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Resumo

O objetivo da presente pesquisa foi investigar o impacto do diagndstico do diabetes
mellitus tipo 1 nos cuidadores de criancas e adolescentes acometidos por essa doenca e analisar
os padrdes de funcionamento familiar. Participaram da pesquisa sete mées e dois pais de sete
criancas/adolescentes com diagnostico recente de DM1. As entrevistas foram realizadas numa
associacdo de diabetes de Sdo Paulo e num ambulatdrio de pediatria de um hospital-escola de
Sdo Paulo. Foi utilizado um questionario para avaliar o impacto do diagndstico e a escala
FACES IIl para avaliar a coesdo e a adaptabilidade da familia. A partir das respostas ao
questionario puderam ser detectados nos cuidadores sentimentos de medo, negacéo, esperanca de
cura, culpa e impoténcia independentemente das caracteristicas dos cuidadores (estado civil,
namero de filhos, se os pais moram juntos, escolaridade, profissdo). Em relacdo ao
funcionamento familiar pode-se observar que as familias estavam dentro do padrdo quanto as

varidveis coesdo e adaptabilidade.

Palavras-chave: diabetes mellitus tipo 1, impacto do diagndstico, funcionamento familiar,

doencas cronicas
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Segundo a Organizacdo Mundial de Saude as doencas cronicas podem ser definidas como
aquelas de longa duracdo que produzem alteragdes organicas, emocionais e/ou sociais. Além

disso, geralmente espera-se que o0 progresso dessas doencgas ocorra lentamente (OMS, 2009).

A Pesquisa por Amostra de Domicilios (PNAD) de 2003 feita pelo IBGE e Ministério da
Saude, 52,6 milhdes de brasileiros, o que corresponde a 29,9%, sdo acometidos com alguma
doenca cronica como diabetes, problema de coluna, hipertensdo, cancer ou reumatismo (IBGE,
2003).

Segundo Rolland (1995), quando a doenca crénica ocorre em criancas podemos
identificar trés fases: a fase de crise, periodo sintomatico até o diagnostico, ocorrendo uma
desestruturacdo na vida da crianca e da familia; a fase cronica, periodo de constancia,
progressao, remissao dos sinais e sintomas em que as familias tendem a se reestruturar e dar mais
autonomia a crianca; e, a fase terminal periodo em que a morte parece inevitavel, até a morte

propriamente dita.

Geralmente as doencas cronicas exigem do paciente e da familia uma readaptacédo frente
a nova situacdo que depende da complexidade, gravidade, fase da doenca e dos padrBes de
funcionamento da familia para conseguir um equilibrio. Parece que os padrdes familiares sdo a
Unica maneira de conseguir o equilibrio. Segundo Kerns (1996), a familia de uma crianca com
doenca cronica pode determinar o curso da doenca em relacdo a quatro dominios: a prépria
doenca, seus sintomas, a extensdo das incapacidades e a extensdo dos problemas emocionais

gerados por ela.

Dessa forma, os familiares de uma criangca com diagnostico de doenga crbnica podem
ajudar ou dificultar o tratamento da doenca. Como exemplos de auxilio, os familiares podem
funcionar como modelos para comportamentos saudaveis, buscar informac6es sobre a doenca
participar do tratamento, reforgar os comportamentos de adesdo ao tratamento (por exemplo,
elogiar uma crianga quando ela apresenta os comportamos de autocuidado), entre outros.
Alternativamente, os familiares podem prejudicar o tratamento, propiciando um ambiente que
aumente a probabilidade de comportamentos de risco do paciente (por exemplo, para uma

crianca com diabetes ter em casa uma despensa cheia de guloseimas doces) e manter



comportamentos de dependéncia, ndo permitindo que a crianca adquira autonomia no
autocuidado (MALERBI, 2002).

Evidéncias de que o diagndstico de doenca cronica pode gerar impacto sobre a crianca
foram apresentadas por Vieira e Lima (2002) que entrevistaram seis criangas/adolescentes de 7 a
14 anos com diagnostico de doenca crbnica (hipertensdo portal com varizes esofagicas;
insuficiéncia tricuspide e hipertensdo pulmonar; leucemia mieldide aguda; sindrome nefrética;
reticolite ulcerativa aguda e insuficiéncia mitral, aortica e tricuspide) ha pelo menos um ano,
acompanhadas num hospital universitario. Os participantes foram solicitados a falar sobre sua
doenca e as mudancas sofridas em fungdo dela.. Os relatos das criancas e dos adolescentes
indicaram que a doenca produziu impacto, promovendo inicialmente um periodo de
desestruturacédo e incertezas, que exigia que eles aprendessem a lidar com os sintomas, seguido
por uma fase de adaptacdo a um novo modo de vida, na qual a sua rotina foi modificada, entre
outras coisas pela necessidade de comparecer com mais freqiiéncia ao hospital. Por outro lado, os
participantes ressaltaram que ap0s a doenca passaram a ganhar mais presentes e atencdo dos pais,

principalmente nos momentos de hospitalizacéo.

Enfocando as reacGes de pais de criangas portadoras de doenca cronica, Souza et al.
(1998) realizaram um estudo com o objetivo de investigar se preconceito e mitos relacionados a
doenca estdo associados a medo, ansiedade e atitudes paternas negativas. Selecionaram 18 pais
(16 maes e 2 pais) de criancas com epilepsia que participavam pela primeira vez de um grupo de
apoio. Os pais foram solicitados a responder inicialmente 15 questdes relativas as crencas,
sentimentos e reacdes diante da doenca de seus filhos. Depois, passava-se um video que
transmitia informacfes sobre a doenca e ensinava como proceder durante a crise, mostrava a
importancia do uso de drogas antiepilépticas e apontava a relagdo entre aspectos interacionais
crianca/adolescentes-pais e a prevencao de problemas comportamentais. A partir do video, 0s
autores discutiam com os pais questdes relacionadas a relagdo pais/filhos, suas dificuldades e
também possiveis davidas. No final, pediu-se para os pais responderem outras cinco questoes
com o objetivo de avaliar o que eles tinham aprendido sobre a doenca, se puderam identificar os
fatores estressantes na relacdo pai/filhos e seus sentimentos em relacdo a doenca. Os autores

identificaram nos pais reagcbes emocionais tais como: medo, raiva, depresséo e levantaram a



hipdtese de que essas reacOes podiam ter uma influéncia negativa nos filhos como

comportamentos de dependéncia, inseguranca e medo.

Com o objetivo de analisar as consequéncias emocionais das doengas cronicas tanto para
crianga como para sua familia e as dificuldades enfrentadas com a doenca e 0s possiveis riscos
de ajustamento, como, por exemplo, o isolamento social da familia por ter um filho enfermo,
Castro e Piccinini (2002) fizeram uma revisdo da literatura que mostrou que o funcionamento
familiar € um importante fator para o ajustamento social da crianca com doenga cronica,
podendo ou ndo servir para crianga como um ambiente facilitador para o seu envolvimento em

atividades sociais.

Pelletier et al. (1994) investigaram através de questionarios' quais as caracteristicas da
rede social e do suporte social de mdes (213 participantes) que tinham filhos
(criancas/adolescentes de 6 a 18 anos) diagnosticados com doencas crdnicas como asma e
diabetes tipo 1. Acabaram descobrindo que as mées precisavam, além de informacdes, de um
lugar em que pudessem compartilhar sentimentos pessoais, e pudessem ser trabalhadas as
habilidades de cuidar da crianga.

Uma doenca cronica que tem chamado a atencdo de diversos estudiosos pela sua
prevaléncia e pela necessidade de alteracdo no estilo de vida de criancas e seus cuidadores é o
diabetes mellitus tipo 1 (DM1). Esta doenca é caracterizada por uma falha no metabolismo da
glicose devido a uma falta da producdo da insulina - hormoénio produzido pelo péancreas. Os
niveis de glicose no sangue (glicemia) em uma pessoa normal tém uma amplitude estreita de 70 a
150mg de glicose por decilitro de sangue, regulada por mecanismos fisiologicos. J& em uma
pessoa diabética esses niveis variam podendo estar anormalmente altos (hiperglicemia) ou
anormalmente baixos (hipoglicemia). O objetivo do tratamento do diabetes é manter os niveis de
glicemia dentro da amplitude normal para que os efeitos nocivos desta instabilidade sejam
minimizados nos diferentes sistemas dos organismos. Mas, para que estes niveis de glicemia

estejam controlados € necessario que o portador de diabetes apresente comportamentos de

Y “Chronic childhood illness suport scale, the functional status Ill and a social demographic data questionnaire” —
(PELLETIER et al -1994).



autocuidado tais como a aplicagdo de insulina, a adesdo a uma dieta alimentar adequada, a

pratica de exercicios fisicos, a mensuracdo dos niveis de glicemia, entre outros.

Além dos autocuidados, que deve ser indicado se o diabético ja tiver maturidade para
fazer isto sozinho, é necessario que a familia também se adapte as novas necessidades, como
constantes visitas ao médico e rotina estruturada com horarios adequados para alimentacao,

aplicacdo de insulina e realizacao de atividades fisicas.

Buscando identificar a reacdo inicial tanto dos pais quanto das maes, Hauser e Jacobson
(1986) buscaram identificar se isto poderia influenciar na adaptacdo dos filhos ao DM1. Estes
dados foram coletados através de relatos verbais e através da observagdo da interagdo entre 0s
membros da familia. Na observacgdo direta foi possivel perceber que as maes apresentaram mais
comportamentos de superprotecdo em relacdo aos filhos do que os pais, enquanto 0s pais
apresentaram comportamentos mais repressivos na forma de desvalorizacdo da doenca,
indiferenca e julgamentos. Os autores aplicaram um questionario® que classificou a familia
quanto a cooperacdo e quanto a organizacdo. Os dados mostraram que as familias que tinham
filhos com diabetes apresentaram elevado grau de organizacdo e énfase em atividades
recreacionais em suas familias. Isto, no entanto, ndo significa que ndo se observou relatos de

sentimentos de desanimo, desconforto, tristeza, raiva e culpa nos pais destas criancas.

Agora, buscando verificar essa dificuldade de adaptacdo apenas no relato das maes e
criangas com DM1, Zanetti e Mendes (2002) puderam verificar que ha uma grande dificuldade
delas se adaptarem a nova rotina (em relacdo a alimentacédo, atividade fisica, escola, lazer e
relacionamento familiar) imposta pelo tratamento do diabetes e como muitas mées ndo haviam

sido orientadas corretamente quanto aos cuidados necessarios ao tratamento.

Enquanto que Pilger e Abreu (2007) buscaram identificar, entrevistando sete maes que
tiveram filhos com diagndstico de DM1 h& pelo menos 6 meses, que transformagdes ocorrem no
contexto familiar na visdo materna, apenas apés o diagnostico do seu filho. Nesta entrevista,
foram identificados sentimentos como preocupacgdo, dificuldade de aceitacdo, medo do

desconhecido, das consequéncias trazidas pela doenca, da morte, negacdo, esperanca de cura,

% Family Environment Scale (FES) — (HAUSER E JACOBSON - 1986)



estresse, além de novas responsabilidades para o diabético e mudanca de rotinas/habitos para ele

e para familia

Ja a pesquisa de Filho, Rodrigues e Santos (2008) procurou discutir se houve
interferéncias das reacfes emocionais para o desempenho dos papéis de autocuidado. Para buscar
esses dados, os autores utilizaram trés estudos. O primeiro € um estudo descritivo qualitativo que
utilizou oito criangcas com idade escolar com DM1 em um hospital especializado em Diabetes e
Endocrinologia. Os outros dois estudos utilizaram adultos com idades entre 44 e 76
diagnosticados com diabetes mellitus tipo 2 (DM2) que freqlientavam um hospital geral ou
faziam parte de programa voltado ao trabalhador com diabetes. Foram identificados nos estudos
reacGes emocionais comuns como medo, tristeza, depressdo, raiva/revolta e ansiedade/estresse e
como consequéncia destes sentimentos: depreciacdo da auto-imagem, isolamento social, a
desestruturacdo da familia e o ndo cumprimento das a¢6es de autocuidado, exigindo da equipe de

salde buscar intervengdes que facilitem e incentivem o papel de autocuidado.

Além dessas questdes mais operacionais ainda podem ser investigados sentimentos
relacionados ao diagndéstico. Birk (1987) apontou que o diagndstico de diabetes pode gerar
sentimentos como negacdo, medo, raiva, culpa e depressao tanto no paciente quanto nas familias

como pode ser observado nas descri¢des abaixo.

A negacdo, entendida como a ndo aceitacdo da doenca e esperanca de cura, pode ser
considerada como um dos primeiros sentimentos que aparece com o diagnéstico do diabetes,
pois € neste momento que surgem varias duvidas sobre o que é a doen¢a, como € o tratamento, e
qual o prognéstico . Em um primeiro momento pode ser considerado natural rejeitar algo
assustador ou a realidade de ter diabetes como uma forma de protecdo, ja que € preciso de um

tempo para poder entender e estar preparado para lidar com a doenca.

O medo é outro sentimento que pode surgir com o diagnostico do diabetes. Geralmente é
algo novo para o paciente e para a familia, comeca-se a relembrar historias sobre as pessoas que
tinham diabetes e que passaram por experiéncias tragicas que viveram com parentes (amputacéo
de parte do corpo, por exemplo, o pé). Quando a familia sente este impacto inicial pode reagir
protegendo o filho que tem diabetes, se preocupando excessivamente, restringindo atividades em

gue ndo se sente segura, tentando controlar todo o tratamento e exigindo este controle da crianca



com diabetes. O medo, entdo, pode ser considerado como medo do desconhecido, medo de que

algo ruim possa acontecer com o filho se néo tiver controle.

A raiva, a revolta, a hostilidade sdo sentimentos que costumam aparecer em uma fase
posterior ao diagndstico, quando todas aquelas mudancas de vida precisam ocorrer, sem que se
queira, sem que se espere, estando fora do controle. Com o diabetes é necessario que mudancas

sejam feitas e isto requer disposi¢édo para seguir o tratamento como ele é recomendado.

A culpa é um sentimento identificado quando alguém se responsabiliza pelo que
aconteceu de ruim seja o portador de diabetes ou o seu cuidador. Isto pode acontecer quando 0s
pais comegam a pensar que a doenca surgiu porque fizeram algo de errado que a acarretou, ter
dado muito doce aos filhos. Isto pode fazer com que os pais tratem os filhos de maneira
diferente, podendo as vezes nao impor limites, ndo esperar coisas do filho, trazendo

conseqiéncias para ambos.

A depressdo e a tristeza neste estudo foram agrupadas, podendo ser consideradas uma
resposta emocional a impossibilidade de mudanca de uma situacdo desagradavel. No caso do

diabetes, é necessario mudancas para a vida toda e isto ndo poderia ser deixado de lado.

Ainda buscando identificar reagdes emocionais frente ao diagnostico de diabetes,
Turkienicz et al (1998), tentou compreender as rea¢des emocionais de 10 familias de criancas
com DML1. A partir dos dados obtidos nas entrevistas, os autores puderam observar que 0s pais
ante a noticia do diagnostico sentiram temor quanto ao desconhecido, medo da morte, culpa,
negacao, impoténcia, angustia e raiva. Assim sendo, com o diagnostico, pode haver

desestruturacdo familiar, confuséo e inversdo de papéis.

J& Zanetti e Mendes (2001) buscaram analisar as reagdes emocionais de 30 mées e as
dificuldades que enfrentaram, antes do estabelecimento do diagndstico e apds a confirmacdo do
diagnostico. Por meio de uma entrevista semi-estruturada, as autoras constataram que as maes
tiveram dificuldade em identificar os sinais e sintomas iniciais do diabetes sendo associadas
apenas apos a confirmacédo do diagndstico. Este diagndstico foi relatado como impactante, uma
vez que 73,3% das mées descreveram que a familia sentiu-se traumatizada, revoltada, em estado
de choque, desesperada e/ou deprimida, enquanto que 13,4% relataram medo, negacdo e apenas

3,3% relataram tranquilidade.



Com objetivo diferente, Liakolpoulou et al. (2001) teve como objetivo examinar a relacéo
entre 0 envolvimento emocional excessivo das mdes e o0 DM1 dos filhos, hipotetizando que
elevado nivel de expressdo maternal (apresentacdo de criticas e envolvimento emocional
excessivo) poderia estar associado ao pobre controle glicémico dos seus filhos. Foram estudadas
220 criancas com diagnostico de diabetes mellitus tipo 1 de 4 a 9 anos. Utilizaram dois
instrumentos para avaliar o envolvimento emocional excessivo das maes®: o primeiro solicitava
que as maes falassem por 5 minutos sem interrupcao sobre seus filhos com o objetivo de avaliar
a qualidade da relacdo mae/filho, o estado inicial da mae, as criticas, o envolvimento emocional
excessivo, as atitudes, as falas sobre o sacrificio do cuidar, os comportamentos de autoprotecéo,
detalhes excessivos e 0 quanto mostravam estar emocionadas; ja 0 segundo tinha por objetivo de
avaliar sintomas de depresséo e ansiedade nas criangas/adolescentes. Os dados indicaram que o
envolvimento emocional excessivo das maes (respostas emocionais exageradas e
comportamentos de superprotecdo) estd relacionado com a pobre adesdo ao tratamento de

diabetes.

Ja Nunes, Dupas e Ferreira (2007), investigaram qual (is) o (s) significado(s) que o DM1
do filho gerou na dindmica familiar. Foram entrevistadas 6 familias ligadas a um grupo de apoio
a crianga diabética e sua familia. Foi possivel perceber que o momento do diagndstico é um
marco para familia, dividindo-se entre antes e apds a doenca: a vida da familia passa a girar em
torno do filho diabético; o relacionamento entre os membros da familia é alterado, ou seja, outros
irmé&os podem ficar enciumados devido aos cuidados ao filho com diabetes; a informagéo e as
redes de apoio sdo importantes para o fortalecimento da familia; alteracGes na alimentacéo,
insercdo de exercicios fisicos e insulinoterapia; e, a dificuldade de se adaptar a essa nova rotina.
Com estes dados pode ser observado o quanto de adaptacdo do filho a diabetes depende da
adaptacdo da familia.

Buscando identificar a adaptabilidade e a coesdo familiar, Tubiana-Rufi et al. (1998)
empregaram o instrumento FACES |11 em familias francesas que tinham criangas com DM1 ha
mais de seis meses, com idades entre 7 e 13 anos. Este estudo teve como questdes norteadoras se

o funcionamento familiar entre familias que tinham criangas com diabetes era diferente das

* “Parental expressed emotion” e “Schedule for Affective Disorders and Schizophrenia for School-Age Children”-
(LIAKOLPOULOU et al - 2001)



familias que ndo tinham, se havia relacdo entre funcionamento familiar e adesdo ao tratamento
do diabetes, se o funcionamento familiar poderia estar relacionado aos maiores indice de controle
glicmico e com base na observacdo clinica hipotetizar que familias disfuncionais,
particularmente aquelas rigidas exporiam os seus filhos a mais incidentes metabdlicos. Os
resultados sugeriram que certas familias tendem a adotar regras ou papéis estruturados para
administrar o tratamento. A autora observou que a adaptacdo familiar estava positivamente
relacionada com o nivel de adesdo ao tratamento. Conforme a hipotese clinica, criancas que
viviam em familias rigidas e desengajadas eram as que mais apresentavam riscos de desordens
metabolicas. Este estudo mostrou forte relacdo entre o funcionamento familiar e a adesdo ao
tratamento.

Com o objetivo de relacionar o funcionamento familiar a adesdo ao tratamento em
criancas e adolescentes brasileiros com diabetes, Malerbi et al. (2001) também aplicaram como
instrumentos o FACES 11l em mades de criangas/adolescentes portadores de diabetes para avaliar
a adaptabilidade e a coesdo familiar. Para avaliar a adesdo ao tratamento, as pesquisadoras
realizaram uma entrevista semi-estruturada com as criangas e os adolescentes. Os resultados
obtidos indicam que a variavel coesdo familiar ndo foi capaz de diferenciar os pacientes que
aderem ou ndo ao tratamento de diabetes, mas a varidvel adaptabilidade familiar mostrou-se

fortemente relacionada a automonitorizacdo de glicemia.

Com base nos estudos apresentados pode-se verificar que a familia tem um importante
papel nos cuidados exigidos por uma doenca crénica, visto que é necessaria uma reorganizacao
na rotina de toda a familia. O presente estudo pretende verificar se o funcionamento familiar

também esté relacionado a forma com que os cuidadores reagem ao diagnostico de DM1.



Método

Participantes

Foram convidados a participar da pesquisa nove cuidadores ( 7 mées e 2 pais) de criancas
e adolescentes que haviam recebido o diagndstico de DM1 ha no maximo 6 meses que buscaram
tratamento em uma associacdo de diabetes de Sdo Paulo ou em um ambulatério de um hospital-

escola de Séo Paulo.

Instrumentos

1) Um roteiro com objetivo de obter dados s6cio-demograficos (anexo B).
2) Um questionario contendo 32 questdes abertas dirigido aos cuidadores (anexo C).

3) O questionario FACES Il traduzido e validado para o Brasil (FALCETO, 1997,
FALCETO, BRUSNELLO E BOZZETTI, 2000) que foi aplicado nos cuidadores

(anexo D).

O FACES Il (Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scales) é um
questionario auto-aplicavel que buscou verificar duas variaveis: a coesdo familiar
(capacidade da familia manter-se unida frente aos problemas do dia-a-dia) e a
adaptabilidade familiar (capacidade da familia modificar papéis e regras de
funcionamento familiar quando o ambiente se modifica). Este questionario contém 20
afirmacbes, as 10 afirmacBes de numero par correspondem a adaptabilidade
(flexibilidade) familiar e as 10 afirmacdes de numero impar correspondem a coesdo
familiar. Os menores valores de adaptabilidade indicam familias muito rigidas e os

maiores valores indicam familias flexiveis demais (caoticas). Os menores valores de
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coesdo indicam familias menos coesas (desengajadas) e os maiores valores indicam

familias excessivamente coesas (amalgamadas).

Para avaliar a satisfacdo familiar, o questionario é aplicado duas vezes: o primeiro, 0
individuo avalia sua familia como é (real) e 0 segundo, avalia como gostaria que a sua

familia fosse (ideal).

O resultado do FACES Ill também pode ser avaliado segundo a s combinag&o entre
os diferentes niveis de coesdo e adaptabilidade. As familias em niveis extremamente
baixos e extremamente altos em cada variavel podem ser classificadas como:
desengajada, desconectada, conectada e amalgamada (segundo a coesdo) e rigida,
estruturada, flexivel e cadtica (segundo a adaptabilidade). Combinando as oito
variaveis € possivel ter 16 tipos de sistemas familiares. Além de classificar em trés
tipos gerais: equilibrada (baixo risco), intermediaria (médio risco) e extremada (alto
risco), que indicam maior ou menor probabilidade de ter doencas psiquiatricas.
(OLSON, D.H, SPRENKLE, J., RUSSEL, C, 1979) .

Procedimento

A coleta de dados foi realizada na Associacdo de Diabetes Juvenil de Sdo Paulo (ADJ) e
em um ambulatério de pediatria do hospital-escola (Santa Casa de Misericordia de Sdo Paulo).
Obtida a aceitacdo do convite para participar da pesquisa e assinado o termo de consentimento, a
pesquisadora realizou uma entrevista com o (s) cuidador (es), na qual foram aplicados os

instrumentos 1, 2 e 3.

Aspectos éticos



11

Os cuidadores foram informados sobre o objetivo da pesquisa e tiveram garantia de sigilo
e anonimato. Assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido (anexo A). O projeto foi

aprovado pelo comité de ética da PUC-SP sob o processo de nimero 128/20009.
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Resultados

Foram entrevistados nove cuidadores de criancas/adolescentes com diabetes tipo 1
(DM1), sendo sete maes e dois pais que acompanhavam suas esposas. Primeiramente serdo
apresentadas as informacdes obtidas por meio das entrevistas com os cuidadores de crian¢as com
DM1, através do questiondrio sécio-demografico, questionario referente ao impacto do
diagndstico e, por fim, os dados obtidos através da aplicacdo do FACES IlII.

Anélise das respostas do questionario socio-demografico

Os cuidadores tinham idade média de 34,2 anos. A maioria dos cuidadores vivia com seu
cbnjuge, dois eram divorciados e uma era solteira. Tinham em média 2 filhos (Tabela 1).

Tabela 1. Caracterizagdo dos cuidadores.

Cuidador Idade (anos) Estado civil ~ Pais moram Quantos

juntos? filhos?
39 Amasiado 2 .

. . } Juntos na entrevista
Mae 1 37 Amasiado Sim 4
Pai 2 36 Casado Sim 2
Mae 2 37 Casada Sim 2 } Juntos na entrevista
Mae 3 43 Separada Né&o 1
Mae 4 17 Solteira Nao 1
Mae 5 36 Amasiado Sim 3
Mae 6 28 Casada Sim 1
Maée 7 35 Separada Néo 2

Média=34,2 Média=2
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A escolaridade destes cuidadores variou de Fundamento Il incompleto até Médio
completo, sendo que um fez até Fundamental Il incompleto (Mé&e 5), dois fizeram até o
Fundamental Il completo (Pai 2 e Mé&e 4) e quatro Médio completo (Mée 1, Mée 2, Mae 6 e Mée
7). Oito destes cuidadores trabalhavam em funcdes diversas e um ndo trabalhava (Mée 4) como

pode ser visto na Tabela 2:

Tabela 2. Distribuicdo dos cuidadores em fungdo da sua escolaridade e profissao.

Cuidador—Escolaridde

Pai 1 Fundamental 11 Tosador de pélo de animais
completo
Maée 1 Médio completo Dona de casa

Pai 2 Médio incompleto Representante comercial

Mée 2 Médio completo Representante comercial

Maée 3 Fundamental Il Dona de casa, bicos (baba,

completo croché)

Mae 4 Médio incompleto Né&o tem, depende
financeiramente da mae

Mae 5 Fundamental 11 Costureira

incompleto
Mae 6 Médio completo Auxiliar de produgéo
Mae 7 Médio completo Auxiliar de oftalmologia

Em relacdo as criancas com DM1, quatro eram do sexo masculino e trés eram do sexo
feminino, com idade média de 7,6 anos. A escolaridade delas variou entre 4°ano do Fundamental |

até 9°ano do Fundamental I, sendo que trés ainda ndo iam a escola. A Tabela 3 mostra isto:
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Tabela 3. Caracterizagdo das criangas com DM1.

Criancas  Sexo  Idade (anos) = Escolaridade
com DM1

C1 F. 4 Nao
C2 M. 10 4°ano
C3 F. 16 9°ano
C4 M. 3 Nao
C5 F. 4 Nao
C6 M. 8 3%ano
Cc7 M. 8 3%ano
Média=7,6

As criancas/adolescentes apresentavam tempos de diagndésticos variando de uma semana
a seis meses. Seis utilizavam a insulina NPH e a Regular para o tratamento de diabetes e uma
Unica utilizava a insulina Lanthus. O numero de aplicacBes de insulina variou de uma a trés
aplicacdes diarias. Essas aplicacdes eram feitas sé pelos cuidadores (Mée 1 e Pai 1, Méde 2 e Pai
2, M@ 4, M&e 5), s6 pela propria crianca/adolescente (C3, C6, C7). Todos faziam
automonitorizacdo, em média 4,1 vezes por dia e a automonitorizacdo da glicemia era feita em
alguns casos so pelos cuidadores (Mée 1 e Pai 1, Mé&e 4, Mae 5), so pelas criangas (C3, C6) ou

por pais e criancas (Mae 2, Pai 2 e C2 e Mée 7 e C7). A Tabela 4 evidencia isto.
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Tabela 4. Tratamento das criancas com DM1.

Criancas | Tempo de Insulina Quantas vezes Quem aplica a Quantas Quem faz a
com diagnéstico fazem aplicacéao de insulina? vezes fazem  automonitoriza
DM1 insulina? automonitori cao?

- 7a6d07?
C1 6 meses Lanthus 1 Pais 6 Pais
C2 1 semana NPHeR NPH -2 Pais 5 Pais ou a
crianga
C3 4 meses NPHeR NPH-1eR-1 A crianca 3 A crianca
(lua-de-mel)
C4 5 meses NPHeR NPH-2eR-1 Mae 5 Mée
(lua-de-mel)
C5 4 meses NPH e R NPH -2 Mée 2 Mée
C6 1 més NPHeR NPH-2eR-1 A crianca 5 A crianga
(lua-de-mel)
Cc7 1 més NPHeR NPH -3 A crianca 3 A crianca e 0S
pais
Média=
4.1

Quatro criangas/adolescentes desta pesquisa faziam atividade fisica na escola (uma ou
duas vezes por semana) e aqueles que ainda ndo iam a escola (trés) devido a idade néo
praticavam nenhuma atividade fisica a ndo ser brincar. Seis das sete criancas seguiam dieta
alimentar segundo recomendagBes médicas. A adesdo a este item do tratamento foi relatado
como sendo dificil em todos os aspectos, tanto no que se refere ao nimero de refei¢des diarias e

a qualidade dos alimentos ingeridos quanto a questdo financeira.

Seis de nove cuidadores relataram ter algum parente com diabetes na familia.

Analise das respostas ao questionario

A partir das respostas ao questionario, foi possivel verificar que os sintomas mais
frequentes no momento do diagnostico de DM1 foram politria (urinar excessivamente),
polidipsia (sentir sede excessiva) e “passar mal”. Outros sintomas relatados por alguns

cuidadores foram fraqueza, sonoléncia, emagrecimento e fome.
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Todos os cuidadores relataram que seus filhos foram internados com hiperglicemia no
momento do diagnostico, uma crianga (C6) quase chegou ficar em coma.

Os cuidadores relataram ter observado ap6s o diagnostico algumas mudancas de
comportamento nestas criangas/adolescentes. Segundo os cuidadores, as criangas ficaram mais
agitadas (C3); empenhadas a fazer as atividades escolares (C5); mais calmas (C2), manhosas
(C7), envergonhadas (C6). A Mée 4 ndo observou nenhuma diferenca no seu filho e a Mée 1 e
Pai 1 relataram que sua filha engordou.

Impacto do Diagnéstico

Tabela 5. Respostas dos cuidadores aos itens de numero 6, 9, 10, 11 do questionario.

Cuidador O Sr (a.) as vezes | O Sr (@) O Sr (a) tem Vocé acredita que
esquece que 0 seu | incomoda-se esperanca de que ele (a) ajustou-se
filho tem diabetes? | quando o seu (sua) num futuro bem ao diabetes?

filho ) ¢ proxima vai ter Se sim, de que
Perguntas chamado de uma cura para 0 maneira?
“diabético”? diabetes?
Mae 1e Pai 1 Sim Né&o Sim Né&o
Mae 2 e Pai 2 Sim - ndo reclama,
ndo chora, ele que
N&o N&o Sim da apoio aos pais
Mae 3 Sim, faz auto-
aplicagdo e
automonitorizacéo,
N&o N&o N&o acalma os pais
Mae 4 N&o, as vezes a
Sim Né&o Sim crianca chora
Mae 5 Sim, crianga que
Sim Sim Sim da forca a mae
Mae 6 Sim, néo teve
problema com
alimentacéo,
Né&o Né&o Sim insulina
Mae 7 Sim, se alimenta
melhor, faz
Néao Néao Sim aplicacéo sozinho
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A Tabela 5 mostra que Mée 1 e Pai 1, Mae 4 e Mae 5 disseram que esqueciam as vezes
que os filhos tinham diabetes. A Mé&e 5 relatou incomodar-se de seu filho ser chamado de
diabético. Oito cuidadores (Mé&e 1 e Pai 1, Mae 2 e Pai 2, M&e 4, M&e 5, Mé&e 6, Mé&e 7) disseram
ter esperanca de que num futuro proximo o diabetes tenha cura e que realizavam pesquisas
frequentes na internet para ver as novidades no tratamento. Um casal de cuidadores (Mae 1 e Pai

1) avaliou que o filho ndo se ajustou bem ao diabetes.

Tabela 6. Respostas dos cuidadores aos itens de namero 12,13 e 15 do questionario.

Cuidador Como vocé se sente quando a O Sr (a.) impede seu filho O Sr (a.) acha que o
glicemia esta descompensada?  (a) de fazer certas coisas diabetes atrapalha as
como, dormir na casa de atividades do (a) seu

amigos, acampar ou (sua) filho (a)?
vigjar sem a sua

Perguntas companhia por causa do
diabetes?

Méae lePail Ainda ndo esta ajustada, lua-de-

mel, tenso Nao se aplica Nao
Mée 2 e Pai 2 Medo, preocupacao Sim Néo
Mae 3 Nervosa, estressada Sim Sim
Mée 4 Desesperada Nao se aplica Néo
Mée 5 Medo, impotente Nao se aplica Néo
Mée 6 Impotente Néo Néo
Mae 7 Ainda ndo esta ajustada, lua-de-

mel, tenso Sim Sim

A Tabela 6 mostra que os cuidadores relataram que se sentiam tensos (Mdae 1 e Pai 1,
Mée 7), desesperado (Mae 4), com medo (Mae 2 e Pai 2, Mae 5), estressado (Mde 3) e impotente
(Mé&e 5 e Mée 6) quando ao medir a glicemia esta estava demasiadamente alta ou baixa. Os
cuidadores Mae 1, Pai 1 e Mée 7 disseram que seus filhos estavam em lua-de-mel — periodo ap6s
o diagndstico de aparente remissdo do DM1, uma vez que as células produtoras de insulina ainda
ndo foram totalmente destruidas sendo capaza de produzir ainda um pouco de insulina. Alguns
cuidadores (Mée 2 e Pai 2, Mée 3, Mée 7) disseram que ndo permitiam que o filho tivesse
atividades sem a sua presenca como ir a casa de amigos ou acampar. Tanto a Mée 3 quanto a
Mée 7 disseram acreditar que o diabetes era um empecilho para as atividades do filho.
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Tabela 7. Respostas dos cuidadores aos itens de nimero 14, 20, 21 e 22 do questionario.

Cuidador @] diabetes | O Sr (a.) controlao | O Sr (a.) controla | O Sr (a.) costuma
interferiu de | horéario da | a aplicagho de pressiona-lo para
maneira negativa | alimentacdo? insulina fazer o teste de

nos habitos rigorosamente? ponta de dedo toda
Perguntas  alimentares da hora?
familia?

Mae 1e Pai 1 Sim Né&o Sim Néo se aplica
Mée 2 e Pai 2 N&o seguem dieta | N&o se adaptaram

alimentar ainda Sim Sim
Mae 3 Sim Sim Sim Néo
Mée 4 Né&o Sim Sim N&o se aplica
Mae 5 Sim Sim Sim N&o se aplica
Méae 6 Né&o Sim Sim Sim
Mae 7 Né&o Sim Sim Sim

Quando questionados se o diabetes interferiu de maneira negativa nos habitos alimentares
da familia, M&@e 1 e Pai 1, Mae 3 e Mae 5 responderam afirmativamente (Tabela 7). Cinco
cuidadores (Mé&e 3, Mae 4, Mée 5, Mée 6 e Mae 7) disseram que controlavam rigorosamente o
horério da alimentacdo dos filhos e todos os horéarios da aplicagao de insulina.

Quatro cuidadores (Mde 2 e Pai 2, Mde 6 e M&e 7) afirmaram que costumavam
pressionar os filhos para medir a glicemia. No caso das criangas C1, C4 e C5, esta questdo ndo se
aplicava, pois eram pequenas - de 3 a 4 anos - e ndo faziam a medida de glicemia sozinhas
(Tabela 7).




19

Tabela 8. Respostas dos cuidadores aos itens nimero 24, 25, 26 e 31 do questionario.

Cuidador O Sr (a.) as vezes | O diabetes foi a ) O Sr (a) fica se Porqueo Sr(a.)
pensa que ndo é  pior coisa que | perguntando por que acha que seu
justo que seu (sua) | aconteceu aele (a)? | isto foi acontecer filho tem
filho (a) tenha com seu (sua) filho diabetes?
diabetes enquanto @)?

Perguntas que outras pessoas
sdo saudaveis?
Mée 1 e Pai 1 Nao sabe
Sim Sim Sim
Mae 2 e Pai 2 Né&o sabe
Sim Sim Sim
Mae 3 Genética, ter
dado muito doce
Sim Sim Sim
Mée 4 Porque tinha
que acontecer
) ) (Deus)
Né&o Sim Sim
Mée 5 Né&o sabe
Sim Sim Sim
Mée 6 Porque ele teve
sindrome do
panico
Sim N&o Né&o
Mée 7 Se tiver que
passar, é pra
gente mesmo
(Deus)
Sim Né&o Sim

Na Tabela 8, é possivel observar que varios cuidadores (Mae 1 e Pai 1, Mée 2 e Pai 2,
Mée 3, Mée 5, Mée 6 e Mae 7) responderam que consideravam injusto o filho ter diabetes. Sete
cuidadores (Méde 1 e Pai 1, Mée 2 e Pai 2, Mée 3, Mée 4 e Mae 5) consideraram que foi a pior
coisa que aconteceu com eles. E oito cuidadores (Mae 1 e Pai 1, Mae 2 e Pai 2, Mée 3, Mae 4,
Mée 5, Mé&e 7) se questionavam por que aquilo foi acontecer com os seus filhos. Em relacéo a
este item vérias eram as crengas, alguns cuidadores relataram ndo saber o motivo do
aparecimento do diabetes (Mée 1 e Pai 1, Mée 2 e Pai 2, Mé&e 5), outros acreditavam haver uma
determinacdo genética ou excesso de ingestdo de doce (Mée 3), ter sido causado por Deus (Méae
4 e Mae 7), por doenca anterior como sindrome do panico (Mé&e 6), aparecendo assim, diversas
explicacGes para o diagndstico de DM do filho.
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Tabela 9. Respostas dos cuidadores aos itens de nimero 16, 27 e 29 do questionario.

Cuidador O Sr (a.) acha que O diabetes teve O controle do A dieta
seu (sua) filho (a) efeito negativo no diabetes envolve alimentar do
deveria controlar a desempenho muito sacrificio? Se  seu (sua) filho
doenca ao invés de escolar? Se sim, sim, como? (a) atrapalha a

Perguntas ser controlado por como? sua vida?
ela?

Mae 1 e Pail Néo soube

Sim, mUdangaS na responder
N&o se aplica N&o se aplica rotina
Mée 2 e Pai 2 Sim, mudancas na Nio
Né&o Né&o rotina
Mae 3 Sim
Sim Sim N&o
Mae 4 Sim, mudancas na Nio
Néo N&o se aplica rotina
Mée 5 Néo
Sim N&o se aplica N&o
Mae 6 Né&o
Sim Né&o Né&o
Mae 7 Sim, disciplina com
horério, Nao
Sim Néo alimentacéo

A Tabela 9 evidencia que os cuidadores (Mée 3, Mae 5, Mée 6 e Mae 7) acreditavam que
os filhos deveriam controlar a doenca ao inves de serem controlados por ela. A Mae 3 relatou
que observou que o diabetes teve um efeito negativo na escola e também relatou que a dieta
alimentar atrapalhou a sua vida. Seis cuidadores (Mé&e 1 e Pai 1, Mde 2 e Pai 2, Mae 4 e Mae 7)
relataram que considerar que o controle do diabetes envolve muitos sacrificios devido a mudanca

de rotina requerida pelo tratamento.

Tabela 10. Respostas dos cuidadores aos itens de nimero 19, 28 e 30 do questionério.

Cuidador O Sr (a.) (s) faz alguma O Sr (a.) se incomoda O Sr (a.) acha que com
atividade para  se por seu (sua) filho (a) o diabetes mudou algo

Perguntas divertir? Se ndo, por ter que se aplicarem navidadele (a)?
qué? injecdes?

Mée 1 e Pai l Sim, junto com ele. Sim Sim
Mée 2 e Pai 2 Sim, junto com ele. Néo Sim
Mae 3 Sozinha ndo, s6 com o

filho. Sim Sim
Mée 4 Sim, junto com o filho. Sim N&o
Mae 5 N&o, sempre trabalhou Sim Sim
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Mae 6 Sozinha ndo, s6 com 0

filho Sim Sim
Mae 7 Sozinha ndo, s6 com 0

filho. Sim Sim

A Tabela 10 mostra que quase todos os pais (exceto a Mée 5) contaram que se divertiam
junto com os filhos. Nessa mesma tabela pode-se ver que sete cuidadores (Mée 1 e Pai 1, Mée 3,
Mée 4, Mée 5, Mae 6 e Mée 7) disseram que se incomodavam pelo fato de o filho ter que se
aplicar injecdes. Oito cuidadores (Mae 1 e Pai 1, Mae 2 e Pai 2, Mae 3, Mae 5, Mae 6, Méae 7)

relataram que observaram mudancas na vida dos filhos apos o diagnostico de diabetes.

Tabela 11. Respostas dos cuidadores aos itens de nimero 18 e 23 do questionario.

O diabetes limita as suas  E dificil levar uma vida
relagbes com outras normal quando se tem

Cuidador

Perguntas

pessoas (familiares,
colegas de

amigos,
trabalho)? De que
forma?

diabetes? Se sim, de que

maneira?

Mée lePail Sim - evita sair de casa
guando tem reunides de
familia Sim devido ao controle
Mée 2 e Pai 2 N&o Sim devido ao controle
Mée 3 Sim, ndo faz mais as Sim devido a
coisas que fazia antes alimentacéo, tem que
(casa de amigos, levar insulina para onde
churrascos, bar) for.
Mée 4 N&o Néo
Mée 5 N&o Néo
Mée 6 N&o Néo
Mae 7 Néo Sim, no comego

Pela Tabela 11 pode-se verificar que alguns cuidadores (Méae 1 e Pai 1 e Mde 3) relataram

que o diabetes limitou suas relagdes com outras pessoas, dizendo que ndo iam mais as festas

familiares. Seis cuidadores (Mée 1 e Pai 1, M&e 2 e Pai 2, M&e 3 e Mae 7) consideravam dificil

ter uma vida normal quando se tem diabetes.



22

As respostas ao questionario também permitiram verificar nos cuidadores atitudes de
enfrentamento da doenca, ao procurarem associacdes de diabetes, informacgdes na internet e

transformarem o tratamento de diabetes numa rotina com controle da glicemia.

Tabela 12. Respostas dos cuidadores aos itens de nimero 7, 8, 9 e 11 do questionario.

Cuidador O Sr (a.) acha que | O Sr (a) tenta as O Sr (a.) Vocé acredita que
0 diabetes pode ser | vezes esconder que incomoda-se ele (ela) ajustou-se
controlado? seu (sua) filho (@) quando o seu filho bem ao diabetes?

tem diabetes? ¢ chamado de Se sim, de que
“diabético”? maneira?
Perguntas
Mée lePail Sims Né&o Né&o Né&o
Mae 2 e Pai 2 Sim - ndo reclama,
nédo chora, ele que
Sim Né&o Né&o da apoio aos pais
Mae 3 Sim, faz auto-
aplicacdo e
automonitorizacéo,
Sim Néo Néo acalma os pais
Mae 4 N4o, as vezes a
Sim Né&o Né&o crianga chora
Mae 5 Sim, crianga que da
Sim N&o Sim forca a mée
Mae 6 Sim, ndo teve
problema com
alimentacéo,
Sim Né&o Né&o insulina
Mée 7 Sim, se alimenta
melhor, faz
Sim Né&o Né&o aplicagdo sozinho

Nenhum cuidador relatou que o diabetes ndo podia ser controlado. Todos disseram que
ndo escondiam que o filho tinha diabetes, relatando também informar a escola a condigdo da
crianca e suas necessidades devido ao diabetes.
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Nenhum cuidador relatou que o diabetes ndo podia ser controlado. Todos disseram que
ndo escondiam que o filho tinha diabetes, relatando também informar a escola a condi¢édo da

crianga e suas necessidades devido a doenca.

Quando questionados se se incomodavam quando o filho era chamado de diabético, oito
cuidadores (Mée 1 e Pai 1, Mé&e 2 e Pai 2, Mae 3, Mae 4, Mae 6 e Mae 7) responderam que néo

se incomodavam (Tabela 12).

Além disso, relataram que os filhos se ajustaram bem ao diabetes (Tabela 12), dizendo
que receberam apoio das criancas (Mae 2 e Pai 2, Mde 3, Mé&e 5), que 0s jovens executavam 0S
procedimentos sozinhos (Mée 3, Mé&e 6 e Mae 7) e nédo tiveram problemas com a alimentacao
(Mae 6 e Mée 7).A maioria dos pais (exceto Mée 1 e Pai 1) também relatou que recebia apoio de

familiares (marido, pais, irmaos, sogros, tios, enteada) além dos amigos.

No momento em que a pesquisa foi conduzida, seis participantes (Mée 2 e Pai 2, Mée 4,
Mée 5, Mae 6 e Mée 7) disseram estar mais tranqilos e trés afirmaram que (Mae 1 e Pai 1, Mée

3) ainda ndo aceitavam a doenca.

Resultados obtidos através da aplicacdo do FACES 111 (Family Adaptability and Cohesion

Evaluation Scales)

No caso das criangas 1 e 2, pai e mde estavam presentes na entrevista e responderam
juntos o FACES IlII.
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Figura 1. Valores de coesdo obtidos através do FACES Ill por cada cuidador ao
avaliar a familia real (azul claro) e a familia ideal (azul escuro).

A Figura 1 indica que os cuidadores Mae 1 e Pai 1, Mde 3, Mée 4, Mée 6 e Mée 7
apresentaram diferenca nos escores relativos a avaliacdo da familia real e ideal, mostrando que
gostariam que suas familias fossem mais coesas do que realmente sdo. Enquanto que os pais da
crianga 2 (Mae 2 e Pai 2) gostariam que houvesse menos coesdo do que realmente existe e para a
Mée 5 ndo houve diferenga entre 0 que ela considerava ser a coesdo da familia real e aquela da

familia ideal.
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Figura 2. Valores de adaptabilidade obtidos através do FACES Ill por cada
cuidador ao avaliar a familia real (azul claro) e a familia ideal (azul escuro)

Quanto a adpatabilidade, na Figura 2 pode-se observar que os cuidadores Mée 1e Pai 1,
Mée 6 e Méae 7 apresentaram uma diferenca nos escores relativos a avaliacdo da adaptabilidade
nas familias real e ideal, mostrando que gostariam que suas familias fossem mais adaptadas do
que realmente sdo. J& os cuidadores Mae 2 e Pai 2 e Mée 3 gostariam que houvesse menos
adaptabilidade na familia. Os cuidadores Mée 4 e Mae 5 ndo apresentaram diferenca entre as

avaliacOes de adaptabilidade real e ideal.

Esses dados podem ser comparados aos dados normativos do estudo de validacdo do
FACES Il para a lingua francesa de Tubiana-Rufi et al. (1991) para a populagdo francesa. A
Tabela 6 apresenta as médias dos escores obtidos em relacdo a coesdo e a adaptabilidade
avaliadas pelas maes do presente estudo e pelas maes do estudo de Tubiana-Rufi et al. (1991).
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Tabela 6. Média dos escores de avaliacdo de coesao familiar através do FACES Il pelas mées do presente
estudo e pelas maes (dados normativos) do estudo da Tubiana-Rufi et al. (1991).

Coeséo Atual Ideal

Mées (Estudo da Tubiana-Rufi 38,24 39,94
etal)

Adaptabilidade Atual Ideal

Maées (Presente Estudo) 27,42 28,71

Métlas) (Estudo da Tubiana-Rufi 24,37 28,38
etal.

Como se pode ver na Tabela 6, a média dos escores tanto de coesdo quanto de
adaptabilidade do presente estudo sdo proximos aqueles obtidos na pesquisa da Tubiana-Rufi et
al. (1991).

Os resultados obtidos com a aplicacdo do FACES Ill também podem ser avaliados
segundo as combinacgfes entre os diferentes niveis de coesdo e adaptabilidade, como mostra a
Figura 4.
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Figura 4. Resultados do presente estudo segundo o Modelo Circumplexo.

A Figura 4 mostra que trés familias (Mae 2 e Pai 2, Mde 3 e Mae 7) podem ser
consideradas segundo o Modelo Circumplexo como familias equilibradas, isto €, de acordo com
este modelo teriam baixo risco de desenvolvimento de doencas psiquiatricas. De acordo com o
mesmo modelo, quatro familias (Mae 1, Mée 4, Mae 5, Mae 6) enquadram-se no grupo de
familias intermedidrias, isto € estariam menos protegidas do risco de desenvolvimento de

doencas psiquiatricas do que as familias equilibradas.
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Discussao

Neste estudo, foram entrevistados representantes de apenas sete familias de criancas com
diagnostico recente de diabetes mellitus. A obtencdo dos dados da presente pesquisa enfrentou
varias dificuldades praticas. A primeira foi o critério escolhido de diagndstico recente de até 6
meses, este critério reduziu consideravelmente o numero possivel de participantes. Outra
dificuldade foi agendar por telefone com os participantes — que ja tinham passado pela triagem
da ssociacdo de diabetes e estavam dentro do critério — um dia para que eles pudessem
comparecer a instituicdo exclusivamente para participar da pesquisa. Isto pode ter ocorrido
devido ao fato de a pesquisa ser voluntaria e ndo teriam nenhum beneficio ou mesmo, néo ter
disponibilidade para ir até o local ou por questbes financeiras (ndo ter dinheiro para pagar a

passagem) ou por morar distante da instituicdo.

Com isto, optou-se por convidar os cuidadores que ja estavam no local possivel de fazer a
entrevista, tanto na associacdo quanto no hospital-escola, uma vez que ja que tinham um
compromisso marcado (entrevistas de triagem, consultas com a nutricionista ou consultas com o

médico) e os que tiveram disponibilidade e interesse foram convidados a participar da pesquisa.

Os cuidadores que efetivamente participaram da pesquisa ao final da entrevista
agradeceram a pesquisadora por té-los ouvido sobre os medos e preocupacdes com seus filhos.
Isso demonstra que a entrevista foi vista como uma forma de acolhimento e ilustra a necessidade
desses pais em compartilhar os sentimentos pessoais gerados a partir da doenca. Esse dado esta
de acordo com aqueles obtidos por Pelletier et al. (1994), no qual as mées relataram essa
necessidade. E também trabalhando com entrevistas nessa fase de coleta de dados ndo se pode
afirmar que, de fato, a entrevista apenas coletou informagdes, uma vez que muitas vezes era

necessario dar informacdes, recomendagdes ou mesmo acolher os participantes.

Como em pesquisas anteriores (TURKIENICZ et al., 1998; ZANETTI, MENDES, 2001;
NUNES, DUPAS, FERREIRA, 2007 e PILGER, ABREU, 2007), na presente pesquisa puderam
ser observados na maioria dos pais de criangas com diagndéstico de diabetes sentimentos como

medo, negacado, culpa e impoténcia independentemente das caracteristicas dos cuidadores (estado
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civil, quantos filhos, se os pais moram juntos, escolaridade, profissdo). A maioria dos cuidadores
também demonstrou ter sofrido uma dificuldade inicial de adaptacdo as alteragdes na rotina, mas
no momento em que a pesquisa foi realizada apresentavam uma esperanca de cura. E possivel
que este dado esteja relacionado ao fato dos participantes serem convidados a participar da
pesquisa em centro de tratamento. Pesquisas futuras poderiam observar se esses dados sdo
consistentes em familias que ndo procuram centros de tratamento ou mesmo quando a coleta é

realizada em outros ambientes (escolas, por exemplo).

Além disso, comparando os resultados do presente estudo referentes ao FACES Il com
aqueles apresentados por Tubiana-Rufi et al. (1991) ndo foram encontradas grandes diferencas,
nem em relacdo a avaliacdo de coesao familiar, nem de adaptabilidade familiar Outro estudo que
aplicou o FACES 11, na area da Psicologia, foi o de Corghi (2006), cujos resultados indicam que
ndo houve diferencas significativas em relacdo a esta pesquisa no que se refere as médias de
escores de coesdo familiar e de adaptabilidade, mostrando que as familias do presente estudo nao

se diferenciam de outras familias quanto as duas variaveis avaliadas

Os dados obtidos em outro estudo de Tubiana-Rufi et al. (1998) apontou que familias de
criancas com diabetes tendem a adotar regras ou papéis estruturados para administrar o
tratamento. Na presente pesquisa, a maioria dos pais também relatou que controlavam
rigorosamente o tratamento dos filhos no que se refere ao horario da alimentacéo, a aplicacdo de
insulina, a automonitorizacdo da glicemia, entre outros. Esse controle rigoroso acabava por
proibir muitas vezes que a crianga se afastasse deles para dormir na casa de amigos ou fazer
outras atividades como acampar. De fato, os cuidados no controle da diabetes devem ser
garantidos, entretanto novos estudos poderiam verificar se essas proibi¢cbes se mantinham ainda
quando os prdprios individuos apresentam comportamentos de autocuidado bem instalados, ou
ainda verificar a relacdo entre diagnostico e superprotecdo dos pais ou mesmo, como se da a

sociabilidade das criancas e a reestruturacéo das familias em torno da doenca crénica.

Um dado interessante observado é a contradicdo no relato de alguns cuidadores que
disseram que o diabetes n&o atrapalha as atividades do filho, a0 mesmo tempo em que disseram
que ndo deixam eles dormirem na casa de amigos ou acampar. Sugere-se que novos estudos

sejam realizados para verificar como é a vivéncia de ter diabetes sob o0 espectro dos cuidadores.
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Outro dado relevante que foi observado refere-se ao relato de alguns pais de que estes
ficavam mais tensos com as questbes do tratamento do diabetes do que seus filhos, os quais
acabavam lhes fornecendo apoio, acalmando-os. Sendo um dado interessante, uma vez que a
idéia que geralmente tem-se é de que os pais que acalmam os filhos e ndo o contrario, ainda mais
quando estes ainda sdo criancas. Nenhum dos estudos analisados relatou esse tipo de interacédo
pais-crianca, portanto novas pesquisas poderiam investigar a ocorréncia sistematica dessa

interacdo, 0 contexto em que ela ocorre, entre outros.

A partir desta pesquisa, foi possivel perceber que o diagnéstico de uma doenca cronica
como 0 DM1 é algo delicado, pois implica em mudancas e adaptacdo ndo s6 da crianga com

DM1 como também expde a familia a uma nova condicéo.
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Anexo A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

2 C TRt , declaro, por meio deste termo, que concordei em participar da pesquisa
respondendo a uma roteiro com o objetivo de obter dados sécio-demograficos, a um questionarios com questdes
abertas dirigidas a mim, cuidador, e por ultimo a aplicagdo do questionario FACES Il na pesquisa referente ao
projeto de pesquisa intitulado “Impacto do Diagndstico do Diabetes Mellitus Tipo 1 e Funcionamento Familiar”,
desenvolvido na Faculdade de Psicologia da Pontificia Universidade Catdlica de Sdo Paulo (PUC-SP). Fui informado
(a), ainda de que a pesquisa é orientada pela Prof® Dr’. Fani Malerbi, a quem poderei contatar a qualquer
momento que julgar necessério através do telefone nimero 3670.8320 ou e-mail psicopuc@pucsp.br.

Afirmo que aceitei participar por minha prépria vontade, sem receber qualquer incentivo financeiro e
com a finalidade exclusiva de colaborar para o sucesso da pesquisa. Fui informado (a) dos objetivos estritamente
académicos do estudo.

Fui também esclarecido (a) de que os usos das informagdes por mim oferecidas estdo submetidos as
normas éticas destinadas & pesquisa envolvendo seres humanos, da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa
(CONEP) do Conselho Nacional de Saude, do Ministério da Saude.

Minha colaboragdo se fara de forma andénima, por meio dos dados coletados através dos trés
guestionarios. A gravacao do audio foi por mim consentida. O acesso e a analise dos dados coletados se fardo
apenas pela pesquisadora e/ou sua orientadora.

Estou ciente de que, caso eu tenha duvida ou me sinta prejudicado (a), poderei contatar a pesquisadora
responsavel ou sua orientadora, ou ainda o Comité de Etica em Pesquisa da Pontificia Universidade Catélica de Sdo
Paulo (CEP — PUC/SP), situado na Rua Ministro de Goddi, 969 — Térreo, Perdizes, Sdo Paulo (SP), CEP 05015-000,
telefone 3670.8466.

A pesquisadora principal da pesquisa me ofertou uma copia assinada deste Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, conforme recomendacdes da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP).

Fui ainda informado (a) de que posso me retirar desta pesquisa a qualquer momento, sem prejuizo para
meu acompanhamento ou sofrer quaisquer sangdes ou constrangimentos.

Sao Paulo,....... Lo 1Tt de 2009

Assinatura da Orientadora
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Anexo B

Dados s6cio-demograficos

Sobre os cuidadores (pai, mde ou avos):

1.

Iniciais dos nomes:

Idade:

Estado civil:

Escolaridade:

Profissdo:

Ha mais alguém na familia com diabetes?
Quantos filhos?

Pai e mae moram juntos?

Sobre a crianca:

1.

8.

9.

Inicial do nome:

Data de nascimento: Idade:

Sexo:

Escolaridade:

Tempo de diagndstico:

Que tipo de insulina toma? Quantas vezes ao dia? Quem faz a aplica¢do?
Faz automonitorizacdo? Quem faz? Quantas vezes por dia?

Pratica atividade fisica? Com que freqiiéncia?

Segue uma dieta alimentar?

10. Tem dificuldade de seguir algum item do tratamento? Qual?

36
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Anexo C

Questionario destinado aos cuidadores

Como soube do diagndstico?
Em que condigdes foram feito o diagndstico?
Como reagiu a ele?

E agora como se sente em relacdo ao diagnéstico?

Ao final de cada pergunta, hd uma numeragdo que corresponde ao sentimento que se pretende

investigar. Essa numeracao pode ser descrita como:

10.

11.

12.

13.

1- (1) NEGACAO

2- (2) MEDO (Preocupacgao excessiva)

3- (3) RAIVA (incluindo Hostilidade e Revolta)
4- (4) CULPA
5-  (5) TRISTEZA

O Sr.(a) observou mudancas no (a) seu (sua) filho (a) desde o diagndstico? Se sim, Quais? (1 a 5)
O Sr (a.) as vezes esquece que o seu filho tem diabetes? (1)

O Sr (a.) acha que o diabetes pode ser controlado? (1)

O Sr (a.) tenta as vezes esconder que seu (sua) filho (a) tem diabetes? (1)

O Sr (a.) incomoda-se quando o seu (sua) filho (a) é chamado de “diabético”? (1)

O Sr (a) tem esperanga de que num futuro préxima vai ter uma cura para o diabetes? (1)

Vocé acredita que ele (a) ajustou-se bem ao diabetes? Se sim, de que maneira? (1,2)

Como voceé se sente quando a glicemia esta descompensada? (1 a 5)

O Sr (a.) impede seu filho (a) de fazer certas coisas como, dormir na casa de amigos, acampar ou
viajar sem a sua companhia por causa do diabetes? (2)



14,

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.
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O diabetes interferiu de maneira negativa nos habitos alimentares da familia? (2)
O Sr (a.) acha que o diabetes atrapalha as atividades do (a) seu (sua) filho (a)? (2)
O diabetes teve efeito negativo no desempenho escolar? Se sim, como? (2,3)

A dieta alimentar do seu (sua) filho (a) atrapalha sua vida? (2,3)

O diabetes limita as suas relacdes com outras pessoas (familiares, amigos, colegas de trabalho)?
De que forma? (2, 3,5)

O Sr (a.) (s) faz alguma atividade para se divertir? Se ndo, por qué? (2,3 e 5)

O Sr (a.) controla o horério da alimentacdo? (2,4)

O Sr (a.) controla a aplicagdo de insulina rigorosamente? (2,4)

O Sr (a.) costuma pressiona-lo para fazer o teste de ponta de dedo toda hora? (2,4)

E dificil levar uma vida normal quando se tem diabetes? Se sim, de que maneira? (2,5)

O Sr (a.) as vezes pensa que ndo é justo que seu (sua) filho (a) tenha diabetes enquanto que
outras pessoas sao saudaveis? (3)

O diabetes foi a pior coisa que aconteceu a ele (a)? (3)
O Sr (a.) fica se perguntando por que isto foi acontecer com seu (sua) filho (a)? (3)

O Sr (a.) acha que seu (sua) filho (a) deveria controlar a doenga ao invés de ser controlado por
ela? (3)

O Sr (a.) se incomoda por seu (sua) filho (a) ter que se aplicarem inje¢des? (3,4)
O controle do diabetes envolve muito sacrificio? Se sim, como? (3,4)

O Sr (a.) acha que com o diabetes precisou mudar algo na vida dele (a)? (4)
Por que o Sr (a.) acha que seu filho tem diabetes? (4)

O Sr (a.) conta com algum apoio para cuidar do (a) seu (sua) filho (a)?De quem? (5)



Anexo D

FACES III - Questiondario auto-aplicado
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FACES Ill

Instrucdo: Leia as frases abaixo e atribua a cada uma delas a nota que melhor corresponder aquela situacao.
As notas podem variar de 1 (nunca) e 5 (sempre) da seguinte forma:

1 2 3 4

Quase nunca Raramente As vezes Frequentemente

5

Quase sempre

Descreva a sua familia o mais fielmente possivel:

1.

2.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

Os membros da familia pedem ajuda uns aos outros.

Seguem-se sugestdes dos filhos na solugdo de problemas.

. Aprovamos os amigos que cada um tem.
. Os filhos expressam sua opinido quanto a sua disciplina.
. Gostamos de fazer coisas apenas com nossa familia.

. Diferentes pessoas da familia atuam nela como lideres.

. Em nossa familia mudamos a forma de executar as tarefas domésticas.

. Os membros da familia gostam de passar o tempo livre juntos.

Pai(s) e filho(s) discutem juntos os castigos.

Os membros da familia se sentem muito préoximos uns dos outros.

Os filhos tomam as decisGes em nossa familia.

Estamos todos presentes quando compartilhamos atividades em nossa familia.
As regras mudam na nossa familia.

Facilmente nos ocorrem coisas que podemos fazer juntos, em familia.

Em nossa familia fazemos rodizio das responsabilidades domésticas.

E dificil identificar o(s) lider (es) em nossa familia.
A unido familiar é muito importante.

E dificil dizer quem faz cada tarefa doméstica em nossa casa.

Os membros da familia consultam outras pessoas da familia para tomarem decisoes.

. Os membros da familia sentem-se mais préoximos entre si que com pessoas estranhas a familia.
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Idealmente, como vocé gostaria que sua familia fosse:

1. Os membros da familia pedem ajuda uns aos outros.

2. Seguem-se sugestdes dos filhos na solugdo de problemas.

3. Aprovamos os amigos que cada um tem.

4. Os filhos expressam sua opinido quanto a sua disciplina.

5. Gostamos de fazer coisas apenas com nossa familia.

6. Diferentes pessoas da familia atuam nela como lideres.

7. Os membros da familia sentem-se mais proximos entre si que com pessoas estranhas a familia.

8.

Em nossa familia mudamos a forma de executar as tarefas domésticas.

9. Os membros da familia gostam de passar o tempo livre juntos.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.
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Pai(s) e filho(s) discutem juntos os castigos.

Os membros da familia se sentem muito proximos uns dos outros.

Os filhos tomam as decisdes em nossa familia.

Estamos todos presentes quando compartilhamos atividades em nossa familia.

As regras mudam na nossa familia.

Facilmente nos ocorrem coisas que podemos fazer juntos, em familia.

Em nossa familia fazemos rodizio das responsabilidades domésticas.

Os membros da familia consultam outras pessoas da familia para tomarem decisoes.
. E dificil identificar o(s) lider (es) em nossa familia.

. A unido familiar é muito importante.

. E dificil dizer quem faz cada tarefa doméstica em nossa casa.




