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Resumo

Este estudo objetivou compreender os aspectos emocionais de criancas e adolescentes com diabetes
tipo 1 (DM1) e seus familiares sob um olhar psicanalitico. Trata-se de um estudo qualitativo realizado
por meio de entrevistas semiestruturadas com nucleos familiares de criangas e adolescentes
com DM1. Os dados foram analisados de acordo com a analise de contetdo, elegendo-se trés
categorias: diagndstico, atendimento e tratamento. As criancgas e adolescentes demonstraram
sofrimento psiquico relacionado ao diagndstico e internagdo hospitalar, com vivéncias de luto,
sentimentos de desintegracdo e desprotecdo. Também denotaram sofrimento associado a restrigcdo
alimentar e aplicacdo da insulina. Continuidade do cuidado e disponibilidade dos membros da
equipe interprofissional de saude refletiram positivamente sobre o sentimento de seguranca tanto
dos familiares quanto das criancas e dos adolescentes. Na perspectiva da psicanalise, os aspectos
emocionais observados nos nucleos familiares de criancas e adolescentes com DM1 afetaram sua
condicdo de saude, interferindo na aceitacdo, adesdo e controle da doenga.
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Abstract

This study aimed to comprehend emotional aspects of children and adolescents with type 1 diabetes
(DM1) and their relatives in a psychoanalytic approach. This is a qualitative study carried out through
semi-structured interviews with families of children and adolescents with DM1. Data were analyzed
according to content analysis on which three categorie were identified: diagnosis, care and treatment.
Children and adolescents demonstrated psychic suffering during diagnosis and hospitalization, with
experiences of mourning, feelings of disintegration and lack of protection. They also denoted suffering
associated with dietary restriction and insulin application. Continuity of care and availability of health
interprofessional teamwork reflected positively on the feelings of safety of families, childrens and
adolescents. In a psychoanalysis perspective, emotional aspects observed in families of children and
adolescents with DM1 affected their health condition, interfering in acceptance, adhesion and control
of the disease.
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Resumen
Este estudio objetivd comprender los aspectos emocionales de nifios y adolescentes con diabetes
tipo 1 (DM1) y sus familiares bajo una mirada psicoanalitica. Se trata de un estudio cualitativo
realizado por medio de entrevistas semiestructuradas con nucleos familiares de nifios y adolescentes
con DM1. Los datos fueron analizados de acuerdo con el analisis de contenido, eligiendo-se tres
categorias: diagnostico, atencion y tratamiento. Los nifios y adolescentes demostraron sufrimiento
psiquico relacionados al diagndstico e internacion hospitalaria, con vivencias de luto, sentimientos
de desintegracién y desproteccion. También denotaron sufrimiento asociado a la restriccion
alimentaria y aplicacién de la insulina. Continuidad del cuidado y disponibilidad de los miembros del
equipo interprofesional de salud reflejaron positivamente sobre el sentimiento de seguridad tanto
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de los familiares como de los nifios y adolescentes. Desde la perspectiva psicoanalitica, los aspectos

emocionales observados en los nucleos familiares de nifios y adolescentes con DM1 afectaron su

condicién de salud, interfiriendo en la aceptacién, adhesién y en el control de la enfermedad.
Palabras clave: infantil, adolescentes, diabetes tipo 1, interprofesionalidad, psicoanalisis

Introdugao

As estatisticas mundiais mostram que 79 mil criancas desenvolvem diabetes mellitus tipo
1 (DM1) a cada ano. A incidéncia de DM1 vem aumentando progressivamente com incre-
mento anual de 3% (International Diabetes Federation, 2015). No Brasil, esse fendémeno foi
observado em um estudo epidemioldgico realizado no interior de S3o Paulo, o qual mostrou
um aumento de 9,6 vezes na incidéncia de DM1 em um periodo de 35 anos (Negrato et al.,,
2017).

O DM1 é uma das doencgas crénicas mais prevalentes na faixa etdria pediatrica. De acordo
com Atkinson (2012), seu prognostico clinico esta diretamente relacionado a um controle
metabdlico adequado, o que tem intima relacdo com diferentes aspectos do cuidado em
salde e requer um grau de sofisticacdo de saberes desafiadores para as familias acometi-
das. Dessa forma, o cuidado em diabetes na infancia e adolescéncia representa um desafio
consideravel nos aspectos fisicos, mentais e emocionais. Encontrar um equilibrio entre hi-
poglicemia, hiperglicemia, crescimento, desenvolvimento e cotidiano de vida é uma tarefa
complexa para as criangas, os adolescentes, suas familias e profissionais de saude (Jaser,
Linsky, & Grey, 2014; Sparapani, Jacob, & Nascimento, 2015). Assim, existe a necessidade
da atuacdo conjunta de diferentes profissionais no manejo dessa condicdo de saude multi-
facetada, a fim de possibilitar uma abordagem integral em salde, com compreensdo ndo sé
dos aspectos biomédicos, mas também das questdes psicossociais e emocionais envolvidas
(American Diabetes Association, 2017; Sociedade Brasileira de Diabetes, 2016).

Estudos tém demonstrado que o DM1 pode ser um fator estressor para os adolescentes
(Knight et al., 2015; Hagger, Hendrieckx, Sturt, Skinner, & Speight, 2016), podendo compro-
meter o controle da doenca e ocasionar prejuizos na qualidade de vida (Joensen, Almdal,
& Willaing, 2016; Pereyra Gonzales & Marcondes, 2006). Nessa perspectiva, as acdes em
saude voltadas para o cuidado de criancas e adolescentes com DM1 envolvem grande com-
plexidade, especialmente no que se refere ao suporte para o autocuidado e aos aspectos
relacionados as subjetividades individuais e dos nucleos familiares.

Os estudos disponiveis acerca dessa tematica fizeram uso de metodologias variadas de
natureza quantitativa e qualitativa. Sentiu-se caréncia de estudo que tenha utilizado teoria
psicanalitica na analise dos dados ou que tenha articulado percepcdes e sentimentos de
criancas/adolescentes e familiares simultaneamente, considerando os diferentes contextos
dentro da trajetdria evolutiva dessa condicdo de saude.

Conhecer tais fatores é fundamental para um bom desempenho das intervencées das
equipes de saude. A psicanalise tem sua aplicacdo como método investigativo na compre-
ensdo de processos mentais que, de outro modo, seriam quase inacessiveis (Freud, 1986a).
Com o intuito de ampliar o conhecimento sobre os componentes subjetivos envolvidos no
cuidado em diabetes durante a infancia e adolescéncia, este estudo objetivou compreender
0s aspectos emocionais relacionados a esta condi¢cdo de saude sob um olhar psicanalitico.



Método

Trata-se de uma pesquisa de abordagem qualitativa, descritiva e exploratdria, que utili-
zou um roteiro semiestruturado de entrevista, sendo norteado por questdes pertinentes ao
recebimento do diagndstico, as dificuldades relacionadas a diabetes da crianca/adolescente,
a0 apoio que possuem, bem como ao atendimento recebido. O estudo foi realizado dentro
de um Projeto de Extensdo Universitaria que tem como objetivo desenvolver praticas de
atencdo integral a salde da crianca e do adolescente com diabetes. O Projeto atua em um
servico universitario de atencdo secundaria a saude.Professores e académicos de cursos da
area da saude, como Nutricdo, Enfermagem, Medicina, Servico Social e Psicologia, realizam
intervencdes com estratégias de educacdo em saude dialdgica, interprofissionalidade e ma-
triciamento em salde mental.

Os critérios de inclusdo foram: crianca ou adolescente com DM1 em atendimento no
Projeto de Extensdo Universitdria e familiares envolvidos no seu cuidado. Os critérios de
exclusdo foram: crianca ou adolescente ausentes das acdes do Projeto por mais de 2 anos
consecutivos. As entrevistas foram realizadas no domicilio da crianca e/ou adolescente,
apos agendamento via telefone. No momento das entrevistas, todos os presentes na casa
puderam participar simultaneamente, tanto familiar quanto crianca/adolescente. As falas
foram transcritas e, para citacdo delas, cada grupo familiar recebeu a letra “F” seguida de
um numero. Os dados foram analisados com base nos principios da Andlise de Conteudo
Tematica de Bardin (2011) e interpretados a luz de aportes tedricos psicanaliticos de Freud
(19864a; 1986b), Klein e Riviere (1970) e Winnicott (2000), bem como autores como Kibler-
Ross (2011) e Zimermann (2010).

Buscou-se aprofundar, através de uma compreensao psicodinamica, o simbdlico das co-
municacdes verbais e ndo verbais e motivacdes inconscientes. Elegeram-se trés unidades de
analise tematica: a primeira contempla o diagndstico de diabetes tipo 1; a segunda aborda o
atendimento dos profissionais; e a terceira abrange o tratamento da doenca.

Antes do inicio das entrevistas, os participantes foram informados acerca da pesquisa
e realizou-se a leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Apds os de-
vidos esclarecimentos e prevalecendo o desejo de participar da pesquisa, foram solicita-
dos o preenchimento e a assinatura do documento. A pesquisa seguiu a Resolucdo nimero
466/2012 do Conselho Nacional de Saude, sendo aprovada pelo Comité de Etica de Pesquisa
em Humanos da Universidade Regional de Blumenau, com o Parecer nimero n2612.197, de
10/04/2014.

Resultados e Discussao

Foram incluidos 16 nucleos familiares (F1 a F16) na pesquisa, sendo trés criancas, oito
adolescentes e 25 familiares, totalizando 36 pessoas, cujas caracteristicas se descrevem na
Tabela 1.



Tabela 1

Caracteristicas das criancas e dos adolescentes envolvidos no estudo

Familia . Sexo da crianca/ Idade atual da crian¢a/ Idade de inicio
Entrevistados .
adolescente adolescente da diabetes
F1 Mde e adolescente M 16 10
F2 Mde e adolescente F 12 8
F3 Avo F 7 3
F4 Mae, pai e crianga F 10 8
F5 Mae e pai F 18 5
F6 Avo e avb F 12 8
F7 Tia, tio e adolescente M 15 7
F8 Mde, pai e adolescente M 13 8
F9 Mde e adolescente M 17 14
F10  Mae, pai e crianga M 10 7
F11  Mae, pai e adolescente M 17 11
F12  Mae, pai e adolescente M 16 8
F13  Mae e pai M 18 11
F14  Mae e adolescente M 18 6
F15 Mae F 12 8
F16 ~ Mae e crianca M 9 3

O Diagnéstico

Os participantes relataram a trajetéria seguida desde a procura por atendimento na
Atencdo Primdria de Saude (APS), para possivel diagndstico do problema de salde, até cul-
minar no impacto emocional com a confirmacdo da doencga. A maioria dos nucleos familiares
utilizava a unidade de APS do seu territorio, no entanto apenas trés foram diagnosticados
nesse servico. Tanto familiares quanto criancas/adolescentes sinalizaram falha no atendi-
mento e no vinculo com os profissionais. Nas suas percepc¢des, receberam diagndsticos e
tratamentos equivocados, pois a APS ndo atendeu a suas expectativas, e a situa¢do socioeco-
némica desfavoravel foi mencionada como vulnerabilidade:

Ele estava com dor de barriga e deram remédio para vermes. (F7)
Se fosse por ele [profissional], eu teria entrado em coma em casa. (F14)
Se a gente tem dinheiro eles marcam, se néo tem, jd era! (F11)

Dentro da rede de servicos de saude, é na atencdo secundaria que se concentram as
acOes voltadas ao cuidado de criangas e adolescentes com DM1. No entanto a APS como
porta de entrada do sistema de salde pode diagnosticar os casos novos de DM1 antes da
descompensacdo metabdlica, por meio do reconhecimento dos sintomas classicos e da rea-
lizacgdo de hemoglicoteste durante a consulta. Conforme preconizado pelo Ministério da
Saude (Brasil, 2013), na estrutura da Rede de Atencdo as Pessoas com Doencas Cronicas,
a APS é o ponto de atengdo com maior potencial para identificar as necessidades de saude
das pessoas e realizar a estratificacdo de riscos que subsidiara a organizacdo do cuidado em
toda a rede.
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Foram observados impactos psicodinamicos ja no inicio da trajetéria com vivéncias de
luto logo apds o diagndstico.

Para Freud (1986b), o luto é a reacdo a perda de uma pessoa querida ou de uma abstragdo
que esteja no lugar dela, como liberdade, ideal. As perdas que acontecem ao longo da vida
poderdo ou ndo ser significadas e receber um sentido que as fardo caminhar na direcdo de
um luto. A prova de que o objeto amado ja ndo existe mais exige que todo o desejo ligado
a este seja extinto, mas contra isso se levanta uma compreensivel oposicdo; essa oposicdo
pode ser tdo intensa que ocorre um afastamento da realidade. Vencer o respeito a realidade
ocorrera aos poucos, com grande dispéndio de tempo e de energia de investimento; enquan-
to isso, a existéncia do objeto de investimento é psiquicamente prolongada. O luto normal
supera a perda do objeto e, enquanto dura, ele absorve igualmente todas as energias do ego.

Esse tipo de vivéncia acontece em pessoas com doencas de carater cronico, como a diabe-
tes, e suscita forte desgaste fisico e emocional. Por ser uma doenca cronica grave, atinge pro-
fundamente a vida emocional da criancga, do adolescente e de seus familiares. Comumente é
uma defesa temporaria, sendo logo substituida por uma aceitacao parcial:

Para mim a ficha caiu bem mais tarde, achei que fosse s6 um comprimidinho. (F5)
Ndo diabetes! Ndo! Ninguém tem na familia, ndo acreditei. Foi chocante! (F12)

Porque é assim, quando é, a gente so dd valor e presta a aten¢éio naquilo que interessa
a gente, né? (F1)

Receber a noticia desta doenca exige uma demorada elaboragdo como forma de supera-
¢do. Tanto familiares como criancgas e adolescentes apresentaram os varios estagios do luto,
demonstrando que o diagndstico do DM1 gera sentimento de perda profunda que precisa
ser elaborado. A perda do futuro sonhado e almejado dentro de uma condicdo de sadde na
qual, em tese, todas as possibilidades estariam colocadas. A tomada do conhecimento da
vulnerabilidade da doenca e da finitude leva a diferentes atitudes diante da propria vida e
sobre a vida dos outros. Admitir o inevitavel implica a rendncia da onipoténcia e o necessario
reconhecimento da limitacdo humana e da prépria morte (Pereyra Gonzales, & Marcondes,
2006).

Kibler-Ross (2011), estudando reacdes de ordem emocional em pacientes terminais,
identificou cinco estagios pelos quais os pacientes evoluem ao receber a noticia de termina-
lidade: negacdo, isolamento, raiva, barganha, depressdo e aceitagdo. Esses estagios podem
ser identificados em todos os processos de elaboracdo de lutos. A negacdo, processo in-
consciente na qual o sujeito ndo quer tomar conhecimento de algum desejo, fantasia, pen-
samento ou sentimento, é um mecanismo de defesa de ego (Zimermann, 2001). Permite a
gquem recebe uma noticia intolerdvel que possa momentaneamente proteger-se da angustia
gerada.

Quando ndo é mais possivel manter o estagio da negacdo, ele é substituido por senti-
mentos de raiva, um sentimento de ddio a tomada de conhecimento de verdades inaceita-
veis para o sujeito, que geralmente vem acompanhado por revolta, inveja e ressentimento
(Zimermann, 2001). Contrastando com o estdgio de negacdo, é muito dificil, do ponto de
vista da familia e da equipe de saude, lidar com o estagio da raiva, pois ela propaga-se em
todas as direcdes (Kibler-Ross, 2011).



Os sentimentos de raiva com frequéncia foram projetados no sistema publico de saude e
a elaboracdo da raiva mostrou-se varidvel tanto para membros de uma mesma familia como
para familias diferentes. Sdo promessas, acordos que adiam o desfecho inevitavel:

Foi mais dificil lidar com eles dois [pais] do que com a pequena. (F3)
Até hoje a gente ndo se conforma, apds 4 anos de doencga. (F6)

A gente procurou homeopatia, chd que ensinavam, garrafada, na verdade procurando a
cura, mas a gente nunca abandonou a medicina normal. (F5)

Ele deprimiu, chorava e se isolava, ndo queria aceitar a doencga. (F9)
Eu pensava que depois de tudo, que eu ia morrer. (F9)

Estrutura emocional individual previamente perturbada, conflitos familiares e expectati-
vas pouco realistas contribuiram para o prolongamento das reacdes de hostilidade. No pro-
cesso de barganha, conforme Kibler-Ross (2011), tentativa de adiamento do sofrimento,
os familiares buscaram apoiar-se em expectativas que pudessem evitar o confronto com a
realidade dura da doenca, procurando alternativas, baseadas no desejo e no pensamento
magico.

A depressdo, reativa e preparatoria, foi vivida como um instrumento de preparacdo para
a perda iminente dos “objetos amados”: a salde, a alimentacdo convencional, os amigos,
a liberdade e a vida sem injecdo da insulina. A depressao é um instrumento na preparacao
da perda iminente, facilitando o estado de aceitacdo. Para a American Diabetes Association
(2017), é também um momento de fragilidade emocional em que podem ser desencadea-
dos processos depressivos patolégicos em pessoas com predisposicdo, e estes quadros estdo
associados a um pior controle da diabetes.

Os pais de um adolescente de 14 anos, diagnosticado aos 5 anos, revelam, além das preo-
cupacgdes e temores comuns com a doenca, o conteldo inconsciente subjacente: o luto dos
pais pela perda do filho infantil, com temores pelos perigos que ameacam os filhos quando
saem de seu controle.

Ele enche o nosso saco porque ele quer crescer, incomoda bastante a gente por causa
disto, a gente se preocupa de ele ndo se machucar, nGo quebrar osso, que a gente tem
que estar sempre em cima. (F8)

Essa vivéncia é assinalada por Aberastury e Knobel (1981), os quais explanam que o ado-
lescente provoca uma revolugdo no seu seio familiar e social e isto cria um problema de ge-
racdes nem sempre bem resolvido. Os pais vivem o luto pelo filho, precisam fazer o luto pelo
corpo do filho pequeno, pela sua identidade de crianca e pela sua relacdo de dependéncia
infantil.

Para a maioria dos participantes da pesquisa, o diagndstico aconteceu em ambiente hos-
pitalar, num contexto clinico de ameaca a vida devido a descompensacdao metabdlica. Em
relacdo a essa situacdo, apareceram sentimentos ambivalentes: por um lado, aliviados e
seguros por estarem em ambiente protegido por recursos terapéuticos e, por outro lado,
assustados com a confirmacdo do diagndstico e pela noticia da internacdo em UTI. Foram
relatados ainda sentimentos de isolamento, soliddo e abandono:



Ele estava muito mal, muito debilitado, foi atendido por especialista. (F1)

Eu chorava de preocupacéo achando que ele estava morrendo e ele olhava para mim e
chorava, me vendo chorar ele devia achar que estava morrendo. (F4)

Eu pensei na minha familia toda, pensei que ndo ia aguentar, pensei no meu pai também
[que morreu na UTI], de ndo voltar mais e ndo ver mais minha familia. (F9)

O processo de aceitagdo, superacdo da raiva e da depressdo com um certo grau de tran-
quila expectativa, mostrou-se muitas vezes demorado e variou de acordo com 0s recursos
emocionais internos de cada pessoa, dos apoios sociais e das equipes de saude.

O Atendimento dos Profissionais

Ainternacdo em UTI é um espaco marcado pela gravidade do estado de saude e pela re-
presentacdo do risco de morte iminente. Possivelmente por isso foi considerado o momento
mais dramatico na trajetoria da diabetes. Os familiares ndo se sentiram acolhidos por parte
da equipe de salde em suas angustias e temores neste contexto. Na percepcao deles, os
profissionais estavam mais atentos ao cuidado da doenga clinica.

Estavam em 3 a 4 pessoas para aguentar ele, ninguém dava conta; ndo davam conta de
colocar a agulha na veia para colocar os medicamentos... os médicos ficavam com pena
dele... (F8)

Percebe-se a importancia da humanizagdo na UTI, a qual sugere o cuidado integral ao pa-
ciente, englobando o seu contexto familiar, social, cuja pratica deve incorporar os valores, as
esperancas, 0s aspectos culturais e as preocupacdes de cada um, na medida em que cada indi-
viduo é Unico e tem necessidades, valores e crencas préprias (Knobel, 1998 apud Maia, 2010).

O atendimento no nivel secundario se desenvolveu através da participacdo no Projeto de
Extensdao Universitaria, na medida em que este atua no servico de especialidades, sendo que
o profissional técnico responsavel pelo atendimento é também professor da universidade
e coordenador do referido Projeto. Percebeu-se na fala dos entrevistados que esse atendi-
mento gerou sentimentos de seguranga em funcdo das oportunidades de escuta vivenciadas
e do acolhimento recebido. Os aspectos de destaque referido pelos usuarios foram as ca-
racteristicas individuais dos profissionais e 0 acompanhamento da equipe interprofissional,
considerado como importante para lidar com a doenca.

Elas acolheram; elas sdo nossa familia; eu confio nela; elas cuidam da gente. (F1)

Algumas coisinhas cada uma pode falar, mas cada uma estuda mais para cada coisa.
Todos sdo importantes. (F4)

Os familiares e seus filhos puderam resgatar junto aos membros da equipe os vinculos
pessoais que foram abalados em outros relacionamentos. O vinculo gerado pela continui-
dade do cuidado é condicdo essencial para o alcance de resultados positivos (Cunha, &
Giovanella, 2011). As atividades educativas realizadas pelos profissionais das diversas areas,
as atividades em grupo e o contato com outras familias com as mesmas vivéncias sdo vistos
como importantes para amenizar suas angustias. Os familiares tiveram uma percepc¢do da
multiplicidade dos olhares e das intervengdes por parte da equipe.



Conforme a Organizacdo Mundial da Saude (OMS, 2010), a educacgdo interprofissional
maximiza as habilidades dos profissionais de salude, permitindo que estes atuem em sua
maxima capacidade, e é isso que se percebe acontecendo neste Projeto. Elenca-se como
beneficios da interprofissionalidade para a politica de salde a melhoria das praticas e dos
resultados, o aumento da confianca dos trabalhadores da salde, a melhoria da seguranca
dos pacientes e a melhoria do acesso a assisténcia de saude.

Os profissionais da equipe interprofissional também foram importantes na quebra dos
mitos relacionados a doenca. Na percepcao dos familiares, as dificuldades para manter o
controle sobre a alimentagdo foram maiores do que o controle da administracdo da insulina,
uma vez que esta era pontual e em hordrios definidos.

No comeco foi muito revoltante, mas com o passar do tempo a gente também foi se
acostumando, foi tendo contato com a nutricionista e viu que néo era bem assim. (F4)

Os relatos mostraram usudrios com sentimento de pertencimento, destacando-se a im-
portancia do vinculo, tanto relacional quanto emocional. O vinculo é essencial para a realiza-
cdo do cuidar, em que os atendidos devem ser os sujeitos, e ndo os objetos da intervencao,
promovendo efetivo envolvimento dos profissionais, usuarios e comunidades com os pro-
cessos de cuidado, ressaltando a criatividade do fazer (Ayres, 2009). O processo de vinculo
transferencial, operado e facilitado por uma sustentacdo e manejo da equipe, aconteceu
com profissionais de Medicina, Enfermagem e Nutricdo. No momento em que o paciente
passa a se interessar por tudo o que se relaciona com a figura do profissional de saude,
atribuindo maior importancia a esta do que a que demonstra por suas proprias questdes,
tem-se uma relacdo transferencial (Freud, 1986a).

Ja na teoria winnicottiana, esta relacdao pode ser denominada de holding. A nogdo de
holding é de extrema importancia para o manejo clinico e é compreendida como susten-
tacdo, na medida em que se sustentam determinadas experiéncias ao longo de um tempo
sem interromper a experiéncia do paciente; significa oferecer um ambiente que sustente e
permita o processo de integracdo do sujeito. Se o holding é encontrado, sentimentos ago-
nizantes podem ser transformados em experiéncias positivas, fornecendo ao individuo a
confianca na realidade e nos contatos humanos (Januario & Tafuri, 2011).

A continuidade do cuidado e a disponibilidade dos membros da equipe refletiram posi-
tivamente sobre o sentimento de seguranca tanto dos familiares quanto dos adolescentes.
Os adolescentes mais velhos, com 17 e 18 anos, mostraram-se mais conscientes de sua nova
realidade, estando mais préximos de desenvolverem sua autonomia e autocuidado.

O Tratamento da Diabetes

No inicio do tratamento, especialmente em criancas menores, observaram-se reacdes
catastroficas devido a aplicacdo da insulina, como as relatadas por uma avé a respeito de sua
neta de 3 anos:

No comeco foi terrivel, ela gritava, as vezes a mde tinha que deitar em cima de uma
parte do corpo dela e alguém aplicar. Se ela visse a seringa, jd comegava a gritar. (F3)

Ela ndo quer que eu aplique porque eu ndo enxergo, eu uso oculos. (F6)



Era o meu pai querendo aplicar, e minha mée dizendo: cuida para ndo machucar ele, e
era so injetar e deu! (F14)

Os depoimentos revelaram que os adultos criaram expectativas de que a crianca deves-
se assumir precocemente o manejo da insulina e “entender” as restricdes alimentares, es-
pecialmente em criangas menores e pré-adolescentes. Mesmo que tenham assimilado as
orientacdes racionais sobre o cuidado, persistem necessitando de alguém que tome conta
deles.

Eu sei como resolver o meu caso: me trancar num quarto e passar a comida por um bu-
raco e uma caixa de lego para montar (F8).

Em trés familias em que aconteceram abandonos com adogdes informais, 0os sentimentos
de compaixao foram agravados pelo aparecimento da diabetes. O alimento, que ja era usado
como forma de reparacdo pelo desamor e abandono, ndo pdde mais exercer esse papel,
exacerbando angustias e conflitos. Na reparagdo, o sujeito pode “consertar” os danos cau-
sados tanto na realidade quanto na fantasia (Zimerman, 2010). Para Klein e Riviere (1970),
0 mecanismo de reparacdo possui uma funcdo organizadora e integradora do psiquismo; é
uma tentativa de reparar as angustias e a culpa que se vivencia. Na fantasia inconsciente, os
pais transformam em bons os danos praticados inconscientemente e pelos quais ainda se
sentem culpados; portarem-se como pais compreensivos também é uma forma de lidar com
as frustragdes e os sofrimentos do passado.

Foram identificados tracos de excessiva dependéncia nas criancas destas familias, con-
trastando com condutas de onipoténcia e oposicdo. Os adultos tinham baixa capacidade
de continéncia, isto é, baixa capacidade de conter as necessidades, angustias e demandas
da crianca, dificultando o enquadramento para o adequado controle glicémico. A inconsis-
téncia do comportamento dos adultos em relagdo as regras comprometeu o controle do
tratamento.

A alimentacdo estd ligada profundamente a etapas precoces do desenvolvimento emocio-
nal e, portanto, da estruturagdo do psiquismo. O homem nem sempre ingere comida como
alimento. As maes sdo especialmente sensiveis as reacdes de seus filhos, tanto na recusa
alimentar quanto na avidez por alimentos (Winnicott, 2000). Foram identificados nucleos
familiares em que a falta de controle alimentar dos filhos se acompanhava de ansiedade,
culpa e sentimentos de incapacidade por parte dos cuidadores:

Eles achavam que a gente ndo sabia criar filhos, eu mesma me sentia e me achei uma
porcaria de mde, o menino néo ganhar peso. (F8)

No caso F3, a avd demonstra sua capacidade de tolerar as frustracdes da neta de 7
anos, “sobrevivendo” aos ataques agressivos de modo flexivel e amoroso, sem retaliacdes,
ajudando a tranquilizar a crianca e trazendo-a para a ordenacdo da condicdo alimentar.
A avo, com sua capacidade de perceber, pensar e ter juizo critico, empresta a “funcao do
ego” a sua filha (neta) enquanto ela ainda ndo as tem desenvolvidas, simbolizando a fun-
c¢do materna. A made tem a funcdo alfa, de continente adequado, para acolher, decodificar
e devolver para o filho aquilo que ele projetou nela, desintoxicado, significado e nomeado
(Zimermann, 2010).



Ela é uma crianca, tem horas ela empina e quer uma coisa e se a gente ndo der ela fica
braba, arruma uma briga com ela, fica braba uns cinco minutos vai para o quarto e logo
ela volta, olha, sorri e passou. (F3)

A ideia de fatalidade associada a diabetes, como a auséncia de perspectiva, o risco de
morte prematura e a impossibilidade de realizar sonhos (ser jogador de futebol, soldado),
contribuiu para menor adesdo a dieta. Muitas fantasias eram reforcadas por mensagens ne-
gativas por parte de leigos, levando criancas, adolescentes e cuidadores a associarem diabe-
tes a desesperanca.

No comeco tinha muita gente desanimando a gente, que a filha ia perder pedaco de
perna, pedaco de brago. (F4)

E que ele queria ser jogador de futebol, mas ai eu digo para ele que jogador de futebol
€ muito cansativo. (F7)

No inicio da adolescéncia, aconteceram os maiores descontroles, coincidindo com a
emergéncia das questdes emocionais préprias dessa fase: o luto pela perda da infancia so-
mou-se ao luto pela doenca, que, assim como o primeiro, “é para sempre” e de um horizonte
ameacador:

Eu vou morrer mesmo. (F3)

Fazem parte desse processo condutas de oposicdo, queixas frequentes dos familiares. A
onipoténcia esteve presente neste grupo etario, com o sentimento de que nada lhes aconte-
cerd burlando dietas e negando riscos. De acordo com Zimermann (2010), tendo vivido uma
relacdo simbiotizada com os pais durante a infancia, fase evolutiva em que o sujeito sente-se
fundido ao outro e que antecede a fase da diferenciacdo, os filhos adolescentes querem dis-
tancia das pessoas em quem anteriormente investiam (familiares ou seus substitutos). Estdo
agora a procura de um territorio pessoal e de novos limites, numa reorganizagao do espaco
relacional.

O manejo da insulina demonstrou estar relacionado ao contexto sociocultural, da estrutu-
ra e coesdo familiar, da idade dos pacientes e da estrutura emocional dos adultos envolvidos
no cuidado, refletindo uma melhor ou pior aceitacdo do medicamento injetdvel. O ajuste
da dose de insulina a partir do controle glicémico foi mais frequente nos adolescentes mais
velhos e mais dificil no inicio da adolescéncia.

Uma injecdo de manhd, uma ao meio-dia e a noite é o mais pesado para ela, ninguém
gosta, até para a gente que é adulto néo gosta. (F4)

Ela sé quer aplicar a insulina, ndo quer saber quanto estd o agucar, ndo para de comer. . .
tem um estresse que meu Deus do céu, sai chutando tudo. . . (F15)

Cuidadores mais informados contribuiram para a superacdo da rejeicdo as aplicacBes de
insulina promovendo uma adesdo mais precoce. Criancas, adolescentes e familiares foram
incentivados logo apds o diagndstico a se apropriarem do manejo da insulina. No entanto
observou-se que muitos pais estabeleceram pouco controle sobre a administracdo da insuli-
na, atribuindo aos filhos essa tarefa, especialmente no caso de cuidadores principais insegu-
ros em situacdo de baixa coesao familiar.



Através de uma acdao do Projeto de Extensdo Universitaria, criancas e adolescentes vin-
culados ao grupo tiveram acesso a “canetinha” (dispositivo para injecdo de insulina). Todos
foram concordantes no avanco de suas qualidades de vida apds o uso deste dispositivo.
Relataram reducdo da dor e melhora na autonomia:

Acho que a facilidade da caneta ajudou bastante, né... ele poder sair, ele leva com ele,
ndo tem mais aquela preocupacdo de botar gelo, refrigerar, levar seringa... sim, porque
ele levava 2 tipos. (F13)

De modo geral, em nucleos familiares com baixa adesdo ao tratamento foram identifi-
cadas caracteristicas como baixa coesdo familiar, conflitos psicossociais, adocdes informais,
auséncia de um segundo cuidador, precario apoio da familia, dificuldades de acesso aos
servicos e comorbidades psiquiatricas.

Consideragoes Finais

Por intermédio da perspectiva da psicandlise, observou-se como 0s aspectos emocionais
envolvidos no cuidado de criancas e adolescentes com DM1 tém efeitos na sua condicdo
organica e interferem na aceitacdo, adesdo e controle do quadro da doenca, impactando na
sua qualidade de vida. Criancas e adolescentes demonstraram um sofrimento psiquico agu-
do com relacdo ao diagndstico e a internacdo hospitalar, com vivéncias de luto, sentimentos
de desintegracdo e desprotecdo. Também denotaram um sofrimento crénico associado a
restricdo alimentar e a aplicacdo da insulina. A adaptacdo nutricional foi elemento de maior
dificuldade de assimilagdo quando comparada ao uso da insulina.

O uso da insulina e o controle da alimentacdo mostraram-se um processo sofrido e demo-
rado, o qual consome recursos emocionais e afeta toda a estrutura familiar. Os cuidadores
familiares sdo atores intimamente associados ao desfecho do tratamento, por essa razao,
reforca-se que estes devem ser contemplados prioritariamente pelas equipes de saude.
Baixa coesdo dos vinculos familiares, baixa autoestima, culpa, medo e inseguranga foram
elementos frequentes que corroboraram para prejuizos nas dindmicas intrafamiliares e nos
resultados terapéuticos.

O acesso a caneta foi um importante fator de adesdo ao tratamento e melhora da quali-
dade de vida, com incremento da autonomia, inclusdo social e fortalecimento dos vinculos
grupais, especialmente nos adolescentes.

A complexidade dos fatores envolvidos no tratamento que afloraram nesse estudo mos-
tra a importancia da abordagem interprofissional como a realizada no Projeto de Extensdo
Universitaria aqui apresentado, para uma compreensao efetiva das influéncias psicossociais
e suas consequéncias na trajetoria de vida de criancas e adolescentes com DM1.

Este estudo apresenta contribuicGes para que a equipe de saude possa refletir sobre
novas abordagens em salde mental, aprimorando a producdo de cuidados em saude. A
insercdo de acBes de promocdo em saude mental nos nucleos familiares de criancas e ado-
lescentes com DM 1 pode fortalecer a atencdo integral neste contexto de vida, assim como
a formacdo permanente e o matriciamento na rede publica de salde sdo estratégias Uteis
para este fim.
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