assim vao se adequando
as situacbes de acordo com o periodo da doenca em questdo, segundo Sparapani e
Nascimento (2009). E de extrema importancia a interacdo entre os profissionais da
salude para com as criancas, seus familiares e de uma maneira geral, com as outras
pessoas que convivem com a crianca doente. O conhecimento sobre a doenca e seu
manejo possibilita um melhor controle, evitando assim possiveis complica¢gdes futuras e

proporcionando melhor qualidade de vida a portadora.

2 ADVERSIDADES OBSERVADAS EM CRIANCAS PORTADORAS DE DIABETES
MELLITUS TIPO 1

Apbs o diagnostico de diabetes mellitus tipo 1, a vida das criancas e também
das familias passa a ser governada pela doenga, com exames e internacdes. Esse
diagnodstico torna-se motivo de ansiedade na familia, principalmente ao saber do fato
de ser uma doenca cronica, podendo trazer diversas complicacbes futuras, explica
Goes, Vieira e Junior (2007). Os autores Vieira e Lima (2002) complementam que o
primeiro grande impacto na vida do paciente aparece logo apds o diagndstico da

doenca.



O dia a dia de criancas com diabetes mellitus tipo 1 e de suas familias é repleto
de desafios, mas também de oportunidades de aprendizagem. Além disso, a vida da
crianca doente muda totalmente, devido ao tratamento e as consequéncias que a
doenca traz, afirma Sparapani e Nascimento (2009). Um dos exemplos da alteracao de
rotina é referente a alimentacdo das criancas, que deve ter contribuicdo calorica e
nutricional adequada as necessidades individuais, possibilitando que a crianca tenha
crescimento e desenvolvimento normais, como explica Calliari e Monte (2008). As
tarefas do dia a dia, necessérias para o autocuidado, muitas vezes, fazem com que as
criancas figuem aborrecidas, o que dificulta a adequada administracdo da doenca. A
dor para a execucdo do teste de glicemia capilar pode fazer com que as criancas o
evitem, deixando assim, um cuidado necessario de lado. Criancas relatam que o medo
da autoaplicacdo da insulina € um sentimento que deve ser enfrentado diariamente,
segundo os autores Moreira e Dupas (2006).

Ainda conforme os autores Moreira e Dupas (2006), as criancas com diabetes
enfrentam diversas limitacbes e consequentemente tém muitos sentimentos, como
principalmente 0 medo e a inseguranca, além de algumas atitudes que vao do
comodismo ao autocuidado, como por exemplo, criancas que se adaptam rapidamente
a restricdo alimentar e as atividades fisicas, pois tém medo da aplicacdo da insulina,
com receio de sentir dor. A doenca traz mudancas expressivas na relacdo entre o
paciente diabético, com seu préprio corpo e também com tudo que o cerca, como
exemplo a oposicdo entre a vontade de se alimentar e a obrigagdo inevitavel de conté-
la, que é frequente na vida do paciente, segundo Santos, Zanetti, Otero e Santos
(2005). Ha ainda, um sentimento de frustracéo, ja que é necessario muitas vezes se
abster da alimentacdo que gosta, principalmente quando tiver vontade. Assim, quando
h& falta de controle perante a alimentacdo, mesmo sabendo do comportamento
adequado, os sentimentos de culpa e arrependimento aparecem, prejudicando o
emocional da crianca, complementam os autores.

A crianca também é afetada negativamente caso haja conflito ou até mesmo
discérdia na familia. Essa falta de apoio e de envolvimento dos familiares e dos amigos
torna-se um dos mais importantes obstaculos para conseguir o autocuidado, explica

Ciryno (2005). Alem disso, a crianca consegue notar que esta doente ndo apenas pelo



mal-estar que sente, mas também pela preocupacéo e angustia dos pais e familiares,
observa Castro e Piccinini (2002).

Um dos importantes pilares para o tratamento do diabetes mellitus tipo 1
juntamente a dieta e insulinoterapia é o exercicio fisico, sendo considerado uma das
maneiras de melhorar o controle glicémico e ainda a auto-estima desses pacientes.
Porém, a atividade fisica deve ser acompanhada por meio da determinacéo de glicemia
e glicosuria para evitar possiveis episodios de hipoglicemia, afirmam as autoras Zanetti
e Mendes (2001). Mesmo ciente dos beneficios que a atividade fisica pode trazer,
recomenda-se que a intensidade, duracdo, horario do exercicio fisico, condi¢cdes do
controle metabdlico, tempo da ultima refeicdo e tempo de acdo da insulina sejam
avaliados. Além disso, ainda segundo as autoras, recomenda-se que para comecgar um

cronograma de exercicios, seja feita uma avalicdo médica do paciente.

3 DIFICULDADES VIVENCIADAS PELOS PAIS DAS CRIANCAS PORTADORAS DE
DIABETES MELLITUS TIPO 1

Todas as pessoas que convivem com a crianga doente tem um papel importante
no processo de controle da doenca, como ja citado anteriormente. Contudo, é a familia
gue serd encarregada da maior parte dos ensinamentos e no correto manejo da
doenca, por serem as pessoas mais proOximas e que passam mais tempo com a
crianga, buscando transmitir a ela o suporte e 0 apoio necessario.

Familias que séo estruturadas e organizadas podem proporcionar um ambiente
melhor para as necessidades das criancas diabéticas, j& que o proprio tratamento
necessita de muito controle e organizacdo. Alguns sentimentos vindos do circulo
familiar, como a superprotecdo ou até mesmo a indiferenca e/ou descuido com as
criangas diabéticas podem ter como consequéncia um mau controle do metabolismo do
paciente. Além disso, as criangas as quais os pais fazem com que elas assumam toda
a responsabilidade pelo autocuidado, também mostram que tém dificuldades para
manter os niveis glicémicos de acordo com o controle do metabolismo, conforme
Zanetti e Mendes (2001).

Existem diversos pontos a serem discutidos com 0 paciente e sua respectiva

familia, que precisam ser adequados a capacidade de compreensdo dos mesmos,



conforme afirma Calliari e Monte (2008). O processo educacional da doenca deve
comecar depois da superacado do impacto emocional e psicolégico que toda familia tem
apos o diagnoéstico de diabetes em uma crianga previamente saudavel. Discute-se
muito a necessidade de uma educacdo adequada a cada idade, ou seja, para as
criancas pequenas, o direcionamento seria feito aos pais e/ou cuidadores (babas, avos,
etc), ainda segundo Calliari e Monte (2008). A familia precisa ter algumas atitudes ao
cuidar de uma crianca com diabetes mellitus tipo 1, como principalmente o apoio,
passando informacgfes e envolvendo-a cada vez mais, para que se adeque a doenca
de maneira natural, conforme Sparapani e Nascimento (2009).

Para Antonia e Zanetti (2000), para alcancar um bom resultado de controle do
diabetes € importante ndo somente a educacdo do paciente, mas também da sua
respectiva familia, deixando claro que esta deve envolver-se no tratamento da doenca
logo apds o primeiro impacto do diagnéstico, como ja citado. Por isso, a relacao entre o
autocuidado e o controle do metabolismo nas criancas diabéticas tipo 1 necessita de
certo grau de envolvimento dos pais. As criangas que mostram maior independéncia
para o autocuidado ndo tém necessariamente o melhor controle metabdlico quando
comparados aquelas cujos pais estdo mais proximos no cuidado diario em relacéo a
doenca, segundo Zanetti e Mendes (2001).

Ainda de acordo com as autoras Zanetti e Mendes (2001), para gerenciar 0s
cuidados que uma doenca cronica precisa ter, tal como o diabetes mellitus tipo 1 em
criangas, € necessaria uma certa abordagem para esse cuidado, por meio de uma
equipe preparada tendo a crianca e a familia como ponto central. Além disso, é
necessario ainda que o equilibrio entre a dependéncia e a independéncia da crianca
doente seja conversado e estabelecido no contexto familiar. Os pais do paciente
enfrentam varios problemas em relacdo ao diabetes mellitus tipo 1, sendo os mais
comuns relacionados a administragdo de insulina, dieta, dindmica familiar e testes de
glicose no sangue e urina.

Considerando ainda a diversidade de problemas enfrentados pelos pais,
conforme Murphy (1995), o diabetes em criancas pode afetar seriamente na dinamica
familiar, situacdo bastante comum quando os pais se responsabilizam pelas injecoes

de insulina e pelas andlises de sangue, pois, estes acabam ficando em conflito e ndo
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tém outra opcdo a ndo ser magoar o filho. Para Sabbeth (1984), a ndo aceitacdo do
diagnodstico das criancas pode resultar em alguns problemas, como desentendimentos
conjugais e outras dificuldades na familia, o0 que compromete o controle do diabetes no
filho. Além disso, os irmaos da criangca com diabetes podem ter medo de desenvolver a
doenca, e também, sentir ciimes da atencdo direcionada ao irméo diagnosticado,
complementam Zanetti e Mendes (2001).

As autoras ja citadas, Maria Lucia Zanetti e Isabel Amélia Costa Mendes (2001),
elaboraram um estudo de caso com uma populacdo de 30 mées de criangas e
adolescentes diabéticos tipo 1 de escolas de 1° e 2° grau, publicas e particulares de
Ribeirdo Preto - SP. O recurso aplicado para a coleta de dados foi um roteiro
semiestruturado para a entrevista, abordando as questdes relacionadas as atividades
diarias com a crianca portadora de diabetes, apresentando quinze perguntas
semiabertas.

Ao apurar as dificuldades que as méaes apresentaram para auxiliar os filhos nas
atividades do dia a dia para a administracdo do diabetes, foram citados alguns itens
como: dieta, administragdo de insulina, dificuldades financeiras e emocionais, viagens
de férias, protecdo excessiva, festas e reunibes familiares, inseguranca e ainda
dificuldade nas atividades escolares.

A dieta aparece como um dos mais importantes pontos de atencao, tendo como
consequéncia a alteracdo da alimentacdo da familia toda. A baixa adesédo em relacéo a
dieta inclui a participagdo em eventos, idas a restaurantes, viagens de férias,
convivéncia com 0s amigos e alterac6es do emocional. No entanto é relevante ajustar a
dieta correta ao tipo e a quantidade de aplicacdo diaria de insulina, para o sucesso no
controle da doenca (ZANETTI; MENDES, 2001).

Com relacdo a administracdo de insulina no horario escolar, o medo de
episodios de hipoglicemia e o grau de instru¢cdo dos professores para assisténcia a
crianca, sao fatores que preocupam as maes e dificultam o tratamento. J4 sobre a
realizacdo das atividades fisicas, as maes ndo mostraram grandes dificuldades para o
entendimento de que tal préatica contribui para o controle do diabetes (ZANETTI;
MENDES, 2001).
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Por fim, analisando as dificuldades apresentadas no ambito das relacfes do filho
diabético com o restante das pessoas da familia, foi observado que as maes pensam
que os filhos sentem-se diferenciados dos outros irmaos, que utilizam a doenga para
conseguir algo a mais dos pais e que os problemas familiares interferem na conquista
de um bom controle do metabolismo dos filhos (ZANETTI; MENDES, 2001).
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CONSIDERACOES FINAIS

Pode-se concluir que a partir do momento que uma crianga é diagnosticada com
diabetes mellitus tipo 1, toda a familia, incluindo ela prépria, precisa adaptar-se e criar
uma nova rotina, devido as exigéncias do tratamento.

E necesséario que haja acompanhamento rigoroso principalmente por parte da
familia da crianca doente, além de acompanhamento periédico e proximo de uma
equipe de saude, que servirdo para um melhor controle da doenca e de uma maneira
geral para o bem estar da crianca portadora, tanto fisica como emocional.

As dificuldades relacionadas a este tipo de afec¢do sao inimeras tanto para o
paciente quanto para a familia. Dentre as principais dificuldades pelo paciente, incluem-
se 0 medo de aplicacdo de insulina e medicdo da glicemia, da dificuldade em se
adaptar a dieta alimentar restrita, uma vez que ela é impedida de se alimentar de
muitas coisas que gosta, e pelo fato de se sentirem diferentes das demais criangas,
causando desconforto e mal-estar.

Com relacdo a familia, as dificuldades estdo relacionadas com a mudanca na
rotina de uma maneira geral, devido as exigéncias com horarios de aplicacdo de
insulina, mudanca na alimentacéo da crianca e muitas vezes da familia toda, medo da
ocorréncia de episédios de hipoglicemia principalmente na escola e preocupa¢do com
desenvolvimento da crianca perante a sociedade.

Entretanto, esforcos ndo devem ser medidos para enfrentar as dificuldades
citadas durante o presente estudo, visando promover principalmente uma melhor
gualidade de vida a crianca portadora do diabetes mellitus tipo 1, que apesar de se
tratar de uma doenca crbnica, pode ser controlada, possibilitando que as criancas

tenham uma rotina e uma vida normal.
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