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RESUMO

A doenca cronica na adolescéncia pode ser definida como uma situacdo que altera o
funcionamento do corpo do adolescente em longo prazo, requer assisténcia e
acompanhamento por profissionais de saude. O diabetes € uma condicdo cronica grave, de
evolucédo lenta e progressiva, que necessita de tratamento intensivo e orientagdo adequada,
que permitam prevenir ou retardar as complicacBes agudas e cronicas da doenca. O
adoecimento na adolescéncia € um fendmeno causador de vérias modificacBes, podendo
significar para o adolescente um nao ser igual. O adolescente geralmente vivencia essas
mudangas em diversos aspectos de sua vida, experimentando novos sentimentos e emocdes,
complicacdes na salde fisica, mudancas comportamentais e restricbes sociais. Nessa
perspectiva, este estudo tem como objetivo compreender a experiéncia do adolescente com o
diabetes mellitus tipo 1. Trata-se de uma pesquisa qualitativa fenomenoldgica na perspectiva
de Merleau-Ponty. Participaram do estudo quinze adolescentes com diagndstico de diabetes
mellitus tipo 1, atendidos no ambulatério de diabetes do Centro de Especialidades Médicas,
pelo programa Diabetes Infanto-Juvenil do municipio de Campo Grande/MS. A coleta de
dados deu-se por meio da utilizacdo de entrevista e questdo norteadora: “conta para mim,
como € para vocé ter diabetes na sua idade?”. Os discursos foram reproduzidos exatamente
como foram expressos e, ap6s a transcricdo na integra, foram realizadas repetidas leituras,
extraindo-se, assim, as unidades de significado e, posteriormente, as categorias e 0s temas que
expressam o fendmeno. Os temas: tendo a vida modificada pelo diabetes mellitus e
manejando a vida a partir do diabetes mellitus expressam a experiéncia do adolescente com
diabetes mellitus. Para ele, o diabetes € um fendmeno que modifica a sua vida, causa impacto,
impde limitagBes, € chato, ruim, causa medo, é uma experiéncia dificil, que o faz sentir-se
diferente. Para conviver com essa condi¢do cronica, o adolescente precisa manejar a sua vida
a partir da doenca, tentando se adaptar a ela e sendo ajudado pela familia e amigos. A busca
por desvelar a experiéncia do ser-adolescente-com diabetes mellitus permitiu ampliar a
compreensdo de sua experiéncia a partir de si mesmo, aproximar do seu mundo-vida e
percebé-lo em sua totalidade, com seus sentimentos, percepc¢des e vivéncias. Deseja-se com
este estudo dar visibilidade a experiéncia do adolescente com diabetes, a fim de possibilitar a
organizacdo dos servicos de atendimento, de acbes voltadas as suas demandas bem como a
proposicdo de politicas publicas em salde voltadas ao adolescente com diabetes. O
enfermeiro pode motivar o adolescente a adquirir conhecimentos e a desenvolver habilidades
para incorporar as mudancas de habitos impostas pelo diabetes, visando ao controle
metabolico e melhor qualidade de vida. Desta forma, respeita-se a esséncia do ser
adolescente, que se depara com uma condi¢do diferente da qual estava habituado antes do
diagndstico. Tal condicdo exige adaptacBes que restringem a sua autonomia. Conhecer o
adolescente e o diabetes é relevante para a compreensdo das singularidades que compdem
essa fase da vida e que, associadas a condicdo cronica, trazem implicacbes de grande
significado para ele. Essa compreensdo propicia ao profissional da salde o contato, a escuta e
a aproximacdo com o ser-adolescente-com diabetes, estreitando os lagos. Esse entendimento
tera grande valor no cuidado prestado a esse adolescente.

Palavras-chave: Diabetes Mellitus Tipo 1. Adolescente. Enfermagem. Enfermagem
Pediatrica.



ABSTRACT

Chronic illness in adolescence can be defined as a situation amending the teenager's body
functioning in the long term requires assistance and monitoring by health professionals. The
Diabetes is a serious chronic condition, of slow and progressive evolution, which requires
intensive care and proper guidance, to prevent or delay the acute and chronic complications of
the disease. The illness in adolescence is a causative phenomenon of various modifications, it
can mean for the teen one not be equal. The teenager usually experiences these changes in
various aspects of your life, experiencing new feelings and emotions, complications in
physical health , behavioral changes and social constraints. From this perspective, this study
aims to understand the adolescent's experience with Diabetes Mellitus, Type 1. It is a
phenomenological qualitative research from the perspective of Merleau -Ponty. Participated in
the review, fifteen adolescents diagnosed with Diabetes Mellitus, Type 1 treated at the
diabetes clinic of Medical Specialties Center, from the program Diabetes Children and Youth
in the city of Campo Grande/MS. Data collection took place through the use of guiding
interview and question: "tell for me, how is for you to have diabetes at your age?". The
speeches were reproduced exactly as they were expressed and, after the full transcript, were
performed repeated readings by extracting thus the meaning units and subsequently the
categories and themes that express the phenomenon. The themes: having life modified by
diabetes mellitus and managing life from diabetes mellitus express adolescent experience with
diabetes mellitus. For him, diabetes is a phenomenon that changes your life, cause impact,
imposes limitations, it's boring, bad, cause fear is a difficult experience that makes you feel
different. To live with this chronic condition, the teenager needs to manage their lives from
the disease, trying to adapt to it and being helped by family and friends. The search for
unveiling the experience of being-teen-with diabetes mellitus made it possible to broaden the
understanding the your experience as from yourself, approach the his life-world and perceive
it in its entirety, with his feelings, perceptions and experiences. Want this study give visibility
to the adolescent experience with diabetes in order to enable the organization of care services,
actions directed to their demands as well as the proposal of public policies aimed at the
adolescent with diabetes. The nurse can to motivate the adolescents to acquire knowledge and
develop skills to incorporate the changes in habits, imposed by diabetes, targeting the
metabolic control and a better quality of life. So, it is respect the essence of to be teenager,
who is faced with a different condition of which you accustomed before the diagnosis. This
condition requires adaptations that restrict their autonomy. Know the teenager and diabetes is
relevant to the understanding of singularities that make up this phase of life and that,
associated with the chronic condition, bring very significant implications for him . This
understanding propitiates to the health professional the contact, the listening and the approach
with the being-teen-with diabetes, narrowing the ties. This understanding will have great
value in the care provided to this teenager.

Keywords: Diabetes Mellitus, Type 1. Adolescent. Nursing. Pediatric Nursing.
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1 APRESENTACAO

Considero necessario, neste momento inicial, resgatar minhas vivéncias como
enfermeira, a fim de tornar claro o meu ponto de partida, 0 nascimento dos meus

questionamentos e a trajetdria percorrida até a elaboracao deste estudo.

Durante a graduagdo em Enfermagem, me identifiquei com os cuidados relacionados
a saude da crianca e do adolescente e percebi que este grupo merecia atencdo especial por
parte do enfermeiro. Os estagios curriculares em unidades pediatricas me permitiram
vivenciar diversas situacdes clinicas com criancas e adolescentes. O desejo de me aproximar
do mundo-vida de adolescentes com diabetes nasceu a medida que presenciei a dificuldade
encontradas por profissionais da salde ao cuidar do adolescente, sobretudo quando este era

acometido por uma doenca cronica.

A falta de conhecimento do profissional de salde sobre a experiéncia do adolescente
com a sua condicdo crénica pode contribuir para o seu afastamento, levando a dificuldades de
interacdo com esta clientela. A convivéncia com adolescentes me possibilitou constatar este
afastamento, levando-me a perceber que a assisténcia da equipe voltada apenas para o
cumprimento das rotinas dos programas contribui para o distanciamento da experiéncia do
adolescente. Este fato limita o cuidado prestado, impedindo que o enfermeiro e 0s demais

membros da equipe identifiguem e atendam suas necessidades de forma mais efetiva.

Nessa trajetoria, sensibilizei-me com a experiéncia de adolescentes com diabetes,
sentindo a necessidade, portanto, de me aproximar dos sentidos e significados que cada um da

as suas experiéncias.

Assim sendo, este estudo emerge da préatica de cuidados a estes adolescentes e parte
da preocupacdo em compreender as suas experiéncias acerca da sua doenca. Logo, se faz
necessario conhecer as particularidades deste periodo da vida, que exige um cuidado
diferenciado e comprometido, alicercado no respeito a diversidade e individualidade de cada
um. A necessidade de compreender cada adolescente como um ser Unico, detentor de uma
experiéncia de vida sem igual implicard, do ponto de vista da enfermagem, em intervencées

adequadas as suas necessidades.
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2 CONTEXTUALIZANDO A TEMATICA

2.1 A adolescéncia

A palavra adolescéncia tem dupla origem etimoldgica, vem do latim ad (a, para) e
olescer (crescer), significando a condicdo ou processo de crescimento, o individuo apto a
crescer. Adolescéncia também deriva de ‘adolescer’ (verbo latino adolescere), que significa
adoecer, ficar enfermo, indica a condi¢do de crescimento fisico e psiquico, que ocorre como
um adoecimento, ou seja, com sofrimentos emocionais, transformacdes bioldgicas e mentais
(BECKER, 2003). Essa dupla origem etimolégica faz pensar na adolescéncia como o periodo
de crescimento tanto fisico quanto psiquico e também periodo de adoecer em termos de
sofrimento emocional, em funcdo das transformacfes bioldgicas e mentais que acontecem
nessa fase da vida (OUTEIRAL, 2008).

A adolescéncia é o periodo de transicdo entre a infancia e a idade adulta,
caracterizado por intenso crescimento e desenvolvimento, que se manifesta por marcantes
transformaces anatémicas, fisioldgicas, mentais e sociais. Esta fase especial é marcada por
importantes e profundas transformacdes biopsicossociais. Portanto, € necessario conhecé-las
para realizar qualquer acdo que seja dirigida aos adolescentes (GUIMARAES; COSTA;
PORTO, 2014).

A adolescéncia constitui uma etapa do desenvolvimento humano crucial para o
crescimento e maturacdo fisica e psicoldgica dos individuos. Durante esse periodo, sdo
multiplos os processos de mudanga e adaptacdo em curso, dos quais sao exemplos a adaptacéo
as modificacles fisicas e psicologicas, a conquista de uma maior autonomia pessoal e
independéncia dos pais, a procura de uma identidade pessoal, 0 estabelecimento de relacdes

proximas com os pares, ou as transi¢des escolares (SPRINTHALL; COLLINS, 2011).

Segundo Cordeiro (2009), a adolescéncia é uma fase com alguns riscos, apesar da
sua normalidade, e com alguma caréncia de fatores de protecao, resiliéncia e conhecimento. E
uma fase caracterizada pela instabilidade, duvidas, angustias, descobertas afetivas. Deste
modo, as dificuldades na adaptacdo as transformacdes caracteristicas desta fase poderéo
tornar os adolescentes mais vulneraveis a diferentes tipos de problemas emocionais e
comportamentais, tais como insatisfacdo corporal, ansiedade, baixa autoestima e problemas de
comportamento alimentar (KERREMANS; CLAES; BIJTTEBIER, 2010).
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A adolescéncia se inicia com a puberdade, em que ocorrem alteragGes bioldgicas no
que diz respeito a sexualidade, producdo de hormonios, e as caracteristicas fisicas e 0
desenvolvimento corporal comecam a aparecer. Essa fase termina quando o individuo
consolida seu crescimento e sua personalidade, obtendo progressivamente sua independéncia

econdmica, além da integracdo em seu grupo social (COLE; COLE, 2004).

Em um sentido amplo, pode-se considerar como fase inicial da adolescéncia o
periodo que se estende dos 10 aos 14 anos de idade. Normalmente, nessa etapa, comegam as
mudancas fisicas, como a aceleracdo repentina do crescimento, seguida pelo desenvolvimento
dos orgdos sexuais e das caracteristicas sexuais secundarias. Essas mudancas externas
frequentemente sdo bastante Obvias e podem ser motivo de ansiedade, assim como de
entusiasmo ou orgulho para o individuo em transformacdo. Embora menos evidentes, as
mudangas internas séo igualmente profundas (JOHNSON; BLUM; GIEDD, 2009).

Na fase inicial da adolescéncia, o cérebro passa por uma aceleracdo do
desenvolvimento elétrico e fisiolégico. O numero de células cerebrais pode quase duplicar no
espaco de um ano, enquanto as redes neurais séo radicalmente reorganizadas, causando um
impacto sobre a capacidade emocional, fisica e mental (DICLEMENTE; PONTON;
HANDEN, 2008).

A fase final da adolescéncia, de maneira geral, vai dos 15 aos 19 anos de idade. As
principais mudancas fisicas normalmente ja ocorreram, embora o corpo ainda se encontre em
desenvolvimento. O cérebro continua a se desenvolver e a se reorganizar, e a capacidade de
pensamento analitico e reflexivo é bastante ampliada. No inicio dessa fase, as opinides dos
membros de seu grupo ainda sdo importantes, mas tal influéncia diminui & medida que o
adolescente adquire maior clareza e confianga em sua propria identidade e em suas opinides
(JOHNSON; BLUM; GIEDD, 2009).

Embora a adolescéncia corresponda ao periodo de transicdo em que a crianca se
modifica fisica, mental e emocionalmente, tornando-se um adulto, 0s seus limites exatos sao
dificeis de delimitar, sendo comumente visto como tendo inicio com o aparecimento gradativo
dos caracteres sexuais secundarios e terminando com a cessacdo do crescimento corporal
(KLOSINSKI, 2006).

O Ministério da Saude segue a convengdo elaborada pela Organizagdo Mundial da
Saude (OMS) que delimita o periodo entre 10 e 19 anos, 11 meses e 29 dias de idade como

adolescéncia, e o situado entre 15 e 24 anos como juventude. Ha, portanto, uma intersecédo
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entre a segunda metade da adolescéncia e os primeiros anos da juventude (BRASIL, 2010). O
Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) considera adolescente o individuo entre 12 anos
completos e 18 anos incompletos (BRASIL, 2011b).

Entretanto, a adolescéncia é parte de um fenémeno cultural muito mais amplo que as
variagOes de idade estabelecidas pela OMS, pelo Ministério da Saude e pelo ECA, e nédo
apresenta caracteristicas muito evidentes de inicio e término (BRASIL, 2010). O uso da
delimitacdo cronoldgica visa a identificacdo de critérios que orientam a investigacdo
epidemioldgica, as estratégias de elaboracdo de politicas de desenvolvimento coletivo e as
programacoes de servicos sociais e de satde publica (BRASIL, 2005).

E fundamental reconhecer que os adolescentes sdo um grupo em si. N&o s&o criancas
grandes nem futuros adultos. Eles tém suas trajetdrias, suas historias. Séo cidadaos, sujeitos
com direitos especificos, que vivem uma fase de desenvolvimento extraordinaria. O que
experimentam nessa etapa determinara sua vida adulta. Os adolescentes estdo presentes na
sociedade com um jeito proprio de ser, se expressar e conviver e, portanto, precisam ser vistos
como o que séo: adolescentes. Sao criativos, tém enorme vontade e capacidade de aprender e
de contribuir (UNICEF, 2011a).

E preciso ainda entender que, num pais tio diverso, s&0 muitas as formas de se viver
a adolescéncia e que, portanto, essas adolescéncias sdo, acima de tudo, tempos de
oportunidade. Oportunidade para os proprios adolescentes, que vivenciam uma fase de
construcdo de autonomia, identidade, aprendizagens e descobertas. Oportunidade para as
familias, que tém a chance de se relacionar de uma maneira diferenciada com seus filhos,
baseada no dialogo franco e aberto, na troca de ideias e na crescente participagdo dos
adolescentes nas decisdes familiares, o que pode resultar num interessante processo de
amadurecimento para todos. Oportunidade também para as politicas publicas, com a adoc¢ao
de estratégias inovadoras, especificas e multissetoriais, capazes de enxergar os adolescentes
como atores de sua propria histéria, e ndo como objeto da expectativa dos adultos (UNICEF,
2011b).

A adolescéncia é marcada por profundas alteracdes bioldgicas, psicologicas e sociais,
que exigem dos adolescentes a realizacdo de uma série de tarefas, no sentido de adquirir uma
identidade estavel e um sentimento de autonomia interior (SPRINTHALL; COLLINS, 2011).

As alteracdes fisicas, psicoldgicas e sociais decorrentes da adolescéncia podem ser

fatores de estresse quando simultdneos ao evento de adoecer cronicamente. Assim, €
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importante considerar o adolescer diante do processo salde-doenca na representacdo de dois
fendmenos do desenvolvimento humano: a fragilidade emocional desta etapa e o
enfrentamento do comprometimento da integridade fisica (MAAS, 2006). Compreender a
percepcdo do adolescente com uma doenga cronica requer também entender o sofrimento

psiquico decorrente deste processo.

2.2 Situando a doenga cronica na adolescéncia

A principal caracteristica da doenca cronica € a longa duracdo, ou seja, uma condicao
que interfere no funcionamento diério, por mais de trés meses em um ano, ou que necessita de
um periodo de hospitalizacdo por mais de um més, podendo, muitas vezes, ser incuravel
(DOCHERTY et al., 2014). A doenca cronica traz, ainda, repercussdes sociais, emocionais,
afetivas, culturais e espirituais (PEREIRA, 2008).

A doenca crbnica nao-transmissivel significa uma doenca ou condi¢cdo humana que é
persistente, com longa duracdo dos seus sintomas. O termo crénico é aplicado quando o
tempo de curso da doenca dura por um periodo superior a trés meses (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2014).

A Organizacdo Mundial da Saude (2003), com base no conceito de condicdo de
salde, apresentou o termo “condi¢ao cronica” para designar aquela que persiste com o tempo
e requer algum tipo de gerenciamento e cuidados permanentes. Este termo abrange tanto as

doencas ndo transmissiveis quanto inimeras doengas transmissiveis que se tornaram crénicas.

As condigdes cronicas se iniciam e evoluem lentamente e apresentam mdltiplas
causas que variam no tempo, incluindo hereditariedade, estilos de vida, exposicao a fatores
ambientais e a fatores fisiologicos e normalmente faltam padrdes regulares ou previsiveis para

as condigdes cronicas (LORIG et al., 2012).

Doenca e condicdo cronica sdo conceitos inter-relacionados. A doenca crénica é
inerente ao adolescente e envolve as alteracfes bioldgicas que acontecem em seu corpo. A
condicdo crbnica é mais ampla e complexa, sendo relacionada as diversas situagdes que sdo
vivenciadas devido ao diagnostico e tratamento, no ambito biopsicossocial. Envolve as
modificagcbes no cotidiano que o adolescente e sua familia enfrentam em decorréncia da
doenga (LEITE et al., 2012).
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A doenca cronica na adolescéncia pode ser definida como aquela que interfere no
funcionamento do corpo do adolescente em longo prazo, e requer assisténcia e
acompanhamento por profissionais de saide. E um agravo permanente que pode limitar as
atividades diarias e causar repercussdes no processo de desenvolvimento do adolescente, além
de afetar o cotidiano dos membros da familia (SILVA et al., 2010).

Para muitos adolescentes, essa fase é considerada uma etapa dificil e conflituosa,
principalmente pelas particularidades que envolvem a afirmagdo consigo mesmo, com a
familia, com o grupo de amigos e com a sociedade. Entretanto, pode ser ainda mais
complicada de ser vivenciada quando o adolescente precisa conviver com uma doenca cronica
(FERREIRA et al., 2013).

Segundo Almino, Queiroz e Jorge (2009), a simultaneidade da adolescéncia e da
doenca cronica caracteriza uma crise existencial que se sobrepde a outra crise, representada

pela enfermidade incuravel e, portanto, com necessidade de tratamento continuado.

Nesse sentido, a doenca crénica pode se caracterizar como fator de risco para o
desenvolvimento, em especial na fase da adolescéncia. Os adolescentes precisam, portanto,

conviver com as perdas e limitag6es que a doenca implica.

A doenca crbnica altera o cotidiano do adolescente, obrigando-o a vivenciar
experiéncias como tratamentos e hospitaliza¢fes, o que os limita ou até mesmo impede de
experimentar situagdes de vida normais. Causa, ainda, uma ruptura com o mundo social em
que ele se encontra inserido. Neste sentido, a situacdo de doenca exige o estabelecimento de
acOes que permitam reconduzir a vida habitual, de modo que resolva possiveis impasses
decorrentes da doenca (INACIO, 2011).

O surgimento de incertezas e medos em relacdo a doenca e ao seu prognostico é
comum, mas para o adolescente a angustia € maior. As mudancas e limitagdes decorrentes da
doenga cronica na sua vida nem sempre serdo bem aceitas (BERESIN, 2008). Todavia, a
doenca cronica exige adaptacdo as condi¢es impostas por ela, como restrigdes alimentares e

incorporacgdo de novos habitos ao adolescente e a familia, trazendo dificuldades e sofrimento.

A doenca move o individuo a buscar alternativas para amenizar o sofrimento. O
adolescente, ao experienciar a doenga cronica, necessita de diferentes mecanismos internos e

externos para lidar melhor com mudancas significativas (MAAS, 2006).
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A complexidade da doenca, o seu tratamento, 0 uso e 0 acesso as tecnologias
influenciam a trajetdria da doenca cronica. Dessa forma, algumas fases da doenca podem ser
previsiveis, e outras, incertas, porém todas causam impactos e danos a pessoa e a familia.
Cada fase tem suas peculiaridades, requerendo delas forca, mudancas de comportamento, de
atitude e readaptacdes constantes (FIALHO et al., 2011).

Assim, a doenca cronica apresenta trés etapas que impdem a necessidade de
adaptac0es tanto do adolescente como de seus familiares: 1) a fase da crise, determinada pela
desestruturacdo da vida do adolescente, estende-se do comecgo do periodo sintomatico até o
inicio do tratamento; 2) a fase crénica, na qual se busca a reorganizacdo da vida; 3) e a fase
terminal, compreendida na evidéncia de uma morte inevitavel até a morte em si (VIEIRA;
LIMA, 2002).

Em se tratando de doenca crbnica, é necessario o entendimento sobre a longa
duracéo da fase cronica, do tratamento e das limitagdes associadas ao estilo de vida. Para isso,
de acordo com Fialho et al. (2011), compreender as modificacGes ocasionadas pela condicéo e
tornar-se maleavel as adaptacdes necessarias ao estilo de vida garantem o suporte necessario
ao adolescente. Isso facilita a adesdo ao tratamento e, consequentemente, a recuperacao e
melhora da condicdo de salde.

O adolescente com uma doenca crbnica pode experimentar varios desafios que
interferem no seu processo de desenvolvimento. As mudangas, constantes nesta fase da vida,
aliadas as condicdes impostas pela doenca, 0 medo das possiveis complicacdes e 0s sintomas
podem repercutir na qualidade de vida dos adolescentes e de suas familias. Portanto, a
assisténcia prestada aos adolescentes deve contemplar, além dos aspectos técnicos, as suas

necessidades emocionais, fisicas e sociais.

A doenca crénica atinge toda a estrutura familiar, pois afeta emocionalmente os seus
membros (SILVA et al., 2010). Dessa forma, traz alteracbes ndo s6 para a vida do
adolescente, como também para a vida de seus familiares, devendo também estes adaptarem-
se a nova situacdo. A familia exerce papel de grande importancia no tratamento, visto que
pode e deve contribuir e dele participar ativamente ou, ao menos, de forma indireta
(MARQUES, 2012).
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2.3 O adolescente com diabetes

Dentre as condig¢des cronicas mais comuns na infancia, o Diabetes Mellitus Tipo 1
(DM1) é descrito como uma epidemia em curso, com projecdo de 300 milhdes de pessoas em
2030, dependentes de tratamento oneroso do ponto de vista socioeconémico (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2014).

O diabetes é um grave problema de salde pablica enquanto causa de doenca e morte,
hospitalizacao de alto custo, invalidez precoce, incapacidade para o trabalho e deterioracdo da
qualidade de vida. O impacto que a doenca causa na qualidade de vida estd inserido como
uma das grandes preocupacdes de saude publica, ja que atualmente tem-se investido em
perspectiva de vida com qualidade (SANTOS et al., 2013).

O diabetes mellitus (DM) é uma sindrome resultante de metabolismo defeituoso de
carboidratos, lipideos e proteinas, causada pela auséncia de secrecdo de insulina e diminuicao
da sensibilidade dos tecidos a insulina (GUYTON; HALL, 2011). Essa patologia é
classificada conforme sua etiologia. A Organizacdo Mundial da Salde e a Associacdo
Americana de Diabetes (ADA) incluem trés classes clinicas: DM tipo 1, DM tipo 2 e DM
gestacional (AMERICAN DIETETIC ASSOCIATION, 2014a).

O DML, em especial, acomete a populacdo infanto-juvenil, observando-se em 5% a
10% dos casos de DM (PASQUALOTTO; ALBERTON; FRIGERI, 2012). E entendido como
uma disfuncdo metabdlica, na maioria das vezes, de causa autoimune, desencadeada pela
interacdo de fatores ambientais e genéticos, que leva a falta de producdo de insulina,
hormdnio responsavel pela metabolizacdo da glicose. Os pacientes com esta forma da doenca
tém necessidade de fazer o uso de insulina exdgena, por meio de multiplas injecbes diarias,

para a obtencdo de um controle metabdlico adequado (MONTOYA et al., 2012).

O DML se caracteriza pela destruicdo autoimune das células beta produtoras de
insulina devido ao ndo reconhecimento destas células pelo organismo, emitindo, assim, uma
resposta autoimune. Com isso, 0 organismo deixa de produzir insulina ou produz em
quantidade insuficiente para a metabolizagdo do aclcar, levando a hiperglicemia
(BLUESTONE; HEROLD; EISENBARTH, 2010). Ele se apresenta na infancia com a

sintomatologia tipica de poliuria, polidipsia, adinamia e emagrecimento. Polifagia é um
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sintoma que pode ndo estar presente nas criangas, apresentando em boa parte dos casos
inapeténcia, recusa alimentar e importante irritabilidade (RECORD; BALLARD, 2014).

Caracteriza-se por hiperglicemia cronica com distdrbios do metabolismo dos
carboidratos, lipideos e proteinas, causado pela auséncia de secre¢do de insulina ou por
reducdo da sensibilidade dos tecidos a insulina. Um aspecto caracteristico desta doenca
consiste na resposta secretora defeituosa ou deficiente de insulina, que se manifesta na
utilizacdo inadequada dos carboidratos (glicose), com consequente hiperglicemia (MAITRA,
2013).

O DM1 é uma doenca cronico-degenerativa de grande impacto na qualidade de vida
de criancas e adolescentes. A evolugdo da doenca, sem tratamento ou controle glicémico
ideal, pode levar a complicacGes agudas e crénicas. Dentre as complicacdes agudas estdo a
hipoglicemia, a cetoacidose diabética e a sindrome ndo cetética hiperosmolar hiperglicémica.
As crbnicas classificam-se em macrovasculares (doenca da artéria coronéria, doenca vascular
cerebral e doenca vascular periférica), microvasculares (retinopatia e nefropatia) e
complicacdes neuropaticas (doencas dos nervos) (BLUESTONE; HEROLD; EISENBARTH,
2010). As complicagdes crbnicas sdo as principais responsaveis pela morbidade e mortalidade
desses pacientes e tornam-se evidentes apdés 15 a 20 anos do diagnostico inicial
(PASQUALOTTO; ALBERTON; FRIGERI, 2012).

O diabetes possui alta prevaléncia na populacdo e grande importancia social, sendo
considerado como uma epidemia mundial. Torna-se, assim, grande desafio para todos 0s
sistemas de saude. No Brasil, estima-se um contingente populacional de seis milhdes de
portadores de diabetes, constituindo a primeira causa de hospitalizacdes no Sistema Unico de
Saude (SUS) (BRASIL, 2011a).

Os dados atualizados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) -
CENSO 2010 — estimam que a populagédo infanto-juvenil de 0 a 17 anos de idade no Brasil
representou 45.886.531 (81,52%) pessoas em area urbana e 10.403.637 (18,48%) pessoas em
area rural. Na faixa etaria entre 10 a 14 anos obteve-se o maior percentual, sendo 30,47% do
sexo feminino e 30,52% do sexo masculino e, no que tange o menor percentual, foi
contemplada a faixa etaria de 15 a 17 com 18,54% do sexo feminino e 18,27% do sexo
masculino. O IBGE traz, ainda, um numero estimado de 12.054.827 pessoas com diabetes no

Brasil, com expectativa de crescimento nos proximos anos (BRASIL, 2013b).
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A incidéncia aproxima-se de 0,5 casos novos para cada 100.000 habitantes ao ano e
acomete principalmente criangas, adolescentes e adultos jovens, sendo a maior idade de
ocorréncia por volta da adolescéncia (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2012).

A incidéncia do DM1 entre criancas tem aumentado em muitos paises. A prevaléncia
de DM nos paises da Ameérica Central e do Sul foi estimada em 45,6 milhdes entre 0os 0 e 14
anos (INTERNATIONAL DIABETES FEDERATION, 2013).

Segundo a International Diabetes Federation (IDF), 79.100 criancas desenvolvem
DML1 a cada ano. Estima-se que 7.300 criangas desenvolveram DM1 em 2013. Em ambito
mundial, 45.600 criancas com menos de 15 anos séo acometidas por diabetes tipo 1, dentre as
quais a maioria, cerca de 31.100 criancas, vivem no Brasil (INTERNATIONAL DIABETES
FEDERATION, 2013).

O diabetes atinge cerca de 246 milhGes de pessoas em todo o mundo, sendo
responsavel pela morte de 3,8 milhdes de pessoas ao ano. J& no Brasil estima-se que haja 10
milhdes de pessoas acometidas pela doenca, sendo que ha previsbes de que esse valor
aumente de 25% a 50% nos proximos anos (INSTITUTO DA CRIANCA COM DIABETES,
2010).

Segundo o Portal da Saude, do Ministério da Saude do Brasil, o diabetes é a terceira
causa de morte no Brasil e também se caracteriza como a doenca cronica mais prevalente

tanto na infancia quanto na adolescéncia (BRASIL, 2012).

O adoecimento na adolescéncia € um fenémeno causador de varias modificagdes,
podendo significar para o adolescente um ndo ser igual. Lira, Nations e Catrib (2004), em seu
estudo sobre o enfrentamento do impacto das doencas crbnicas no cotidiano das pessoas,
referem que o adolescente passa de uma condi¢do de saudavel ou normal para portador de
uma doenca, sendo que esta doenca afeta sua vida cotidiana, causando uma ruptura com o
mundo social em que se encontra inserido, exigindo o estabelecimento de acdes que permitam

reconduzir a sua vida.

O adolescente vivencia uma etapa da vida em que quer sentir-se igual aos seus pares
e busca constantemente viver dentro dos padrdes normais de salde expressos pela sociedade.
Nesse contexto, torna-se dificil e estressante para o adolescente seguir rigorosamente o

tratamento para o controle metabolico do DML1.
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O diagnostico de DM1 é quase sempre, para o adolescente, permeado por ansiedade,
por se tratar de uma doenga cronica, de etiologia incerta e que pode causar complicacfes na
sua rotina, principalmente porque ele se encontra em fase de consolidacdo da personalidade e

busca pela aceitagdo em um grupo social (FIALHO et al., 2011).

Ao se defrontar com uma doenca crénica, como o diabetes mellitus, o adolescente
tem seu comportamento modificado. Essa experiéncia desconhecida pode lhe trazer
sentimentos de perda, ansiedade, medo, revolta, impoténcia e desconforto (ALMINO;
QUEIROZ; JORGE, 2009). O lado emocional pode influenciar no manejo da doenca, tendo

em vista que o DM1 exige um controle intenso para evitar futuras complicacoes.

O adolescente com diabetes sente que tudo mudou e que ndo serd mais 0 mesmo. O
impacto do diagnostico ocorre principalmente por se referir a uma doenca crénica. O fato de o
individuo ter de viver pelo resto da vida com essa doenca leva os adolescentes a vivenciarem

uma fase caracterizada por incertezas.

O DM exige do individuo véarias mudancas, impondo adaptacdes as limitagdes,
frustracOes e perdas (FIALHO et al., 2012). Essas mudancas sdo intensificadas quando diz
respeito ao adolescente, pois 0 esperado € que viva situacfes de salde para crescer e se

desenvolver dentro dos limites da normalidade.

Ao vivenciar uma doencga cronica, o adolescente geralmente vivencia mudangas em
diversos aspectos de sua vida, experimentando novos sentimentos e emocdes, complicagdes

na salde fisica, mudancas comportamentais, restricdes sociais (MARQUES, 2012).

As limitagdes impostas pelo DM1 sdo ainda mais evidentes quando se trata do
periodo de adolescéncia, pois existem transformacdes fisicas e emocionais caracteristicas
dessa fase da vida. E um periodo de revisdo, questionamento de valores e instauracio da
identidade. Com o diabetes, esses conflitos parecem se intensificar, e a doenca passa a ser
vista como repressora. Para o adolescente, qualquer atitude contraria a esses novos valores &,
pois, vista como autoritarismo, algo que o reprime. Nesse contexto, o diabetes € sentido como

algo que muda sua vida e o discrimina das outras pessoas (FIALHO et al., 2012).

A condig&o cronica de saude de pessoas com DM1 impde mudangas permanentes e
seu tratamento visa & manutencdo do controle metabdlico e compreende, basicamente, a

terapia ndo medicamentosa e medicamentosa, sendo a primeira relacionada as mudancas de
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comportamento associadas a alimentacao saudavel e a atividade fisica (VILLAS BOAS et al.,
2011).

O controle metabdlico na adolescéncia tende a deteriorar pelo declinio da producéo
de insulina até zero, pelas mudancas hormonais proprias da faixa etaria associadas a
resisténcia insulinica, maior risco de hipoglicemia e pela dificuldade em seguir o tratamento
recomendado. Esses fatores, associados as rapidas mudancgas biolégicas que ocorrem na
adolescéncia, e a necessidade de aprender a lidar com uma doenca cronica, podem colocar o
adolescente em risco de apresentar um controle metabdlico inadequado e dificuldade de
realizar as modificacdes necessarias em sua vida (ABOLFOTOUH et al., 2011). Desse modo,
a adaptacdo do adolescente a situacdo € um processo complexo e envolve fatores internos e

externos, que influenciam nas respostas e no ajustamento do adolescente a situacdo de doenca.

A adesdo do adolescente ao tratamento do diabetes mellitus diz respeito ao
envolvimento ativo e voluntario dele no manejo da doenca, em conjunto com o trabalho do
profissional de saude, compartilhando responsabilidades e fazendo acordos quanto ao curso
do tratamento. A qualidade do relacionamento entre paciente e profissional de salde nesse
processo € um fator importante para a adesdo, definindo qualidade do relacionamento como
possibilidade de discutir aspectos do tratamento, como meios alternativos de terapia,
negociacdo acerca do regime de tratamento, discussdo da adesdo e planejamento do
acompanhamento (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2003).

A adesédo ao autocuidado é definida como a extensdo na qual o comportamento do
adolescente se refere ao uso de medicacdo, ao seguimento de dietas e a pratica diaria de
atividades fisicas para o favorecimento da mudanca de comportamento e adogdo de habitos de
vida saudaveis. Contudo, a adesdo ndo pode ser pensada como um construto unitario, mas,
sim, multidimensional, de modo a evitar que o adolescente possa aderir muito bem a um

aspecto do regime terapéutico, mas ndo aderir aos outros (VILLAS BOAS et al., 2011).

O tratamento do DML1 exige utilizacdo de insulina, monitorizacdo dos niveis de
glicemia, cuidados com a alimentacdo, realizacdo de atividade fisica, além de suporte
psicologico e social (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2012) aos adolescentes e
suas familias. Para o desenvolvimento dos cuidados com a doenca, cabe aos profissionais de
salde, destacando-se o enfermeiro, orientar o adolescente com diabetes e seus familiares
sobre a aplicacdo da insulina, sobre os testes glicémicos, o uso de medicamentos, as restricdes

alimentares, no intuito de minimizar sentimentos negativos (MARTINS et al., 2013).
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O adolescente com diabetes vivencia uma condicdo cronica, passando por situagdes
complexas em seu cotidiano. Faz-se necessario, portanto, que os enfermeiros conhegcam suas
demandas e proporcionem condi¢Ges para um melhor enfrentamento das situacdes impostas

pela doenca.

Os enfermeiros precisam compreender a complexidade que envolve a vivéncia da
doencga cronica durante a fase da adolescéncia e valorizar os significados dessa experiéncia
para 0 adolescente, uma vez que sdo esses significados que irdo direcionar suas acOes e
determinar a eficcia do enfrentamento de sua condi¢do. Diante disso, estar aberto para
compreender o viver do adolescente com diabetes é relevante para que se preste uma

assisténcia de enfermagem eficaz e se propicie uma melhor qualidade de vida para 0 mesmo.

Os adolescentes sdo percebidos como individuos com maior vulnerabilidade. As
recomendacdes da OMS relacionadas a esse periodo da vida tém sido, nas Gltimas décadas, na
sua grande maioria, voltadas para os possiveis comportamentos de risco nesta faixa etéria,
fato que pode explicar o grande nimero de estudos relacionados a gravidez precoce, ao uso de

drogas licitas e ilicitas e a violéncia, constatados na revisao de literatura.

Esta tendéncia, antes observada, parece estar sofrendo modificacBes, ainda que
incipientes. S&o, contudo, muito recentes para afirmar-se com certeza. Atualmente, verifica-se
um decréscimo dos estudos relacionados a tabagismo, alcoolismo, uso de drogas e violéncia, e
um aumento constante, mesmo que pequeno, das pesquisas relacionadas as doencas crbnicas
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2014).

Nesta perspectiva, como objetos da pesquisa ora apresentada, surgiram alguns
guestionamentos quanto a percep¢do do adolescente acerca do seu diabetes, como é para ele
viver com uma doenca cronica e quais mudancas essa doenca causa na sua vida. Questionava-

se, ainda, sobre como o adolescente enfrenta a condigéo de ter uma doenca cronica.

Embora haja estudos que tratem da tematica da DM1 na adolescéncia, esta pesquisa
se faz pertinente pela necessidade de compreender como a doenca afeta a vida do adolescente
no seu processo de adolescer com uma doenca crdnica, sob sua propria perspectiva. Ao dar
voz ao adolescente sera possivel compreender a dimensdo que a condic¢do cronica tem em sua
vida, que é vivenciada de forma singular, como uma experiéncia pessoal. Apesar de
relevantes, sao escassos 0s estudos que buscam a vivéncia dos adolescentes e visam conhecer

suas experiéncias.
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Compreender a experiéncia do adolescente com o Diabetes Mellitus Tipo 1.
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4 ABORDAGEM METODOLOGICA

4.1 A escolha do caminho metodoldgico

A investigacdo junto a literatura fez-se necessaria para o esclarecimento de algumas
questdes relacionadas a doenca e tratamento do diabetes mellitus tipo 1 e a experiéncia do
adolescente e de seus familiares que, até entdo, ndo haviam sido desveladas para mim. A
partir da busca pela compreenséo do fendmeno, tive acesso ao “ja-dito” sobre o universo do

adolescente com DM1.

Contudo, algumas interrogacdes provocadas pela convivéncia com adolescentes com
DM1 permanecem ocultas para mim. Como parte do caminho percorrido para a elaboracéo
deste estudo, a fim de conhecer o cotidiano dos adolescentes com diabetes, senti a
necessidade de me aproximar de um método que respondesse as minhas inquietacdes e
duvidas sobre o vivido pelo adolescente com diabetes. Dessa forma, elegi a pesquisa

qualitativa como metodologia deste estudo.

Esta abordagem permite a interpretacdo dos dados de forma mais ampla
considerando que as respostas as minhas inquietacGes nao poderao ser quantificadas, uma vez

que buscarei desvelar sentimentos, percepgdes e vivéncias.

4.2 Os fundamentos da pesquisa qualitativa

A pesquisa qualitativa tem como ponto de partida a perspectiva do ser humano
enquanto agente, sendo que a visdo de mundo € o que realmente interessa (MOREIRA, 2002).
No entender de Polit, Beck e Hungler (2011), a pesquisa qualitativa se baseia na premissa de
que os conhecimentos sobre os individuos s6 sdo possiveis com a descri¢cdo da experiéncia

humana, como ela é vivida e tal como ela é definida por seus atores.

A pesquisa qualitativa caracteriza-se por se preocupar com a realidade que nao pode
ser quantificada e por aprofundar-se no universo dos significados das acOes e relagdes
humanas, trabalhando com os significados, motivos, aspirac@es, crencas, valores e atitudes
(MINAYO, 2014).
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Na pesquisa qualitativa, o significado que as pessoas ddo as coisas e a sua vida é a
preocupacdo essencial do pesquisador. O produto das pesquisas qualitativas facilita a maior
compreensdo do mundo e permite vislumbrar acdes mais eficazes, pois esta considera a
particularidade dos sujeitos (MATHEUS, 2006).

Outra caracteristica fundamental da pesquisa qualitativa é o fato de que ela busca
uma compreensdo particular daquilo que estuda, j& que o foco de sua aten¢éo é dirigido para o
especifico, o individual, aspirando a compreensdo dos fenbmenos estudados que somente
surgem quando situados (MARTINS; BICUDO, 2005).

Dentre as modalidades de pesquisa qualitativa, a fenomenologia possibilita a
investigacdo do cotidiano a fim de que se compreenda a realidade concreta; trata-se de um
método intuitivo e descritivo, com o objetivo de descrever a estrutura total da experiéncia

vivida, e como os individuos se percebem nessas experiéncias (MERIGHI, 2003).

Diante disso, a fenomenologia se revelou como o método que me possibilitou
aproximar do cotidiano do adolescente com diabetes, considerando-se que ela enfatiza o ser

do outro, vindo, portanto, ao encontro dos propositos deste estudo.

Faz-se necessario, entdo, discorrer sobre a fenomenologia, abordagem tedrico-
metodoldgica que norteard minha compreensdo, servindo como fundamento para o

pensamento e a razéo.

4.3 Consideracdes sobre a fenomenologia

A opcéo pelo método fenomenolodgico foi motivada pela minha afinidade entre a sua
epistemologia e o fendbmeno que pretendo estudar, assim como a minha visdo de mundo
enquanto pessoa e pesquisadora. Aproximei-me da fenomenologia buscando compreender,

sob a perspectiva do adolescente, sua experiéncia com o diabetes mellitus.

A fenomenologia se apresenta, portanto, como método a ser seguido, pois questiona
a objetividade, considerando o mundo psiquico e emocional. Possibilita a investigacdo do
cotidiano para a compreensdo da realidade concreta além de descrever a estrutura total da

experiéncia vivida e como os individuos se percebem nessas experiéncias (MERIGHI, 2003).
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O termo fenomenologia provém de duas outras palavras de origem grega:
phainomenon (0 que se mostra a partir de si mesmo) e logos (estudo). Portanto,

etimologicamente, a fenomenologia € o estudo ou a ciéncia do fenémeno (BELLO, 2006).

Experienciando-se o mundo, este se abre para 0 homem, e esse abrir € o fenémeno,
que se manifesta, se mostra, se desvela para a consciéncia. O fendbmeno é o discurso
esclarecedor a respeito daquilo que se mostra para o sujeito interrogador (MARTINS;
BICUDO, 2005).

Merighi (2003, p. 32), ao refletir sobre esta modalidade de pesquisa, expressa que “é
um pensar filoséfico, voltado para a compreensdo e a interpretacdo do mundo”. Assim sendo,
possibilita a0 pesquisado o0 acesso a consciéncia humana, a volta as coisas mesmas, as
esséncias, o que significa chegar a verdade, a realidade desprovida de estereoGtipos e

abandonar os preconceitos e pressupostos em relagdo ao fenémeno interrogado.

Segundo Merleau-Ponty (2006), retornar as coisas mesmas € retornar ao mundo tal
qual ele surge, anteriormente a consciéncia. A consciéncia intencional possibilita que o
mundo apareca como fendmeno, como significacdo, evidenciando que a saida de si para um

mundo tem uma significacdo para ele (BICUDO, 2000).

Na pesquisa fenomenoldgica, o pesquisador interroga o fenbmeno que o inquieta:
caminha em direcdo ao fendmeno, que se manifesta por meio do sujeito que vivencia a
situacdo (MARTINS; BICUDO, 2005). A sua preocupacao é descrever o fenbmeno, e ndo
explica-lo; é compreendé-lo, ndo achar relagdes causais. A descricdo rigorosa do fenémeno é
que permite chegar a sua esséncia (DARTIGUES, 2008).

Considerando que a fenomenologia possibilita adentrar o mundo-vida do
adolescente, este estudo se propde a compreender a percepcdo de adolescentes com diabetes,
ouvindo-0s em suas experiéncias vividas. Ao dar voz a este grupo, terdo a oportunidade de se

expressar livremente.

Na busca de desvelar o fendmeno interrogado, o pesquisador ndo parte de teorias ou
explicacgdes a priori, mas do mundo-vida dos sujeitos que vivenciam o fendbmeno em questdo
(CORREA, 1997). A pesquisa fenomenoldgica permite ao pesquisador preocupar-se com a
natureza do que vai investigar, ndo existindo para ele uma compreensdo prévia do fenémeno.
Na fenomenologia ndo existem explicacdes, teorias ou qualquer outra indicacdo que defina o
fendmeno (MARTINS; BICUDO, 2005).
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A fenomenologia é um modo de pensar a realidade, envolvendo a percepcao do
fendmeno que necessita ser percebido para ser olhado (BICUDO, 1997). Essa modalidade de
pesquisa esta voltada para a observacdo dos fatos e para o significado destes, considerando-0s
em si mesmos (FORGHIERI, 2003).

Com base nesses pressupostos, Merleau-Ponty (2006) define a fenomenologia como
o0 estudo das esséncias e acrescenta que ela é uma filosofia que recoloca as esséncias na

existéncia, reconstituindo a relagdo entre homem e mundo.

Antes de descrever a trajetoria que percorri para chegar a esséncia do fenémeno,
apresentarei alguns pressupostos teéricos da fenomenologia de Maurice Merleau-Ponty
(1908-1961), os quais julguei necessarios e pertinentes para compreender a experiéncia do

diabetes mellitus pelo adolescente.

Merleau-Ponty é o filésofo que reconhece o corpo inserido no mundo, como
constituicdo da subjetividade e expressividade da fala. O caminho do seu discurso ndo é
linear. Ele é um constante movimento. A sua fenomenologia se caracteriza pelo didlogo nédo
sO entre as ciéncias humanas e sociais, como também com a biologia e a pintura, de maneira
especial com a psicologia, a psicanalise, a psiquiatria, a historia e a antropologia. O sensivel

adquire relevancia fundamental na vida do ser humano (CAPALBO, 2008).

4.4 A fenomenologia da percepc¢do de Merleau-Ponty

Para compreender a experiéncia do adolescente com diabetes, optei por seguir 0s
principios filoséficos de Merleau-Ponty tendo em vista que 0 mesmo esclarece, na obra “A
Fenomenologia da Percepgdo”, questdes referentes a existéncia do homem que
fundamentaram a analise dos achados deste estudo. Temas como corpo, mundo, espaco,

tempo e liberdade, abordados por Merleau-Ponty, sdo intrinsecos a experiéncia existencial.

Inicio esta se¢cdo com algumas consideracdes em relacdo a utilizagdo do termo

percepcdo. Apresento, dessa maneira, diferentes possibilidades de interpretacdo deste termo.

De acordo com Japiassu e Marcondes (2008), percepcdo significa “ato de perceber,
acao de formar mentalmente representacdes sobre objetos externos a partir dos dados senso-

riais. A sensacao seria, assim, a matéria da percepgao”.
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Para compreender a percepcao, a nogdo de sensagdo é fundamental. A sensagao ndo é
um estado ou uma qualidade, nem a consciéncia de um estado ou de uma qualidade, como
definiu o empirismo e o intelectualismo. As sensacdes sdo compreendidas em movimento: “A
cor, antes de ser vista, anuncia-se entdo pela experiéncia de certa atitude de corpo que so
convém a ela e com determinada precisdo” (MERLEAU-PONTY, 2006, p. 284).

Merleau-Ponty define fenomenologia como o estudo das esséncias, dos significados
articulados no discurso, em que o fendmeno vai-se mostrar e como uma filosofia para a qual
ndo se pode compreender 0 homem e o mundo sendo a partir de sua facticidade. Facticidade é
entendida como carater préprio da condicdo humana, pelo qual cada homem se encontra
comprometido com uma situacao ndo escolhida (MERLEAU-PONTY, 2006).

Na “Fenomenologia da Percepc¢ao”, Merleau-Ponty apresenta a necessidade da
revisdo dos conceitos sobre o corpo e alma, referindo a inexisténcia de dicotomia entre o
homem (corpo e alma) e o mundo e sim inumeras possibilidades de comunhéo entre eles
(FREITAS, 1999).

O corpo é entendido, na perspectiva de Merleau-Ponty, como o modo de ser e de
estar no mundo, como um meio de comunicar-se com ele por meio da percepc¢do. Para o autor,
0 COrpo € 0 acesso a0 mundo, e a percepcao € 0 acesso a experiéncia no mundo. Assim, o
corpo torna-se o instrumento por meio do qual o homem expressa a compreensdao em relacédo
ao mundo percebido. E preciso compreender o corpo como um objeto sensivel a todos os
outros, porque ele ressoa para todos 0s sons, vibra para todas as cores e € pela percepcéo que
0s sentidos se comunicam num sistema sinérgico, possibilitando a compreensdo e o
significado do Ser no mundo (MERLEAU-PONTY, 2006).

Este trabalho, que trata da compreensdo da experiéncia vivida por um Ser, propde o
desvelamento de um fendmeno que ocorre com o adolescente durante a sua acdo no mundo,
num determinado tempo e lugar. De acordo com Merleau-Ponty (2006), o sujeito vive as
experiéncias com seu corpo, €, por meio dele, age no mundo. O limite do corpo ndo se
restringe a pele, indo além das sensacdes, tendo em vista que se trata de diferentes partes que
se relacionam umas as outras, sendo que a posi¢do de cada um dos membros torna-se

conhecida por meio do esquema corporal, constituindo-se dessa forma o Ser.

Segundo Merleau-Ponty (2006), tudo o que o ser humano sabe do mundo, mesmo

por ciéncia, é sabido a partir de uma visao propria ou de uma experiéncia do mundo sem a
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qual os simbolos da ciéncia ndo poderiam dizer nada. Para ele, a fenomenologia é uma
filosofia para a qual o mundo ja estad sempre ali, antes da reflexdo, consistindo no esforco em
reencontrar o contato ingénuo com o mundo, dando-lhe um estatuto filoséfico, “é o relato do
espaco e do tempo, do mundo ‘vividos’. E a tentativa de uma descricdo direta de nossa
experiéncia tal como ela ¢” (MERLEAU-PONTY, 2006, p. 2).

A fenomenologia nos auxilia na descricdo do mundo vivido, sempre em busca de
sentidos de nossa existéncia e de nossa incompletude. Nesta perspectiva, temos que “o mundo
ndo € aquilo que penso, mas € aquilo que eu vivo” (MERLEAU-PONTY, 2006, p. 14). Para

essa descricao, € necessario refletir sobre a a¢do vivida.

Partindo do mundo vivido e das ac6es nele desenvolvidas é que realizei este trabalho.
Diante do exposto, o referencial tedrico se mostra como possibilidade de acesso ao mundo-
vida do adolescente com Diabetes Mellitus, a fim de compreender o que significa, sob sua
perspectiva, ter diabetes.

A seguir, apresento a trajetoria percorrida no intuito de desvelar o fendmeno: “a

experiéncia do ser-adolescente-com diabetes mellitus enquanto ser-no-mundo”.
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5 A TRAJETORIA DA PESQUISA

5.1 Cenario e periodo da pesquisa

Este estudo foi realizado na cidade de Campo Grande, capital do Estado de Mato
Grosso do Sul, com populacéo total de 786.797 habitantes. A populacdo de adolescentes de
10 a 14 anos é de 64.688 habitantes, e a de 15 a 19 anos ¢é de 70.555 habitantes (BRASIL,
2013Db).

A pesquisa foi desenvolvida no Centro de Especialidades Médicas Presidente Janio
Quadros (CEM), da Secretaria Municipal de Saude Publica (SESAU) de Campo Grande, MS.

O CEM, diretamente subordinado ao Servi¢co de Normatizacdo e Supervisdo Técnica
da Coordenadoria de Atencdo Especializada, realiza assisténcia ambulatorial e desenvolve
acOes em saude através de programas de atencéo especializada (SECRETARIA MUNICIPAL
DE SAUDE PUBLICA, 2009).

Dentre as suas competéncias estdo: prestagdo de servicos especializados de
assisténcia a salde; promocdo da assisténcia especializada por meio de equipe
multiprofissional; acompanhamento e supervisdo ao desenvolvimento das a¢cdes de programas
de saude, exames especializados e especialidades médicas e odontoldgicas; realizacdo de
exames complementares especializados diversos: dentre eles o acompanhamento
multiprofissional de criangas e adolescentes cadastradas no programa "Diabetes Infanto-

Juvenil”, pelo Servico de Referéncia em Diabetes (SEREDI) (informag&o verbal)®.

O adolescente é encaminhado pelo médico endocrinologista para o CEM, onde é
cadastrado no programa e recebe as orientagfes, 0os insumos, passa pela consulta de
enfermagem e pela avaliagdo farmacéutica. Cada adolescente tem uma pasta de cadastro, com
0s seus documentos, receita médica e o cartdo do adolescente com diabetes. A marcacdo de
consultas de retorno com o endocrinologista e nutricionista é realizada no proprio programa
de diabetes, a cada 3 meses. No dia da consulta médica, a enfermeira do programa realiza a
leitura do glicosimetro e realiza anotagGes no cartdo do adolescente com diabetes, além de

realizar as orientacdes necessarias para a continuidade do tratamento.

! Informagao fornecida pela enfermeira responsével pelo SEREDI.
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O agendamento da consulta é realizado por meio do SISREG — Sistema de
Regulacédo de vagas, conforme protocolo, via Unidade de Sadude (primeira consulta) e retorno
agendados no CEM e os exames marcados pelo CEREG — Central de Regulacdo e SISREG
(via Unidade de Satde) (SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE PUBLICA, 2009).

No CEM estdo cadastrados 195 criancas e adolescentes, de 0 a 17 anos no programa

Diabetes Infanto-Juvenil. Destes, 115 tém entre 12 e 17 anos de idade.

5.2 Participantes da Pesquisa

Participaram da pesquisa adolescentes com diagnostico de DML, atendidos no
ambulatorio de diabetes do CEM, pelo programa Diabetes Infanto-Juvenil. Para a escolha dos
participantes do estudo foram estabelecidos os seguintes critérios de inclusdo: adolescentes
com idade variando entre 10 e 17 anos, que estivessem vivenciando o processo de adolescer
com diabetes tipo 1, que possuissem fluéncia na fala, a fim de facilitar a comunicacdo de
ideias e experiéncias. O critério adotado para exclusdo de participantes na pesquisa foi a

deficiéncia intelectual dos adolescentes.

O numero de participantes ndo foi determinado a priori, considerando-se que a
investigacdo qualitativa ndo possui como premissa definir quantidade, e sim deixar que estes
se expressem em profundidade. A pesquisa fenomenoldgica permite que os sujeitos falem de

suas experiéncias vividas, a partir das questdes que o pesquisador tem interesse em conhecer.

A quantidade de entrevistas deve permitir que haja a reincidéncia de informacoes, a
saturacdo dos dados. A medida que ndo se observa nenhum aspecto diferente nas entrevistas,
nenhuma informacdo nova é acrescentada com a continuidade do processo de pesquisa, as
entrevistas podem ser encerradas (MINAYO, 2013). A saturacdo expressa que o fenébmeno ja

é capaz de mostrar-se em sua propria esséncia.
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5.3 Dimenso0es éticas e legais da pesquisa

Os adolescentes sdo considerados um grupo vulneravel pela Comissdo Nacional de
Etica em Pesquisa (CONEP), de modo que se faz necessario assegurar uma fundamentacio

ética que garanta a sua protecao.

Neste sentido, para a realizacdo deste estudo, foi encaminhada & Secretaria de Saude
de Campo Grande (SESAU) a solicitacio para autorizacdo da pesquisa (APENDICE A),

tendo sido autorizada sua realizacdo (ANEXO A).

O projeto foi enviado, ainda, para apreciacio pelo Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos da Universidade Federal do Mato Grosso do Sul (CEP/UFMS), em
cumprimento a Resolucdo do Conselho Nacional de Saude (CNS) 466/2012, que regulamenta
a pesquisa com seres humanos no pais (BRASIL, 2013a). A aprovagdo constou no parecer n°
651.756/2014 (ANEXO B).

Como parte das exigéncias previstas na Resolucdo CNS 466/2012 e em observancia
aos cuidados éticos no desenvolvimento de pesquisa com adolescentes de acordo com o
Estatuto da Crianca e do Adolescente (BRASIL, 2013a), foi elaborado o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE B), com uma linguagem clara e
objetiva. O TCLE serve de instrumento para auxiliar no processo de obtencdo do
consentimento livre e esclarecido dos pais ou dos responsaveis legais pelos adolescentes e
deles proprios, informando-os sobre os objetivos do estudo, procedimentos de coleta de
dados, os possiveis riscos e beneficios, bem como a garantia do anonimato e

confidencialidade dos dados e respeito a participacdo ou ndo na pesquisa.

O TCLE foi entregue aos pais ou responsaveis legais, e aqueles que aceitaram
participar da pesquisa assinaram o termo, em duas vias de igual teor, ficando uma copia com

0S pais ou representantes legais e outra com a pesquisadora.

Para os adolescentes, foi utilizado um Termo de Assentimento (APENDICE C),
referente a anuéncia do participante da pesquisa, crianca, adolescente ou legalmente incapaz,
livre de vicios (simulacdo, fraude ou erro), dependéncia, subordinacdo ou intimidacéo
(BRASIL, 2013a).
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As entrevistas, gravadas e transcritas, ficardo sob a posse da pesquisadora
responsavel, por um periodo de cinco anos, compondo um banco de dados, o qual sera

utilizado exclusivamente para fins cientificos, artigos, apresentacdes e eventos.

5.4 Coleta de dados

Para compreender a experiéncia do adolescente com o diabetes mellitus tipo 1, a
coleta de dados foi realizada por meio de entrevista conduzida por questdo norteadora. Com a
entrevista busquei captar a realidade vivida por meio da fala do ser-adolescente-com diabetes.
Para Capalbo (1994), o vivido do entrevistado se revela por si mesmo. Este procedimento é
um modo de acesso aos sujeitos, que permite ao pesquisador conhecer como compreendem o
mundo e a si proprios, sem explicacfes causais, classificacbes e conceitos (CARVALHO,
1991).

A entrevista manifesta-se como intersubjetividade, ja que € o encontro entre o sujeito
qgue conhece e vivencia uma situacdo e o pesquisador que a desconhece (CARVALHO;
VALLE, 2002). Dessa forma, a entrevista possibilitou uma melhor interagdo com o ser-
adolescente, permitindo abordagens pessoais, a fim de observar e ouvir suas vivéncias com o
diabetes mellitus, uma vez que a pesquisadora toma emprestadas as descricGes das

experiéncias destes e reflete sobre elas.

Giorgi e Souza (2010) referem que o objetivo de uma entrevista, na pesquisa
fenomenoldgica, é a descricdo tdo completa quanto possivel da experiéncia vivida dos

participantes sobre um determinado fenémeno em estudo.

A realizacdo das entrevistas foi precedida de um contato prévio no més de junho de
2014 com a enfermeira responsavel pelo Servico de Referéncia em Diabetes, a fim de
conhecer o nimero de adolescentes com diabetes. No més de agosto, participei da rotina do
SEREDI para fazer o reconhecimento e me aproximar dos adolescentes que fariam parte da

pesquisa, participando das consultas e dos grupos ali realizados.

A abordagem aos adolescentes aconteceu durante a realizacdo dos grupos, nos quais
me apresentava, realizava o convite para sua participacdo e relatava o objetivo da pesquisa.
Mediante a aceitacdo do adolescente, as entrevistas eram agendadas de acordo com a
disponibilidade dos adolescentes e seus responsaveis e da pesquisadora.
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As entrevistas foram realizadas pela propria pesquisadora nos meses de setembro de
2014 a fevereiro de 2015. Para preservar a confidencialidade e a relacdo pesquisadora-
entrevistado, no decorrer das entrevistas e impedir interferéncias externas, utilizei o auditério
do piso inferior do CEM e também a sala de reunides, conforme disponibilidade do local, para

0s encontros com os adolescentes e a realizacdo das entrevistas.

E importante ressaltar que os adolescentes entrevistados demonstraram respeito a
minha pessoa como pesquisadora e expressaram, ap0s as entrevistas, satisfacdo em participar
da pesquisa a respeito da sua percep¢do. O tempo das entrevistas ndo foi delimitado, pois o
importante era observar e ouvir a fala de modo que o adolescente pudesse expressar a sua

experiéncia com o diabetes.

Para o adolescente, 0 momento da entrevista foi um espaco para falar dos seus
sentimentos e experiéncias. Por isso, foi possivel observar a fala pausada, rapida e ansiosa
impregnada de emocdo, alegria, indignacdo, vibracdo, preocupacdo, tristeza. Porém, foi
necessario exercitar a reducdo dos meus pressupostos, buscando sempre lembrar o objeto de

estudo para poder estabelecer a relacdo e a atitude fenomenoldgica com o outro.

No decorrer das entrevistas, eu também experimentei alguns sentimentos que me
fizeram refletir, pois desejava conhecer a historia daqueles adolescentes que me despertavam
interesse. Todavia, era preciso ter a sensibilidade de ouvi-los conforme a prépria necessidade
de se expressarem, pois “somente nesse encontro com o outro é que o0 homem pode vir a ser
ele mesmo” (CARVALHO, 1991, p.8).

As entrevistas foram gravadas integralmente, em midia digital, mediante autorizacao
do participante, com o objetivo de registrar suas falas e possibilitar a melhor interacdo com o
adolescente. Além da entrevista, foi utilizado o diario de campo, que possibilitou o registro
das minhas percepgdes além dos discursos verbais, ou seja, a manifestacdo do ser na
linguagem n&o verbal: gestos, expressdes faciais, siléncio, emogbes do pesquisado. Contudo,
ele foi utilizado apenas para o registro e ndo como ferramenta metodoldgica, pois os dados ali

registrados ndo foram utilizados para efeito de anélise.

Observando o movimento de alguém, ndo 0 vemos como um movimento mecanico,
mas como um gesto expressivo que nunca é apenas corporal. O gesto fala algo e remete-nos
imediatamente a interioridade do sujeito (MERLEAU-PONTY, 2006).
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A fim de favorecer a conducdo da entrevista, visando estreitar os lagos com o
adolescente, iniciava a entrevista realizando uma conversa informal, para conhecer um pouco
sua vida e, a medida que estivesse mais confiante, poderia chegar a questdo norteadora da

pesquisa: “Conta para mim, como é para vocé ter diabetes na sua idade?”.

Amatuzzi (2011) argumenta que a entrevista fenomenolodgica deve ser iniciada com
uma pergunta disparadora que precisa ser totalmente compreensivel ao colaborador, sem
termos cientificos, e aberta para que possa entrar em contato com suas experiéncias. Favorece,
assim, sua descricdo e facilita ao pesquisador alcangar os significados do vivido para o

participante.

Para verificar se a questdo norteadora responderia ao objetivo do estudo, realizei uma
primeira entrevista em forma de pré-teste. Esta entrevista me aproximou dos dados que
buscava desvelar, mostrando-se, portanto, adequada aos propositos do estudo. Com isso, 0
discurso obtido nesta entrevista foi utilizado na pesquisa.

Os adolescentes discorreram livremente sobre essa questdo e no decorrer da
entrevista, conforme fossem necessarias, outras perguntas eram realizadas para clarear o
entendimento, sempre voltadas para a questdo norteadora. A conducdo da entrevista me
possibilitou efetivar maior relacdo e interagdo com o0 outro e me permitiu ter uma visao mais

ampla deste sobre o tema pesquisado.

Nesse tipo de entrevista, 0 entrevistador precisa ser ativo e exercer um papel de
facilitador para que o participante possa relatar sua experiéncia vivida. Dessa maneira, precisa
ser um ouvinte ativo, atento, empatico, que suspenda ao maximo seus julgamentos, crencas,
valores, permitindo uma progressiva aproximacdo do colaborador a sua experiéncia vivida
(AMATUZZI, 2011).

A realizagdo das entrevistas foi, para mim, um momento privilegiado de crescimento
e aprofundamento no tema do estudo. Assim, questdes e caracteristicas essenciais relativas ao
fendmeno foram se apresentando de forma cada vez mais relevante e afinando a cada

entrevista realizada.

Visando garantir a confidencialidade dos dados, as entrevistas foram transcritas
cuidadosamente para um arquivo confidencial no computador logo ap6s a coleta das mesmas.

Os discursos foram transcritos integralmente, respeitando-se erros gramaticais, repeticoes e
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pausas. Os adolescentes foram identificados com as iniciais dos seus nomes e com 0 nUmero

da entrevista em ordem crescente de sua realizacdo, para facilitar a analise dos dados.

Participaram do estudo quinze adolescentes, dado que, ao atingir este nimero, ja era

percebida a repetitividade dos discursos, e as entrevistas foram encerradas.

5.5 A analise fenomenoldgica dos dados

Os depoimentos foram reproduzidos exatamente como foram expressos e, apds a
transcricdo na integra, realizei repetidas leituras, extrai as unidades de significado (US) e,

posteriormente, as categorias e 0s temas que expressam o fenémeno.

A apreensdo desse fendmeno se da por meio da descricdo, reducdo ou epoché e
compreensdo, que se permeiam e se circularizam em movimentos de idas e vindas
(MERIGHI, 2003).

O pesquisador, para que possa des-velar o fendmeno investigado, inicia
interrogando-o0. Para Martins e Bicudo (2005), o objetivo da fenomenologia é a busca da
esséncia do fendmeno, que se mostra na descricdo ingénua do sujeito. As descricdes
fenomenoldgicas referem-se as experiéncias que os sujeitos tém. Nelas estdo a esséncia do
que se busca conhecer e a intencionalidade do sujeito. Isso quer dizer que o sujeito que
descreve sua experiéncia encontra-se situado, e que os significados das suas vivéncias

emergem do seu real vivido.

Por meio das descri¢cdes o fendmeno surge. A descricdo € um relato de alguem que
sabe alguma coisa para alguém que ndo sabe. Visa descrever a experiéncia vivida, sem refletir
sobre ela, sendo, portanto, uma descri¢do ingénua (MARTINS; BOEMER; FERRAZ, 1990).
Deve-se ter um rigor metodoldgico, descrevendo a situacao tal como ela se mostra e respeitar
a linguagem dos sujeitos sem interferéncias, para se chegar a esséncia do fenémeno
(MENEZES, 2007).

Quando o pesquisador chega a uma visdo do todo, sente-se apto para iniciar a
reducdo do fenémeno (MERIGHI, 2003). A reducdo fenomenoldgica é o recurso fundamental
para garantir a descricdo fiel do fendmeno (DARTIGUES, 2008). E, portanto, 0 momento em

que o pesquisador faz novas leituras mais atentas das descri¢fes, buscando extrair sua
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esséncia, por meio da identificagdo de unidades de significado (MENEZES, 2007). O objetivo
é isolar o objeto da consciéncia, como 0s sentimentos, as coisas, aspectos significativos que

constituem a experiéncia vivida do sujeito.

A reducéo se faz por meio de um esforco de pensamento sobre o fenbmeno buscado
e ndo por meio de manipulac@es. Esse procedimento redutivo € denominado epoché, o colocar
“entre parénteses”, 0 “ir-as-coisas-mesmas” 0 destacamento do fendmeno “em suspensdo”, a
retirada de teorias que o expliquem, que possam influenciar os questionamentos do
pesquisador (DARTIGUES, 2008). Significa dar um passo atras e colocar em suspensao as
formas familiares e comuns de olhar as coisas, que impedem que sejam vistas diretamente em
seus modos de aparecer (MARTINS; BICUDO, 2005).

A reducdo pbe em evidéncia a intencionalidade da consciéncia voltada para o mundo,
ao colocar entre parénteses a realidade como a concebe o senso comum, e purificar o
fendmeno de tudo o que comporta de “inessencial” e acidental, para fazer aparecer o que €
essencial (DARTIGUES, 2008).

A medida que o pesquisador se familiariza com as descrigdes, por meio de repetidas
leituras, surgem as unidades de significado, que sdo atribuidas pelo pesquisador, a fim de
sistematizar o que é vivido pelo sujeito, com relacdo ao fenémeno (MERIGHI, 2003). As
unidades de significado ndo estdo prontas no texto. Existem somente em relacdo a atitude,
disposicao e perspectiva do pesquisador (MARTINS; BICUDO, 2005).

Inicialmente me detive na leitura dos discursos tantas vezes quantas foram
necessarias, com o objetivo de apreender o sentido do todo. Apos a apreensdo do sentido do
todo, busquei as unidades de significado, tendo sempre em mente a questdo norteadora da

pesquisa.

As frases consideradas significativas para a compreensdo do fendbmeno pesquisado
foram destacadas e enumeradas uma a uma, em algarismo arabico, em ordem sequencial em
que surgiram no discurso. Elas foram mantidas como foram expressas pelo sujeito, extraindo,

assim, as unidades de significado.

Para melhor elucidacdo dos dados, construi um quadro da reducdo fenomenoldgica
para cada discurso. Nele, as unidades de significado foram reescritas em busca da clareza do

discurso, de modo que as expressdes dos sujeitos foram transformadas na linguagem do
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pesquisador, e, posteriormente, na linguagem fenomenoldgica. A titulo de ilustracdo, segue

abaixo o quadro que registra a reducao fenomenoldgica de uma entrevista.

Quadro 1 — Reducéao fenomenoldgica da entrevista 14.

Linguagem do
pesquisador

Unidade de

Significado Primeiras elucidactes

| Subtema

D14. 1. € ruim ter
diabetes, porque tem
que ficar tomando
insulina, furando o
dedo toda hora.

Ruim: que néo faz
bem; nocivo,
pernicioso.
HOUAISS; VILLAR,;
FRANCO (2009)

A adolescente
considera ruim ter
diabetes.

Sendo ruim ter
diabetes.

D14. 2. E ruim porque
vOCé ndo pode comer
doce né, ndo pode.

Ruim: que néo faz
bem; nocivo,
pernicioso.
HOUAISS; VILLAR,;
FRANCO (2009)

Poder: ter autorizacéo
para, estar em
condicdes de.

HOUAISS; VILLAR,;

FRANCO (2009)

A adolescente
considera ruim
ndo poder comer
0 que quer.

N&o podendo
comer.

D14. 3. por um lado é

bom, porque eu cuido

mais da minha saude
ne...

Bom: qualidade

positiva ou satisfatoria.

HOUAISS; VILLAR;
FRANCO (2009)

A adolescente
considera positivo
ter diabetes por
cuidar mais da
salde.

Tendo beneficio
em ter diabetes.

D14. 4. por outro lado
é ruim, porque eu
tenho que ficar
furando o dedo toda
hora e tomando
agulhada.

Ruim: que ndo faz
bem; nocivo,
pernicioso.
HOUAISS (2009)

A adolescente
considera ruim ter
que controlar a
glicemia e aplicar
insulina.

Sendo ruim
controlar a
glicemia.

D14. 5. eu me sinto
normal... uma pessoa
normal.

Normal: que é usual,
comum; natural.
HOUAISS; VILLAR;
FRANCO (2009)

A adolescente se
considera uma
pessoa normal.

Sendo normal ter
diabetes.
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D14. 6. eu ndo posso
comer muito. Eu como
tudo controlado...
saudavel.

Controlado: que se
manifesta de modo
comedido, moderado.
HOUAISS; VILLAR;
FRANCO (2009)

A adolescente
considera comer
comedidamente.

Tendo que
controlar a
alimentacéo.

D14. 7. As vezes eu
fico triste porque ndo
OSSO comer as coisas

que eu gosto né [...]

‘aff! Eu ndo posso

comer nada que eu

quero’.

Poder: ter autorizagéo
para, estar em
condicdes de.

HOUAISS; VILLAR,;

FRANCO (2009)

A adolescente
sente-se triste por
néo poder comer

0 que gosta.

Né&o podendo
comer o que
gosta.

D14. 8. ndo pode
comer agucar, se vocé
comer muito [agUcar]
VOCé pode amputar a
perna, o braco, e pode

até morrer né.

Poder: ter autorizagéo
para, estar em
condicdes de.

HOUAISS; VILLAR,;

FRANCO (2009)

A adolescente ndo
pode comer
acucar.

Né&o podendo
comer.

D14. 9. quando da
vontade de comer
doce, eu tento
disfarcar, néo ficar
perto das pessoas que
estdo comendo doce...
dai eu como alguma
coisa diet.

Vontade: sentimento
de desejo ou aspiragéo
motivado por um apelo
fisico, fisioldgico,
psicolégico ou moral;
querer.
HOUAISS; VILLAR,;
FRANCO (2009)

A adolescente se
adapta ao
diabetes.

Adaptando-se ao
diabetes.

D14. 10. meus amigos
ficaram mais
preocupados comigo
[risos]... eles ficam me
controlando... o que é
até bom, porque me
ajuda.

Preocupar: ter
cuidados,
impressionar(-se),
inquietar(-se); importar-
se.
HOUAISS; VILLAR,;
FRANCO (2009)

Controlar: exercer
acao restritiva sobre;
conter, regular.
HOUAISS; VILLAR;
FRANCO (2009)

A adolescente
considera
benéfico ser
ajudada pelos
amigos.

Sendo ajudada
pelos amigos.

Fonte: elaborado pela autora.
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A compreensdo fenomenoldgica surge sempre em conjunto com a interpretacdo
(MERIGHI, 2003). O pesquisador sintetiza todas as unidades de significado para chegar a
uma estrutura do fenémeno, as categorias (MARTINS; BOEMER; FERRAZ, 1990).

Ao referir-se a compreensdo do fenémeno humano, Merleau-Ponty (2006) acentua

que ndo se trata de acreditar no que o outro diz,

nem de reduzir suas experiéncias as minhas, nem de coincidir com ele, nem de ater-
me ao meu ponto de vista, mas de explicitar minha experiéncia e sua experiéncia tal
como ela se indica na minha [..] trata-se de compreender uma pela outra
(MERLEAU-PONTY, 2006, p. 453).

Na modalidade de pesquisa do fendémeno situado, o caminho da reflexdo para
construir a “sintese” da compreensédo interpretativa se concretiza com a analise ideogréfica,
podendo estender-se ou ndo a analise nomotética (MARTINS; BICUDO, 2005).

Na andlise ideogréfica, o alvo é a apreensdo das ideias por meio de simbolos. Ela
revela a estrutura do discurso do sujeito, evidenciando os aspectos noematicos da descri¢do. A
analise nomotética indica 0 movimento de reducdes que transcendem o aspecto individual da
analise ideografica (BICUDO, 2011), no qual o pesquisador busca as convergéncias das
unidades de significado que apontardo aquilo que se mantém, que é essencial ao fenémeno
questionado, mostrando sua estrutura. Nesse momento, o pesquisador parte da analise dos

individuais em direcdo a uma compreensao geral do fendbmeno (MARTINS; BICUDO, 2005).

A partir da repeticdo no discurso, pode-se dizer que o fenbmeno ja se mostrou e
chegou-se a apreensdo dos significados essenciais, o discurso foi esclarecedor. Apds a analise
individual de cada descri¢do, o pesquisador busca as convergéncias, 0 aspecto comum que

permaneceu em todas as descri¢cdes (MERIGHI, 2003).

Isto posto, apresento, a seguir, os resultados do estudo.
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6 RESULTADOS

Foram entrevistados 15 adolescentes, com idades variando entre 12 e 17 anos, do
municipio de Campo Grande-MS, apresentados a seguir (Quadro 1). Foi preservado o
anonimato dos mesmos, e cada adolescente foi representado pelo nimero correspondente a

ordem de entrevista.

Quadro 2 - Participantes da pesquisa. Campo Grande-MS, 2015.

Adolescente Idade Tempo de diagnostico
1 12 Feminino 3 anos
2 12 Masculino 5 anos
3 12 Feminino 4 anos
4 15 Masculino 2 anos
5 17 Masculino 8 anos
6 12 Feminino 10 anos
7 16 Masculino 12 anos
8 16 Feminino 11 anos
9 16 Feminino 3 anos
10 16 Feminino 4 anos
11 13 Masculino 7 anos
12 17 Feminino 10 anos
13 14 Feminino 11 anos
14 16 Feminino 11 anos
15 15 Masculino 3 anos

Fonte: elaborado pela autora.

A busca pela compreensédo da experiéncia do adolescente com diabetes mellitus tipo
1 permitiu olhar para os discursos ingénuos dos adolescentes e extrair as unidades que deram
origem as categorias temaéticas, as quais apontam para a percep¢do do adolescente acerca do
seu diabetes.

Ao ser interrogado sobre sua experiéncia com o Diabetes Mellitus Tipo 1, o
adolescente expressa sua percepgao sobre esse fenémeno.
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As convergéncias das US estdo apresentadas nos Apéndices D e E. Os temas que
revelam o fendmeno de ser adolescente com diabetes sdo: tendo a vida modificada pelo

diabetes mellitus e manejando a vida a partir do diabetes mellitus.

6.1 Tendo a vida modificada pelo diabetes mellitus

A partir do momento que é informado sobre o diabetes mellitus o adolescente
percebe-se tendo a sua vida alterada e a sua autonomia perdida, ndo podendo mais ter o

dominio sobre a sua propria histéria como acreditava ter antes do diagndstico.

Este tema (Figura 1) evidencia o impacto? causado na vida do adolescente a partir do
diagnostico do diabetes mellitus tipo 1 fato que modifica toda a sua vida. O surgimento dessa
doencga cronica leva o adolescente a ter a sua vida limitada, considerando a experiéncia de

viver com DM1 como chata. O adolescente passa, entdo, a sentir-se diferente.

O diabetes carrega consigo valores emocionais, psicolégicos, econdmicos e sociais
que afetam o cotidiano do adolescente e de sua familia. Causa mudancas significativas na
relacdo que ele estabelece com seu préprio corpo e com 0 mundo que o cerca. Neste tema, 0
adolescente manifesta as mudancas no seu modo de ser-no-mundo em funcdo do ser-
adolescente-com diabetes e expressa seus sentimentos a partir do diagnostico, suas limitacGes

e dificuldades em conviver com a doenca.

Figura 1 — Tendo a vida modificada pelo diabetes mellitus

Tendo a vida modificada pelo
diabetes mellitus

Sendo impactado pelo
diagnéstico

Tendo a vida limitada Sendo chato Sentindo-se diferente

Fonte: elaborada pela autora.

2 Neste trabalho, as categorias e as subcategorias estio registradas em italico.
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6.1.1 Sendo impactado pelo diagnostico

Esta categoria (Figura 2) evidencia a descoberta do diabetes pelo adolescente e os
seus sentimentos acerca da mesma. O diagnéstico do DM1 traz consigo a vivéncia de algo
inesperado que leva o adolescente a negacdo do diagnostico. O processo de diagnostico e a
certeza da doenga que impde restriches a sua vida levam-no a sentir-se estranho e a se

perceber tendo sentimento de raiva.

Figura 2 — Sendo impactado pelo diagnéstico

~ N

Sendo impactado pelo diagnéstico

SN

Descobrindo o diabetes Negando o diagnéstico Tendo sentimento de raiva

Fonte: elaborada pela autora.

Para ele, a descoberta é recebida como algo que ndo tem como mudar, sendo

comparada com uma doenca incuravel que o levara a morte.

A descoberta do diabetes mellitus é expressa como um momento desesperador e de

incertezas, conforme a descri¢do que segue:

Quando a gente descobre, parece que tudo ndo tem jeito, t& tudo ruim, vocé
vai morrer daqui 3 meses, igual um cancer incuravel. (Adolescente 10)
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O diagnodstico do DM1 impacta a vida do adolescente de forma significativa,
modificando seus hébitos e a¢fes comuns na adolescéncia, como ir a festas, sair com 0s
amigos, viajar. Ele ndo deseja estar doente e ndo aceita o diagndstico, o que, por vezes, leva-o
a ser pouco colaborativo no cuidado a sua salde e a deixar de seguir as orientacdes dos

profissionais de saude.

O adolescente manifesta o desejo de nunca querer ter diabetes, pois considera que
essa condicdo € para sempre. Nesse contexto de nega¢do da doenca, emergem sentimentos de
raiva e de revolta, em que se questiona sobre o porqué de aquilo estar acontecendo com ele.

O impacto do diagnostico provoca no adolescente o desejo de nascer de novo, de
recomecar, para que seja diferente. Ele se percebe querendo reverter a imposicdo de uma

condicdo crbnica de vida, considerando que € algo para sempre.

A imposicdo dessa condicdo o leva a buscar compreender o porqué de aquilo estar
acontecendo com ele, além de fazer com que o adolescente vivencie sentimentos de raiva e

revolta.

Eu fiquei louca, queria morrer e nascer de novo. (Adolescente 1)

Eu queria ndo ter diabetes... se 0 tempo pudesse voltar atras... eu nunca ia
querer ter diabetes com 12 anos... porque ela é pra sempre né. (Adolescente
15)

Eu falo assim de vez em quando no meu pensamento: ‘por que eu tenho e
ninguém mais tem?’. (Adolescente 6)

Quando descobri senti muita raiva... chorei muito [...] as vezes ainda sinto
revolta. As vezes ainda sinto isso, sinto raiva por ndo poder tirar isso de
mim, ndo entendo porque eu fui ter isso. (Adolescente 15)

O diagnostico de diabetes é percebido como algo de dificil compreenséo e aceitagéo,
pois 0 adolescente ndo quer ter diabetes e ndo quer cuidar de algo que ndo deseja ter, mesmo
estando diante da realidade que é impossivel mudar essa situagdo. Desta forma, ele vive

periodos de revolta e tristeza, manifestados por crises de choro.
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De vez em quando eu fico revoltado eu ndo quero fazer mais, mas eu faco...
porque depois eu passo mal. (Adolescente 4)

Quando eu tive diabetes, eu ficava chorando muito. Eu ficava chorando
muito, eu ndo me conformava. (Adolescente 6)

Faria o possivel pra ndo ter isso... Sei la... se existisse uma solugdo para eu
nao ter diabetes eu ia correr atras 0 maximo possivel. (Adolescente 7)

6.1.2 Tendo a vida limitada

Ao receber o diagndstico do diabetes mellitus tipo 1, o adolescente percebe a sua
vida tendo de ser limitada (Figura 3). Atividades comuns e rotineiras a ele, como festas,

escola, viagens, precisam ser reestruturadas ou eliminadas de sua rotina.

Figura 3 — Tendo a vida limitada

7~ N\

Tendo a vida limitada

N

Néo podendo comer o que gosta Néo podendo fazer o que gosta Tendo a vida atrapalhada

Fonte: elaborada pela autora.
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O adolescente descreve de forma mais enféatica as alteracBes relacionadas as

restricOes alimentares, principalmente no que diz respeito aos doces.

Para o adolescente com DM1, ndo poder comer 0 que gosta representa algo penoso
na sua experiéncia com a doenca. Ele faz referéncia as dificuldades que enfrenta no cotidiano

por meio dos seus desejos ou dos estimulos externos em torno da alimentacéo.

Passava um monte de crianga, assim, comendo na minha frente e eu ficava
louca porque queria, porque queria... Ahhh.... ai eu ndo podia comer.
(Adolescente 1)

Na minha idade eu acho ruim ndo poder comer o que eu quero. Ir nas festas e
ndo poder comer, ficar passando vontade. (Adolescente 7)

Pra mim o dificil é a comida, porque nado ¢ facil vocé sair de uma rotina que
vocé comia: fritura, massa, aquilo tudo que adolescente gosta. (Adolescente
10)

As vezes eu fico triste porque ndo posso comer as coisas que eu gosto né [...]
‘aff! Eu ndo posso comer nada que eu quero’. (Adolescente 14)

Para ele, a parte mais dificil € a restricdo alimentar de alimentos préprios da idade e
dos eventos sociais, sendo considerada como ‘vila’. Antes, ele podia comer de tudo, inclusive
com os excessos dos alimentos sem restrigdes. Agora ele precisa ter um cardapio proprio, com
restrices ao que costumava e gostava de comer, tendo de fazer adaptacdes significativas e
horarios rigidos para suas refei¢oes. Ele se vé obrigado a reprimir suas vontades e a lidar com

0 desejo de comer e ndo poder fazé-lo.

Além da restricdo alimentar, o diabetes também limita o adolescente no sentido de
impedi-lo de fazer aquilo que gosta. Esta limitacdo, por exemplo, é observada em nédo poder
brincar, ndo poder ir a festas, nem sempre poder viajar ou realizar atividades proprias da

adolescéncia.

O ruim da diabetes € que, tipo assim, vocé ndo pode... [...] brincar muito.
(Adolescente 2)
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O diabetes me atrapalha as vezes, pra sair. Quando eu saio ai eu tenho que
levar a insulina. (Adolescente 11)

A doenca altera o ritmo de vida do adolescente. Em sua percepcdo, é preciso
redobrar os cuidados para ndo cair e se machucar, pelo receio em n&o cicatrizar. A prioridade,
que, antes, era brincar, correr, jogar futebol, agora deve ser a doenca, e ele precisa aprender a

lidar com as restricGes impostas por ela.

A doenca passa a ser o centro das aten¢es em sua vida, de forma que as suas a¢oes
sejam permeadas pelo DM1. Ao voltar sua atencdo para o diabetes, o adolescente se percebe

tendo que limitar sua vida para que consiga manter o controle da doenga.

Eu ndo posso ficar andando de bicicleta muito [...] minha mae ndo deixa
mais eu me machucar, cair, ela ndo deixa mais eu andar de bicicleta, nem
andar de patins direito. (Adolescente 1)

As modificagfes impostas pelo diabetes obrigam o adolescente a conviver com
limitacOes em seu cotidiano de relagdes e interagcOes, fazendo com que ele perceba o diabetes
como um obstaculo em sua vida. O adolescente perde a autonomia do seu corpo e das suas

decisoes, tendo a vida atrapalhada pela doenca.

Isso é um obstaculo muito grande na minha vida. (Adolescente 7)

O adolescente vivencia algo que lhe foi atribuido sem opcédo de escolha, 0o DM1, que
impde alteracbes a sua vida deixando-o sem alternativa a ndo ser a de ter de aprender a

conviver com essa situagao.
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6.1.3 Sendo chato

A incerteza do prognéstico de uma doenca cronica, aliada a mudanca radical e
repentina dos seus habitos, leva o adolescente a considerar o diabetes como uma experiéncia
dificil. Suas dificuldades estdo relacionadas ao seu futuro; ele sente medo e incertezas quanto
ao curso da doenga; & necessidade de organizar a vida com novos habitos para evitar possiveis
complicacdes; dificuldade de se adaptar a uma rotina de vida prépria de adolescentes, tendo

como contexto o diabetes.

Figura 4 — Sendo chato

7~ N\

Sendo chato

N

Achando a experiéncia

o Considerando ruim Tendo medo N3o sabendo lidar
dificil

Fonte: elaborada pela autora.

Na convivéncia com o DML, o adolescente precisa incorporar as modificacdes e
adequacdes que a doenca requer e o cuidado exigido por ela, a sua rotina. Ele precisa estar
atento as exigéncias do tratamento, do controle dos niveis glicémicos, lembrar o tempo todo
das alteracBes dos hébitos alimentares para poder cumpri-los, da aplicacdo de insulina e da

cobranca dos pais e responsaveis.
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Pra mim é muito dificil. [...] ter que aplicar insulina, ter horario pra comer
certinho, deixar de comer o que eu gosto, muito dificil mesmo. (Adolescente
15)

As vezes é um pouco dificil... por ter que tomar insulina e fazer o
monitoramento da glicemia e por ndo poder comer doce. (Adolescente 8)

No comeco foi bem dificil, porque eu era muito nova, e tinha que ficar
levando vérias agulhadas. (Adolescente 13)

O adolescente caracteriza sua experiéncia com o diabetes como sendo chata,

desagradavel, com muitos maleficios, ruim e até mesmo horrivel. Ele considera ruim ter

diabetes, aplicar insulina, ter que se furar, sentir dor, ter que controlar a glicemia e ser

controlado pelas pessoas. Essa experiéncia desperta no adolescente a sensacdo de estar se

automutilando. Ele tem seu corpo exposto quando passa mal pelos efeitos da doenca.

Eu acho horrivel ter que furar o dedo todo dia... parece que vocé esta se
automutilando cada vez, um pouquinho a cada 4 horas... € uma coisa muito
ridicula... eu acho. (Adolescente 10)

Isso é ruim também, porque se vocé ndo toma a insulina sua glicemia sobe e
vocé passa mal, e se vocé toma, as vezes ela desce e vocé também passa
mal... € horrivel. (Adolescente 15)

O adolescente manifesta sofrimento e dificuldade pela manutencdo do tratamento

continuo. Para ele, o tratamento é doloroso e causa sofrimento.

Ele se percebe tendo medo das mudangas, do tratamento, das consequéncias do DM1,

da morte.

Eu me deparei com isso de repente. E aquilo meio que... isso amedronta a
gente. (Adolescente 10)

Eu tinha medo de ter que me furar toda hora, de levar agulhada toda hora
antes de comer. (Adolescente 15)
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N&o pode comer agUcar, se vocé comer muito [agucar] vocé pode amputar a
perna, o braco, e pode até morrer, dd medo isso né. (Adolescente 14)

O sentimento de medo estd ligado as incertezas causadas pelo diagnostico dessa
doenca que é cronica e das consequéncias dela para a sua vida. O medo parece estar vinculado
ao fato de o adolescente ndo saber lidar com o DM1. Essa falta de experiéncia em lidar com a
doenca leva-o0 a temer as alteragdes nos niveis de glicemia e os desconfortos e sensacdes

causadas por isso.

Quando o adolescente ndo tem ninguém na familia que tenha diabetes, sente-se com
medo por considerar que ninguém sabe lidar com a situacdo, com as suas necessidades, seus

temores e com a prépria doenga.

Vocé ndo tem ninguém na familia que tem diabetes, entdo... dd medo...
porque vocé ndo tem ninguém na familia, vocé ndo tem um alicerce, e as
pessoas nédo sabem lidar direito com vocé. (Adolescente 10)

Ele se percebe tendo dificuldades no controle da taxa de glicose no sangue durante a
fase da adolescéncia. Essas dificuldades se relacionam com as alteragdes hormonais, proprias
dessa fase, que desencadeiam as modificacdes caracteristicas da adolescéncia. Os horménios

sdo responsaveis também pela mudanca de comportamento que os adolescentes apresentam.

Minha glicemia tem ficado um pouco desregulada, mas a médica aqui me
disse que tem a ver com o crescimento, adolescéncia, essas coisas.
(Adolescente 15)

Para o adolescente e dificil lidar e controlar o diabetes, € ruim se furar, ser controlado
pelas pessoas, ndo saber como lidar com a doenca e sentir medo. Diante disso, ele considera

chato ter diabetes e ter que lidar com as implicagdes da doenga.
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6.1.4 Sentindo-se diferente

O adolescente do estudo sente-se diferente do seu grupo, de seus amigos da mesma
faixa etaria e de sua familia. Essa diferenca diz respeito, principalmente, as restricoes
impostas pela doencga e pelo tratamento. Assim, ao se comparar com 0s Sseus amigos, ele ndo

se sente igual e os define como normais. Ele se sente um néo igual entre 0s seus pares.

Eu tomo esse negdcio todo dia [...] meus amigos néo [...] eu fico mal quando
eu ndo tomo, eu fico mal quando demora pra tomar, dd& um monte coisa
sabe... e eles é normal, tipo... ndo precisam de nada. (Adolescente 4)

Eu acho que tem um pouco de diferenga dos meus amigos né, por causa que
eles comem algumas coisas que eu ndo posso comer, e dai de vez em quando
da vontade. (Adolescente 6)

Me sinto diferente das outras adolescentes, pois eu tenho que me cuidar
muito. Preciso me alimentar direito, ndo posso comer besteiras sempre,
assim como eles... me sinto diferente mesmo. (Adolescente 9)

Além dos amigos, o adolescente sente-se diferente dos seus familiares. O DML leva-
0 a ter uma dieta diferenciada e, assim, precisa se alimentar com outros alimentos que ndo os

mesmos dos demais membros de sua familia.

Também se sente diferente por perceber o tratamento protetor dos pais, que o trata de
maneira distinta dos outros irmaos. Em sua percepgéo, a preocupacdo demonstrada pelos pais

no seu proprio cuidado faz com que ele se sinta diferente dos seus irmaos.

Eu me sinto diferente na hora de comer... porque a comida é diferente, so
que eu gosto de comer toda hora também. (Adolescente 6)

Eu sei 0 que eu tenho que comer... mas eles ficam me controlando. E dificil
porque, as vezes VOCE quer comer, seus irmaos comem, mas vocé nao pode
comer. (Adolescente 9)
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O adolescente encontra dificuldades para lidar com a diferenga existente entre ele e
seus irmaos. Ele tem que lidar com a doenga enquanto os outros ndo tém essa preocupagéo,

fato que o faz sentir-se diferente.

6.2 Manejando a vida a partir do diabetes mellitus

Diante da situacdo e da impossibilidade em mudar a realidade imposta pela condigéo
do DML, o adolescente percebe-se tendo que tentar encontrar estratégias para seguir sua vida

alterada pela doenca.

A experiéncia com o DML1 leva o adolescente a manejar a vida, de modo a assumir
novas posturas e adotar atitudes que apresentaram a ele como sendo mais saudaveis, tentando
adaptar-se ao diabetes e, assim, tenta buscar viver melhor. Nesse contexto, percebe-se
recebendo ajuda dos amigos e familiares (Figura 5).

Figura 5 — Manejando a vida a partir do diabetes mellitus

Manejando a vida a partir do
diabetes mellitus

Tentando adaptar-se ao

dizbetes Recebendo gjuda

Fonte: elaborada pela autora.

Assim, ele busca elementos para lidar com o diabetes. A convivéncia com a doenca o

leva a perceber-se tendo que prosseguir, buscando aliviar as situacdes que sdo possiveis.
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6.2.1 Tentando adaptar-se ao diabetes

Desde o inicio dos sintomas, o adolescente vivencia situacdes dificeis. Ele precisa de
um periodo para que possa aprender a conviver com as mudancgas que ocorrerdo e caminhar

com elas em sua trajetoria de vida (Figura 6).

Figura 6 — Tentando adaptar-se ao diabetes
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Tentando adaptar-se ao diabetes
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Aprendendo a conviver com o DM Aceitando o DM Percebendo beneficios

Fonte: elaborada pela autora.

O diabetes exige do adolescente mecanismos de adaptacdo para tentar conviver com
as mudancas impostas pela doenca. Ele se percebe utilizando estratégias de enfrentamento e

de manejo, aprendendo a conviver com o diabetes.

Aprender a conviver ndo parece ser entendido pelo adolescente como aceitagéo da
sua condicdo de ser-adolescente-com diabetes, pois ele prossegue ansiando pela cura.

Acostumar, para ele, leva tempo.

Até voceé se acostumar demora anos. (Adolescente 2)
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E ruim, s6 que vocé aprende a conviver... tem que saber que vocé tem... que
vocé depende disso pra viver. (Adolescente 10)

Para o adolescente, a aceitacdo do DM1 é algo complexo e demorado. N&o havendo
outra alternativa, ele precisa aprender a conviver com a doenga. Apesar do esforgo na
tentativa de se adaptar, ele manifesta a esperanca de cura, desejando-a como algo magico, a

fim de que ndo precise conviver com essa situacao para sempre.

Queria muito que tivesse uma cura... mas ndo acredito muito, por isso a
gente tem que aprender a viver com isso. (Adolescente 15)

Eu espero que encontrem a cura da diabetes, porque eu... nNdo quero viver pra
sempre com isso. (Adolescente 10)

O adolescente sente a necessidade de se ajustar a terapéutica e as mudangas de
habitos alimentares para o controle satisfatorio da doenca. Ele se vé ndo tendo outra op¢édo a
ndo ser aprender a conviver com o diabetes e a manejar, como pode, a situacdo e o cuidado de

sua saude.

As vezes as pessoas vém te perguntar [..] ‘vocé ja se acostumou com
isso?’... eu ndo... ndo me desce na guela sabe... ndo. Assim, eu sei que eu
tenho, eu sei que eu tenho que me cuidar, mas ndo é que eu seja rebelde, é
gue, eu ndo, tipo, eu ndo tinha, agora eu tenho. Ai eu tenho que me
conformar com isso, e eu tenho que fazer por onde e me cuidar, porque eu
quero viver né. (Adolescente 10)

Com o tempo a gente acaba acostumando e compreendendo. (Adolescente
13)

O adolescente busca manejar a sua vida, de forma que ndo se afaste dos eventos
tipicos da fase da adolescéncia, como as festas, baladas, viagens, e segue esforcando-se para
estar inserido. Ele participa socialmente dos eventos familiares e sociais para se sentir incluso,

conforme os seus limites. Para poder participar, ele elabora estratégias visando diminuir os
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possiveis impactos ocasionados pela restricdo alimentar. Assim, leva consigo os alimentos
apropriados e fica atento as dosagens da medicacéo, conforme é observado a seguir:

Eu tento me prevenir mais, quando eu vou numa festa eu tento brincar mais e
comer menos. (Adolescente 2)

Eu vou pra um aniversario eu levo meu bolinho. L& tem salgado eu como o
salgado. Tem refrigerante, é, zero, sem acgucar né. (Adolescente 6)

Se eu vou numa festinha de aniversario meu pai manda meus irmaos ir
comigo. Por que a minha irmd ndo deixa eu comer nada. Ai meu pai manda
ela ir comigo pra ela cuidar, pra ndo deixar eu comer nada, ai eu ndo como.
Eu mido antes de ir pra festa, ai se tiver alta, eu tomo insulina e posso comer,
uma fatia de bolo e um copinho de refri. Se tiver baixa eu também posso
comer. Ai se tiver mais ou menos, eu tomo insulina, fago a contagem de
carboidratos e como. Eu me preparo antes. (Adolescente 1)

As mudancas na vida do adolescente envolvem alteracGes na familia, que percebe a
necessidade de se adaptar a essa nova realidade. Para o adolescente, a familia o ajuda quando
muda seus habitos, participando do mundo-vida dele.

O adolescente percebe a mudanca nos habitos alimentares da familia, tanto ao tipo de

alimentacdo quanto a necessidade de estabelecer horarios para as refeicdes.

A gente teve que controlar a alimentacdo. O pessoal 1a de casa teve que fazer
uma forcinha, teve que entrar na dieta junto, mas nada assim tdo rigoroso.
(Adolescente 5)

A familia busca compreender as modificagGes inerentes a condicdo cronica do
adolescente e se mobiliza de forma a garantir o apoio de que ele necessita para lidar com a
doenga. Os membros familiares mudam seus habitos em funcdo do adolescente e das suas

necessidades na tentativa de caminhar juntos e apoia-lo nessa tarefa.

No intuito de levar uma vida “normal”, o adolescente tenta adaptar-se a doenca. Para
ele, incorporar as mudancas necessarias a0 manejo do diabetes é uma questdo de acostumar-

se. Ele percebe que, apesar das limitacdes impostas pelo DML, isto é possivel. Para ele, com o



68

tempo portanto, é possivel aprender a conviver e se acostumar com a nova realidade,

adquirindo habilidades para lidar com o diabetes.

Levo uma vida normal, acho que tudo é questao de habito (Adolescente 13)

Na busca por manejar sua vida com o diabetes e por ndo poder modificar a realidade,
ele se percebe aceitando o diabetes. Para o adolescente, ao comparar o tempo atual ao inicio
do diabetes, ele se sente mais preparado ou provido do que é necessario para o enfrentamento
da doenca. Conforme o tempo passa, adquire habilidade em reconhecer o que seu corpo

necessita e a respeitar as suas limitacoes.

Na idade que estou hoje ja ndo tenho tanta revolta ou dificuldade, pois as
coisas ttm melhorado muito. (Adolescente 12)

Hoje em dia as coisas estdo mais faceis. Se eu sinto vontade de comer um
doce, como diet. (Adolescente 12)

Na medida em que convive com 0 DM1, o adolescente se percebe manejando melhor
a doenca. Isto lhe permite sentir-se incluido socialmente. Estar incluido possibilita a ele o
sentimento de pertenca ao grupo e o faz ter o sentimento de igualdade. Sentir-se podendo
participar dos eventos sociais e do convivio com os amigos parece colaborar com 0 manejo da

doenca.

E facil viver com o diabetes... porque Vocé vive como outra pessoa normal.
(Adolescente 3)

Aprender a manejar o diabetes e a prosseguir com ele possibilita ao adolescente
vislumbrar alguns beneficios que a condi¢cdo da doenca trouxe. Por causa do diabetes, o

adolescente modifica habitos, melhora sua alimentacéo e sua condi¢éo fisica. Ele percebe que
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as modificacbes alimentares e os cuidados com a saude o beneficia de modo que ele tenha

melhor condigdo fisica e de saude.

A parte boa também é a alimentacdo e.... comer bem e saber que esta
fazendo bem pro seu corpo. (Adolescente 1)

Embora as restricdes alimentares e as adequacbes que ele precisa fazer em sua
alimentacdo sejam algo complexo, com o tempo, o adolescente as percebe como beneficio,
pois melhora sua qualidade de vida e suas indisposi¢cdes desagradaveis. Para ele, a mudanca

dos habitos alimentares traz vantagem para a sua saude.

Assim, ele busca manejar a sua vida mantendo o foco naquilo que o diabetes trouxe

de bom para a sua vida, e procura manter-se saudavel.

6.2.2 Recebendo ajuda

Para o adolescente, ha articulacdo da familia a fim de ajuda-lo nas suas necessidades

e adaptacdes (Figura 7).
Figura 7 — Recebendo ajuda
Recebendo gjuda
Sendo ajudado pela familia Recebendo gjuda dos amigos

Fonte: elaborada pela autora.
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A familia se reorganiza, adaptando-se a nova realidade. Ao ser ajudado pela familia,
0 adolescente lida melhor com as dificuldades impostas pelo diabetes.

A adequacdo da vida familiar ao diabetes do adolescente e as mudancas que a doenca

impde introduz habitos mais saudaveis que ndo faziam parte do cotidiano.

A familia ajuda bastante... meus pais sempre se preocuparam comigo, agora
ainda mais [...] até demais, as vezes... isso € bom. (Adolescente 15)

Para ele, a familia tem papel fundamental no tratamento do DM1. Apesar de sentir-se
controlado pelos pais, considera que as cobrancas familiares no dia-a-dia sejam importantes
para que as agdes de autocuidado se realizem, sendo entendidas como atitudes de protecéo.

O adolescente sente-se, por vezes, chateado com as cobrangas dos pais, no entanto
percebe essa atitude como algo que lhe é benéfico, como uma atitude que o ajuda e é para o

seu bem.

Os amigos também sdo percebidos como sendo importante suporte para ajudar o
adolescente a enfrentar a doenca e a conviver com ela, superando obstaculos. Ao receber
ajuda dos amigos o adolescente € incentivado a continuidade do tratamento, o que o leva a

sentir-se socialmente inserido.

Meus amigos ficaram mais preocupados comigo... eles ficam me
controlando... 0 que é até bom, porque me ajuda. (Adolescente 14)

Meus amigos também me ajudam... eles estdo sempre preocupados comigo.
(Adolescente 15)

O adolescente percebe que ha outras pessoas, além dele, que se preocupam com a sua
doencga e ajudam-no a conviver com ela. Essa percepcéo o leva a ter uma visdo diferente da

doenca.
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Dessa forma, com base nos temas que emergiram, estabeleco, a seguir, didlogos com
pesquisadores e tedricos, articulando-os com minhas reflexdes, de modo a aprofundar e

ampliar a compreensao sobre a experiéncia do adolescente com 0 DM1.



7 DISCUSSAO
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7 DISCUSSAO

Os temas que emergiram dos discursos dos participantes desvelam quao complexa é
a experiéncia do ser-adolescente-com diabetes. O adolescente descobre-se sendo-adolescente-
com diabetes e precisa, entdo, tentar adaptar-se a essa doenga, alterando a sua existéncia em

todas as dimensoes.

Os temas identificados representam o significado que o adolescente atribui a sua
experiéncia com o diabetes, a partir da propria perspectiva. Contudo, os resultados
encontrados ndo devem ser compreendidos como acontecimentos sequenciais e obrigatorios
da experiéncia de todos os adolescentes com DML1. Ele pode vivenciar ora um acontecimento,

ora outro, com maior ou menor intensidade ou, ainda, experienciar apenas um deles.

Desvelar a experiéncia do ser-adolescente-com diabetes mellitus permitiu direcionar
0 olhar para me aproximar do seu mundo-vida e compreender que é necessario percebé-lo em
sua experiéncia, a partir de si mesmo para, assim, compreendé-lo como ele €, com seus

sentimentos, percepgoes e vivéncias.

Para o adolescente, o diabetes mellitus tipo 1 é um fendmeno que modifica a sua
vida, causa impacto, impde limitacbes, é chato, ruim, causa medo, € uma experiéncia dificil,
que o faz sentir-se diferente. Para conviver com o DM1, o adolescente precisa manejar a sua

vida a partir da doenca, tentando se adaptar a ela, sendo ajudado pela familia e amigos.

Os adolescentes modificam o modo de viver em funcdo da doenca e encontram
dificuldades em sua vida (CORREA et al., 2012).

Estas dificuldades sdo ainda mais evidentes quando se trata do periodo de
adolescéncia, pois existem transformaces fisicas e emocionais caracteristicas dessa fase da
vida, sendo um periodo de revisdo, questionamento de valores e instauracdo da identidade
(ALENCAR et al., 2013; FIALHO, et al., 2011).

Ao buscar compreender a experiéncia do adolescente com o DML, os discursos
desvelaram a complexidade da sua experiéncia. Esses discursos possibilitaram o entendimento

do impacto que essa doencga representa em sua vida.

O diagnostico de diabetes é quase sempre motivo de ansiedade, por se tratar de uma

doenca cronica, de etiologia incerta, com possiveis complicacdes e que restringe a sua vida.
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Portanto, a descoberta do DM1 em um adolescente requer a incorporacdo de novos héabitos
como 0 uso da insulina, a realizacdo do teste de glicemia e a incorporacdo da atividade fisica

diaria, como ja afirmado acima.

Segundo Fragoso et al. (2010), o impacto da descoberta do DM1 em um adolescente
esta relacionado a obrigacéo da incorporacdo de novos habitos e imposi¢do de uma condigédo
cronica pelo resto de sua vida. Sendo assim, o diagnostico do DM1 leva o adolescente a
experienciar algo inesperado que o obriga a modificar sua vida.

A adolescéncia € um periodo no qual o jovem se sente invadido pela ansiedade,
impulsionado pela rebelido e dilacerado pela indeciséo. Grande parte da confuséo vivida pelos
adolescentes decorre da dificuldade de se integrar a um mundo adulto no qual as
responsabilidades, as expectativas e a confusdo vividas sdo muito diferentes daquelas

conhecidas na infancia (CASTRO, 2012). E, portanto, um periodo de intensas modificacdes.

As modificacdes psicoldgicas, que sdo a correlacdo de mudancas corporais, levam os
adolescentes a uma nova relagdo com os pais e 0 mundo. Nesse processo, 0 adolescente lida
com as mudancas da imagem que tem de seu corpo, com sua nova identidade e com a entrada
no periodo de adultidade, que lhe permitira, mais tarde, ser independente dentro de um limite
de necessaria dependéncia. Essas mudancas se concretizam por meio do luto pelas perdas do
corpo de crianga, da identidade infantil e da relagdo com os pais (BURD, 2006).

O luto pode ser definido como reacdo a perda significativa (WORDEN, 2013) e que
é comum a todos, ja que todos experienciam perdas significativas ao longo da vida. O luto se
apresenta como um estado de experiéncia em que a pessoa sofre apds tomar consciéncia da
perda, em que vivencia uma enorme variedade de emocdes, experiéncias, mudancas e

condigdes que ocorrerdo como resultado desta perda (CASELLATO, 2013).

O adolescente vivencia a perda do seu corpo infantil, passando por grandes
mudangas corporais inevitaveis da puberdade. Ganha, por outro lado, um corpo adolescente
com novas possibilidades (ABERASTURY et al, 2003).

E marcante a perda do corpo infantil e a transformagao do corpo adolescente. Varias
mudancas ocorrem nesse corpo. Num primeiro momento, ao se deparar com 0 seu proprio
corpo, este lhe causa estranheza, e isto pode apresentar varias consequéncias, dentre as quais a

sua aceitacdo ou a rejeicdo (ROHDE, 2012).
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O adolescente se depara com a nova imagem do corpo transformado, e essa nova
imagem estabelece a necessidade de que o adolescente encontre onde ecoar a onipoténcia do

Seu narcisismo e “o seu avesso de tristeza, luto e solidao” (PINHEIRO, 2013, p.127).

Nesse momento do desenvolvimento, o adolescente se questiona sobre suas
experiéncias de vida das fases anteriores de seu desenvolvimento e busca novas experiéncias
presentes para conseguir projetar no futuro o que quer ser. Perde o corpo de crianga e comeca
a buscar novas identificagcGes. Passa a buscar, entdo, a sua turma, o seu grupo, com o qual
compartilha conduta, responsabilidade e até culpa, tentando evitar responsabilidades pessoais

e atribuindo os acontecimentos ao grupo (ROHDE, 2012).

A implicacdo é maior quando o corpo muda rapidamente, sofre a angustia de um ser
invadido e sente que precisa mudar novamente, como no caso do adolescente com DM1. O
surgimento de uma doenca cronica € um agravante e um complicador no processo que é
comum a adolescéncia. Isso porque o adolescente com condicdo crbnica precisa, também,

enfrentar as situacfes causadas pela doenca ao seu cotidiano.

Por isso, quando o adolescente apresenta doencas nesse periodo, as perdas e os lutos
se mostram permeados de dificuldades e, assim sendo, a vivéncia da patologia se d& de forma
contundente (BURD, 2006).

Além dos lutos estruturantes da adolescéncia, ele vivencia o luto pela perda do corpo
adolescente, do corpo saudavel, o corpo que ele acredita ndo ser mais 0 mesmo. Ele vive o

sentimento de perda de tudo o que podia fazer antes e ndo pode mais.

Os discursos revelaram que o adolescente tem a vida bastante modificada a partir da
descoberta do DM1. O diagnéstico dessa condi¢do crbnica causa impacto na vida dele, com
consequentes mudancas na sua relagdo com seu proprio corpo e no seu modo de ser-no-

mundo.

As relagGes sdo construidas e vivenciadas por meio do corpo, sendo os efeitos e o0s
significados dessas interacOes expressos pela existéncia corporal. Assim, o corpo €
considerado dindmico, sendo que constantemente sofre modificacbes de acordo com a
sociedade e com as experiéncias vivenciadas (BARBOSA; MATOS; COSTA, 2011).

Essas modificacbes que a doenca impOe leva o adolescente a ver-se obrigado a

assistir passivamente a uma série de novas modifica¢des que se realizam na sua vida, criando
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um sentimento de impoténcia frente a essa realidade. Dessa forma, a consciéncia das
limitacOes impostas pela doenga provoca o luto pela perda do seu corpo. O adolescente passa,
entdo, a se perceber como doente e com inumeras restricdes, percebe-se como um corpo

doente e limitado.

“A doenca € uma facticidade ndo s6 do corpo de alguém, mas de todo o seu ser
humano, de ser-no-mundo” (CAPALBO,1994). E, portanto, um momento que revela a

fragilidade do ser no mundo, gerador de dor e sofrimento, uma situacdo traumatica.

O corpo é o nucleo da maioria dos conflitos do adolescente. As transformacdes
corporais influenciam na imagem corporal concreta do jovem e, em nivel imaginario e
simbolico, é imprescindivel a (re)construcdo de uma representacdo de si e sua vivéncia
subjetiva (MARCELLI; BRACONNIER, 2007, p.149).

O corpo é a origem do nosso modo de ser, de reagir ao mundo e, deste modo, torna-
se incontestavel que ele seja a forma como nos relacionamos com o0 mundo. Assim, 0 mesmo
mundo muda a cada fase vivida pelo corpo. S&o varios mundos constituidos num Unico
mundo; sdo varios corpos num anico ser, vivendo em mundos diferentes e, no encontro desses
corpos, 0 mundo se torna Unico (MERLEAU-PONTY, 2006). Dessa forma, o0s

acontecimentos com o corpo ressoam na existéncia do ser no mundo.

O corpo unifica as sensacOes e percepcbes de si e as que se referem ao mundo.
Assim, ele é simultaneamente unificado e unificador em sua constante relacdo consigo e com
o0 mundo (FORGHIERI, 2003).

Conforme Ataide, Damasceno e Moreira (2001), para compreender o adolescente
com diabetes, é necessario o estudo da sua corporeidade, tendo em vista que o corpo é o elo

do homem com o mundo, e é neste que se d& a sua construcdo corporal, bioldgica e simbolica.

A percepcdo que um ser humano tem acerca de si no mundo, ou seja, a base da sua
existéncia consciente se constitui na sua corporeidade, que é, a0 mesmo tempo, principio e
resultado do agir, do pensar, do sentir, do relacionar e do ser no mundo (MERLEAU-PONTY,
2006).

O adolescente com diabetes se mostra na corporeidade, nos gestos, falas e palavras,

nas varias maneiras de comunicar-se com o mundo, mantendo-se sempre aberto para tornar-se



e estabelecer nele o sentido para a sua existéncia (ATAIDE; DAMASCENO; MOREIRA,
2001).

O mundo se apresenta como o fundamento das experiéncias e das possibilidades do
adolescente com DML1. Neste mundo, deverdo ser consideradas duas condigdes: ser-
adolescente e ser-adolescente-com diabetes. A passagem do ser-adolescente para a situacdo de
ser-adolescente-com diabetes modifica a sua relagdo com o mundo e consigo mesmo, e

provoca repercussdes psicoldgicas e sociais.

Percebe-se que o inicio do diagnostico causa uma ruptura temporal, o antes e o
depois do diagndstico. O adolescente vé-se obrigado, portanto, a se defrontar com a
irreversibilidade da doenca, com as mudancgas impostas, a monitorizacdo da glicemia, as

injecBes de insulina e as restricdes alimentares.

O diagndstico da doenca se mostra como um marco definitivo. H4 um tempo vivido a
partir do diagndstico do diabetes: ali, a vida se transformou (BRITO; SADALA, 2009). Nesta
perspectiva, a doencga cronica representa um corte na linha da vida do sujeito, que passa agora
a apresentar dois momentos: o antes, saudavel, e o apos, doente. A doenca rompe com 0S
pressupostos da vida cotidiana, justificando as ddvidas e incertezas que marcam as
experiéncias do adoecimento (ALVES, 2006).

A lembranca do passado torna-se um ponto de referéncia e objetivo a ser atingido, na
esperanca inconsciente de volta a um estado de boa salde. Para o adolescente, a urgéncia é
viver intensamente, 0 mais perto possivel da vida, no momento presente (CASTRO, 2012).

O tempo, para MERLEAU-PONTY (2006), ndo estd desdobrado em passado,
presente e porvir, pois 0s é a todos no mesmo sentido. Dessa maneira, 0 tempo ndo esta
completamente constituido, sendo-lhe essencial fazer-se, e ndo apenas ser. Para Merleau-
Ponty, portanto, o tempo ndo € um processo real, mas nasce da relacdo do sujeito com o
mundo vivido. Ele é a dimensao de nosso saber e so pode existir se ndo estiver completamente

desdobrado.

A descoberta da doenca é considerada um momento dificil para o adolescente, tendo
em vista que, neste periodo, descobre que se faz necessario alterar seu estilo de vida, para ndo

desenvolver complicaces relacionadas a doenca (BARRETO et al., 2012).
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O DM1 ameaca a trajetoria do ser-adolescente e faz emergir a questdo da morte, que
é um fendmeno causador de ansiedade e angustia. Como coloca Boss (1975), o medo da
morte surge pela ameaca a existéncia, pela possibilidade de uma quebra em sua continuidade,

tornando o futuro incerto e a finitude se mostra presente.

Por outro lado, a adolescéncia é um periodo em que o individuo esta no auge da vida,
voltado para a construgdo do mundo e empreendimentos para o futuro, portanto hd pouco
espaco para pensar na morte (KOVACS, 1987).

O diabetes é para o ser-adolescente uma facticidade existencial complexa, pois
desorganiza o seu mundo, altera a sua imagem corporal e simbdlica, exacerba os sentimentos
e as reacOes, e ele necessita reconstruir o seu modo de ser-no-mundo: um ser corporal e
simbdlico, com limitacbes (MOTTA, 2004).

O diagnéstico de diabetes na adolescéncia traz um impacto psiquico relevante, ja que
é nesse periodo que surge uma série de sentimentos, dividas e sonhos (ALENCAR et al.,
2013). Logo, o surgimento do DM1 impde limitagdes a vida do adolescente, que o leva a

vivenciar um periodo de negacao do diagndstico, tendo sentimentos de raiva e revolta.

A negacdo do diagndstico €, para Merleau-Ponty (2006), apenas o avesso de nossa
ineréncia a um mundo. A negacdo implica daquilo que se opde a0 movimento natural que nos

lanca a nossas tarefas, a nossas preocupacdes, a nossa situacdo, a nossos horizontes familiares.

O estudo de Damido, Dias e Fabri (2010), sobre a compreensao do adolescente com
DML acerca da sua experiéncia com esta situagdo, evidencia como principais reacdes frente
ao diagndstico, a tristeza, revolta e medo, devido as complicagdes.

Neste estudo, o adolescente percebe-se perdendo sua autonomia, caracteristica
marcante desta fase de desenvolvimento. Esta perda o leva a se perceber limitado, o que lhe

causa o sentimento de revolta.

Tal sentimento é dirigido ao aparecimento inexplicavel da doenca e a
consciencializacdo da impoténcia face a irreversibilidade da mesma (GOMES, ESPIRITO
SANTO, 2015; SANTOS, 2013).

A revolta é muito comum entre adolescentes que convivem com o diabetes e pode

ocorrer tanto na fase apds o diagnostico como acompanha-los por mais tempo (ALENCAR et
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al., 2013). O adolescente perde a paciéncia e chega a sentir raiva da insulina, das restri¢coes
impostas no plano alimentar, como a proibicdo de ingestao de doces.

Alencar et al. (2013) afirmam que, com frequéncia, o adolescente deseja ou deixa de
realizar os cuidados pertinentes ao tratamento, impulsionado pelo sentimento de ndo poder

suportar todas as demandas a que é submetido pela doenca.

Para Marcelli e Braconnier (2007), as peculiaridades relacionadas as doencas
crénicas e as necessidades tipicas da adolescéncia sdo antagbnicas. A conquista de autonomia
é dificultada pelas exigéncias que a doenca impde, sobretudo devido a dependéncia de
cuidados especiais. As limitagOes impostas pelo diabetes afetam a vida do adolescente de

forma a impedi-lo de agir com autonomia e independéncia sobre o préprio corpo.

O mesmo foi encontrado por Fonseca et al. (2009) e Palladino e Helgeson (2012).
Para eles, o jovem diagnosticado com uma doenca crénica como diabetes mellitus tipo 1 nota
sua perspectiva de construcdo de autonomia e identidade bloqueadas pelo fato de necessitar
ajustar-se a habitos diarios de autocuidado, como alimentacdo regrada e exercicio fisico diario

O principio da autonomia se refere a capacidade das pessoas na tomada de decisdes a
respeito de seu préprio futuro. Isto sugere que este seja 0 mais fundamental dos principios

morais relacionados ao individuo e a sociedade (LOWDEN, 2002).

De acordo com Fleming (2005), o desenvolvimento da independéncia é um
componente crucial para adquirir autonomia. Todavia, autonomia e independéncia ndo podem
ser consideradas como sinénimos, na medida em que independéncia refere-se a capacidade
dos jovens agirem por conta propria. Nesse caso, uma alta independéncia é necessaria para se
tornar autdbnomo, porém a autonomia é mais que ter comportamentos independentes. A
autonomia também prevé pensamentos, sentimentos e tomadas de decisdes que envolvem néo
SO 0 proprio individuo, mas também as relacdes que estabelece com os outros membros da

familia, seus pares ou pessoas fora do ambiente familiar.

A independéncia é muito almejada nesta idade, segundo Aberastury et al. (2003). No
entanto, o adolescente se atém entre o desprendimento e o arraigamento, por temer a perda do
seu status de crianca. E um periodo de contradicbes, confuso, ambivalente, doloroso,

caracterizado por fricgdes com o meio familiar e social.
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Neste estudo, o adolescente percebe seu processo de autonomia comprometido, pela
condigéo de doenca, que dita uma repentina mudanga em sua qualidade de vida e interagoes

sociais. Sofre, assim, um impacto que compromete sua qualidade de vida.

A condicdo cronica limita a liberdade propria da adolescéncia, com imposi¢des de
rotinas que condicionam o seu cotidiano e ndo Ihe permitem liberdade de escolha (SANTOS,
2013). Essa condigdo de saude, que impOe vérias limitacbes e requer uma adaptacdo as
mudangas, exige inimeras modifica¢cdes. Desse modo, a situacdo de adoecer cronicamente

leva 0 adolescente a perceber-se tendo sua autonomia prejudicada.

O DM1, que é uma patologia grave, ao impor restricbes a vida do adolescente,
dificulta a sua adaptacdo, e, por isso, ele sente grandes dificuldades ao vivenciar esse

momento.

O adolescente, que tem como caracteristica extrapolar limites, ao se deparar com
uma doenca que impde limitagcBes a sua vida, vivencia conflitos. Além disso, associam-se a
essas dificuldades as reacbes tipicas da fase da adolescéncia, idade de grandes

transformacoes.

O adolescente percebe as modificacdes que o DM1 impde ao seu modo de viver e
expressa a diversidade de dificuldades que surgem em sua vida, principalmente no que diz
respeito a alimentacdo. Nesse estudo, a restricdo alimentar € vista como um dos aspectos mais

dificeis da experiéncia com o diabetes, principalmente no que diz respeito a restricdo ao doce.

No estudo de Fragoso et al. (2010), sobre a vivéncia cotidiana de adolescentes com
DM1, a restricdo alimentar, imposta pelo diabetes, se mostrou como uma das grandes
limitagdes que essa doenga acarreta, principalmente em relagdo a privagdo de alimentos que

mais Ihe agradam.

Para Schneider e Martini (2011), as restricbes alimentares sdo vivenciadas com
sofrimento. O adolescente apresenta dificuldade para incorporar novos habitos alimentares,

resistindo ao desejo de comer o que gosta e na quantidade que deseja.

A pessoa que se encontra doente "ndo dispde livremente e nem normalmente de
todas as possibilidades de relagdes que poderia manter com o mundo” (BOSS, 1975, p. 19).
Sua relacdo consigo mesma e com o mundo encontra-se consideravelmente restringida
(FORGHIERI, 2003).
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A restricdo alimentar expressa a ambiguidade de ser no mundo, e, diante da condic¢do
cronica, o corpo limitado vivencia duas dimensdes: o corpo habitual e o corpo atual. O corpo
habitual é o anterior a doenca, irrestrito de quantidades e variedades de alimentos; entretanto,
no corpo atual, as restricBes sdo necessérias para manter o controle metabélico (ATAIDE;
DAMASCENO; MOREIRA, 2001).

Essa ambiguidade se reduz ao fato de que o corpo comporta duas camadas diferentes,
a do corpo habitual e a do corpo atual. A primeira figura gestos de manuseio que desaparecem
na segunda (MERLEAU-PONTY, 2006).

O corpo adolescente é aquele que se tinha antes do surgimento do DM1, seu corpo
habitual. A condicdo cronica imposta pela doenc¢a traz mudancas no corpo habitual que se
transforma em corpo atual, adquirindo novo aspecto devido a presenca dessa doenca e de suas

limitacdes.

O adolescente percebe as limitagdes que o DM1 impbe como algo que diminui sua
liberdade, e entende isso a medida que é impedido de realizar o que tem vontade. Essa falta de
liberdade o leva a sentir-se chateado, por ndo poder comer o que gosta, quando e como quiser,
por passar vontade ou, ainda, por ndo poder se alimentar da mesma maneira que 0S Seus pares.
Desta forma, ele tem a vida controlada pelo diabetes e, sobretudo por meio das restricdes no

comportamento alimentar, percebe-se diferente e limitado.

Tais restrigdes tornam o adolescente triste, e ele passa a sentir-se diferente dos seus
pares e também injusticado, por ser o Unico privado de alimentar-se normalmente
(SCHNEIDER; MARTINI, 2011). A este respeito, Fragoso et al. (2010) entendem que a
predilecdo pelos alimentos restritos ocorre porque o que € proibido é o que chama mais a

atencdo do adolescente.

Aceitar uma restricdo alimentar frente aos apelos sociais de fast-foods, bebidas e
doces torna-se um grande desafio para o adolescente. Acerca disso, uma pesquisa sobre a
vivéncia de quem se torna portador de DM1 demonstrou que a restrigdo alimentar, devido as
exigéncias terapéuticas, e as dificuldades de ndo alimentar-se como 0s amigos nao diabéticos
sdo fatores que impactam no cotidiano do adolescente com DM1. Os principais fatores
mencionados referiram-se as limitagdes na ingestdo de doces (IMONIANA, 2006).
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Esta mesma autora observou que a experiéncia do adolescente com o DM1 é
percebida por ele como chata. Ele vive uma experiéncia dificil em que tudo é ruim e causa

medo. Essa situacdo o leva a ndo saber lidar com a nova realidade.

Ja para o adolescente deste estudo, ter diabetes é muito chato, desagradavel, ruim, é
uma experiéncia com muitos maleficios, horrivel. E ruim ter diabetes, ter de aplicar insulina,

controlar os niveis glicémicos e sentir-se controlado pelas pessoas.

Outros estudos (ALENCAR et al., 2013; ALMEIDA, LOPES, SIMOES, 2012;
DAMIAO, DIAS, FABRI, 2010; FERREIRA et al., 2013; GOMES, ESPIRITO SANTO,
2015) corroboram este achado, em que os adolescentes atribuem sofrimento as rotinas diarias
impostas pelo tratamento, principalmente em relacdo a aplicacdo da insulina. Os adolescentes
relatam as dificuldades em relativas a doenca, percebendo que a vida com o diabetes € uma

vida que machuca e doi.

A constante necessidade de automonitorizacdo e aplicacbes diérias de insulina séo
percebidas como situagdes extremamente desconfortaveis. O adolescente ndo gosta de ter de
se furar, de sentir dor. Essa experiéncia desperta, no adolescente deste estudo, a sensacdo de
estar se automutilando. Desta forma, os discursos dele revelam um aspecto diferenciado, ndo
observado nos autores supracitados. Ele se percebe mutilando o seu corpo, tendo um corpo
limitado.

Em Merleau-Ponty (2006) vé-se que “eu estou no meu corpo”, isto é, “eu sou meu
corpo”. Dessa forma, € no corpo “limitado” que o0 adolescente experiencia o sentido do ser-
adolescente-com diabetes. Além disso, percebe-se tendo seu corpo exposto quando passa mal

pelos efeitos da doenca.

A doenca produz lembrangas marcantes, geralmente relacionadas a momentos que o
adolescente teve sintomas de mal-estar associados aos niveis glicémicos descompensados. No
estudo de Ferreira et al. (2013), o adolescente relata as crises de hipoglicemia como uma das

maiores dificuldades do tratamento.

Neste estudo, o adolescente lembra o surgimento de uma preocupacdo recente: 0s
valores elevados dos niveis glicémicos, relacionados com a fase de alteragdo hormonal,
propria da adolescéncia. Para Minanni et al. (2010), essas mudancas hormonais podem fazer
com que o controle da taxa de glicose no sangue seja ainda mais dificil durante a

adolescéncia.
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O adolescente convive, ainda, com o medo, por ter uma doenca incuravel que o
acompanharé no seu cotidiano, independente de sua vontade e por toda a vida (ALENCAR et
al., 2013). O medo € uma reacdo comum do enfermo frente as ameacas. A intensidade do
medo varia conforme o nivel de conhecimento a respeito da ameaca e com a possibilidade de
combaté-la (NUCCI, 2012).

Os adolescentes, de um modo geral, vivenciam mudancas intensas e continuas nesta
fase da vida; no entanto, dificilmente encontram pessoas, na propria familia ou profissionais
de saude, que possam escutar seus medos e esclarecer suas duvidas (RANGEL,;
COSTENARO; ROSO, 2012).

Diante disso, o adolescente sente medo causado pelas incertezas de algo que € novo,
para ele e sua familia. Quando ndo ha histérico de DM1 na familia, ele se sente vulneravel e
percebe dificuldades em lidar com a situacdo, pois nem ele e nem os membros familiares

detém conhecimento que lhe possa dar seguranca em momentos de duvida.

O adolescente com DML vivencia varios obstaculos que interferem no seu processo
de desenvolvimento, por ser uma fase da vida de muitas modificacGes e, ainda, de condicdes
impostas pela doenca (CORREA et al., 2012). Logo, as limitacbes impostas pelo diabetes
representam barreiras para a sua vida. Tais barreiras podem constituir fatores limitantes na
tentativa de renovar suas forgas em espirito (MERLEAU-PONTY, 2006).

Percebendo-se em um corpo limitado, mas inserido no mundo onde estdo também
pessoas que nao tém diabetes, o adolescente se esforca para transpor esses obstaculos a fim de

ajustar-se nesse contexto, de modo que néo seja considerado como diferente.

Neste estudo, constatei que o adolescente, que se encontra em fase de
desenvolvimento da personalidade, buscando ser aceito em um grupo social, percebe-se
diferente dos seus. Todavia, observa-se que “ser normal, ndo ser diferente de seus pares faz
parte dos anseios de qualquer adolescente” (DAMIAQ; DIAS; FABRI, 2010).

Para o adolescente, € importante o sentimento de igualdade com seus pares. Para
tanto, ele busca constantemente viver dentro da normalidade apregoada pela sociedade
(FRAGOSO et al., 2010). Apesar de conviver com limitagbes no seu cotidiano advindas do

controle metabolico do DM1, o adolescente ndo quer ser visto como diferente.
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O sentimento de pertenca ao grupo de amigos e a sensacdo de ser aceito € maior na
adolescéncia que em qualquer outra fase da vida. Por estar na adolescéncia, o existir do
adolescente é um estar em grupo; no entanto, esta possibilidade torna-se diminuida a partir do
momento em que ele adquire uma condicdo cronica e ndo pode ser como todos 0s outros
adolescentes, assim como ndo pode ser-com os amigos (ALMEIDA; LOPES; SIMOES,
2012).

Para ele, aceitar-se como diferente é penoso, pois implica em ser alguém vulneravel,
desvalorizado, inferior aos demais. Sentir-se diferente pode dificultar o controle,

acompanhamento e manejo da doenga, tendo em vista a sua necessidade de pertenca ao grupo.

Marcelli e Braconnier (2007) argumentam que podem surgir, no adolescente,
sentimentos de inferioridade em relacdo aos seus pares. Ele pode sentir-se diferente porque
tem uma doenca que o impede de ter comportamentos iguais aos do seu grupo, proprios da
sua fase de desenvolvimento. Esse sentimento de inferioridade também foi encontrado no
estudo de Brito e Sadala (2009), podendo ser explicado pelos cuidados e vigilancia

constantes, por parte dos pais, exigidos no controle da doenca.

O adolescente se sente limitado pela doenca e pelas restricbes por ela imposta,
suscitando em sofrimento ao perceber-se diferente do grupo e ao ser tratado de modo diverso
pelas pessoas (BARRETO et al., 2012). Nesse contexto, o desejo do adolescente é o de poder
ser igual aos outros. Todos querem ser iguais, pois, sendo iguais, podem pertencer a um
grupo, o que reafirma a necessidade que o adolescente tem de ser-como-outro (ALMEIDA,;
LOPES; SIMOES, 2012).

O adolescente com DM1 sente-se diferente, menos incluso socialmente e com
restricdes proprias da condicdo cronica imposta pela doenca. A partir do diagnéstico de uma
doenca cronica, o adolescente precisara adequar-se a um novo estilo de vida, constituido de
consultas medicas, realizacdo de exames, uso de medicamentos, limitacGes fisicas, restricdes
alimentares, sinais e sintomas da doenca e uma série de alteragdes no seu cotidiano, inclusive
possiveis internacdes. Esses eventos modificam as suas relagbes com o meio social,
prejudicam sua rotina de vida e distanciam-no do convivio de amigos e até de familiares
(SCHNEIDER; MARTINI, 2011).

A doenga provoca mudancas significativas no cotidiano do adolescente. Sendo

assim, faz-se necesséria a adequacdo a uma realidade permeada por restrigdes e necessidades
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que afetam diversas areas de sua vida. Torna-se necessario, entdo, que ele busque manejar sua
vida a partir do DM1.

O diabetes traz modificacOes e exige adaptacGes por parte do adolescente e de sua
familia. Essas mudancas, segundo Carvalho e Valle (2002), sdo concretas e objetivas, como a
quebra da rotina, o estar em ambiente estranho; e também subjetivas, como os limites

pessoais, dependéncias, impoténcias e isolamento.

O adolescente, visando a garantir para si mesmo a sua normalidade, por um lado,
busca ajustar a sua vida a partir do DM1, e, por outro, procura minimizar a ocorréncia dos
sintomas da variacdo do nivel glicémico, desagradaveis para ele. Assim, o adolescente,
impactado pelo diagndstico, precisa inserir as mudancas impostas pelo DM1 no seu cotidiano.
Para tanto, ele se percebe forcado a assumir novas condutas em relacdo a salde e busca

manejar a propria vida a partir do diabetes, no intuito de se adaptar a ele.

Para o0 adolescente, 0 manejo da doenca possui uma relacéo direta com a sua vivéncia
com ela. A coexisténcia com o diabetes leva o adolescente a aprender a conviver com a
doenca e com suas limitacBes, conduzindo-o a tentar levar uma vida mais proxima da
normalidade. Ele objetiva sentir-se normal e socialmente aceito pelos outros adolescentes.
Para isso, as suas estratégias de enfrentamento sdo: encarar a rotina e aprender a lidar com as
contingéncias do dia (FARIA et al., 2013).

Embora o tempo de convivéncia com o diabetes auxilie o adolescente no
enfrentamento da sua condigdo cronica, ele continua a percebé-lo como um grande problema.
Dessa forma, o adolescente tenta habituar-se ao DM1, sabendo que precisa prosseguir,

adaptando-se ao que é possivel.

O adolescente nem sempre aceita as mudancas exigidas pelo DM1. Busca,
entretanto, adaptar-se a elas, a fim de manejar a sua vida, entendendo que € a Unica coisa a ser
feita. Ele percebe que a doenca é um fato e que ndo tem como mudar essa realidade. Desse

modo, vé-se obrigado a tentar adaptar-se a essa situa¢do de cronicidade.

A aceitagdo € um passo importante para a terapéutica; contudo, ela esta relacionada a
singularidade de cada individuo. Sendo assim, alguns aceitardo mais facilmente e outros

podem até nunca chegar a essa condi¢do (FIALHO et al., 2012).



86

O adolescente percebe o diabetes como algo ndo desejado, mas que pode ser
adaptado ao seu estilo de vida. Essa adaptacdo favorece o seu controle (DAMIAOQ; DIAS;
FABRI, 2010). Por outro lado, aliado a tentativa de adaptacdo, o adolescente se percebe tendo
esperanca de cura. Ele manifesta o desejo de ndo querer conviver com essa condicdo para
sempre. Ele sabe que se refere a uma doenca que ndo tem cura, embora, as vezes, duvide disto
(ALENCAR et al., 2013).

Essa expectativa ou esperanca provavelmente relacione-se ao desconforto gerado
para o adolescente o fato de o diabetes ser uma doenca crénica, isto é, sem perspectiva de
cura, até o momento. Compreender que a aplicacdo da insulina, a dietoterapia, a préatica de
exercicios fisicos e a monitorizacdo de glicemia capilar para o controle glicémico sdo acoes
que perdurardo por toda a vida ndo é de facil aceitacdo para o adolescente (GOMES;
ESPIRITO SANTO, 2015).

Buscando estar socialmente inserido, o adolescente maneja a sua vida de forma a
poder participar dos eventos tipicos da fase da adolescéncia. Ele participa para se sentir
incluso, conforme as suas possibilidades. Nesse contexto, ele se percebe na obrigacdo de
elaborar estratégias que possam minimizar as diferengas entre ele e seus pares. Deste modo,

busca ter atitudes semelhantes ao grupo, visando a ser aceito e incorporado a ele.

Nessa busca, o adolescente percebe uma movimentacao da sua familia na intencdo de
ajuda-lo a adaptar-se a essa nova realidade, incorporando modificacdes nos seus habitos. Para
isso, a familia realiza mudancas, a0 mesmo tempo em que a doenca vai sendo incorporada a
sua rotina. Essa mudanca de habitos é vista pelo adolescente como algo positivo, tendo em

vista que a familia passa a participar do mundo-vida do ser-adolescente-com diabetes.

Barreto et al. (2012) ja haviam observado que as mudancas impostas pelo
diagnostico de DM1 se estendem aos membros da familia. A familia se mobiliza buscando
incorporar habitos para ajudar o adolescente, a fim de atender as necessidades dele com o
DML1.

Para Corréa et al. (2012), a mudanca na vida da familia é inevitavel apds o
diagnostico do DM1, e o grupo muda em funcdo do adolescente com diabetes. Neste estudo,
observei que o adolescente percebe a mudanca dos habitos da sua familia como uma atitude

favoravel, a fim de ajuda-lo a conviver com as suas modificacdes exigidas pela doenca.
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Assim, de certo modo, a doenca de um individuo também € a doenca de sua familia,
ja que os lagos de afetividade que marcam a estrutura familiar sdo responsaveis pelo
envolvimento de todos os seus entes no enfrentamento dessa situacdo (BARRETO et al.,
2012).

Fialho et al. (2012) asseguram que a participacdo da familia é fundamental para o
éxito da aquisicdo de habitos mais saudaveis por parte do adolescente, sendo que, ao
compartilhar o apoio da familia, sentir-se-4 motivado a persistir.

Percebendo-se em um corpo limitado, mas inserido no mundo onde também estéo
pessoas sem diabetes, o adolescente se esforca para transpor obstaculos, no intuito de se
ajustar a esse contexto que considera normal, como revelaram os discursos dos adolescentes

entrevistados para este estudo.

Nestes discursos, ainda se observa que o adolescente, ao comparar o tempo atual ao
inicio do diagnostico e ndo podendo modificar a realidade imposta, percebe-se desprovido de
qualquer alternativa a ndo ser a aceitar o diabetes. Isso, para ele, é questdo de habito, para que,

entdo, esteja munido do que é necessario para o seu enfrentamento.

O habito revela o poder do ser em expansdo como ser-no-mundo ou muda a
existéncia do ser anexando-o a novos instrumentos. Assim, surge o habito no corpo como
instrumento mediador entre corpo objetivo e 0 mundo. O corpo compreende essa mediacao, e
0 hébito esta adquirido quando o corpo se deixa penetrar por uma nova significacdo, quando o
corpo entende o sentido de um novo nucleo significativo (MERLEAU-PONTY, 2006).

O processo do adoecer cronicamente leva a incorporacdo de novos habitos. Para
Merlau-Ponty (2006, p. 200) “é o corpo que compreende”. Neste sentido, o habito representa
um conhecimento arraigado ao corpo, que aponta para um processo em que inCorporamos
certo tipo de situacdo (ALVES; RABELO, 1998).

Nesse contexto, habituar-se é abrigar algo, fazendo com que esse algo participe do
esquema corporal, como um chapéu, um automdvel, uma bengala. O habito manifesta a
capacidade do ser de mudar sua existéncia no mundo, incorporando ao COrpo Nnovos
instrumentos (MERLEAU-PONTY, 2006). Ainda segundo Merleau-Ponty todas as nossas

experiéncias, enquanto sdo nossas, se dispdem segundo o antes e o0 depois.



88

A temporalidade é a forma do sentido interno e o cardter mais geral dos fatos
psiquicos. E ja que o sujeito, ao ndo ser reduzido a uma série de acontecimentos psiquicos,
ndo pode ser eterno, restou-lhe ser temporal, a partir de uma necessidade interior
(MERLEAU-PONTY, 2006).

O tempo ndo é um processo real, ele nasce da relagdo com as coisas. Nas proprias
coisas, 0 porvir e 0 passado se colocam numa espécie de preexisténcia e de sobrevivéncia

eternas. O que para ele € passado ou futuro esta presente no mundo.

O antes e o0 depois ndo € o prdprio tempo, mas sim seu registro final. O surgimento
de um presente novo ndo provoca uma compressdo no passado e um despertar do futuro, mas
0 novo presente “é a passagem de um futuro ao presente e ao antigo presente ao passado, €
com um s6 movimento que, de um extremo ao outro, o tempo se pde a mover” (MERLEAU-
PONTY, 2006, p. 562).

O adolescente se esforca para incorporar mudancgas e prosseguir com elas, sabendo
que, se ndo se controlar, o seu corpo terd sintomas que ele ndo deseja. Esses sintomas o
impedem de ter vida social entrosada a vida de seus pares, consoante os discursos analisados
nesta pesquisa. Contudo, o adolescente gosta de sentir-se igual aos seus pares. Para isso,
apesar de conviver com limitacGes no seu cotidiano, advindas do controle metab6lico do
DML, ele busca enfrentar e seguir o seu. Isso pode ser evidenciado, também, nos estudos de
Fragoso et al. (2010), Faria et al. (2013) e Hilliard et al. (2013).

O manejo da doenga permite ao adolescente ter uma vida mais inclusa, fazendo-o
sentir-se podendo ter uma vida mais proxima do que considera normal, como 0s seus pares.
Essa sensacdo de pertenca ao grupo o leva a considerar ser facil viver com o diabetes. Assim
sendo, perceber-se normal € decorrente do ajustamento a vida com o diabetes norteada pelo

seu controle.

Ao falar que se sente normal, mas que tem limitacdes impostas pela sua condi¢ao
cronica, o adolescente assume a ideia de que esses limites restringem a sua vida. E, portanto,
um ser normal ligado as restri¢des (ATAIDE; DAMASCENO; MOREIRA, 2001).

A0 pensar sobre seus sentimentos em relacdo ao diabetes, o adolescente percebe-se
diferente, sentindo-se normal. O sentimento € de estranheza, pois o diabetes o diferencia de
seus amigos, porem seus desejos, anseios, alegrias e tristezas sdo 0s mesmos de seus pares
(DAMIAQ; PINTO, 2007).
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No continuo fluxo de nosso existir, os acontecimentos estdo constantemente
mudando de sentido, chegando mesmo a passar de um significado para o seu oposto. Assim, 0
que € novo vai se tomando velho com o decorrer do tempo; o que era ignorado toma-se sabido
com o conhecimento; o que era dificil fica facil ao ser compreendido; o que era engracado
perde a graga quando repetido; o que era prazeroso, ao ser compartilhado, toma-se
melancolico na soliddo (FORGHIERI, 2003).

Assim como neste estudo, Alencar et al. (2013) evidenciam que a convivéncia diéria
com as rotinas impostas pelo tratamento leva o adolescente a conseguir perceber os beneficios
que o diabetes traz, tais como melhor condicdo fisica e de salde, além de perceber que a vida

com diabetes pode ser boa, desde que a doenca esteja controlada.

Nesse sentido, o adolescente percebe, também, como beneficio a ajuda que recebe.
Acredita-se que o suporte familiar e dos amigos contribui para que ele tenha o melhor manejo
da situacdo. A convivéncia do adolescente com diabetes na familia é mais facil e menos
impactante para ele, visto que nessa estrutura existem pessoas que o conhecem melhor e 0
apoiam (FARIA et al., 2013).

A familia tem, portanto, papel relevante na fase da adolescéncia, sendo um suporte
emocional indispensavel ao adolescente. Tal fato ganha ainda mais importancia no caso de

um adolescente com condigéo crénica.

Resta e Motta (2011) acreditam que a familia contribui de forma significativa na
adolescéncia como instancia apoiadora, pois se insere num contexto em que o adolescente

pode se sentir amado, protegido, acolhido e respeitado.

No contexto de doencas cronicas como o DM1, pesquisas sobre o suporte social
ressaltam a importancia do apoio da familia (NOVATO; GROSSI, 2011), da equipe de satde
e de amigos (LLERGO; ARAIZA, 2009) para o ajustamento psicossocial do adolescente e
melhora do controle metabdlico.

Para o adolescente desta pesquisa, a articulagdo da familia a fim de ajuda-lo a
adaptar-se a essa realidade contribui para que ele lide melhor com as dificuldades impostas
pelo diabetes. Esse apoio dos familiares € um requisito fundamental para que o paciente com
diabetes consiga alcangar o autocontrole de sua doenca, o seguimento do tratamento, da dieta
e da participagdo em um programa regular de exercicios (AMERICAN DIETETIC
ASSOCIATION, 2014b; QUEIROZ; SILVA; ALFENAS, 2010).
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Sabe-se que a familia influencia no controle da doenca, quanto ao seguimento do
tratamento em relagdo a dieta, & medicacio e ao plano de atividade fisica (CORREA et al.,
2012). Por ser um periodo de vulnerabilidade, na adolescéncia, o suporte familiar pode
influenciar no sucesso do tratamento (NOVATO; GROSSI, 2011).

A pessoa que fica doente ndo esta sd, esta em relacdo com 0s outros; estes sdo,
portanto, co-presentes. Nesse sentido, tendo em vista que uma das finalidades da enfermagem
é o cuidar do outro, isso implica a coexisténcia e a participa¢do, na compreensdo da vivéncia
de estar doente: compreender (CARVALHO; VALE, 2002).

O cuidado ao adolescente com doenga cronica gera no familiar a necessidade de
apoio social, seja material, emocional, de informacéo e/ou afetivo (NOBREGA et al., 2010).
Assim, o conhecimento da dindmica e funcionamento familiar torna-se importante para o
cuidado, tendo em vista que conhecer as estratégias adotadas para enfrentar a condicdo
cronica € um passo importante em direcdo & melhoria da qualidade da assisténcia
(HAYAKAWA; MARCON; HIGARASHI, 2009).

Além do suporte da familia, o suporte vindo dos amigos tem o mesmo objetivo:
ajudar o adolescente com DM1 a se ajustar a sua doenca e aprender a conviver com ela. A
participacdo dos amigos proporciona ao adolescente a manuten¢do dos vinculos com o
mundo. O grupo de adolescentes tem implicacGes positivas na qualidade de vida do
adolescente com DML, sendo que este se sente muito apoiado na sua situacdo de doenca pelos
elementos do seu grupo (SANTOS, 2013).

O ser-no-mundo é o ser-em, 0 que estd junto, no sentido de estar acostumado,
habituado, familiarizado. O adolescente é essencialmente ser-com, um ser que aprende e se
revela no grupo de pares (HEIDEGGER, 2012).

A necessidade de estar inserido em um grupo é uma das caracteristicas peculiares da
adolescéncia. E importante que se junte aos seus pares para que possa partilhar os mesmos
problemas, as mesmas angustias; falar das mesmas coisas e buscarem, juntos, a sua
identidade.

A utilizacdo do referencial tedrico de Merleau Ponty favoreceu a busca da
compreensdo da experiéncia do ser-adolescente-com diabetes. Foi possivel, portanto,

compreender que o adolescente, ao experienciar a situacdo de ser-adolescente-com diabetes,
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vivencia situages complexas, dificeis e de grande impacto na sua vida, ao modificar 0s seus

habitos, alterar o seu mundo-vida e conviver com a condigéo cronica.



§ CONSIDERACOES FINAIS
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8 CONSIDERACOES FINAIS

Esse estudo nasceu do anseio de me aproximar do mundo-vida do ser-adolescente-
com diabetes, sentindo a necessidade de conhecer os sentidos e significados que ele dava as

suas experiéncias.

Ao vivenciar a dificuldade de profissionais da saide ao cuidar do adolescente com
doenca cronica, surgiram alguns questionamentos. Vislumbrei, entdo, que as respostas a essas

questdes poderiam direcionar o cuidado ao adolescente com DM1.

Sendo assim, optei por um método de trabalho que pudesse me permitir buscar
desvelar a percepcao do adolescente, procurando compreender como é para ele ter diabetes, a
partir da sua experiéncia. Para tanto, me aproximei da fenomenologia da percepcdo de
Maurice Merleau-Ponty, que me possibilitou perceber o mundo de uma forma diferente, de

uma maneira que pudesse entender a subjetividade do fendmeno.

Busquei desvelar a experiéncia do adolescente que se vé diante da condi¢do crbnica

imposta pelo diabetes mellitus tipo 1, seu impacto e modificacoes.

Abordar um tema téo fascinante como a adolescéncia e o diabetes mellitus, me levou
a rememorar meu tempo de adolescente, cheio de mudancas, duvidas, incertezas e

curiosidades.

Partindo do pressuposto de que entender a experiéncia do adolescente com DM1
pode colaborar para a construcdo do conhecimento que subsidiara o cuidado em salde, faz-se

necessario buscar compreendé-lo nas suas particularidades e necessidades.

Considerando que a adolescéncia é uma fase que requer atengdo especial por se tratar
de um periodo do desenvolvimento em que se ddo inumeras mudangas, o surgimento de uma

doenca cronica nesta fase influencia de forma significativa todo este processo.

Nesse sentido, compreender o mundo-vida do ser-adolescente-com diabetes, a partir

da sua experiéncia, possibilita o cuidado voltado para as suas reais necessidades.

A doenca € incorporada as relacOes profissionais, uma vez que a relacdo que se

estabelece com o adolescente é a forma como se percebe o seu diabetes. Ndo se sente 0 que
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ele sente, mas se percebe o sofrimento que possui frente as suas limitacfes e a sua condicdo

crbnica de vida.

Por isso, compreender a experiéncia do adolescente que vivencia uma doenca cronica
como o diabetes é relevante, pois este impde a ele uma condicao crénica, que afeta o fluxo da
sua vida cotidiana, causando uma ruptura com o seu mundo-vida. Sua vida é, a partir de
entdo, modificada e as restricdes impostas o impedem de realizar atividades que antes lhe
eram permitidas. Isso exigira o estabelecimento de a¢des que permitam manejar a sua vida de

forma que ele viva como os outros adolescentes, mantendo o controle do seu diabetes.

O DM1 surge na vida do adolescente como algo limitador do seu cotidiano. A
doenca é percebida por ele, como algo que causa medo, é ruim, chato, que o atrapalha e o faz
sentir-se diferente. E também revelado como algo complexo, que causa revolta, provocador de

mudancas, impactante e dificil.

Enquanto fato causador de limitagfes na vida do adolescente, o diabetes suscita
sentimentos de perda: perda do corpo saudavel, do corpo adolescente, da autonomia e da
liberdade.

Diante disso, o adolescente se vé obrigado a aprender a conviver com 0 DM1, sem
ter opcdo de escolha. Assim, ele busca manejar a vida a partir do diabetes, aprendendo a
conviver com essa nova realidade, buscando aceitar a condicdo cronica de vida imposta a ele.
A busca pelo manejo do seu diabetes o leva a perceber-se recebendo ajuda da familia e dos
amigos. Para o adolescente esse apoio o auxilia a lidar com o diabetes e com suas

implicacdes.

O esforco para manejar a sua vida tem como objetivo fazé-lo sentir-se igual aos

outros adolescentes e, dessa forma, sentir-se aceito pelos seus pares.

E importante considerar que o diabetes imp@e ao adolescente uma condigo cronica
de vida e, que, portanto, necessita de controle e cuidados. No entanto, € indispensavel ao
profissional de saude, perceber o adolescente como tal, compreendendo suas necessidades,

intrinsecas a esta fase de crescimento e desenvolvimento.

O enfermeiro precisa motivar o adolescente a adquirir conhecimentos e desenvolver
habilidades para incorporar as mudancas de habitos, impostas pelo DM1, visando ao controle
metabolico e a melhor qualidade de vida.
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A restricdo alimentar € um dos aspectos que interfere diretamente no cotidiano do
adolescente. Por isso, conhecer os significados desta restricdo, que por vezes vai além de
precisar reprimir sua vontade, fara com que o profissional de salde consiga estabelecer
relacdo mais proxima com esse adolescente e sua familia. Esse bom relacionamento torna

mais facil e efetiva a incorporacdo das orientacdes referentes aos bons habitos alimentares.

O enfermeiro deve contribuir para que haja humanizagdo no atendimento a esse
adolescente, com um olhar diferenciado, sensivel e acolhedor. Deste modo, contribui na
continuidade do tratamento, na boa comunicacdo entre paciente e profissional e consequente

diminuicdo da visdo estigmatizada do doente cronico.

Compreende-se, entdo, que a assisténcia da equipe de enfermagem ndo deve estar
voltada apenas para o cumprimento das rotinas dos programas, mas sim visando ao

atendimento das necessidades do adolescente de forma mais efetiva.

Sob este prisma, € importante que o enfermeiro busque compreender a experiéncia
do adolescente com DM1, para que sua atuacdo proporcione um atendimento humanizado e
atento as suas necessidades e peculiaridades. Aliado a equipe multidisciplinar, este
profissional torna possivel o desenvolvimento de um trabalho que minimize o impacto da
doenca para o adolescente e seus familiares, assim como podera propor intervencbes que
possibilitem ao adolescente acreditar que pode ter uma vida normal apesar da doenca.

Aliado a isso, € interessante que o enfermeiro promova intervencfes considerando
que, apesar de o adolescente ndo querer admitir ser diferente dos seus pares, ele necessita de

um cuidado diferenciado e compartilhado.

A doenca do adolescente afeta, também, todos os demais membros da sua familia.
Desta forma, o adolescente e a sua condicdo cronica ndo podem ser os Unicos focos da
atencdo do enfermeiro. A familia deve ser incentivada e envolvida como foco dessa atencéo,
para a humanizacdo da assisténcia de enfermagem, a fim de torna-la ndo apenas como
elemento cooperativo no processo de adaptacdo e convivéncia do adolescente com a nova

realidade, mas para que ela possa ser cuidada também.

Por isso, é importante identificar as demandas de cuidado e participar da rede social
que fornece apoio a familia, de maneira que se estabelega um cuidado em saude qualificado e

equivalente a experiéncia do adolescente e sua familia.



76

Compreender a experiéncia do adolescente com DM1, como um ser nico implicard,
do ponto de vista da enfermagem, em intervencgdes congruentes com as suas necessidades.
Torna-se, deste modo, importante que haja um trabalho integrado da equipe multidisciplinar
em salde para uma assisténcia mais direcionada as suas peculiaridades; fomentar grupos de
adolescentes para que haja um espago em que eles possam abordar 0s assuntos e experiéncias
que estdo vivenciando, possibilitando a melhoria da convivéncia com sua condicdo crénica;
fornecer apoio a familia, permitindo o estimulo dos pais no cuidado com seus filhos e
promovendo o cuidado da familia; contribuir para a implantacdo de projetos, servigcos de
salde e estruturas adequados as demandas de adolescentes vivendo a experiéncia de adolescer
com diabetes.

E essencial ao enfermeiro conhecer e compreender a realidade do adolescente para,
assim, oferecer o cuidado que favoreca o seu ser e estar no mundo, transformando limitagdes

em possibilidades.

A percepcdo de si com o corpo atual contribui para que o adolescente assuma a
responsabilidade sobre o seu corpo com 0 DM1 e o leva a vivenciar a doenca incorporada no
seu corpo e na sua vida de forma mais proxima da normalidade. O adolescente deve, portanto,
participar ativamente do tratamento, de forma que se execute um cuidado auténtico. Ele
precisa ser colocado como ser-ativo, compartilhando as decisbes acerca do seu diabetes. Além
disso, as suas opinides devem ser respeitadas, discutidas e incorporadas ao plano de cuidados,
de forma que ele nfo seja colocado como alguém que deva somente obedecer. E interessante
que sinta-se livre para assumir seus préprios caminhos e instrumentalizado para tomar

decisoOes e fazer escolhas.

O desenvolvimento desta pesquisa possibilitou desvelar a experiéncia do adolescente
acerca do seu diabetes. Conhecer o adolescente e 0 DML1 é relevante para a compreensdo das
singularidades que compdem essa fase da vida e que, associadas & condigdo cronica, trazem

implicagdes de grande significado para ele.

Essa compreensdo propicia ao profissional da salde o contato, a escuta e a
aproximacgdo com o ser-adolescente-com diabetes, estreitando os lagos. Esse entendimento

tera grande valor no cuidado prestado a esse adolescente.



A fenomenologia da percep¢do de Merleau-Ponty mostrou-se como uma
possibilidade para compreender o adolescente a partir da sua experiéncia no seu mundo-vida,

contribuindo, assim, para que novas perspectivas sejam percebidas e exploradas.

A busca pela compreensdo pode auxiliar e instigar os profissionais de salde e
gestores a implementar e fortalecer politicas, programas e modelos de atencdo voltados para
as especificidades do adoecimento cronico na adolescéncia. Poderd também estimular outras

perspectivas de investigacdo cientifica nessa area.

E importante ressaltar que, embora tenha desvelado uma parte do fendmeno, este néo
se esgota, mas se modifica a cada olhar. Deste modo, podem ser viabilizadas novas pesquisas

sob a perspectiva da fenomenologia.

Mostra-se interessante, portanto, dar continuidade a estudos voltados a percepcéo do
adolescente sobre a sua condicdo cronica de vida, para que, a partir de tal compreenséo, se
possa organizar o cuidado prestado tanto pelos profissionais da saude como pela familia e

amigos de forma integral.
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APENDICE A - Solicitacio de Autorizacio da Pesquisa

Servigo Publico Federal
Ministério da Educacéo
Fundacao Universidade Federal de Mato Grosso do Sul UFMS

Campo Grande-MS, 09 de janeiro de 2014.
IImo. Sr.
Ivandro Fonseca

Secretario Municipal de Saiude de Campo Grande — Mato Grosso do Sul

Prezado Senhor:
Vimos por meio desta, solicitar a autorizacdo para realizar entrevistas com 0s

adolescentes com Diabetes Mellitus Tipo 1, atendidos no ambulatdrio de diabetes do Centro
de Especialidades Médicas Janio Quadros (CEM), pelo programa Diabetes Infanto-Juvenil. A
autorizaco se faz necesséria para o desenvolvimento do estudo intitulado: “A PERCEPCAO
DO ADOLESCENTE COM DIABETES MELLITUS TIPO 1 SOBRE SUA CONDICAO DE
SAUDE ", do Curso de Mestrado Académico em Enfermagem da Universidade Federal de
Mato Grosso do Sul (UFMS).

A pesquisa tem como objetivo compreender a experiéncia do adolescente com o
Diabetes Mellitus Tipo 1.

Entendemos que o tema é de grande relevancia para a nossa realidade em Campo
Grande e que o estudo podera dar visibilidade a este fendbmeno a fim de beneficiar em
politicas publicas em saude, organizacdo dos servicos de atendimento, aprimoramento das
acoes e dos instrumentos do processo de trabalho.

A realizacdo deste estudo é totalmente viavel, visto que, a coleta de dados serd
realizada pela propria pesquisadora e 0s gastos referentes aos recursos materiais utilizados
ficardo por conta da pesquisadora.

O Projeto de Pesquisa segue em anexo e colocamo-nos a disposi¢do para quaisquer
esclarecimentos.

Agradecemos antecipadamente a atencao recebida.
Atenciosamente,

Adriana Cristina Pavoni de Carvalho
Enfermeira
Mestranda em Enfermagem pela UFMS

Endereco: Rua Adiney Pimenta, 64, Jardim Primavera — Rondonépolis-MT.CEP: 78.725-170.
Telefones: (66) 3426-2691 / 9922-0802 — E-mail: adriana.pavoni@gmail.com



APENDICE B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Convidamos seu filho (a) para participar, como voluntério (a) da pesquisa A PERCEPCAQ
DO ADOLESCENTE COM DIABETES MELLITUS TIPO 1 SOBRE SUA CONDICAO DE
SAUDE. Apos ser esclarecido (a) sobre as informacdes a seguir, no caso de aceitar que seu filho faca
parte do estudo, assine ao final deste documento, que esta em duas vias, uma delas é sua e a outra é do
pesquisador responsavel. Em caso de recusa, vocé e seu filho (a) ndo terdo nenhum prejuizo em sua
relagdo com o pesquisador ou com a instituicdo que recebe assisténcia. Para perguntas ou problemas
referentes ao estudo entre em contato com a pesquisadora Adriana Cristina Pavoni de Carvalho, (66)
9922-0802. Para perguntas sobre seus direitos como participante no estudo vocé pode entrar em
contato com o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Mato
Grosso do Sul, pelo telefone (67) 3345-7187. Esta é uma pesquisa com adolescentes que tém diabetes,
cujo objetivo é compreender a sua experiéncia com o Diabetes Mellitus Tipo 1. A participacdo do seu
filho (a) nesta pesquisa consistird em contar sobre as alteracfes causadas pela Diabetes, a adesdo ao
tratamento medicamentoso e aos habitos alimentares e de vida. Se vocé permitir que seu filho (a)
participe, as falas dele (a) serdo gravadas, porém sua voz ndo sera identificada e apenas a pesquisadora
fard a transcri¢do da sua entrevista digitalmente para analisar os dados encontrados. Se vocé ndo quiser
que a entrevista do seu filho (a) seja gravada ela seréd escrita a médo. Sera uma entrevista e ela sera
marcada por vocé e seu filho (a) no horério que for melhor para vocés sendo respeitada a decisdo de
voceés, conforme sua sugestdo e solicitacdo. O local para a realizacdo da entrevista serd em ambiente
privativo do CEM, respeitando a privacidade das informagfes. Os riscos relacionados com a
participacdo do seu filho (a) na pesquisa sdo minimos somente referentes a um possivel desconforto
e/ou constrangimento que ele (a) possa apresentar ao responder a entrevista. Consideramos que
compreender a experiéncia do adolescente com diabetes mellitus podera possibilitar a criagcdo de
estratégias que venham melhorar o atendimento a essa clientela e sua familia e promover agdes de
prevencéo desta situacdo. Os resultados desse estudo serdo confidenciais e garantimos o anonimato da
participacdo de seu filho (a) durante toda a pesquisa, inclusive na sua divulgacéo, cujos dados seréo
utilizados em eventos cientificos e na publicacdo de artigos cientificos. Os dados dos estudo ndo
possibilitardo a identificacdo dele e nem de sua familia. A entrevista, gravada e transcrita, ficard sob a
posse da pesquisadora responsavel, por um periodo de cinco anos, compondo um banco de dados, o
qual sera utilizado exclusivamente para fins cientificos, artigos, apresentacdes e eventos. Apds esse
periodo, a entrevista gravada e transcrita serd destruida. N&o haverd compensacdo financeira aos
participantes do estudo. A participagdo do seu filho (a) no estudo é voluntéaria. Ele (a) pode escolher
ndo fazer parte do estudo, ou pode desistir a qualquer momento. Vocés ndo perderdo qualquer
beneficio ao qual vocés tém direito em relagdo ao tratamento que vem realizando. Vocé ndo seréa
proibido de participar de novos estudos. Ao término da pesquisa, 0s resultados do estudo serdo
apresentados a vocé e seu filho (a).

Considerando os dados acima, CONFIRMO ter sido informado por escrito e verbalmente dos
objetivos desta pesquisa e AUTORIZO a realizacéo do estudo.
Eu, , responsavel legal por
, declaro ter sido informado e concordo com a
sua participacdo, como voluntério, no projeto de pesquisa acima descrito.

Campo Grande, de de 2014.

Assinatura do pai/mée/responsavel Assinatura do (a) adolescente Assinatura da pesquisadora
legal
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APENDICE C — Termo de Assentimento

Meu nome é Adriana Cristina Pavoni de Carvalho e o meu trabalho é pesquisar sobre o
diabetes mellitus com adolescentes. Eu vou informar vocé e convida-lo a participar desta pesquisa.
Vocé pode escolher se quer participar ou ndo. Discutimos esta pesquisa com seus pais ou responsaveis
e eles sabem que também estamos pedindo seu acordo. Se vocé quiser participar da pesquisa, seus pais
ou responsaveis também terdo que concordar. Mas se vocé ndo desejar fazer parte da pesquisa, nao é
obrigado, até mesmo se seus pais concordarem.

Vocé pode discutir qualquer coisa deste formulario com seus pais, amigos ou qualquer um
com quem Vvocé se sentir a vontade de conversar. Vocé pode decidir se quer participar ou ndo depois
de conversar sobre a pesquisa, ndo é preciso decidir imediatamente. Pode haver algumas palavras que
vocé ndo entenda ou coisas que vocé quer que eu explique mais detalhadamente porque vocé ficou
mais interessado ou preocupado. Por favor, peca que eu pare a qualquer momento e eu explicarei.

Queremos compreender a percepcdo do (a) adolescente sobre sua experiéncia com o
Diabetes Mellitus Tipo 1. Para isso, vamos entrevistar adolescentes que sdo da sua idade, entre 10 e 17
anos de idade, que tém diabetes.

Vocé ndo precisa participar desta pesquisa se ndo quiser. E vocé quem decide. Se decidir nio
participar da pesquisa, € seu direito e nada mudara no seu tratamento de salde. Até mesmo se disser
"sim" agora, podera mudar de ideia depois, sem nenhum problema.

A sua participacdo nesta pesquisa consistira em contar sua experiéncia com o Diabetes. Sera
uma entrevista e ela serd marcada por vocé no horério e local que for melhor para vocé sendo
respeitada sua decisdo, conforme sua sugestdo e solicitacdo. Se vocé aceitar, as suas falas serdo
gravadas para que a pesquisadora possa prestar mais atengdo em vocé, e serdo, posteriormente, escritas
como foram ditas. Os riscos relacionados com sua participacdo na pesquisa sd80 minimos somente
referentes a um possivel desconforto e/ou constrangimento que vocé possa apresentar ao responder a
entrevista. Consideramos que compreender a experiéncia do adolescente com diabetes mellitus podera
possibilitar a criacdo de estratégias que venham melhorar o atendimento a essa clientela e sua familia e
promover agdes de prevencdo desta situacdo

N&do falaremos para outras pessoas que VOcé estd nesta pesquisa e também ndo
compartilharemos informacéao sobre vocé para qualquer um que ndo trabalha na pesquisa. Depois que
a pesquisa acabar, os resultados serdo informados para vocé e para seus pais. As informacGes sobre
vocé serdo coletadas na pesquisa e ninguém, exceto os pesquisadores, poderd ter acesso a elas.
Qualquer informacéo sobre vocé tera um nimero ao invés de seu nome. S6 os pesquisadores saberdo
qual € o seu nimero e manteremos em sigilo. Este documento esta escrito em duas vias, uma delas é

sua e a outra é da pesquisadora.

Assinatura do (a) adolescente Assinatura do pai/mae/responsavel Assinatura da pesquisadora
legal
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Quando terminarmos a pesquisa, eu sentarei com vocé e seus pais e falaremos sobre o que
aprendemos com a pesquisa. Depois, iremos falar com mais pessoas sobre a pesquisa. Faremos isto
escrevendo e compartilhando relatdrios e indo para as reunides com pessoas que estdo interessadas no
trabalho que fazemos.

Vocé pode tirar as duvidas agora ou depois comigo pelo telefone (66) 9922-0802, ou ligar
para o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Mato Grosso do
Sul, para perguntas sobre seus direitos como participante no estudo pelo telefone (67) 3345-7187.

Eu entendi que a pesquisa € sobre como é a minha experiéncia com a diabetes e gque, para
isso, serdo feitas entrevistas gravadas, se eu aceitar.

Eu aceito participar da pesquisa A
PERCEPCAO DO ADOLESCENTE COM DIABETES MELLITUS TIPO 1 SOBRE SUA
CONDICAO DE SAUDE. Entendi as coisas ruins e as coisas boas que podem acontecer. Entendi que

posso dizer “sim” e participar, mas que, a qualquer momento, posso dizer “ndo” e desistir que
ninguém vai ficar chateado. A pesquisadora tirou as minhas duvidas e conversou com 0S meus

responsaveis. Recebi uma cdpia deste termo de assentimento, li e concordo em participar da pesquisa.

Campo Grande, de de 2014.

Assinatura do (a) adolescente Assinatura do pai/méae/responsavel Assinatura da pesquisadoral
legal



14

APENDICE D - Convergéncias dos discursos — Tendo a vida modificada pelo diabetes

mellitus

Descobrindo o diabetes

N3o aceitando o diagndstico

N3o querendo ter diabetes

Deixando de seguir as ordens médicas

Sentindo raiva do diagndstico

Ndo podendo comer o que gosta
Ndo podendo comer o que quer

N&o podendo comer

Tendo a alimentagdao comprometida pelo
diabetes

Ndo podendo brincar
Nao podendo fazer o que gosta
Atrapalhando a vida do adolescente
Sendo atrapalhado pelo diabetes
Tendo a vida modificada
Sendo dificil ter diabetes
Tendo dificuldade com o diabetes
Sendo dificil controlar a glicemia
Achando o diabetes chato
Sendo chato aplicar insulina
Sendo chato sentir dor
Sendo chato controlar o diabetes
Tendo maleficios em ter diabetes
Sendo ruim ter diabetes
Sendo ruim aplicar a insulina
Sendo horrivel controlar a glicemia

Sendo ruim controlar a glicemia

Achando ruim ser controlada pelas
pessoas

Sendo desagraddvel medir a glicemia

Tendo medo do diabetes
Nao sabendo lidar com o diabetes

Tendo a glicemia desregulada

Sentindo-se diferente dos amigos

Sentindo-se diferente

— Descobrindo o
diabetes

Negando o .
diagndstico

Sendo impactado
pelo diagndstico

Tendo sentimento
de raiva
Ndo podendo
comer o que gosta

Ndo podendo fazer |
0 que gosta

Tendo a vida
limitada

Tendo a vida
atrapalhada

Achando a

experiéncia dificil

Considerando ruim

_

_

I— N&o sabendo lidar

Sentindo-se Sentindo-se
diferente diferente

Tendo a vida

modificada pelo
diabetes mellitus
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APENDICE E — Convergéncias dos discursos —-Manejando a vida a partir do diabetes
mellitus

Aprendendo a conviver com o .
diabetes
Adaptando-se ao diabetes -
Tendo que se cuidar —
Tendo que controlar a alimentagdo g
Tendo que se preparar para festa g
Compreendendo o diabetes -
Sentindo-se igual -
Tentando
Nao tendo problemas com o diabetes g Aceitandoo DM adaptar—se ae
diabetes
Sendo facil viver com diabetes -
Sendo normal ter diabetes o Manejando a vida a
partir do diabetes
mellitus
Tendo beneficio em ter diabetes. Emmm— Perceb,epdo -
beneficios

Sendo ajudado pela familia —_— ajudla.\do e
familia
Recebendo ajuda g
. . Recebendo ajuda dos
Sendo ajudado pelos amigos — :
amigos

Aprendendo a .
conviver com o DM
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ANEXO A — Autorizagdo da Secretaria de Saude

XM A

;.‘l i 1“;
="

==

Z |l

Secretaria Municipal de Saude Publica
Diretoria de Gestdo e Politicas de Saude

\V%
VAN

Autorizacao

Prezado Senhor

Informamos que a pesquisadora ADRIANA CRISTINA PAVONI DE CARVALHO,
estd autorizada a realizar a pesquisa intitulada “A PERCEPCAO DO ADOLESCENTE
COM DIABETES MELLITUS TIPO 1 SOBRE SUA CONDIGCAO DE SAUDE”.

A pesquisadora assinou o Termo de Responsabilidade com a SESAU e o
Termo de Parceria para Pesquisa na Area da Saude, e esta acordado que iniciard a sua
pesquisa apds a aprovacdo do Comité de Etica e ciéncia desta Secretaria,
comprometendo-se em disponibilizar uma cdpia do trabalho quando concluido.

Campo Grande, 18 de marco de 2014.

Regina L. Portiblli Furlanetti

Coordenadoria de Convénios de Cooperagédo Mutua
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ANEXO B - Parecer do Comité de Etica em Pesquisa

N UNIVERSIDADE FEDERAL DO
S
2T MATO GROSSO DO SUL - %‘WM S

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: A percepcéo do adolescente com Diabetes Mellitus Tipo 1 sobre sua condicéo de
saude

Pesquisador: Adriana Cristina Pavoni de Carvalho

Area Tematica:

Versao: 3

CAAE: 28217314.7.0000.0021

Instituicdo Proponente: Universidade Federal de Mato Grosso do Sul - UFMS
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 651.756
Data da Relatoria: 30/04/2014

Apresentacao do Projeto:

Sera realizada uma pesquisa com adolescentes que tém Diabetes Mellitus Tipo 1, cujo objetivo é
compreender a sua experiéncia com o Diabetes Mellitus Tipo 1. Participardo da pesquisa adolescentes com
diagnostico de DM1 que sejam atendidos no ambulatério de diabetes do Centro de Especialidades Médicas
Presidente Janio Quadros (CEM), da Secretaria Municipal de Satde Publica (SESAU) de Campo Grande,
MS, pelo programa Diabetes

Infanto-Juvenil. A coleta de dados sera realizada por meio da entrevista conduzida por questao norteadora.
Compreender a experiéncia do adolescente com diabetes mellitus possibilitara a criacéo de estratégias que
venham melhorar o atendimento a essa clientela e sua familia e promover acdes de prevencao desta
situacéo

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Compreender a experiéncia do adolescente com o Diabetes Mellitus Tipo 1.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Os riscos relacionados com a participacdo do adolescente na pesquisa sdo minimos somente

Enderego: Pro Reitoria de Pesquisa e Pos Graduagao/UFMS

Bairro: Caixa Postal 549 CEP: 79.070-110
UF: MS Municipio: CAMPO GRANDE
Telefone: (67)3345-7187 Fax: (67)3343-7187 E-mail: bioetica@propp.ufms.br
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/% UNIVERSIDADE FEDERAL DO
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Continuacéo do Parecer: 651.756

referentes a um possivel desconforto que este possa apresentar ao responder a pergunta.

Beneficios:

Compreender a experiéncia do adolescente com diabetes mellitus podera possibilitar a criacdo de
estratégias que venham melhorar o atendimento a essa clientela e sua familia e promover ac¢des de
prevencéo desta situacdo.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:
Pesquisa que pode proporcionar conhecimentos que conduzam a melhoria das politicas publicas de saude
dos adolescente diabéticos.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:
Autorizacdo da Sesau.

Autorizacdo da coordenadora do mestrado em enfermagem da UFMS.
TCLE e Termo de assentimento adequados.

Recomendacgoes:

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:
Adequado

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:
N&ao

Consideragdes Finais a critério do CEP:

CAMPQ GRANDE, 19 de Maio de 2014

Assinado por:
Odair Pimentel Martins
(Coordenador)

Enderego: Pré Reitoria de Pesquisa e Pés Graduacao/UFMS

Bairro: Caixa Postal 549 CEP: 79.070-110
UF: MS Municipio: CAMPO GRANDE
Telefone: (67)3345-7187 Fax: (67)3343-7187 E-mail: bioetica@propp.ufms.br
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