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Resumo: A presente dissertacdo ¢ composta por dois estudos que tematizam as vivéncias relacionadas
ao diabetes mellitus tipo 1 (DM1). O primeiro estudo teve por objetivo, por meio de uma revisao
narrativa da literatura, examinar a producao cientifica concernente a vivéncias relacionadas ao DM 1
em pacientes ¢ familiares. Apds a execucao de procedimentos de localizagdo e selegdo, um conjunto
de referéncias foi submetido a uma leitura exaustiva que conduziu a delimitagdo de categorias
tematicas. Em sintese, constatou-se que, de acordo com as referéncias selecionadas, as vivéncias
relacionadas ao DM1 sdo complexas, pois mostram como o controle da doencga, por ser constante e
infindavel, repercute em diferentes dimensdes da vida de pacientes e familiares. Tal complexidade
aponta para necessidades de cuidado que transcendem o plano terapéutico centrado apenas no controle
glicémico. As vivéncias dos participantes das pesquisas revelam como a administragdo da vida como
um todo é, em muitos momentos, contingenciada pelas especificidades do DM1 e exige uma série de
adaptacdes. O segundo estudo teve como objetivo compreender o imagindrio coletivo de jovens acerca
do DM1 e, por extensao, suas vivéncias concernentes a doenca, langando mao, para tanto, de postagens
em ambientes digitais. Para tanto, foram realizadas buscas em trés ambientes digitais distintos, sendo
que a selecdo do material obtido foi amparada em quatro critérios, pois foram incluidas as postagens
veiculadas: (1) em lingua portuguesa, mais precisamente na variante brasileira; (2) em dominio
publico; (3) por internautas jovens e (4) que versavam sobre vivéncias associadas ao adoecimento por
DMI. A estratégia de analise envolveu a realizacdo de leituras exaustivas em estado de atengdo
flutuante, a circunscricdo de campos de sentido e o estabelecimento de interlocugdes reflexivas. A
estratégia de selecdo levou a obtencdo de 52 postagens, de 20 perfis de usudrios distintos, que viabilizou
a captagdo de trés campos de sentido: “Rotina muito pesada”, abarcando como ideia principal de que
o DMI representa um fardo devido, sobretudo, a necessidade de cuidados cotidianos. “Cara de
diabético”, a partir da crenga de que o DM1 ¢ uma doencga “invisivel” e deve ser ocultada para evitar
estigmas ou visibilizada para obter legitimacdo. Por ultimo, “Doenca de ri(s)co”, captada a ideia de
que o DMI1 se mostra mais perigoso para pacientes desfavorecidos economicamente, pois seu

gerenciamento envolveria alto custo economico.

Palavras-chave: Diabetes mellitus tipo 1; vivéncias; revisdo narrativa; internet; midias sociais.
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APRESENTACAO

A experiéncia de cursar Psicologia me possibilitou um encontro com a vasta diversidade
de Psicologias existentes e com amplas possibilidades de atuacdo. Durante a graduagdo, na
Universidade Federal do Triangulo Mineiro (UFTM), pude experimentar e ensaiar, em
diferentes projetos, o envolvimento com algumas areas especificas. Minha formagao académica
teve énfase na area clinica, o que me permitiu passar varias horas trabalhando como estagiario
na clinica-escola da universidade, realizando atendimentos individuais a comunidade, sob
supervisao. No entanto, nos meses finais da formagao, o interesse voltado a Psicologia da Satde
se consolidou.

Mesmo com a énfase clinica da estruturagdo do curso, meu primeiro contato com a
Psicologia da Saude, para além das disciplinas obrigatorias ofertadas, se deu por volta da
metade do curso, quando fui membro da Liga de Sexualidade e da Liga de Neurociéncias. Esses
projetos de extensdo viabilizaram a aproximagao com diferentes disciplinas e olhares em saude,
a partir de atividades multiprofissionais. Uma vivéncia de destaque que pude desenvolver
nesses projetos foi auxiliar no servigo de um mutirdo de atendimentos para prevencao do cancer
de prostata, em uma campanha de Novembro Azul, no qual foram prestados mais de 1000
atendimentos. Experiéncias como essas permitiram desvelar meu interesse em estar em contato
com a populacdo, contribuindo com o cuidado em satde.

J& cursando o ultimo semestre de Psicologia, retomei os estudos de Psicologia da Saude
e da historia do Sistema Unico de Satde (SUS) para prestar meu primeiro concurso publico.
Durante essa preparacdo fui me envolvendo cada vez mais com o assunto e decidindo por
ingressar na area, nutrindo os ideais de desenvolver minha carreira profissional e contribuir

para um SUS fortalecido e aprimorado nos servicos ofertados a populagao.
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Entre as aprovacdes que consegui em concursos publicos e processos seletivos, houve a
convocagdo para atuacdo na aten¢do primaria, de cardter temporario, e para a Residéncia
Multiprofissional em Satde da Universidade Federal de Uberlandia (UFU). Optei pela tltima,
que me possibilitaria um aprimoramento nos campos de pratica, além de contato com os
diferentes niveis de atengdo em satde e ambientes diversos de atuacdo. Fiz parte do Programa
de Atencdo em Nutri¢do Clinica, desenvolvendo as atividades em conjunto com uma equipe de
nutricionistas e uma enfermeira.

Nesse periodo, trabalhei em unidades basicas de saude, em ambulatdrios de cirurgia
bariatrica e de diabetes mellitus tipo 1, além de enfermarias clinicas e cirurgicas e Unidade de
Tratamento Intensivo (UTI) dentro de um hospital universitario. O Programa de Aten¢do em
Nutricdo Clinica da UFU, até quando escrevo esta apresentagdo, ¢ o Unico Programa de
Residéncia Multiprofissional da area no Brasil que possui vaga para psicologos. A presenga da
ciéncia psicologica dentro dessa especialidade ¢ algo novo e vem sendo construida na medida
em que vao sendo debatidas as intersecc¢des entre as disciplinas. Embora toda a experiéncia da
Residéncia tenha sido riquissima quanto a atuacdo e a reflexdo sobre a Psicologia da Saude,
foram os ambulatorios de cirurgia bariatrica e de diabetes mellitus tipo 1 os espacos mais
promissores para o desenvolvimento da proposta educativa do programa.

No ambulatorio de diabetes mellitus tipo 1, tive contato, apesar de breve, com uma
infinidade de informagdes e conhecimentos especificos da equipe médica e da Nutricdo. Me
chamou a aten¢do a complexidade e a grande exigéncia requerida dos pacientes para que
pudessem ter um manejo adequado de sua condicdo cronica. No comeco, ainda inexperiente
naquele cendrio, pude realizar a escuta de pacientes e familiares e observar as principais
demandas para estruturar as intervengdes.

O caminho nao foi nada facil. Nao havia uma identidade do papel da Psicologia naquele

espago, além de que havia muita resisténcia a abertura a novos questionamentos por parte de
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uma equipe ja cristalizada no objetivo de controlar a glicemia dos pacientes. Por muitas vezes
fui ignorado e até descredibilizado em meus apontamentos e contribui¢des nas discussdes em
equipe, que por sua vez, respondia afirmando conhecer os pacientes hd mais tempo do que eu.
Até mesmo em termos de estrutura fisica, era uma batalha conseguir uma sala para estar
disponivel a ouvir as familias, que em sua maioria nem cogitava que pudesse ser beneficiada
pelo atendimento psicoldgico.

Em meio a tentativas de realizar algumas entrevistas, notei que muitos pacientes traziam
apenas os fatos interrogados, respondendo minimamente o solicitado, e cheguei ao pensamento
de que seria importante tentar fazé-los notar que aquele espaco que eu estava ofertando poderia
auxilia-los a entender as necessidades e reais dificuldades para que pudéssemos em conjunto
construir um acompanhamento que prezasse pela qualidade em outras instancias, que nao
apenas no resultado de exames médicos.

Foi assim que, pouco tempo apos o inicio das atividades no ambulatério, que ocorriam
uma vez por semana, foi possivel perceber a incongruéncia de queixas entre a equipe € 0s
usuarios. Notei que os pacientes pouco traziam relatos de suas vidas, afirmando ndo terem
queixas no momento, € que a equipe muito reclamava que os pacientes ndo seguiam
adequadamente as recomendagdes, além de expressarem outras percepcdes de dificuldades. A
abordagem dos atendimentos ndo variava muito da exposi¢cdo das recomendagdes e certos
“puxdes de orelha” quando algo ndo saia conforme o esperado.

Dessa forma, despontou em mim a necessidade de entender quais eram de fato os pontos
cruciais para a minha pratica. E eu soube que o primeiro passo seria compreender junto aos
proprios usuarios aquilo que lhes era caro e importante. Senti muitas vezes o incomodo de tantas
expectativas para com eles, em relacdo ao modo de se comportar, de se alimentar, de aplicar
regularmente suas doses de insulina e seguir outras orientagdes. Tudo com o objetivo

importante de cuidar do diabetes mellitus tipo 1, que exige uma série de agdes didrias,
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imprescindiveis para a vida. Mas o que ha por trds do manejo da doenca cronica? O que hé de
vida além da sua pura manutencdo? O que pensam e sentem esses pacientes sobre os servigos
de saude, sobre o cuidado, o autocuidado e até sobre eles mesmos?

Com a emergéncia da pandemia de Covid-19 em 2020, o fluxo dos servigos de satide
foi amplamente alterado, e as atividades da Psicologia no ambulatério de diabetes mellitus tipo
1 foram suspensas. Tive a sensacdo de perceber um universo em que aparentemente eu,
enquanto psicologo, poderia contribuir muito positivamente, mas, com tudo isso, pouco tive
tempo para conquistar a confianca de todos nesse novo espago e promover estratégias ou
intervengdes que pudessem somar repercussoes valiosas na vida dessas pessoas. Decidi entdo,
em minha pesquisa de mestrado, ceder um olhar para os jovens com diabetes mellitus tipo 1.

Esta disserta¢do, assim, é composta por dois estudos interligados!. O primeiro deles é
uma revisdo narrativa da literatura cujo objetivo foi examinar a producdo cientifica sobre
vivéncias relacionadas ao DM1 em pacientes e familiares. Ja o segundo estudo foi desenvolvido
mediante a analise de postagens em ambientes digitais e teve como objetivo compreender o
imaginario coletivo de jovens acerca do DM e, por extensdo, suas vivéncias concernentes a

doenga.

! Em consonéncia com as diretrizes estabelecidas pela Resolugdo 01/2019, do Colegiado do Programa de Pos-
Graduag@o em Psicologia da Universidade Federal de Uberlandia.
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ESTUDO 1

Vivéncias relacionadas ao diabetes mellitus tipo 1 em pacientes e familiares:

revisao narrativa

Introduciao

O diabetes mellitus tipo 1 (DM1) ¢ uma doenca metabdlica autoimune, causada pela
destrui¢cdo das células beta-pancredticas, responsaveis pela producao de insulina. A deficiéncia
absoluta da secre¢do da insulina implica na dependéncia, ao longo de toda a vida, da
administracdo do hormdnio por via exdgena, com o objetivo de reduzir a hiperglicemia (Margal
et al.,, 2018). O DM surge geralmente na infancia ou adolescéncia, mas também pode ser
diagnosticado em adultos, geralmente de forma mais insidiosa (Sales-Peres et al., 2016).

Trata-se de uma doenga de dificil controle, e o tratamento consiste na prevengdo do
aparecimento ou da progressio de suas complicacdes cronicas, microvasculares (retinopatia?,
nefropatia® e neuropatia diabética*) e macrovasculares (acidente vascular cerebral’, doenca
arterial periférica®, doenga cardiaca isquémica’ e infarto agudo do miocéardio®), responsaveis

por incapacidades e mortes prematuras, a0 mesmo tempo em que busca minimizar os riscos de

2 A retinopatia ¢ uma lesdo que atinge os vasos sanguineos presentes na retina, parte dos olhos responsavel pela
formagdo das imagens. Ela pode ter diferentes causas, porém, em todos os casos, afeta as estruturas das veias da
retina, colocando em risco a visdo do paciente.

3 A nefropatia consiste em uma lesdo ou doenga do rim e pode ter diferentes causas. A nefropatia diabética ¢é
provocada pelo diabetes, como sua nomenclatura ja indica.

4 A neuropatia diabética ¢ um dano ou uma disfungdo de um ou mais nervos e normalmente resulta em dorméncia,
formigamento, fraqueza muscular e dor na area afetada. A doenga comega, geralmente, nas maos e nos pés, mas
outras partes do corpo também podem ser acometidas.

> O acidente vascular cerebral acontece quando vasos que levam sangue ao cérebro entopem ou se rompem,
provocando a paralisia da area cerebral que ficou sem circulagdo sanguinea.

® A doenga arterial periférica é um distarbio da circulagio do sangue nas pernas que pode provocar dor ao caminhar.
A obstrucdo ocorre, na maioria dos casos, quando ha acimulo de placas de gordura e perda de flexibilidade nas
paredes dos vasos sanguineos, além de excesso de inflamacao localizada.

7 A doenga cardiaca isquémica ocorre quando o fluxo de sangue que deveria ir para o cora¢do ¢ reduzido e,
consequentemente, o oxigénio ndo chega no drgdo em quantidade suficiente.

8 O infarto agudo do miocardio consiste na morte das células de uma regido do musculo do coragdo por conta da
formagdo de um coagulo que interrompe o fluxo sanguineo de forma subita e intensa.
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suas complicacdes agudas, como a hipoglicemia severa (Sales-Peres et al., 2016; Souza et al.,
2018). Dessa forma, a partir da confirmagcdo diagnostica, faz-se necessario um
acompanhamento rigido e permanente por toda a vida, que visa balancear o suprimento ¢ a
demanda de insulina (Okido et al., 2017).

Segundo dados da International Diabetes Federation (2022), havia 8,75 milhdes de
pessoas com DM1 em todo o mundo em 2022. Estima-se que 1,52 milhdes dessas pessoas
tinham menos de 20 anos de idade (International Diabetes Federation, 2021). Em 2022 foram
530.000 novos casos diagnosticados, em todas as idades. No Brasil, 112.240 pessoas com
menos de 20 anos viviam com algum tipo de diabetes, sendo 402.894 com idade entre 20 e 59
anos e 73.330 com 60 anos ou mais. Em 2021, o Brasil ocupava o terceiro lugar no ranking de
prevaléncia de casos de DM1 em criangas e adolescentes de 0 a 19 anos, com a estimativa de
92,3 mil casos. Mas ha lacunas acerca da mortalidade, prevaléncia e incidéncia do DM1 em
adultos, sendo apontada a dificuldade de distinguir, nos dados, o DM1 do diabetes mellitus tipo
2 (DM2) em adultos.

E preciso levar em conta também que o DM1 se destaca como uma das condigdes
cronicas que mais afeta a qualidade de vida do individuo, pois a terap€utica geralmente requer
uma mudanga radical de hébitos, interferindo de forma permanente no cotidiano, na capacidade
produtiva e na visdo de mundo (Cruz et al., 2018). A partir dos dados apresentados, este estudo
teve por objetivo, por meio de uma revisdo narrativa da literatura, examinar a producao
cientifica sobre vivéncias relacionadas ao DM1 em pacientes e familiares.

Frente a tal objetivo, é preciso esclarecer que uma revisdo narrativa se diferencia de
outras modalidades de pesquisas bibliograficas por proporcionar, com base em menor nivel de
sistematizagdo quanto aos procedimentos metodologicos, uma rapida atualizagdo do
conhecimento disponivel sobre o tema escolhido (Cavalcante & Oliveira, 2020). Também ¢

importante explicitar que o termo “vivéncias” se refere, basicamente, aquilo que ¢ assimilado
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de experiéncias e situagdes por cada pessoa, sendo que se trata de uma varidvel mais comumente

investigada por meio de pesquisas qualitativas, conforme Turato (2005).

Método

Para subsidiar a localizagdo das referéncias, foram consultadas as seguintes bases de
dados eletronicas disponiveis on-line: MedLine, LILACS, BDENF (as 3 por intermédio da
Biblioteca Virtual em Saude — BVS) e PEPsic. Foram contempladas na busca publicacdes
cientificas nacionais e internacionais no grande campo das Ciéncias da Saude. As consultas nas
referidas bases de dados foram concluidas em Dezembro de 2021, mediante busca simples com
o descritor “Diabetes mellitus tipo 1. Tal descritor foi selecionado a partir da consulta ao
Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS), e também por ser de uso corrente na literatura
cientifica especializada. Os campos de busca selecionados foram “Titulo, resumo e assunto”
nas trés bases consultadas por intermédio da BVS, sendo que, na PEPsic, foi demarcado o
campo “Todos os indices”. Para viabilizar um levantamento bibliografico preciso, foram
utilizados, na BVS, os filtros: “Texto completo”; “Assunto principal” (Diabetes mellitus tipo
1) e “Pesquisa qualitativa”. J& na PEPsic, ndo foram utilizados filtros, devido a reduzida
quantidade de resultados obtidos.

Os titulos das referéncias localizadas foram inicialmente examinados para subsidiar a
eliminacdo de eventuais duplicidades. A seguir, os resumos das referéncias foram submetidos
a uma leitura preliminar, cujo propdsito basico foi selecioné-las mais cuidadosamente para
analise posterior. Esta leitura preliminar foi norteada em funcdo de 3 critérios de inclusao
basicos, a saber: (1) artigos cientificos que exploram vivéncias relacionadas ao DM1, (2) artigos
cientificos resultantes de pesquisas empiricas e (3) artigos cientificos com texto completo

disponivel gratuitamente.
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Todas as referéncias selecionadas foram recuperadas na integra em suas versoes digitais
e submetidas a avaliacdo mediante a execucdo de uma leitura exaustiva. As informacoes
extraidas dessa leitura exaustiva foram organizadas e sumarizadas com o intuito de facilitar a

delimitacdo de categorias tematicas.

Resultados e Discussiao

Foram localizadas, no total, 174 referéncias, sendo 156 na MedLine, 11 na BDENF, 10
na LILACS e 5 na PEPsic. Foi encontrada apenas uma duplicidade, restando 173 referéncias.
Dessas, 153 referéncias foram excluidas por ndo atenderem ao primeiro critério de inclusdo. A
maioria das referéncias excluidas era voltada a avaliagdo de protocolos ou de servigos
especializados em DM1 ou a investigagdo da qualidade de vida em pacientes. Além disso, 2
referéncias foram excluidas por ndo atenderem ao segundo critério de inclusdo, uma vez que
uma delas consistia em uma revisdo sistematica e outra tratava-se de uma dissertacdo de
mestrado. Outras 2 referéncias ndo estavam disponiveis gratuitamente, ou seja, ndo atendiam
ao terceiro critério de inclusdo. No total, portanto, foram selecionadas apenas 16 referéncias.

A maioria delas (14) foi extraida da base de dados MedLine, enquanto apenas 2 foram
encontradas na BDENF, estando uma delas também disponivel na LILACS. Quanto aos
idiomas, 14 referéncias foram publicadas em lingua inglesa e duas em portugués. O pais com
maior numero de referéncias foi os Estados Unidos da América (EUA), com 3 publicacdes. Do
Brasil, da Dinamarca e de Taiwan derivaram duas referéncias cada, seguidos de Libéria,
Canada, Africa do Sul, Coréia do Sul, Ilhas Mauricio, Turquia e Inglaterra, com 1 referéncia
cada. Nota-se, portanto, que hd poucos estudos brasileiros voltados & compreensdo das
vivéncias relacionadas ao DM1.

O agrupamento de temadticas coincidentes a partir da andlise das referéncias

selecionadas viabilizou a construgdo de duas categorias: (1) Vivéncias e desafios de pessoas
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com DMI e (2) Vivéncias e enfrentamentos de familiares de pessoas com DM1. Ambas as
categorias foram desmembradas em duas subcategorias. As referéncias selecionadas, bem como
as especificagdes concernentes ao método, a ideia central e a categoria tematica, estdo descritas

no Quadro 1.

Vivéncias e desafios de pessoas com DM 1
Manejando e gerenciando a doenga cronica, do diagnostico as repercussoes

Conforme o estudo de Aguiar et al. (2020), realizado no Brasil com 5 criangas em
acompanhamento ambulatorial diagnosticadas com DMI1 ha pelo menos um ano, tal publico
sofre uma profunda transformacao de seu mundo, sendo necessaria a adaptagdo as limitagoes,
principalmente alimentares, como a restrigdo de doces, ¢ também a mudanca da rotina, para
viabilizar a aplicagdo de insulina e a medi¢ao de glicemia. Além disso, ha a dificuldade em
aceitar a doencga como algo definitivo. Mas, com o tempo, as criangas vao compreendendo seus
ritmos e os sinais que seus corpos apresentam em relacdo a doenga, e vao assimilando que nao
podem manter o cotidiano anterior de brincadeiras e exercicios. Ainda assim, o sentimento de
irritacdo aparece nos resultados da pesquisa associado a aplica¢do de insulina e medigdes de
glicemia capilar’, que comumente sdo vivenciados com frustragio e inconformismo pelas

criangas.

® Exame que oferece resultado imediato da concentragdo de glicose verificado na analise de uma gota de sangue
do dedo.
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Quadro 1. Distribui¢do das referéncias selecionadas por método, ideia central e categoria

tematica

Autores Método Ideia central Categoria

(ano) tematica

Aguiar et al. | Qualitativo | Desafios de criangas com DMI no enfrentamento da 1

(2021) doenca e importancia do apoio familiar no processo.

Ness et al. | Qualitativo | Preocupacdo dos pais quanto a saude, seguranca e 2

(2021) gerenciamento do DM1 de jovens na transicdo para a
universidade.

Chatwin et | Misto Impactos negativos nos relacionamentos, produtividade, 1

al. (2020) lazer, satide fisica e mental relacionados a hipoglicemia em
pessoas com DMI.

Overgaard, | Qualitativo | Como as familias de pessoas com DM1 experienciam os 2

Lundby- desafios de viver com a doencga, sendo todos os membros

Christensen (pais e irmaos) marcados por isso, de diferentes formas.

e Grabowski

(2020)

Chiang et al. | Qualitativo | A transi¢do da adolescéncia para a idade adulta de pessoas 1

(2020) com DMI1 e os desafios para o amadurecimento e para o
gerenciamento da doenga.

Adler et al. | Qualitativo | Impactos psicossociais € economicos em pacientes com 1

(2021) DMI1 e familiares, barreiras e facilitadores no cuidado,
individuais e sistémicos.

Pritlove et | Qualitativo | Renegociagdo de  papeis e  responsabilidades, 2

al. (2020) relacionamento e medos de pais de jovens com DM1 na
transicao para a vida adulta.

Abdoli et al. | Qualitativo | Como os pais de criangas com DM]1 experimentam o 2

(2020) esgotamento e a exaustdo no manejo da doenga.

Lesage et al. | Qualitativo | A percepcao de adolescentes com DM1 acerca da doenga, 1

(2021) seu gerenciamento € como as percepgdes negativas
aparecem associadas a menor controle metabdlico.

Sun, Qualitativo | A experiéncia vivida de maes que tém um filho com DM1, 2

Ramano e
Dowlut

(2021)

impacto da descoberta, repercussdes sociais e

enfrentamentos.
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Joiner et al. | Qualitativo | Experiéncias de adolescentes latinos, filhos de pais ndo 1
(2019) proficientes em lingua inglesa vivendo nos EUA, que se
aproximam de vivéncias comuns ¢ universais de
adolescentes com DM1, mas também desafios exclusivos

dos latinos nesse contexto.

Hung et al. | Qualitativo | Experiéncias de autogerenciamento do DMI1 de 1
(2020) adolescentes sdo apresentadas com grande influéncia da
orientacdao dos pais, além de conflito entre dependéncia e
independéncia no autocuidado. Atividades académicas e
horarios também sao discutidas como influéncias negativas

no controle do diabetes.

Zanatta et al. | Qualitativo | Experiéncias de adolescentes com DM1 quanto ao impacto 1
(2020) do diagnostico, aceitacao da doenga e rede de apoio.

Mattacola Qualitativo | Adolescentes com DMI1 tendem a apresentar maior 1
(2020) aceitacdo do suporte social de pares do que de pessoas que

ndo tém a doenga.

Gilirkan e | Qualitativo | Experiéncias de adolescentes em relacdo a barreiras 1
Bahar pessoais e ambientais que sdo percebidas negativamente no

(2020) gerenciamento do DM1.

Seo, Kim e | Qualitativo | Adultos de meia idade experienciam ambivaléncia sobre a 1
Choi (2020) familiaridade com a doenga e o cansaco pelo controle e

acompanhamento constantes.

Lesage, Diacono, Rensburg e Segal (2021) se propuseram a investigar a percep¢ao da
doenca por adolescentes sul-africanos, de 12 a 18 anos com diagnostico ha pelo menos um ano,
com mau controle glicémico, e compreender como essa percep¢do pode contribuir para seu
manejo. Os participantes manifestaram sentimentos negativos em resposta ao DM1 em fung¢ao
de restricdes alimentares e se mostraram desanimados para participar de atividades sociais
centradas em questdes alimentares. Sentimento de tristeza com o diagnostico foi manifestado,
e também sentimento de prejuizo escolar devido a auséncias em atividades por causa da doenca.

Negagao e evitagdo de pensar sobre o diagnostico foi uma atitude encontrada nos adolescentes
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do estudo para distanciamento dos sentimentos negativos com implicagdes para a propria
compreensdo do DM1.

O esporte foi citado no estudo em questdo como uma ferramenta que, além de ser
benéfica a satde, aproximou os adolescentes dos pares e proporcionou a sensa¢ao de poderem
ter desempenho semelhante aqueles que nao vivem com DM1. Os participantes consideraram
o manejo da doenca desafiador, com variagdes entre dias faceis e dificeis, mas houve o
entendimento de que ele deveria ser levado com perfeicdao para o controle glicémico. Quando
esse ideal ndo ¢ atingido, paira o sentimento de culpa, associado a percep¢ao de incapacidade
para gerir sozinho a doenga. A partir desse sentimento, alguns dos adolescentes acabaram por
desistir de gerencia-la, assumindo papel mais passivo. Foi verificado que a motivagao para o
controle do DM1 ¢ contingenciada pelo medo das complica¢des a longo prazo, tanto no discurso
dos cuidadores quanto nas proprias ideias dos adolescentes.

Zanatta et al. (2020), em pesquisa feita também no Brasil com 61 adolescentes com
DMI e idade entre 15 ¢ 18 anos, sendo a maioria do sexo masculino, apresentaram que o
diagnéstico ¢ vivenciado como um choque, seguido de negagdo e inconformismo com a nova
realidade. A revolta também emerge, com questionamentos sobre a razdo de o adoecimento
estar acontecendo com eles. O sentimento de ser diferente dos pares de sua idade gera
inconformismo e dificuldade no momento de alimentagdo em situagdes sociais. Com o impacto
do diagnostico, os adolescentes se deparam com uma situagdo nova, que exige a criagao de
estratégias de enfrentamento. O passar do tempo geralmente leva a aceitacdo, melhor aderéncia
ao novo estilo de vida necessario e maior conhecimento da doenga. Apesar do movimento de
aceitacdo, muitos adolescentes expressaram inseguran¢a com o futuro pelo carater cronico da
doenca.

Conforme apresenta a pesquisa de Hung, Huang, Lo e Cheng (2020), adolescentes com

DMI1, com idade entre 13 e 18 anos inseridos em um ambulatorio de endrocrinologia pediatrica
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e diagnosticados ha mais de um ano, por terem sido diagnosticados com tenra idade, utilizavam
estratégias para o controle glicémico ensinadas pelos pais. Assim, acreditavam que iriam
alcancar o controle glicémico com dose fixa de insulina na rotina, substituindo exercicios
regulares por aumento pontual da atividade fisica e comendo menos alimentos com amido. Os
participantes atribuiram seu sucesso na execu¢ao de rotinas de autocuidado e controle glic€émico
aos lembretes constantes dos pais, auxilio no preparo dos alimentos e exigéncias para monitorar
com precisdo os niveis glicémicos e registrar o contetido alimentar e as dosagens de insulina.
Os pais restringiam a saida dos adolescentes devido a preocupagdo com o excesso de
alimentagdo e consequente elevacao dos niveis glicémicos.

Em resposta a proteg@o parental, os adolescentes que participaram do estudo em questdo
eventualmente desconsideravam a supervisao dos pais e evitavam o teste glicémico. Além
disso, ocultavam intencionalmente seus comportamentos dos pais por causa de suas
preocupagdes com o controle glicémico deficiente e as adverténcias resultantes dos pais e
profissionais de satde. A rotina escolar dos adolescentes também apareceu como fator de
relevancia para as atividades de controle da doenga, como monitoramento e alimentagdo, devido
ao tempo que passam fora de casa. As férias, com atividades irregulares, ocasionaram variagdes
na aplicag@o de insulina. Os adolescentes também se mostraram cansados diante das situagdes
de controle glicémico e, como ndo experimentaram efeitos graves, ignoravam os ricos da
hiperglicemia. O medo e a culpa por ndo conseguir alcangar o controle desejado foi relacionado
a desmotivacdo. Esconder o diagndstico por medo de rejei¢ao dos pares ocasionou mau controle
glicémico, uma vez que, com essa postura, eram omitidos cuidados durante a presenga dos
colegas.

Giirkan e Bahar (2020), em estudo com 18 adolescentes com DM1, com idade entre 11
e 17 anos inseridos em hospital na Turquia, identificaram como barreiras pessoais para o

cuidado da doenca a falta de conhecimento sobre o manejo da mesma, medo de complicacdes,
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principalmente a hipoglicemia, que limitou a iniciativa para algumas atividades, além de
desmotivacdo a partir de avisos sobre as complicacdes possiveis. Os participantes reportaram
dificuldades em praticar exercicios fisicos, monitorar a glicemia e seguir as orientagdes
nutricionais. Como barreira ambiental associada ao gerenciamento, apareceu a familia, que, na
visdo dos adolescentes, perturbava-os com avisos continuos sobre os cuidados e faziam com
que se sentissem inadequados. Os amigos foram considerados pelos participantes como um
fator encorajador para violar as restri¢gdes alimentares, no sentido de nao se excluirem de um
grupo, além de que a ocorréncia de perguntas sobre a doenga também os deixava
desconfortaveis. Os participantes relataram receber feedbacks negativos dos professores na
escola, de modo que se sentiram mal nas aulas, como por exemplo, devido a desconfianca sobre
os sintomas da doenga, o que dificultou seu manejo nesse local.

O estudo de Joiner, Jonckheere, Whitttemore e Gray (2021) voltou-se para pacientes
adolescentes latinos, com idade entre 12 e 19 anos filhos de pais com pouca proficiéncia em
lingua inglesa e que viviam nos Estados Unidos da América. Segundos os autores, os pais € 0s
adolescentes tiveram dificuldades em adquirir conhecimentos ¢ habilidades sobre o
gerenciamento do DM e sentiram medo por entenderem que se tratava de algo que pode causar
a morte. Houve ainda confusdo acerca do tipo da doenga, sua gravidade da doenca e também
seu carater cronico. Quanto aos adolescentes, os cuidados com a doenga se mostraram uma
fonte de estresse para alguns, enquanto outros apresentaram-se mais adaptados a rotina.
Evidente em muitas das experiéncias dos adolescentes foi o quanto eles entenderam que o DM1
requer gestdo ao longo da vida e pode resultar em graves consequéncias para a saude.

Mesmo apo6s se ajustarem as responsabilidades do manejo clinico da doenga, a maioria
dos adolescentes e seus pais descreveram que o DM1 ainda interferia nas atividades escolares
e sociais. Para os adolescentes, as atividades impactadas incluiam praticar esportes, fazer

excursdes, comer no refeitdrio e passar tempo com os amigos. Para muitos participantes de tal
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pesquisa, a interferéncia girava em torno da alimentagdo e das escolhas alimentares. Embora os
adolescentes tenham citado o desejo de serem mais independentes, varios deles explicaram que
divulgar seu diagnostico e interagir com adultos para cuidar do DM1 (por exemplo, enfermeiras
da escola e professores) fez com que eles se sentissem menos autonomos. Varios pais e
adolescentes relataram que a espiritualidade e a religiosidade os ajudou a lidar com as
dificuldades. Vérias maes expressaram suas crengas de que Deus concedera boa saude a seus
filhos, apesar dos desafios que enfrentam com a condigao.

J& na pesquisa de Seo, Kim e Choi (2021), que contou com 6 participantes com idade
entre 40 ¢ 60 anos vivendo com DM1 a longo prazo na Coreia do Sul, alguns deles se
equipararam a robos, pela necessidade de seguir ordens rigidas para o controle da doenga.
Houve a manifestacao de sentimentos ambivalentes sobre a familiaridade quanto ao DM1 como
algo positivo, mas que exige acompanhamento constante. A nogdo de que ha diversas variaveis
envolvidas no resultado do controle glicémico ¢ que em alguns momentos a glicemia nao ¢
controlada como esperado foi incorporada de modo a ndo conduzir a intervengdes tao imediatas
quanto na adolescéncia. Os participantes da pesquisa, com o tempo, também construiram seus
préprios manuais de cuidado, de modo que, para além de seguir o controle padronizado,
interpretar o proprio ritmo foi visto como um procedimento mais preciso. Para lidar com o
estresse, os participantes aceitaram a si mesmos € expressaram emogoes explicitamente. Em
vez de esperar que a doenca pudesse algum dia ser completamente curada, passaram a confiar
mais em si mesmos e se tornaram seus principais provedores de satide. Como pessoas de meia-
idade, buscavam cumprir suas responsabilidades em casa e no local de trabalho, e isso foi visto
como uma for¢a motriz da adesdo ao tratamento.

Por sua vez, Chatwin et al. (2021) realizaram um estudo acerca do impacto da
hipoglicemia em adultos, a partir de 18 anos, com DM, residentes na Dinamarca, Alemanha,

Holanda ou Reino Unido, sendo encontrado que alguns se sentiram incapazes de se exercitar
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com a frequéncia que desejavam. Muitos disseram que a necessidade de consumir alimentos
adicionais para gerenciar o risco de hipoglicemia fazia o exercicio parecer inutil. Os
participantes temiam a hipoglicemia durante a atividade fisica e afirmaram dificuldade para
implementé-la espontaneamente. Aqueles que ja eram pais mencionaram dificuldades para
cuidar dos filhos durante a hipoglicemia, uma vez que precisavam cuidar deles primeiramente,
sentindo-se impossibilitados de cumprir seu papel e suas responsabilidades habituais,
apresentando preocupagdo de cuidar dos filhos sem a presenca de outro adulto.

Entre os participantes de tal pesquisa, a hipoglicemia também apareceu associada a
reducdo de produtividade e desempenho no trabalho ou escola/universidade, gerando
dificuldades de foco e atencdo, interrompendo tarefas para corrigir a hipoglicemia ou chegando
atrasados nas atividades. Os participantes temiam a hipoglicemia no trabalho e estavam
preocupados em parecer pouco profissionais, assustar seus colegas ou se envergonhar. Eles
mantiveram niveis mais elevados de glicose e realizavam verificagdes com frequéncia para
evitar hipoglicemia. Os participantes se mostraram sobrecarregados pelos custos financeiros
associados a hipoglicemia, incluindo tratamentos e suportes ndo cobertos por seguro de saude
(por exemplo, cao-guia para aqueles com baixa visao).

Adicionalmente, os participantes dessa mesma pesquisa relataram que, muitas vezes,
tinham que ingerir carboidratos para tratar a hipoglicemia, apesar de ndo estarem com fome, o
que entrava em conflito com seus objetivos de alimentacdo saudavel/perda de peso e prazer de
refeigdes compartilhadas. As escolhas alimentares eram muitas vezes ditadas pelos niveis de
glicose e alguns alimentos anteriormente apreciados tornaram-se muito associados ao
tratamento da hipoglicemia. Alguns limitaram a ingestdo de &lcool devido ao medo de
hipoglicemia e de “perda de controle”. Os participantes tinham medo de coma hipoglicémico
ou de ndo acordar do sono devido a hipoglicemia. Muitos tentaram prevenir a hipoglicemia

mantendo niveis mais altos de glicose durante a noite e definindo alarmes para verificar sua
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glicose durante a noite. As atividades sexuais eram frequentemente adiadas, interrompidas ou
descontinuadas devido a hipoglicemia. Os participantes, por fim, descreveram uma sensagao
generalizada de ansiedade e tensdo relacionada com a ameaca sempre presente de hipoglicemia.
Os comentarios dos participantes indicaram preocupagdes que ndo cessam.

Chiang et al. (2020) comparam as experiéncias de vida de pacientes com DM1 desde a
adolescéncia até o inicio da idade adulta com o surgimento de uma borboleta. Em seu estudo,
os participantes, de 16 a 25 anos, com diagnostico confirmado antes dos 16 anos e convivendo
com a doenca ha mais de 6 meses, tinham consciéncia da responsabilidade quanto a propria
saude e a maioria conseguia encontrar saidas apds contratempos e ansiedades, de modo que
todos esperam reverter os desafios. Como uma borboleta que emerge de um casulo, esperavam
superar os perigos de “voar” por tentativa e erro. Na analise das causas do mau controle da
glicemia, foi mostrado que alteragdes hormonais de quatro participantes que se encontravam na
adolescéncia podem ter aumentado a demanda de insulina, sendo causa importante da
instabilidade da glicemia.

J& para os participantes no inicio da idade adulta, as principais causas do mau controle
foram a autoeficacia insuficiente, incapacidade de resistir a “tentagdo” externa, desejo de
integracdo com os colegas e ocupagdes estudantis ou laborais, entre outras. Os resultados da
pesquisa em pauta mostraram que muitos pacientes podem adotar posturas positivas para lidar
com o estresse. No entanto, alguns pacientes estavam muito focados na sua aparéncia, privando-
se de certos cuidados para evitar olhares dos pares e acreditando que entendem seu corpo
melhor do que os médicos, o que leva a ignorar as prescri¢des para o tratamento e possiveis
consequéncias. Quando o controle glicémico ndo atendia as expectativas, alguns manipulavam
leituras de glicose para obter a confianga dos cuidadores e médicos, colocando a propria saude

em risco.
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Adler et al. (2021) investigaram experiéncias de viver com o0 DM1 em um pais de baixa
renda, tendo a pesquisa ocorrido na Libéria. Assim, verificaram que os participantes, 3 com
idade entre 10 e 18 anos e sete maiores de 18 anos, se preocupavam que as pessoas sentissem
pena deles, apresentando-se alienados da incapacidade de consumir os mesmos alimentos que
seus pares. No estudo, também foram entrevistados cuidadores, membros da sociedade civil e
médicos, encontrando que um dos fatores presentes na populagdo de baixa renda — a
inseguranca alimentar — interferiu nos niveis de glicemia dos pacientes € no uso de insulina,
fazendo com que eles “pulassem” doses de insulina ou tomassem insulina sem o consumo de
alimentos, aumentando o risco de hipoglicemia grave. As familias muitas vezes enfrentavam a
dificil escolha de pagar por comida em vez de insulina, suprimentos e transporte para consultas.

Cerca de metade dos participantes relatou perder doses de insulina ocasionalmente por
motivos como esquecimento, pressa para ir a escola/trabalho, falta de recursos financeiros ou
relutancia em tomar insulina ou verificar sua glicemia naquele dia. A populacio com DMI1 de
baixa renda na Libéria e suas familias incorrem em despesas significativas para o manejo da
doenga. Para aqueles que ndo recebem subsidios, a incapacidade de comprar insulina e outros
suprimentos (tiras de teste, seringas e outros) ¢ um dos desafios identificados por pacientes e
cuidadores, o que leva potencialmente a menor adesdo, particularmente na omissao de doses, e
gera sofrimento para os pacientes. Mesmo para aqueles que recebem insulina e suprimentos
gratuitamente, ainda existem outras despesas, como transporte para as consultas,
principalmente de pacientes que precisam se deslocar de regido para receber atendimento, além

de custos extras em hospitalizacdes e taxas de laboratodrio.

Relacionamentos: a importancia do suporte social em meio a estigmas e preconceitos
Adolescentes com DM1 que participaram da pesquisa de Zanatta, Scaratti, Argenta e

Barichello (2020) afirmaram possuir apoio familiar e considera-lo fundamental no cotidiano
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para o controle glicémico, uma vez que descreveram os cuidados como exaustivos e “chatos”,
mas que se tornavam mais brandos com o suporte de seus entes. Em relacdo aos profissionais
de saude, os adolescentes esperavam que estes integrassem sua rede de apoio, que entendessem
e orientassem quanto a gestdo da doenca e suas dificuldades. Ressaltaram a importancia dos
profissionais de saude terem mais paciéncia com o processo de aceitacdo da doenga e de
mudanga de habitos.

Os participantes dessa pesquisa defenderam, de modo geral, que a equipe de satde ndo
deve impor condi¢des de tratamento, mas sim conversar com o paciente €, em conjunto, definir
as melhores saidas e op¢des. Ainda, as autoras argumentaram que as restrigdes e os cuidados
com a doenga geram a necessidade de construcdo de novos valores, mudangas na formagao de
identidade e nas relagdes interpessoais, levando os adolescentes a aproximarem-se de outros
grupos com os quais se identificam e que os apoiam. Os resultados demonstraram a importancia
da troca entre pares, uma vez que conviver com outros adolescentes na mesma condi¢do
permitia aos participantes sentirem-se a vontade para expor duvidas e afligdes, e para
perceberem que ndo sdo os Unicos a terem de lidar com todas as questdes impostas pela doenca
e seu gerenciamento. Os participantes disseram que se outras fontes de apoio também tivessem
o diagnodstico de DM1, conseguiriam auxilid-los melhor a partir da compreensao de suas
dificuldades.

No estudo de Chatwin et al. (2021), realizado com adultos com DM1, os participantes
relatam que a hipoglicemia e seus efeitos colaterais limitaram a capacidade de interagir com a
familia e os amigos, cancelando planos ou interrompendo atividades. Os participantes temiam
que a hipoglicemia ocorresse na companhia de outras pessoas, reduzindo o aceite de convites
sociais e mantendo niveis mais elevados de glicose quando compareciam. Alguns se sentiram
paralisados diante dessa possibilidade, ndo participando dos eventos, necessitando de

organizagao para saidas e evitando atividades espontaneas para mitigar o risco. Por outro lado,
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alguns pacientes sentiram-se capazes de gerenciar o risco porque eram apoiados por amigos €
familiares.

Mattacola (2020) encontrou em sua pesquisa, com 12 adolescentes usuarios de um
servigo ambulatorial pediatrico na Inglaterra, que o suporte geral para adolescentes com DM1
era preferido por esse publico em relagdo ao suporte especifico para a doenga, uma vez que
traria um senso de normalidade para eles em detrimento de um cuidado classificado como
“irritante”. Aquelas pessoas que somente ouviam o que os jovens tinham a dizer ou levavam
com humor o manejo de sua doenca eram preferidas em suas redes de apoio, uma vez que
permitiam o abandono do “rétulo” de paciente.

A rede de seguranca foi um elemento destacado pelos participantes dessa pesquisa, uma
vez que muitos deles perceberam como fundamental que os pares conseguissem auxiliar em
caso de emergéncia, fornecendo alimento corretamente em alguma crise de hipoglicemia, por
exemplo. Compreendeu-se que a divulgacdo do diagndstico pelos adolescentes visava a obter
essa rede de seguranca, embora permanecesse o desejo de que qualquer “rétulo” fosse deixado
de lado para uma relagdo nos parametros da “normalidade”. O apoio e cuidado recebido por
pessoas que ndo vivem com a doenga foi entendido em certos momentos como impreciso, em
contraste com o apoio recebido pelos pares, que vinha acompanhado do sentimento de
reconhecimento de como € passar pelas situagdes que eles vivenciam.

A ideia de “rotulo” também surge nos resultados da pesquisa de Aguiar et al. (2021),
que apontaram que dificuldades de aceitacdo da doenga pelas criangas, com irritabilidade e
frustragdo diante do tratamento, vém acompanhadas de medos e ansiedades, além de
preconceito, o que pode acabar levando ao isolamento. Este fendmeno pode ter ocorréncia na
escola e em outros espacos sociais, nos quais o “rotulo” de paciente que a crianga acaba
recebendo por possuir DM1 a diferencia dos demais. Com isso, ndo ha um movimento de

compartilhar o diagnostico com todas as pessoas.
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No estudo de Chiang et al. (2020), um paciente com DMI relatou receber olhares
estranhos dos outros, e que os colegas de escola pensavam que sua condicdo poderia ser
contagiosa. Os pais dos colegas pediam para que se afastassem do jovem, de modo que este
sentia-se intimidado. Além disso, o paciente também teve dificuldades de relacionamentos com
professores e com a equipe de saiude, e seu pai passou a acreditar que ele usava a doenca como
desculpa para seu desempenho escolar regular. J& Lesage, Didcono, Rensburg e Segal (2021)
defendem que na adolescéncia ocorre um movimento de buscar pertencimento a um grupo,
sendo por essa razdo que os adolescentes com DMI1 que participaram de seu estudo
mencionaram a sensagdo de serem diferentes, com certo isolamento e exclusdo. Houve
resisténcia em assumir o diagnostico por receio de preconceito e relatos de exclusdo de colegas
por medo de contagio da doenga.

Por sua vez, os participantes de meia-idade do estudo de Seo, Kim e Choi (2020) temiam
que pudessem se magoar devido ao preconceito. No entanto, alegaram que sussurros,
expressoes faciais, nuances ou gestos que receberam em resposta a sua condi¢ao de satide nao
afetaram o controle da doenca. J4 na pesquisa de Joiner, Jonckheeere, Whittemore e Gray
(2019), adolescentes com DMI1 variaram em respostas relacionadas a visibilidade do
diagnostico ser considerada uma fonte de estresse. Em alguns relatos foram identificadas
preocupagdes em compartilhar o diagnéstico no inicio dos relacionamentos, em adquirir um
“rétulo” a partir da doenca e em sentir vergonha de que os outros pudessem fazer coisas que
eles ndo poderiam. Em contrapartida, alguns participantes encontraram apoio dos amigos

quando revelavam aos pares a condi¢ao de satde.
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Vivéncias e enfrentamentos de familiares de pacientes com DM 1
A familia do jovem com DM diante da transferéncia de cuidados

Na pesquisa de Pritlove et al. (2020), pais de jovens adultos com idade entre 18 ¢ 24
anos no Canada descreveram a experiéncia de cuidar dos filhos com DM1 desde a descoberta
do diagndstico, narrando o quao desafiador e dispendioso ¢ esse trabalho, sendo preciso tempo
e dedicacdo para adquirir conhecimentos e aprimora-los nesta tarefa, junto ao peso de que a
falta desse investimento de atencdo poderia ocasionar at¢ mesmo a morte dos filhos. Em
seguida, os pais descreveram a vivéncia de um “novo normal”, organizado de modo a
estabelecerem um controle diario da doenca, que trouxe confianga de que o filho poderia ter
uma vida saudavel. No entanto, esse sentimento sofreu instabilidade na chegada da maioridade
dos filhos, trazendo incerteza quanto ao papel dos pais no arranjo de cuidados, com redefini¢ao
e renegociacao de papéis.

Os pais que participaram dessa pesquisa manifestaram a constru¢do de um “meio-
termo” no gerenciamento do cuidado, estimulando o desenvolvimento da responsabilidade dos
filhos, mas continuando a fornecer-lhes amparo para algumas demandas e proporcionando uma
transicao de cuidados segura, sendo que o nivel de envolvimento dos pais variou de acordo com
a prontidao do filho para gerenciar o DM 1 por conta prépria. Esses pais relataram o fato de nao
terem mais muitas informagdes sobre o controle da doenca pelos filhos, apenas aquelas que eles
desejavam comunicar-lhes. Um dos pais relatou que, por anos, teve a responsabilidade de
manter o filho vivo, e que, repentinamente, teve que deixar de fazer tudo por ele, o que afetou
a dindmica familiar. A mudanga do servigo de saude pediatrico para o atendimento ao adulto
foi marcada como uma perda importante quanto ao contato da familia com a equipe de satde,
de modo que os familiares também perderam um recurso com o qual podiam contar
anteriormente. Assim, verificou-se que hd um certo desamparo na transicdo de cuidado que

também ¢é experienciada pelos pais.
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O estudo de Ness et al. (2020) identificou desafios vivenciados por familiares de jovens
adultos com DMI1, com idade entre 18 e 21 anos, que passavam pela transicdo para a
universidade, ja tendo completado o primeiro ou o segundo ano da graduagdo e recebido o
diagnostico pelo menos 1 ano antes do ingresso ao curso superior. Como principais resultados,
encontraram que receios de pais de jovens comuns eram amplificados nos familiares de pessoas
com DM1, como por exemplo, receio de envolvimento com bebidas alcoolicas, bullying ou até
mesmo dirigir um automovel. O uso de alcool foi evidenciado como um fator preocupante, uma
vez que tem grande influéncia negativa para o controle glicémico, além de estar associado a
maus comportamentos de autocuidado. Foi também constatada a dificuldade de confiar no
gerenciamento da doenca pelos filhos, devido a preocupagao de que ndo levassem a sério todas
as demandas.

No entanto, os participantes da pesquisa que compreenderam a importancia de deixar
os filhos cometerem erros e assumir suas responsabilidades relataram efeitos positivos para a
relacdo e o desenvolvimento dos jovens. Os pais, de maneira geral, relataram diferentes niveis
de envolvimento no cuidado com os filhos neste periodo. Um deles afirmou que se identificava
com o papel de cuidador e que, por isso, encontrava dificuldade para abrir mao do mesmo. A
maioria dos pais continuava a pedir dados de monitoramento mesmo a distancia e outros
reduziram o gerenciamento que antes era praticado. No entanto, a preocupacdo com situagdes
de emergéncia se mostrou recorrente nos resultados. Os pais informaram ainda que as redes
sociais tém promovido o apoio entre pessoas que vivenciam a mesma condi¢do de terem filhos
jovens com DM1.

Os familiares participantes da pesquisa de Overgaard, Lundby-Christensen e Grabowski
(2020), realizada na Dinamarca com 21 familias de adolescentes com DMI, afirmaram
claramente que seus filhos precisavam assumir mais responsabilidade pelo controle do DM, o

que os levava a recuar em seu papel de responsabilidade primaria. Para facilitar essa mudanga,
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as familias negociavam quais tarefas os pais deviam continuar assumindo e quais deviam passar
para os filhos. Em geral, os pais expressavam respeito frente as iniciativas de seus filhos em
prol do manejo da doenca. Eles apoiavam o desenvolvimento da independéncia filial,
sinalizando confianc¢a em sua capacidade e julgamento em relagdo ao autogerenciamento. Ao
proporcionar liberdade aos adolescentes para realizar o manejo do DM1, os pais apoiavam e
facilitavam a transi¢do para a autonomia plena.

Contudo, de acordo com os autores dessa pesquisa, existem discrepancias sobre como
pais e adolescentes veem o envolvimento dos pais. Quando percebido como excessivo, o
resultado pode ser conflitivo e gerar desacordos familiares, o que desafia a emancipagao e
complica o aumento da autonomia. Os pais geralmente estdo cientes do delicado equilibrio entre
envolvimento e intrusdo, mas lutam para encontrar o grau adequado de envolvimento. O
equilibrio € especialmente dificil de se atingir porque os adolescentes ainda precisam de algum
nivel de envolvimento dos pais. Assim, os adolescentes querem a cogestio ou a gestdo do DM1
liderada por eles mesmos. Quando os pais conseguem aceitar isso, seu envolvimento ¢

percebido como positivo.

Estresse, exaustdo e outros impactos em cuidadores de pacientes com DM 1

Abdoli et al. (2020) realizaram pesquisa com pais de filhos criancas com DM1 que
postaram videos no Youtube falando sobre esgotamento em relagdo a doenga dos filhos com o
intuito de apoiar outras familias com os mesmos problemas. Foram analisados 21 videos,
produzidos em diferentes paises. Os pais ndo revelaram a propria idade, mas a idade dos filhos
com DM1 varioude 5 a 17 anos. A exaustdo apareceu nos discursos como o principal fator para
o esgotamento, sendo o cuidado descrito como um trabalho arduo e que traz sobrecarga. O
gerenciamento da doenga foi descrito como uma tarefa que incide 24 horas por dia, sendo dificil

ter pausas ou conversas rotineiras sobre coisas além do DM1. Até mesmo em relagdo ao sono,
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houve relatos de medo de dormir e preocupagdo com o que poderia acontecer com os filhos
nesse momento.

Outro topico destacado pelo estudo € concernente ao sentimento de impoténcia dos pais
no controle da doenca dos filhos. Os relatos evidenciam que os resultados de medi¢des de
glicemia podem variar independentemente do esforco dos cuidadores, gerando sentimentos de
fracasso e culpa por deixar os filhos em risco. Ainda, o luto pela perda de uma vida considerada
normal também foi evidenciado, de modo que os pais sentiram que os impactos fisicos e
emocionais da doenga atrapalhavam suas vidas, gerando um processo interminavel de luto por
uma vida ndo vivida ou que foi interrompida ap6s as mudangas iniciadas desde o diagnostico.
Estratégias de enfrentamento foram apresentadas pelos participantes, principalmente no sentido
de empoderar os filhos para o autocuidado. Além disso, afirmaram ser necessario desconectar-
se da doenca por certos momentos, para relaxar e ndo pensar nas responsabilidades por algumas
horas, dando uma pequena pausa para descanso, como também dividir as responsabilidades
com outros membros da familia e rede de apoio.

Os familiares dos adolescentes com DMI1 participantes do estudo de Overgaard,
Lundby-Christensen e Grabowski (2020) descreveram que a doenca chega a passar
despercebida em alguns dias, mas exige muita atencdo em outros. Consequentemente, a vida
familiar é marcada por demandas intermindveis em relagdo a saude. Os pais geralmente
desempenham um papel central no gerenciamento da doenga dos filhos, o que implica manter
a supervisdo para garantir o controle glicémico. Assim, as tarefas incessantes sdo
experimentadas como uma pressdo para estarem constantemente vigilantes, resultando no
sentimento de desgaste. Ficou evidente na pesquisa que os pais estdo, antes de tudo,
preocupados com seus filhos. Mais especificamente, as preocupagdes dos pais se relacionam
com as consequéncias a longo prazo, como as complicagdes do manejo inadequado do DM1.

Tais preocupacgdes sdo percebidas como um fardo e como um efeito colateral inevitavel de ter
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um familiar proximo com a doenca e, assim, as familias convivem com as preocupagdes como
parte integrante da vida didria.

Por fim, Sun, Ramano e Dowlut (2021) entrevistaram 11 maes, sendo quatro donas de
casa e sete empregadas em trabalho formal, com idades entre 27 e 45 anos, que tiveram um
filho diagnosticado com DM1 cuja idade variou de 3 a 11 anos. Os relatos indicam a vivéncia
de um grande choque a partir do diagnoéstico e sentimento de rejeigcdo por parte das criangas,
inclusive nas relagdes escolares. Devido as demandas de cuidado com a saude, a vida materna,
nos planos doméstico, profissional e social, sofreu muitas altera¢des, causando transtornos. O
sentimento de culpa pela doenga do filho esteve presente no discurso das maes, juntamente com
o receio de internagdes hospitalares e complicagdes, com a sensagdo de estarem passando por
alguma provacdo. Também ficou evidenciado o esgotamento emocional e fisico diante da alta
demanda de monitoramento dos filhos. A aquisicdo de conhecimentos foi referida pelas
participantes como essencial para o cuidado dos filhos, de modo que a partir disso
reconfiguraram os habitos alimentares em casa, mas mantiveram-se em estado de alerta, o que
repercutia negativamente no padrao de sono. Por fim, a rede de apoio, seja nos servigos de

saude, na escola ou na familia, foi apontada como fundamental para superar as dificuldades.

Consideracoes finais

As referéncias selecionadas evidenciam que as vivéncias relacionadas ao DM1 sdo
complexas, pois mostram como a doenga cronica, cujo controle ¢ constante e infindavel,
repercute em diferentes dimensodes da vida de pacientes e familiares. Tal complexidade aponta
para necessidades de cuidado que transcendem o plano centrado apenas no controle glicémico.
As vivéncias dos participantes das pesquisas revelam também como a administragdo da vida
como um todo ¢, em muitos momentos, contingenciada pelas especificidades do DM1 e exige

uma série de adaptagdes.
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O desenvolvimento da autonomia no gerenciamento da doenga ¢ apresentado como um
processo desafiador para pacientes e familiares, que muitas vezes precisam encontrar um
equilibrio no desempenho das fungdes de suporte e definir estratégias que vao além das
instrugdes genéricas que costumam receber. Para tanto, identifica-se a importancia de equipes
de saude que estabelecam um olhar pautado no modelo biopsicossocial em satude, considerando
inclusive a dimensdo financeira e a acessibilidade de suas condutas, prezando por definir
planejamentos acordados que incluem fatores diversos. Isso se aplica, particularmente, ao
contexto brasileiro, em que, devido a crise sanitaria decorrentes da pandemia de Covid-19 e o
consequentemente agravamento da crise econdmica que lhe antecedeu, atualmente mais da
metade da populagdo (58,7%) convive com algum grau de inseguranca alimentar (Rede
Brasileira de Pesquisa em Soberania e Seguranga Alimentar, 2022).

Os resultados da presente revisdo revelam ainda que a tematica das vivéncias
relacionadas ao DM1 tem sido pouco explorada nacionalmente, e que ha importantes lacunas,
principalmente acerca da populagdo jovem e adulta que vive com DM, além da exploracao de
perspectivas de seus familiares. Assim, ressalta-se a relevancia de novas pesquisas sobre o tema,
preferencialmente explorando a variedade de fontes de dados que podem ser utilizadas em
pesquisas qualitativas, de modo a viabilizar o contato com certas nuances das vivéncias

relacionadas a doenga que nao se encontram suficientemente compreendidas até o momento.
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ESTUDO 2

Diabetes mellitus tipo 1 na juventude:

estudo qualitativo sobre o imaginario coletivo

Introduciao

Em uma série de pesquisas qualitativas recentes, o conceito de imaginario coletivo tem
sido utilizado, desde uma perspectiva psicanalitica relacional'®, para designar mundos
psicoldgicos norteados — predominantemente de maneira ndo-consciente — por crencas, ideias,
sensacdes e sentimentos que engendram realidades humanas (Manna, Leite, & Aiello-Vaisberg,
2018; Visintin, Inacarato & Aiello-Vaisberg, 2020). Vale destacar que o imaginario coletivo
tem como base uma determinada cultura tal como ela ¢ subjetivamente apropriada por cada
pessoa em um processo que € influenciado pelos grupos sociais aos quais ela pertence (Rosa,
Lima, Peres & Santos, 2019). Além disso, do imaginario coletivo emergem campos de sentido
que moldardo as mais variadas condutas, individuais ou coletivas, frente a um determinado
fenomeno (Batoni, Schulte, Belluzzo, & Aiello-Vaisberg, 2021).

Sendo assim, a investiga¢do psicanalitica do imaginario coletivo acerca de um
fenomeno lanca luz sobre as vivéncias a ele concernentes, em particular quando concernente a
experiéncias existenciais complexas, como aquelas produzidas pelo adoecimento por condigdes
cronicas de saude, por exemplo (Peres, 2021). O diabetes mellitus tipo 1 (DM1) é uma dessas
condicdes cronicas de saude e exige um acompanhamento rigoroso e continuo, pois pode
desencadear complicacdes responsdveis por diversas incapacidades, bem como € capaz de
causar mortes prematuras (Sales-Peres et al., 2016; Souza et al., 2018). Viver com o DM,

portanto, ¢ um desafio constante e, ainda que eventualmente passe despercebido em alguns dias,

100 mesmo conceito admite definigdes distintas, a partir de outros referenciais tedricos.
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exige muita aten¢do na maioria deles. Consequentemente, as demandas referentes ao cuidado
com a doenga sdo consideradas interminaveis (Overgaard, Lundby-Christensen & Grabowski,
2020).

Uma série de sentimentos negativos pode se originar das limitacdes enfrentadas pelos
pacientes, principalmente quanto as restri¢des alimentares e suas reverberagdes na participagao
em atividades sociais. Outrossim, o sentimento de culpa costuma permear a inconstancia a
proposito do controle glicémico, algo comum em meio a tantas contingéncias envolvidas para
seu sucesso. Alguns pacientes ainda enfrentam estigmas que afetam a pratica de cuidados diante
de outras pessoas (Chiang et al., 2020; Lesage, Diacono, Rensburg & Seal, 2021; Zanatta et al.,
2020). Em especial, jovens com DM1 se deparam com adversidades por necessitarem assumir
cada vez mais responsabilidades em torno do manejo da doenga enquanto transitam por um
periodo da vida sensivel devido a alteragdes familiares, escolares, laborais, habitacionais,
sociais, econdmicas e/ou estruturais concomitantes (Bronner et al., 2020; Serrabulho et al.,
2015).

As pesquisas supracitadas exploraram vivéncias acerca do DM1 a partir de dados
coletados presencialmente por meio de entrevistas semiestruturadas ou grupos focais.
Alternativamente, destaca-se o estudo de Abdoli et al. (2020), o qual se ocupou do exame de
material proveniente de uma plataforma on-line de compartilhamento de videos (Youtube), a
saber: videos de pais e mdes que narravam suas experiéncias quanto a cuidado, na infancia, de
um filho acometido por DM1. De acordo com Soares e Stengel (2021), ambientes digitais
oferecem diversas vantagens para a realizacao de pesquisas, ja que veiculam uma infinidade de
informagdes de facil acesso. Além disso, as autoras apontam que o pesquisador que privilegia
esse tipo de material tende a desenvolver seu trabalho de maneira mais rapida e direta,

considerando que ndo enfrentard restrigdes de ordem geografica ou temporal.
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Com o processo de digitalizagdo da vida cotidiana intensificado nos ultimos anos, a
internet deixou de ser vista como um mundo paralelo aquele concebido como “real”, uma vez
que tem potencializado novas modalidades de conexao entre as pessoas, conforme Deslandes e
Coutinho (2020). Ainda acompanhando as autoras, as redes de interagdes digitais refletem as
principais caracteristicas dos respectivos grupos sociais, bem como contemplam tépicos
intimos e privados. Logo, as pesquisas que se valem de material disponivel em plataformas on-
line apresentam notaveis possibilidades quanto a investigagdo de questdes humanas. Partindo
desse principio, o presente estudo teve como objetivo compreender o imagindrio coletivo de
jovens acerca do DM1 e, por extensdo, suas vivéncias concernentes a doenca, langando mao,

para tanto, de postagens em ambientes digitais.

Método

No presente estudo foram observados os procedimentos investigativos preconizados por
Visintin, Inacarato e Aiello-Vaisberg (2020) para o desenvolvimento de pesquisas norteadas
pelo conceito de imagindrio coletivo em uma acep¢ao psicanalitica relacional e empreendidas
mediante o exame de material disponivel on-/ine. Tais procedimentos investigativos recobrem
estratégias de selegdo, registro e analise. Desse modo, cabe esclarecer que, para viabilizar a
selecdo do material, foram realizadas buscas em 3 ambientes digitais distintos (Instagram,
Twitter e Youtube) a partir do emprego dos termos “DM1” e “diabetes mellitus tipo um” nas
respectivas barras de localizacao.

Os trés ambientes digitais mencionados foram privilegiados em detrimento de outros
possiveis por terem gerado resultados produtivos frente aos objetivos do presente estudo em
consultas preliminares, e também por serem alguns dos mais utilizados no Brasil, juntamente
com o Facebook e o Pinterest, como revela uma pesquisa recente (Instituto QualiBest, 2019).

Desse modo, cabe esclarecer que o Facebook foi preterido por concentrar predominantemente
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internautas com mais de 29 anos de idade no pais, em contraste com o Instagram, o Twitter € o
Youtube, acompanhando a mesma pesquisa. Ja o Pinterest nao foi consultado por se tratar de
uma plataforma on-line especificamente destinada ao compartilhamento de imagens.

O material obtido com as buscas empreendidas no Instagram, no Twitter e no Youtube
foi selecionado em fun¢ao de quatro critérios, pois foram incluidas as postagens veiculadas: (1)
em lingua portuguesa, mais precisamente na variante brasileira; (2) em dominio publico; (3)
por internautas presumidamente jovens e (4) que versavam sobre vivéncias associadas ao
adoecimento por DM1. Sobre a aplicacdo do terceiro critério, dois esclarecimentos sdo
necessarios. Em primeiro lugar, utilizou-se como referéncia a Politica Nacional de Juventude
(PNJ), que considera jovem toda pessoa da faixa etdria entre os 15 e 29 anos (Conselho
Nacional de Juventude [CONJUVE], 2006).

Em segundo lugar, considerou-se a idade autodeclarada dos internautas em seus
respectivos perfis nos ambientes digitais ou nas proprias postagens. Contudo, tal expediente
ndo se mostrou vidvel em certos casos, sobretudo concernentes a postagens veiculadas como
comentarios de postagens primarias. De qualquer maneira, postagens dessa natureza foram
selecionadas porque refletem alguma identificagdo com o conteudo da postagem primaria e,
assim, ddo margem a inferéncias quanto a faixa etaria de seu autor. Além disso, sdo relevantes
por espelharem a interatividade propria dos ambientes digitais, bem como por possibilitarem a
constru¢do de narrativas polifnicas, por meio das quais o topico introduzido pela postagem
primaria pode ser abordado desde um outro angulo (Schulte, Gallo-Belluzo, & Aiello-Vaisberg.
2016).

Cumpre assinalar que foi adotada no presente estudo uma concepcao abrangente de
postagem, a fim de contemplar publicagdes em diferentes formatos, quer seja como textos ou
videos, em plataformas on-line. O que motivou tal decisdo foi, em consonancia com as

diretrizes estabelecidas por Schulte, Gallo-Belluzo e Aiello-Vaisberg (2016), o interesse em
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conhecer a realidade pessoal dos internautas, no caso, frente ao DM 1. Consequentemente, como
desdobramento da aplicagdo do quarto critério, foram excluidas as postagens associadas a
interesses comerciais ou que se prestavam a divulgacdo de informagdes cientificas sobre a
doenga.

Quanto ao registro das postagens, aquelas em formato de textos foram, ipsis literis,
salvas em arquivos eletronicos, ao passo que aquelas em formato de video foram transcritas de
maneira integral e literal e entdo também salvas em arquivos eletronicos, tanto para evitar
eventuais perdas pela eliminacdo dos ambientes digitais de origem quanto para facilitar a
analise do material. E importante mencionar que, embora tenham sido selecionadas apenas
postagens em dominio publico, optou-se por preservar o anonimato dos internautas, sendo que,
assim, ndo serdo divulgadas suas identificagdes pessoais. Afinal, como defendem Deslandes e
Coutinho (2020), mesmo quando se trabalha com dados publicos — ou talvez até mais nesses
casos — € preciso observar cuidados éticos para ndo incorrer em uma exposi¢do desnecessaria
de quem quer que seja.

Por fim, a estratégia de andlise teve como primeira etapa a realizagdo de leituras
exaustivas em estado de atencdo flutuante, empreendidas de forma independente pelo
pesquisador e pelo orientador do presente estudo, para que se deixassem afetar pelo material,
em consondncia com o procedimento investigativo sumarizado por Rosa et al. (2019). A
primeira etapa forneceu subsidios para a segunda, por meio da qual buscou-se,
interpretativamente, elucidar as possiveis significagdes inconscientes do material mediante a
circunscricdo e a denominag¢do de campos de sentido, acompanhando Visintin, Inacarato e
Aiello-Vaisberg (2020). O pesquisador e o orientador do presente estudo, procuraram delinear,
de maneira integrada, elementos da subjetividade grupal que fundamenta as vivéncias de jovens

internautas frente ao DM1. A terceira e ultima etapa da estratégia de analise se prestou ao
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estabelecimento de interlocugdes reflexivas baseadas do didlogo com a literatura especializada,

na linha do que habitualmente ¢ designado como discussdo de resultados.

Resultados e Discussiao

A estratégia de selecdao levou a obtengdo de 52 postagens, de 20 perfis de usudrios
distintos, sendo, desses, 10 provenientes do Instagram, 6 do Twitter e 4 do Youtube. A estratégia
de anélise, por sua vez, viabilizou a captagdo de 3 campos de sentido. O Quadro 2 antecipa cada

um deles, mediante a apresentacdo de crengas/ideias e sensa¢des/sentimentos correspondentes.

Quadro 2. Distribui¢do dos campos de sentido captados por crenga/ideia e sensagao/sentimento

principal

Campo de sentido Crenca/ideia principal Sensaciao/Sentimento/principal

“Rotina muito pesada” O DMI1 representa um | Cansago e frustragdo
fardo devido, sobretudo, a | Medo e resignagdo
necessidade de cuidados

cotidianos.

“Cara de diabético” O DMI1 ¢ uma doenga | Inferioridade e vergonha
“invisivel” e deve ser | Revolta e tristeza

ocultada  para  evitar
estigmas ou visibilizada

para obter legitimagao.

“Doenga de ri(s)co” O DMI se mostra mais | Frustracdo e Revolta
perigoso para pacientes
desfavorecidos

economicamente, pois seu
gerenciamento envolveria

alto custo econdémico.

“Rotina muito pesada”
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Este campo de sentido foi demarcado a partir da constatacdo de que, conforme o
imaginario coletivo de parte dos internautas responsaveis pelas postagens, o DM1 constitui um
fardo, a julgar pelas vivéncias penosas, em termos fisicos e psiquicos, que desencadeia,
sobretudo pela necessidade de cuidados cotidianos. A postagem a seguir ilustra tal crenga, bem

como a sensagéo de cansago que emerge nesse contexto:

“é um tratamento que exige muito de mim , muito mesmo , é exaustivo 24/24 , sem pausa, e
sabe aquela vontade de “chutar o balde” pois é, ela existe aqui tbm, quando a gente se doa a
algo, e mesmo assim ndo da certo ! Ja me conhego tanto q sei quando a glicemia estd alta /
quando esta baixa ! Mas sabe, sei q é uma responsabilidade minha e ninguém podera fazer por
mim por isso me dedico tanto, sdo noites em claro esperando a glicemia normalizar enquanto
sinto uma fome absurda e uma vontade de fazer xixi incontroldavel ( hiper) E sobre sentir uma
sensa¢do horrivel com o coragdo acelerado, com tremores , tonturas , moleza, sentir o corpo
desabar ( hipo ) E sobre saber o impacto de alimentos / emo¢ées/ exercicio! E sobre as marcas
roxas que as aplicagoes deixam , é sobre ndo saber em qual dedo furar pq todos estdo doloridos
! E sobre o cansago emocional e fisico de dias dificeis...” (Internauta de 17 anos e sexo
feminino autodeclarados)

No excerto, encontra-se contido o desejo de “chutar o balde”, contrastado com a nogdo
de responsabilidade que ¢ exigida para a tarefa de gerenciar a doenga e que nem sempre €
efetiva. Com isso, 0 cansaco, bem ressaltado, a partir das exigéncias que sdo impostas pela
doenca, soma-se a frustracdo de, eventualmente, ndo alcancar um resultado ideal, ¢ ambos
parecem importantes na delimitagdo do imaginario coletivo do publico em questdo. Ademais,
como ¢ possivel notar na postagem a seguir, ndo importando quanto cansaco haja, chateagdes
com o diagnéstico ou demais problemas em outras dimensdes, a doenga ndo serd curada e
solicitara ateng¢do, exigindo cuidados para a manutencao da vida, ainda que feitos de maneira

elementar:

“existem alguns dias que a gente fica meio depré, a gente fica meio chateado por ter diabetes,
a gente fica meio tipo irritado com o mundo, fica meio triste. Enfim... varios sentimentos ao
mesmo tempo. E o que que causa isso, né? E claro que a rotina com o diabetes causa isso,
porque é uma rotina muito pesada. E... vocé precisar se preocupar o dia inteiro com sua
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glicemia, precisar se preocupar o dia inteiro se vocé pode ou ndo comer alguma coisa, se vocé
pode ou ndo caminhar, se vocé pode ou ndo fazer tal coisa porque tem que se preocupar com
a glicemia, é algo estressante, é algo cansativo e com certeza cansa qualquer pessoa.[...] Como
¢ que eu lido com o dia que eu to chateada por ter diabetes? Porque isso acontece. Eu ligo no
automdtico também. Eu faco o minimo. O minimo que uma pessoa com diabetes deve fazer
todos os dias é: aplicar basal, medir glicemia nas refeigcoes, aplicar o bolus, que é a insulina
das refei¢oes. Entdo eu confesso pra vocés, que quando eu té6 num dia cinza, o meu controle
ndo é 100%. Eu faco o minimo que é aplicar insulina e medir a glicemia. Mas o meu controle
ndo é maravilhoso, porque eu faco de qualquer jeito” (Internauta de sexo feminino e 26 anos
de idade autodeclarados)

Complementando as postagens anteriores, a postagem abaixo, de outra internauta,
discorre sobre a ocasido em que sentimentos de frustragdo, tristeza ou raiva estdo presentes,
mas reacdes a eles sdo suprimidas devido a prioridade de manter-se ativa no controle glicémico,

condicdo bésica para acessar outras demandas que a vida possa exigir:

“Estou um pouco cansada, um pouco exausta. Ainda quero chorar, ainda quero socar uma
parede. Quero beber agua, quero comer tudo o que vejo pela frente mas também quero passar
mal. Quero deitar e pensar na vida, quero continuar chorando. Mas a vida ndo para, nem por
um segundo. E que bom, né?! As vezes acontece de nos frustrar, de nos auto sabotar, de nos
cutucar e de nos fazer perceber que precisamos de mais amor. Vida, vou tentar ser mais
controlada. As vezes é bem dificil, mas nunca desistirei!” (Internauta de sexo feminino
autodeclarado e 23 anos de idade autodeclarada)

Em conformidade com os sentimentos frente ao manejo da doenga evidenciados nas
postagens, os adultos participantes da pesquisa de Chatwin et al. (2021) também sentiram-se
frustrados quando suas tarefas domésticas tiveram que ser interrompidas, adiadas ou
descontinuadas devido a um episddio de hipoglicemia. No estudo ficou claro como as atividades
cotidianas exercidas por eles eram todas contingenciadas a prevencdo de uma crise de
hipoglicemia, ocasionando em alguns casos a evita¢ao de certas vivéncias, causando impactos
na vida como um todo, nas dimensoes de saude fisica, mental, vida sexual, lazer e atividades e
sono. No outro extremo do controle glicémico, esta a hiperglicemia, quando ocorre o excesso

de agticar no sangue. Na postagem a seguir, que estava acompanhada pela foto do glicosimetro
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acusando 506 como resultado de hiperglicemia, hé a alusdo do resultado da hiperglicemia como
uma preocupagdo constante, assim como aquela evidenciada no estudo supracitado relativa a
hipoglicemia, entremeada a diversos sentimentos negativos e desejo de que as coisas melhorem.
Hé o questionamento sobre o que houve de errado e a resignacdo diante da impossibilidade de

controlar a glicemia em certos momentos:

“E voltamos a repensar... O cansago bate, os pensamentos dispertam e a cabe¢a doi. Onde foi
que eu errei? O que estd acontecendo comigo? Onde estd o problema? 506 pensamentos
durante alguns minutos. 506 lagrimas sendo seguradas. 506 oportunidades sendo aguardadas.
506 sorrisos dados em um dia por outros motivos. 506 mg/dL. Volto a pensar... Quando isso
pode comegar a diminuir? Quando isso tudo vai passar? Quando terei meus tempos de paz?
Quando irei voltar ao normal? Quando, quando, quando? Quero chorar, e agora entendi o
porqué de tantos sentimentos e tanta sensibilidade. Tantos pensamentos me invadindo. Ndo
esperada 506. Entdo, bora de corregdo e continuar vivendo. Estava com fome, estava com sede,
estava chateada, estava ansiosa, estava vivendo. E os 5067 Aparecem.... Infelizmente nada é
um mar de rosas. Bora continuar!” (Internauta de sexo feminino autodeclarado e 23 anos de
idade autodeclarada)

Na pesquisa de Lesage, Didcono, Rensburg e Segal (2021), os adolescentes com DM1
participantes sentiam-se pressionados a seguir estritamente os planos de tratamento para manter
a glicose em um nivel ideal. A aparente dificuldade de lidar com a doenca fez com que alguns
se sentissem incapazes de gerenciar a doenca, chegando em alguns casos a ndo fazé-lo.
Diferentemente, nas postagens encontradas aqui, os internautas que expressam dificuldades
fisicas e emocionais atreladas ao gerenciamento da doenga, encerram suas publicacdes com a
mensagem de seguir adiante e continuar o tratamento, assumindo a responsabilidade diante de
uma necessidade que ndo pode ser interrompida.

No estudo de Hung, Huang, Lo e Cheng (2020), os adolescentes com DM1 sentiam-se,
as vezes, incapazes de atingir a glicemia esperada. Eles apontavam maior motivagdo para o
tratamento quanto mais sentiam apoio e respeito dos profissionais de saude e quando seus

esforcos e melhoras eram reconhecidos, elogiados e comemorados. Foi possivel observar em
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algumas postagens a pressdo para manter sob controle o indice glicémico dia apds dia. O
cansaco aparece como um desmotivador, reduzindo a preocupacdo demasiada, ainda que nao
venha associado a completa desisténcia do gerenciamento. Reconhecer os esforgos e os acertos
dessa populag@o pode ser uma das fontes de suporte por parte de profissionais e rede de apoio
para promover a motivag¢ao ao autocuidado.

Na postagem a seguir, a ideia de ndo poder se separar do diabetes, aparece acompanhada
do ato de conceder a atencdo que ela exige, independentemente de o foco no momento estar
voltado para qualquer outra vivéncia. Esse vinculo permanente com a doenga ancora-se na meta

de evitar complicagdes, que chegam a ser consideradas como piores do que morrer:

“E a dura realidade é que por essa doenga ndo ter cura, ou a gente aceita ela como parte da
nossa nova rotina e adapta tudo que a gente vive pra caber o diabetes ali dentro, ou a gente
vive em negag¢do, ignora a existéncia dela e depois tem que lidar com as consequéncias. E na
minha opinido em muitos casos as consequéncias de vocé ndo aceitar o tratamento, de ndo
aceitar essa doenga sdo muito piores do que efetivamente morrer. Se vocé tem dificuldade de
ter amor a sua vida simplesmente porque vocé tem diabetes, vocé precisa entender que a
doenga e vocé sdo uma coisa so. A real é que ndo é verdade que vocé precisa amar ter diabetes,
mas vocé precisa se amar pra ter um bom controle e um bom tratamento. Se amar é entender
que por mais que seja chato ter que fazer todas as coisas que o diabetes te obriga a fazer, é
melhor vocé fazer pra viver bem e bastante e viver muitos anos ainda pela frente do que ndo
fazer” (Internauta de sexo feminino autodeclarado, sem idade autodeclarada).

Tal ideia vai ao encontro dos achados na pesquisa de Lesage, Didcono, Rensburg e Segal
(2021), quando os desafios de gerenciar a doenca vieram com uma grande pressdo,
experimentando o medo de futuras complicagdes, na perspectiva dos participantes. Esse medo,
no entanto, serviu como principal motivagdo para o manejo do DMI, visto que eles
direcionaram seus medos para garantir que nao vivenciassem complicagdes médicas.

Ja no estudo de Hung, Huang, Lo e Cheng (2020), adolescentes com DM1 estudados
nao haviam experimentado complicagdes e a partir disso, ignoravam danos possiveis pela

hiperglicemia. Encontravam-se cansados e entediados com o regime diario de controle

glicémico. A desmotivacao fazia com que ignorassem inclusive algumas aplica¢des de insulina.
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Tal reagcdo chama a atencdo para a importancia de que os servigos de saude voltados
para esse publico possam pensar em estratégias que compreendam a adaptagdo ao
gerenciamento da doenga, além de estimular a motivacdo para o autocuidado. Embora o medo
de complicagdes futuras possa de alguma forma potencializar o movimento de gerenciamento
dos jovens, ndo ¢ interessante que se torne o inico motivador disponivel. Isso se da pelo motivo
de que, ainda que ocorra um manejo adequado do DM1, a longo prazo, essa populagdo pode
sofrer complicacdes relacionadas a sua condigdo. Por isso, o surgimento de uma complicagao
poderia funcionar como um reforgo da crenca de incapacidade de gerenciamento da doenga de
forma eficaz, trazendo uma resigna¢io ao destino negativo da vida, que promove a paralisacao
do cuidado, a partir da internalizacdo da falha (Lesage, Didcono, Rensburg & Segal, 2021).

De todo modo, no estudo realizado com jovens adultos por Serrabulho, Matos, Nabais
e Raposo (2015), foi encontrado que a percep¢ao dos riscos envolvidos em um mau
gerenciamento do DM1 estava relacionada a aceitagdo e a adesdo ao tratamento. Ou seja, a
partir da ideia de que as consequéncias da doenga podem ser graves, seguir o tratamento podera
ter beneficios que compensam, o que indica algum efeito positivo em considerar tais
consequéncias para a adesao.

Esses autores consideram que a adaptagdo a doencga cronica nao € um processo linear e
rigido, mas sim continuo e dindmico, com fases de maior equilibrio e aceitagcdo e outras de
maior ansiedade, revolta ou depressdo, que t€ém a ver com padrdes individuais. Alguns jovens
participantes da pesquisa consideraram que o diabetes os ajudou a ser mais responsaveis e a ter
mais competéncias em relagdo a sua satde e a valorizar mais a vida. Este aspecto pode estar
relacionado com a resiliéncia, que permite introspe¢ao, um melhor sentido de si proprio, sentir
esperanca e confianca para a resolugdo dos problemas e desenvolver competéncias.

A postagem a seguir ilustra a ideia de que a aceita¢do da doenga como parte da vida —

ainda que aparentemente atravessada pelo sentimento de resignagdo — poderia evitar que ela
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acabasse sendo encarada como uma “inimiga”, e isso seria algo positivo na medida em que nao

¢ possivel simplesmente “se livrar” do DM1:

“[...] Diabete ndao é um monstro de 7 cabegas e... ndo vai ser nossa inimiga, é so ndo deixar
ela ser. Infelizmente, até o final da vida gente, até o final da nossa vida ela vai ficar do nosso
lado. Entdo, que andemos de mdos dadas e ndo assim tipo... Ah, eu te odeio. Gostar a gente
ndo gosta dela, mas ela ndo precisa saber. E.. como td escrito na minha pulseirinha, é “’Eu sou
maior que meus altos e baixos’’, e... isso é muito verdade, a gente é muito maior que nossas
hipo, que nossas hiper, e a gente ndo se resume a isso” (Internauta de sexo feminino
autodeclarado e 18 anos de idade autodeclarada).

De acordo com Zanatta et al. (2020), apos o impacto de ser diagnosticado com DM1, ¢
necessario criar estratégias de enfrentamento para a nova realidade. A aceitacdo ocorre com o
passar do tempo e aos poucos € possivel aderir ao novo estilo de vida, adequando-se as
restricdes alimentares, desenvolvendo autonomia no gerenciamento da doenca e enfrentando os
desafios diarios. Ao apropriar-se do DM1 ¢ possivel criar uma nova concepgao de si mesmo,
proporcionando a busca por uma nova identidade, redescobrindo o modo de ser enquanto
convive com uma doenca cronica. Tal dado € observado na postagem a seguir, em que ¢ narrado
o processo de aceitagao:

“«“

[...] Decidi mudar por mim, e ndo foi facil. Porém, senti que naquele momento eu estava
tendo uma nova oportunidade, de continuar a vida, e que isso so dependeria de mim mesmo.
Entdo amigos, ndo é e nunca serd facil, porém quando entendemos que a aceitagdo é
necessaria, comeg¢amos a deixar o caminho mais claro” (Internauta de sexo masculino
autodeclarado e 28 anos de idade autodeclarada).

Na maioria das postagens referentes ao primeiro campo de sentido, portanto, a aceitacdo
esta diretamente relacionada ao estabelecimento de uma determinada forma de relagdo com a
doenca, em funcdo da qual os cuidados e as dificuldades poderiam ser vivenciados de modo

mais ameno. A postagem a seguir também ilustra a ideia de que aceitar o diagndstico levaria a

possibilidade de alternar o foco para outras vivéncias que ndo o gerenciamento da doenca:
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“a raiva so serve ao inimigo. E quando fazemos da diabetes nossa inimiga, essa raiva so faz
mal a nos mesmos. Temos que fazer da diabetes uma missdo, uma aliada, encontrar algo de
bom... Mesmo que seja dificil. Sabemos que ter diabetes ndo é bom, mas ndo temos como nos
livrar dela entdo ao invés de lutar contra ela pq ndo conhecer e fazer dela a nossa forca?
Recebo diversas criticas por romantizar a diabetes, por falar bem dela e por levar uma vida
como se ndo tivesse diabetes e como se isso fosse algo bom, mas a verdade é que o diabetes ja
nos toma tanto medo, inseguranca, frustragdo que se formos ficar so pensando nisso acabamos
pirando a cabeca e ficamos cheios de neuras e deixamos de viver o melhor da vida” (Internauta
de sexo feminino autodeclarado e 25 anos de idade autodeclarada).

O posicionamento apresentado nesta postagem, assim, vai ao encontro daquele
observado nos pacientes de meia idade que participaram do estudo de Seo, Kim e Choi (2020).
Estes, que ja possuiam maior tempo de experiéncia no gerenciamento, toleravam melhor as
frustracdes sobre o controle glicémico, relativizando a urgéncia de corre¢des e controle, o que
possibilita exercer outras atividades, mesmo com a demanda de cuidados. Relataram confiar
em si mesmos e se verem enquanto os principais provedores de saude, assumindo uma postura
ndo focada na expectativa de que a ciéncia possa encontrar uma cura no futuro, mas se
implicando em cumprir responsabilidades e criando seus proprios manuais para o cuidado com
a saude.

Vale ressaltar que, na maioria das postagens, a perfeicdo do controle glicémico,
inalcangavel em alguns momentos, aparece acompanhada de exaustdo e abdicacdes, o que em
algum prazo pode gerar desmotivacdo para o tratamento. Em consequéncia a isso, a omissdo de
cuidados pode gerar severas complicagdes. Assim, a condi¢do de estar ligado a doenga
constantemente parece se beneficiar do estabelecimento de uma alianga positiva, como em um
relacionamento amistoso. Deste modo, haveria responsabilidades para exercer, porém dosando

o foco de atencdo entre a doenca e as demais responsabilidades cotidianas, equilibrio que pode

ser experimentado a partir da aceitagcdo e adaptacdo ao DM1.

“Cara de diabético”
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O segundo campo de sentido se organiza em torno de duas crencas que possuem a
mesma premissa, mas induzem a atitudes distintas. Devido a uma dessas crengas, alguns
internautas sinalizaram entender que a doeng¢a ndo incorre em uma aparéncia caracteristica, ao
contrario do que pessoas “saudaveis” poderiam pensar, ¢ deve ser ocultada tanto quanto
possivel para evitar estigmas e preconceitos. As 2 postagens a seguir, do mesmo internauta, sao
emblematicas dos principais aspectos dessa crenga, sendo que a segunda delas sinaliza que ha

a existéncia inicial de um sentimento de vergonha associado ao adoecimento.

Qual a sua “cara’ de Diabético ?

Diabetes ndo tem cara, sexo, idade, raca ....

Diabetes ndo te define, muito menos te limita !

E nao, vc ndo tem cara de Diabético (a) (Internauta de sexo masculino autodeclarado e 28 anos
de idade autodeclarada).

“Por anos tbm eu tive muita vergonha por ser diabético, em que me achava inferior em relagdo
as outras pessoas” (Internauta de sexo masculino autodeclarado e 28 anos de idade
autodeclarada).

A postagem a seguir indica que o sentimento de vergonha seria motivado, em alguns

casos, por uma sensa¢ao de inferioridade decorrente, por sua vez, da experiéncia de viver com

o DM1 e, provavelmente, de suas limita¢des correlativas:

“E por muitos anos eu vivi com a vergonha de ser diabético, com aquela sensagdo horrivel de
se sentir como se fosse diferente, o unico da espécie. Me sentia diferente dos meus amigos, e
ficava me questionando, o pg comigo?? Afinal, eu sou queria ser normal ..... Demorei para
entender que sou completamente normal e que ser #Dm1 é sim, ser normal.....”" (Internauta de
sexo masculino autodeclarado e 28 anos de idade autodeclarada).

J& das 2 postagens a seguir depreende-se que, em outros casos, o que desencadearia o
sentimento de vergonha seria, fundamentalmente, qualquer situa¢do capaz de conferir

visibilidade ao DM1, mas, em especial, aplicar insulina diante de outras pessoas e, assim,

revelar-se diabético:
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“#tbt da primeira vez que apliquei insulina em publico! Ndo tive problemas com a aceitag¢do
do diagnostico, mas preferia aplicar insulina no banheiro, parecia que todos os olhos se
voltavam pra mim, talvez fosse so impressdo, mas ndo me sentia a vontade!” (Internauta de
sexo masculino autodeclarado e 29 anos de idade autodeclarada).

“Quem me ver hoje aplicando insulina e fazendo as pontas de dedo em tudo quanto é lugar
ndo imagina que eu me escondia no banheiro ou das pessoas pra fazer isso pq eu tinha
vergonha de ter diabetes. Hoje ¢ tdo natural, os olhares tortos e as caras e bocas ou
comentdrios ndo me incomodam tanto quanto antes. Eu aproveito a ignordncia e falta de
informagdo das pessoas para mostrar que ndo é como elas pensam, que ter diabetes ndo te
limita ou te impede de viver, ndo te faz menos capaz ou menos competente que os outros. Ter
uma limitagdo, seja ela qual for ndo te faz ser menos que ninguém, no meu caso, isso me faz
mais forte, me faz ter vontade de viver (na maioria das vezes, claro) me fez ver a vida de outra
forma, me fez amadurecer mais cedo e ter responsabilidades que talvez eu nunca teria se minha
vida fosse ‘normal’” (Internauta de sexo feminino autodeclarado e 25 anos de idade
autodeclarada).

Os participantes do estudo de Lesage, Didcono, Rensburg e Segal (2021) também
perceberam-se como negativamente diferentes devido ao DM1, ocasionando muitas vezes
isolamento e exclusdo. Houve relatos de exacerbacao dessa percepgao a partir de provocagdes
na escola quando observados cuidados como aplicagao de insulina e expressao de receio sobre
contagio da doenca. Na pesquisa de Hung, Huang, Lo e Cheng (2020), os adolescentes
participantes desejavam estabelecer relagdes mais proximas com seus pares na escola e, devido
a isso, houve preocupacdo com a rejeicdo a partir da revelagdo do diagnostico de DM1. Alguns
deles escondiam o diagnostico ou omitiam o regime de controle glicémico para socializar e
participar de atividades, ocasionando o mau controle glicémico.

J& a postagem a seguir, que foi acompanhada da foto de um rosto coberto com
dispositivos e insumos para o tratamento do DM1, ¢ emblematica da segunda crenca referente
ao campo de sentido em questdo, conforme a qual, eventualmente, caberia aos pacientes
conferir visibilidade a doenca, pois, caso contrdrio, ela ndo seria legitimada por pessoas

“saudédveis”. O sentimento associado a essa crenga parece ser, entre os internautas, a revolta:
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“Mas vocé ndo tem cara de diabética !

E agora, senhora? Condiz mais com a cara de diabética da sua imagina¢do que eu deveria
ter?

Ps: eu sou uma piada para vocé?” (Internauta de sexo feminino autodeclarado e 28 anos de
idade autodeclarada).

No estudo de Gurkan e Bahar (2020), os participantes se perceberam diferentes de seus
pares e atribuiram um alto grau de importancia a sua aparéncia, o que ¢ comum a adolescéncia.
Tal fato foi atribuido no estudo como um obstaculo ao manejo eficaz da doenca. Os
participantes afirmaram que queriam parecer bem, nao gostando de andar com aparelhos, como
o glicosimetro, por exemplo, o que vai ao encontro da ideia de procurar se desvencilhar de um
“rétulo” que tem a pessoa com diabetes.

No estudo de Joiner, Jonckheere, Whitttemore e Gray (2021), alguns participantes
adolescentes eram preocupados em divulgar a condi¢ao de diabético aos colegas, configurando-
se como uma fonte de estresse. Na pesquisa houve manifestacdo de vergonha pelo fato dos
pares poderem fazer coisas que eles ndo podiam. Tal ideia vai ao encontro do conteudo
encontrado nas postagens aqui ilustradas, quando os autores partem da crenga de que a pessoa
com diabetes seria vista como inferior, incapaz ou limitada em relagdo aos outros, devido as
suas especificidades. O estudo dos autores supracitados discute que alguns dos desafios de viver
com DMI, por exemplo julgamento, culpa e vergonha, podem ser reflexo das dimensdes do
estigma em torno da doenga. Assim, argumentam que as mensagens que t€m sido transmitidas
ha décadas relacionadas as habilidades das pessoas com DM para se envolver em atividades,
como esportes e escola, podem nao ser suficientes, necessitando de novos esfor¢os das
organizagoes de defesa para reduzir estereotipos relacionados ao DM1.

A premissa que, no imaginario coletivo dos internautas, parece sustentar as duas crengas
concernentes ao segundo campo, portanto, ¢ a seguinte: o DM1 se afigura como uma doenca

“invisivel”, j& que seus sintomas nao sdo passiveis de identifica¢do pelas pessoas em geral, e
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isso d4 margem a estigmas e preconceitos, inclusive quanto as suas causas. A postagem a seguir

aborda alguns deles:

[...] “Vocé é doente, sua mde ndo devia ter te dado tanto doce quando vocé era crianga, vocé
tem que se furar toda vez que vai comer? |...] De repente, vi as pessoas sentindo pena, algumas
procurando um culpado, outras querendo me dar a formula magica da cura, ignorantes,
curiosas, outras que so sabiam julgar. [...] Nos ndo somos o que os outros dizem, nos somos o
que Deus diz quem somos e vamos viver o que Ele preparou para noés! Ndo somos um erro,
nem uma atitude errada que tomamos” (Internauta de sexo feminino autodeclarado e 25 anos
de idade autodeclarada).

J& a postagem a seguir ilustra estigmas e preconceitos quanto ao manejo do DM1 e ao

surgimento de complicagdes, conforme percebidos pelos internautas:

[...] “O cara simplesmente chegou pra mim e pro meu pai e falou: E o seguinte, seu quadro é
muito grave, vocé estda com cetoacidose diabética. |...] eu me lembro muito bem que foi logo
depois da Pdscoa que isso aconteceu. Entdo era extremamente irritante as pessoas chegando
e falando: “Nossa, comeu muito ovo de Pascoa”. Cara.. ndo! Nao comi muito ovo de Pdscoa!
Fosse assim estava, né, estirada no chdao” (Internauta de sexo feminino autodeclarado e 27
anos de idade autodeclarada).

O estudo de Liu et al. (2017), que se propds a medir quantitativamente o estigma do
diabetes e seu impacto psicossocial em pacientes com DM1 ou DM2 nos EUA, encontrou que
a experiéncia de estigma mais amplamente relatada foi a percepcdo de haver uma falha de
carater/falha de responsabilidade pessoal, seguida pela percepc¢ao de ser um fardo para o sistema
de saude. Além disso, apareceram também situagdes de mal-entendidos sobre o diabetes, como
por exemplo, que ¢ uma doenga contagiosa ou que ndo ha diferenga entre seus tipos.

Esses autores também investigaram quais seriam, na opinido dos participantes, as
maneiras de reduzir o estigma do diabetes. Foram reportados, principalmente: aumentar o
conhecimento publico sobre as causas gerais do diabetes e maior educacdo tanto sobre seu

controle quanto sobre como os tipos distintos da doenca requerem tratamentos diferentes. Além
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disso, também foram sugeridas revisdo de politicas, a criagdo de programas escolares, o uso de
midias sociais para divulgacdo e a realizagdo de campanhas com celebridades.

Outro dado importante do estudo foi que a experiéncia de estigma mais comumente
relatada se refere a percepcao de que o diabetes ¢ uma falha de carater ou o resultado de uma
falha na responsabilidade pessoal. Os participantes descreveram sentir-se julgados e culpados
por outros por, supostamente, “causarem” o proprio adoecimento ao comer demais, adotar ma
alimentagdo, inatividade, sedentarismo e excesso de peso ou obesidade. Sabe-se que tais
comportamentos/condi¢des sdo fatores de risco para o DM2. No entanto, esse estigma apareceu
na mesma intensidade acerca do DM, indicando que o estigma pode ser oriundo de pouca
conscientizacao publica, levando a confusdes sobre diferencas, etiologia, formas de tratamento
e outros mal-entendidos.

Browne, Ventura, Mosely e Speight (2014), por sua vez, exploraram percepgdes €
experiéncias de estigma relacionados ao DM1 na perspectiva de adultos com a doenga. Quase
todos indicaram acreditar que a doenga ¢ uma condicao estigmatizada. Os participantes que nao
acreditavam que o DMI1 fosse estigmatizado, perceberam que o estigma desapareceu ou
diminuiu com o tempo, a medida que a sociedade se tornou mais informada e compreensiva
sobre a condi¢do. A forma mais saliente de estigma encontrada foi relacionada por associagao
com o DM2, o que levou a sentimentos de aborrecimento, frustragao e raiva. Houve a percep¢ao
de confusdo do publico geral para entender como alguém jovem e aparentemente saudavel
necessitaria de tomar insulina. Assim, os participantes trouxeram um desejo de melhor distingao
das duas etiologias, sugerindo até mesmo o nome diferente para ambas as condi¢des, visando
evitar julgamentos como: “gordo”, “pregui¢oso” ou que “comeu demais”.

Os participantes relataram sentir-se culpados a partir da percep¢ao de outras pessoas de
que o diabetes ¢ uma condicao de estilo de vida causada por maus hébitos alimentares, excesso

de peso e inatividade, como se fosse causado apenas pelo consumo excessivo de agulcar.
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Descreveram também outros esteredtipos observados, como por exemplo: que o DM1 ¢ uma
doenga da infancia, ou seja, se vocé ¢ adulto, imediatamente deve ter DM2, ou que o DM1 € o
tipo “ruim” de diabetes, mais grave e que com ele ndo é possivel levar uma vida normal e
independente. Tal estigmatizacdo levou a sentimentos de desanimo, frustracdo, raiva e pesar.
Os participantes perceberam que a estigmatizacdo do DM1 serviu para definir as pessoas que
vivem com a doenga com base apenas em sua condicao de saude.

Nas diversas postagens encontradas esta bem marcado o sentimento de ser visto a partir
de um esteredtipo relacionado ao diabetes. Assim como recomendam Chiang et al. (2020), ¢
importante que atividades de conscientizagdo em nivel de pares ou da comunidade sejam
colocadas em pratica para educar a respeito da etiologia do DMI1 e seu manejo. Isso pode
auxiliar a reduzir o estigma do publico em geral em relagdo a doenga, a0 mesmo tempo em que

promove o empoderamento da comunidade e do paciente.

“Doenca de ri(s)co”

Este campo de sentido ¢ emblematico da percepgdo de que, em consonancia com o
imaginario coletivo dos internautas, o DMI1 se mostra mais perigoso para pacientes
desfavorecidos economicamente, pois seu gerenciamento envolveria alto custo econdmico,

como explicita a seguinte postagem:

“a gente vive em um mundo ridiculo |[...] eu tenho diabetes e meu pai precisa pegar empréstimo
para conseguir pagar tudo no final do més

Pgp Deus ndo entendeu que ndo pode sair distribuindo doenga de rico em pobre” (Internauta
de sexo feminino autodeclarado, sem idade autodeclarada).

Sabe-se que para o manejo da doenga, ha a necessidade de aquisicao de medicamentos
€ materiais como seringas, lancetas e agulhas ou, ainda que menos comumente, a bomba de

insulina. A seguir, temos a postagem de uma internauta que conta sobre a experiéncia de
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adquirir os insumos em época anterior a legislacdo brasileira criada para garantir o acesso

gratuito a populagao:

“E tentavam me manter na dieta né, que na época eu tomava adogante, as coisas dietéticas no
supermercado naquela época eram muito caras. Insumos pré-diabéticos também eram muito
caros. Eu lembro que na época pra conseguir comprar um glicosimetro... A minha mde, o meu
pai e a minha tia fizeram uma vaquinha pra conseguir pagar o meu glicosimetro porque era
absurdamente caro. E... no comeco, a gente comprava as seringas e comprava a insulina
porque na época ndo era fornecido pelo municipio igual é hoje em dia. Na época era fornecido
pelo Estado, mas tinha todo um processo que cé tinha que fazer pro Estado fornecer pra vocé
essas insulinas. Entdo até o Estado fornecer a gente ficou comprando essas insulinas se eu ndo
me engano por 4 meses e depois o Estado passou a fornecer as insulinas, mas era so as
insulinas. Glicosimetro e tiras reagentes era a gente que comprava, era meus pais que
compravam na época. Ai a gente entrou com um processo judicial e conseguiu que o governo
me fornecesse tudo de forma gratuita, entdo eu... hoje em dia eu recebo insulina é... os dois
tipos de insulina que eu uso, as lancetas, o glicosimetro eu jd tinha na realidade, as lancetas
pra furar o dedo, as tiras reagentes e as agulhas para aplicar a insulina. Entdo eu recebo tudo
isso do governo hoje e sem custo nenhum, gracas a Deus, porque sdo coisas que sdo caras que
a gente, tipo, ndo dava pra manter pela quantidade que eu uso entdo sairia muito mais caro se
eu tivesse que bancar tudo isso e... ndo tem como né gente... a gente ndo tem condigoes
financeiras pra bancar é... esse valor” (Internauta de sexo feminino autodeclarado, sem idade
autodeclarada).

As pessoas com diabetes no Brasil sdo amparadas quanto aos recursos de gerenciamento
da doenca desde que foi criada a Lei n° 11.347 (2006), que dispde sobre a distribui¢ao gratuita
de medicamentos e materiais necessarios a sua aplicacdo e a monitoracao da glicemia capilar
as pessoas com diabetes inscritas em programas de educacdo para diabéticos. Tal lei foi
complementada pela Portaria n°. 2583 (2007), que define o elenco de medicamentos e insumos
disponibilizados pelo Sistema Unico de Safide as pessoas com diabetes, prevendo
medicamentos de uso oral, insulina, seringas com agulha acoplada, tiras reagentes de medida
de glicemia capilar e lancetas para puncao digital.

No entanto, a postagem anterior chama atencdo de que, para além dos insumos e
equipamentos necessarios ao gerenciamento do DM1, hé outros custos, como aqueles relativos

a dieta. Na pesquisa de Adler et al. (2021), ao investigarem experiéncias de viver com a doenga
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na Libéria, os autores encontraram como uma preocupa¢do comum a incapacidade de comprar
alimentos, de modo que a inseguranca alimentar afeta grandemente os niveis de glicemia e o
uso de insulina. Verificaram ainda que, muitas vezes, ¢ necessario escolher entre adquirir
comida, insulina, suprimentos ou transporte para consultas. [sso sem contar em casos de alguma
internacao por complicagdes, como a cetoacidose diabética, que geravam mais taxas relativas
a internagao hospitalar.

E importante destacar que dificuldades semelhantes podem ocorrer no Brasil, pois,
segundo levantamento da Rede Brasileira de Pesquisa em Soberania e Seguranca Alimentar
(2022), a parcela de pessoas que convivem com algum grau de inseguranga alimentar no pais
corresponde a 58,7% da populagdo. Tal dado promove a reflexdo sobre as repercussoes
negativas que a vulnerabilidade socioecondmica impde quanto as praticas nutricionais voltadas
ao DM1, uma vez que a alimentagdo balanceada e controlada ¢ requisito essencial para o bom
controle da glicemia.

Logo, parece razoavel cogitar que, de fato, a doenga ¢é passivel de tratamento efetivo,
principalmente, para aqueles pacientes de elevado poder aquisitivo, ao passo que pacientes
financeiramente desfavorecidos estariam, portanto, mais suscetiveis a complicagdes. A
postagem a seguir, nessa linha, contempla diferengas percebidas entre recursos gratuitos que
utilizou e outros, mais caros, os quais a internauta em questao considera inviaveis para adquirir,

sendo que dessa situagdo parece emergir uma frustragdo acentuada:

“meus pais entraram com ordem judicial e agora eu ganho... hoje em dia eu ganho a insulina
e as fitinhas do aparelho pra... de graca, so que uma vez eu tava... nessa época eu usava o
ACCU-CHECK, hoje em dia eu uso também, ou... eu ndo lembro, mas era um bom e dai eles
pararam de comprar fitinhas desse aparelho e comecaram a comprar de outro aparelho
horrivel que fez eu...eu ficar com cetoacidose de novo... Esse aparelho eu fazia glicemia e ele
dava como se tivesse mais baixo do que realmente tava o resultado. Entdo tipo assim, se tava
200 a glicemia, tava com a hiperglicemia, ele dava, sei la, que eu tava com 120, entdo eu
tomava menos insulina do que eu precisava pra poder ficar a glicemia boa. Fiquei assim um
tempo fazendo o esquema totalmente errado. Ndo tava conseguindo deixar a glicemia boa e eu
nem sabia. Achava que tava tudo bem. |...] todo mundo pergunta por que que eu ndo uso aquele
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que fica aqui o tempo todo ou aquele que tem a...o chipzinho que bota aqui, é subcutdneo...
Enfim, fica fora da pele, so que tem tipo um cateter que fica aqui é... e fica um adesivozinho...E
dai vocé so passa o aparelho aqui e vocé ndo precisa ficar se furando toda hora no dedo...
Muito caro o refil gente, ndo tem condicées, infelizmente. E de 15 em 15 dias pra trocar se eu
ndo me engano e é quatrocentos reais ou... cento e oitenta reais, ndo sei. So sei que é muito
caro e ndo, ndo da. [...]| A NPH e regular eu ganhava do posto so que essas aqui teve... a gente
teve que entrar com uma ordem judicial pra poder ganhar, eu ganho todo més... so que tem
més que eles ndo dado e a gente tem que arcar...” (Internauta de sexo feminino autodeclarado
e idade autodeclarada de 18 anos).

Complementando a ideia em pauta, a postagem a seguir — acompanhada de uma foto de
medicamentos, insulina, medidores e caneta — trata da necessidade de se recorrer a processos

judiciais para obter subsidios e do sentimento correlativo de revolta:

“Aqui esta um resumo dos proximos trés meses.

Apés um tempinho aguardando, hj foi o dia de retirar meus insumos via processo judicial. E
uma sensa¢do de vitoria, mas ao mesmo tempo essa sensa¢do se mistura com um pouco de
revolta, pois milhares de pessoas sofrem para poder ter um tratamento adequado. Mas vamos
em frente, e aqui nos ajudando

Abragos doces a todos ! (Internauta de sexo masculino autodeclarado e idade autodeclarada
de 28 anos).

Castro e Grossi (2007) reiteram a reflexdo de que, para além de seringas, insulina e
outros acessorios didrios, como por exemplo, fitas reagentes de glicemia capilar e lancetas, que
se encontram garantidos pela lei, hd outros gastos relacionados, como o regime alimentar
apropriado e o transporte para chegar a unidade de saude onde se faz o acompanhamento.
Observam ainda que, embora a lei preveja a entrega de forma regular de materiais e medicagdes
necessarios ao controle da doenga, estes nem sempre sdo entregues. Inferem, por fim, que a
baixa distribui¢do pode estar associada ao déficit publico em decorréncia do incremento
crescente e incontrolavel dos gastos em satde e custos relacionados com o funcionamento dos
servicos de saude.

Sabe-se que a principal terapia para os pacientes com DM1 ¢ a aplicagdo regular de

insulina. Esta pode ser por meio de multiplas inje¢des didrias, a partir de seringas ou de canetas,
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mas também pode ser feita a partir de infusdes subcutaneas continuas usando uma bomba de
insulina. A qualidade de vida dos pacientes que utilizam a bomba ¢ significativamente maior,
uma vez que reduz o medo de hiperglicemia e coma diabético. Estes tém possibilidades mais
flexiveis em relacdo as refeigdes, dieta, atividades didrias e socializagdo, uma vez que a bomba
ajuda a melhorar o autogerenciamento (Tzivian et al., 2022).

O problema mais proeminente com uma bomba de insulina ¢ a despesa. H4 uma grande
diferenga de custo entre inje¢des e uma bomba. Embora os estudos mostrem que héd uma boa
relagdo custo-beneficio no uso de uma bomba, muitos pacientes adultos podem nao ter
condi¢des de pagar por uma, além de manter os gastos com 0s inSUMOS necessarios ao
funcionamento (Tzivian et al., 2022). Até o momento ndo ha a fabricacdo de uma bomba de
insulina brasileira, o que implica na importagdo do equipamento por um custo muito elevado,
considerando ainda que tal recurso no Brasil ndo ¢ compreendido dentre aqueles garantidos
gratuitamente por lei, o que distancia o acesso a maior qualidade de vida da populacdo com

DM1 com menores recursos financeiros.

Consideracoes finais

Respondendo aos objetivos do presente estudo, os campos de sentido captados -”Rotina
muito pesada”, “Cara de diabético” e Doenga de ri(s)co” - auxiliam na compreensdo de
importantes aspectos do imagindario coletivo dos participantes em relagdo ao DM 1. Em sintese,
de acordo com o primeiro campo, o DM1 constitui um fardo fisico e psiquico a partir da
necessidade de cuidados cotidianos, acompanhado de cansago, frustracdo, medo e resignagio,
sendo que a atitude diante da doenga seria positivamente beneficiada de acordo com a aceitagao
e adaptagdao a mesma. Ja o segundo campo foi organizado em torno da crenca de que o DM1 ¢
uma doenga “invisivel” e deve ser ocultada para evitar estigmas ou visibilizada para obter
legitimagao. Tal postura de encobrir o diagndstico se relaciona a comportamentos de omissao

de doses de insulina com alto risco a saude. O ultimo campo, por sua vez, foi organizado em
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torno da crenca de que o DMI1 se torna mais perigoso para pacientes desfavorecidos
economicamente, uma vez que seu gerenciamento envolveria alto custo economico. Assim,
pacientes com maior poder aquisitivo poderiam ter acesso a melhores recursos.

Tais ideias contidas nos campos de sentido circunscritos permeiam de modo importante
a relacdo dos jovens com a doenga, com potencial de repercutir na adesdo e gerenciamento do
tratamento. Ademais, os resultados do estudo demarcam complexidades no tocante as vivéncias
relacionadas ao DM1, avangando em relagdo as pesquisas ja desenvolvidas sobre a tematica, a
partir da €nfase no imaginario coletivo em sua acepg¢do psicanalitica, lancando luz sobre
elementos ndo-conscientes da subjetividade grupal que, concomitantemente, possuem carater
social e individual. Assim, o estudo ilumina importantes contetudos afetivo-emocionais a serem
considerados nas praticas de cuidado em satde ao publico com DM1, o qual se beneficiara
muito pela visdo atualizada, ampliada e biopsicossocial empenhada por equipe
multiprofissional.

Ressalta-se como limitagdo do estudo o acesso a informacdo da idade dos internautas
autores das postagens utilizadas, sendo possivel a identificagdo apenas nos perfis que continham
a informagdo autodeclarada. Assim, sugere-se que pesquisas futuras se voltem as vivéncias
relacionadas ao DM, tanto do publico jovem, como também abrangendo outras faixas etarias,
valendo-se da exploragdo de ambientes digitais ou outros formatos. Além disso, sugere-se
compreender outras perspectivas, como a de familiares, profissionais de satde e até mesmo
membros da sociedade civil como um todo, em vista de explorar a questdo de estigmas

relacionados a doenca.
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CONCLUSAO

O presente trabalho de mestrado, composto por dois estudos interligados, evidencia que
as vivéncias relacionadas ao DM1 sdo complexas, de modo que a doenga crdnica sensibiliza
diferentes dimensdes da vida de pacientes e familiares face ao controle diario da glicemia e
todas as tarefas que envolvem seu gerenciamento. Notadamente, o Estudo 1 apresentou muitas
experiéncias e sentimentos relacionados a tal gerenciamento, compreendendo também as
vivéncias a partir da perspectiva de familiares de pessoas com DMI1, apontando para a
importancia de que o trabalho exercido na assisténcia em satude seja estendido aos cuidadores
e vinculos de suporte dos pacientes. Dado importante de ser observado foi que para a revisao
de literatura foram encontradas pouquissimas pesquisas brasileiras que se dedicaram a
compreensdo das vivéncias relacionadas ao DM1.

Por sua vez, o Estudo 2, explorando a pesquisa em ambientes digitais, dedicou-se a
compreensdo do imaginario coletivo de jovens acerca do DM1 e, por extensdo, suas vivéncias
concernentes a doenga. A partir dos resultados, alguns pontos ja vislumbrados na revisao
narrativa foram retomados, como por exemplo, as dificuldades relacionadas ao cuidado com a
doenga, que ¢é caracterizada como interminavel, cansativa e requer motivagao para o tratamento.
Outro assunto retomado foi a tematica acerca do estigma relacionado ao diabetes. Na revisao
narrativa foram constatados relatos em pesquisas anteriores que revelaram o comportamento de
abdicag¢ao de cuidados em publico para omitir o diagndstico, bem como o desconhecimento da
populacdo geral acerca da doenga, sendo mencionado, por exemplo, o receio de que a condigao
pudesse ser contagiosa. A questdo economica relativa a administragdo dos cuidados com o DM1
também foi tema especifico de uma das pesquisas abordadas na revisdo. Assim, no segundo
estudo, tais temas puderam ser iluminados pela investigacdo do imagindrio coletivo, desvelando

certas nuances acerca dos fendomenos ¢ suas I'CpCI'CLlSSGCS.
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A ideia de que a doenga ¢ invisibilizada e pouco conhecida em termos de sua etiologia
e manejo foi um dos contetidos latentes localizados no segundo estudo, que ao ser discutido
levantou reflexdes importantes acerca da ocorréncia do estigma relacionado ao DM1. Uma
delas consiste na forma como a doenga tem sido divulgada para a populagdo geral, bem como
quais poderiam ser os beneficios gerados aos pacientes a partir do investimento de 6rgdos
competentes quanto a educag¢do sobre o DM1, visto que os estigmas relacionados a doenca
permeiam as relagdes sociais dos pacientes e tém peso importante em comportamentos de mau
gerenciamento.

Dado relevante também desenvolvido no segundo estudo foi a questdo da
vulnerabilidade socioecondmica e dos custos que envolvem o gerenciamento do DM1. Sabe-se
que a dieta ¢ uma das recomendagdes mais importantes no tratamento e hoje vivenciamos no
Brasil uma progressao no nimero de pessoas em inseguranga alimentar. Além disso, puderam
ser vislumbrados gastos que muitas vezes nao sao considerados para o tratamento, bem como
custos elevados para melhores recursos disponiveis. Posto isso, destaca-se a relevancia de
articulagdo entre os servigos de saude e a assisténcia social, visando a garantia de direitos,
acesso a alimentagado e insumos e até mesmo a demais beneficios socioassistenciais que possam
ser uteis a promogado do tratamento.

Destarte, retomando a motiva¢do inicial para o desenvolvimento deste trabalho,
estimulada a partir da experiéncia em um ambulatorio especializado ao cuidado do DM1, onde
o espaco da Psicologia ainda se colocava a margem dos cuidados biomédicos, verifica-se, a
partir da conclusdo dos estudos, a dimensdo de fendmenos a serem considerados no atendimento
a populacdo com o diabetes. A saber, crengas e sentimentos estdo intimamente relacionados a
qualidade do gerenciamento da doenga e carecem de consideragdo por toda a equipe
multiprofissional. Assim, entende-se que o presente trabalho soma a construgdo do modelo

biopsicossocial em satide a ser cada vez mais defendido, em todos os niveis da assisténcia em
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saude, e insere importante contribuicdo para as equipes que se dedicam ao cuidado

especializado em DMI1.



