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Beyond the Disease
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Resumo

A Diabetes Mellitus tipo 1(DM1) é uma das doencas crénicas mais comuns na infancia. Deve-se a destruicdo das células beta pancreaticas produto-
ras de insulina com consequente défice desta hormona. A abordagem de uma crianca com DM1 deve visar o controlo glicémico adequado, equi-
librando os riscos de hipoglicemia e de sequelas a longo prazo decorrentes de hiperglicemia. A melhor compreensao da patogénese da doenca e
o controlo glicémico adequado contribui para a diminui¢cdo da morbilidade associada a DM1. Em qualquer situacdo, o utente e a sua familia sdo
sempre o pilar central no controlo, gestdo e aceitacdo da doenca. O médico de Medicina Geral e Familiar deve fornecer todos os alicerces neces-
sarios a adequada gestdo da doenca. Deve identificar as barreiras a adesdo ao tratamento e estar atento ao contexto pessoal e familiar. Quanto
mais adequado for o suporte prestado, maior a probabilidade de aceitagdo e controlo da DM1 e, consequentemente, melhor sera a qualidade de
vida do utente.
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Abstract

Type 1 diabetes mellitus (DM1) is one of the most common chronic diseases in children and adolescents. In DM1, the insulin-producing beta
pancreatic cells’ destruction by an autoimmune process leads to an insulin deficit. In children with DM1, an adequate glycemic control should be
achieved to prevent hypoglycemia and long-term complications due to hyperglycemia. A better understanding of the disease’s pathogenesis and
an adequate glycemic control contribute to reduce DM1-related morbidity. The patient and his family are always the central pillar in the control,
management, and acceptance of the disease. The family medicine doctor must provide all the necessary resources for the proper management of
the disease. He must identify barriers to treatment adherence and be aware of both personal and familial context. The more adequate the support
provided, the greater the probability of acceptance and control of DM1, and ultimately, the better the patient’s quality of life will be.
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A Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1) deve-se a destrui¢do
das células beta pancreaticas produtoras de insulina
com consequente défice desta hormona e configura
uma das doencas cronicas mais comuns na infancia. @
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Em Portugal, segundo o Registo DOCE, no ano de 2015,
3327 pessoas com idades entre 0 e os 19 anos apresen-
tavam a doenga, o que representava 0,16% da popula-
¢do portuguesa nesta faixa etaria. Nesse mesmo ano
foram detetados 13,3 novos casos de DM1 por cada 100
000 criancas com idades entre os 0 e os 14 anos. @

A apresentacao inicial classica da DM1 cursa frequente-
mente com os sintomas de polidipsia, polilria e perda
de peso. A cetoacidose diabética é a segunda forma
mais comum de apresentacdo da doencga. Neste caso,
além dos sintomas classicos, os pacientes podem apre-
sentar halito com cheiro frutado e alteracdes neurolégi-
cas, como sonoléncia e letargia. Por outro lado, o diag-
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néstico pode ser incidental e ocorrer antes do inicio dos
sintomas. @
Segundo a Norma da DGS N.° 2/2001 de 14/01/2011 ® e
a American Diabetes Association, 2021, ® o diagndstico
de Diabetes é estabelecido tendo em conta os seguintes
parametros:
a) Glicemia de jejum 2 126 mg/dl (ou > 7,0 mmol/l);
b) Sintomas classicos de descompensacao + Glicemia
ocasional > 200 mg/dl (ou = 11,1 mmol/I);
¢) Glicemia > 200 mg/dl (ou > 11,1 mmol/Il) as 2 horas,
na prova de tolerancia a glicose oral (PTGO) com
75g de glicose;
d) Hemoglobina glicada Alc (HbA1c) > 6,5 %.
O diagnostico numa pessoa assintomatica deve ser con-
firmado com uma segunda analise, uma a duas semanas
depois. @
Apos o diagndstico, deve ser oferecido a todos os doen-
tes diabéticos e a sua familia um plano de educacao te-
rapéutico, personalizado e abrangente, tendo em vista a
autogestdo segura da doenga, com bons resultados cli-
nicos e na qualidade de vida.
Criangas e jovens com DM1 podem ter uma vida com
qualidade e sem grandes limitagbes desde que cum-
pram com a terapéutica adequada. Esta requer a coor-
denagdo entre a quantidade de hidratos de carbono in-
geridos e a insulina administrada e obriga a uma
monitorizacdo frequente da glicémia. @ A adesdo a te-
rapéutica é essencial, pois permite um controlo meta-
bélico adequado da DM1, culminando na prevencao de
complicagdes a curto e longo prazo. Nas criancas, o
controlo glicémico deficitario pode refletir-se num atra-
so do seu desenvolvimento, assim como na ocorréncia
de hipo ou hiperglicemias graves com necessidade de
internamento. ® As principais complicacbes a longo
prazo sdo a neuropatia, retinopatia, nefropatia e doenca
cardiovascular. ©
Durante a infancia e adolescéncia, sdo varias as condi¢coes
que podem prejudicar o bom controlo metabdlico. @
Destacam-se as alteragcbes hormonais e psicossociais
inerentes ao processo de crescimento e desenvolvimen-
to, o padrdo irregular de alimentagao, exercicio fisico e
atividades escolares, e a suscetibilidade para infe¢oes.
E, portanto, de extrema importancia compreender os
efeitos da alimentacdo saudavel, da atividade fisica e de
fatores de stresse sobre os niveis de glicémia. Em termos
praticos, a alimentacdo e a predisposicdo a infe¢des au-
mentam a glicémia enquanto o exercicio fisico é res-
ponséavel pela sua diminuigdo. ©® Assim, no que respeita
a alimentacdo, a diabetes gera uma necessidade de
reestruturacdo dos habitos alimentares do diabético e
da sua familia. As principais alteracdes prendem-se com
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a adogao de uma alimentacdo saudavel e equilibrada e
com horarios bem definidos, refletindo-se num benefi-
cio que se estende a toda a familia. Quanto a realizagdo
regular de exercicio fisico, este deve ser bem programa-
do para garantir uma pratica segura. Desta forma, de-
ver-se-a avaliar a glicémia e assegurar uma refeicdo
equilibrada antes e apds a atividade fisica, ajustar a dose
de insulina e garantir uma boa hidratagdo. ” Adicional-
mente, o desconforto psicoldgico e social desencadea-
do pela necessidade sistematica de controlo da glicémia
e administracdo de insulina leva, por vezes, a omissoes
de monitorizacdo e tratamento, com consequente im-
pacto negativo no controlo glicémico e maior niUmero
de complicacBes. Assim, criangas e adolescentes com
DM1 carecem da colaboragdo de uma equipa multidis-
ciplinar, constituida pela familia, profissionais de saude e
de educacdo para um melhor dominio da doenca.

O diagndstico da diabetes acarreta ndo sé mudancas
para a crianca ou adolescente, mas também varias im-
plicacdes na vida pessoal, social e profissional dos pais,
refletindo-se frequentemente numa necessidade de
restruturacao da sua vida familiar. ® Estes reportam, re-
gularmente, em contexto de consulta, a necessidade
que sentiram em mudar as suas rotinas, por vezes, op-
tando por um dos elementos do casal abandonar o em-
prego de forma a acompanhar e apoiar o filho nesta fa-
se de adaptacdo. Os pais mencionam a dificuldade em
adaptar-se aos hospitais, na administracdo de insulina,
na monitorizacdo dos valores de glicémia ou, ainda, a
dificuldade em dormir de forma descansada pelo receio
de hipoglicemia. Relativamente a este Ultimo aspeto, al-
gumas familias adotam caes treinados para detecdo de
hipoglicemia através do odor exalado pelos doentes
guando ha diminuicdo da glicémia. Nestes casos, o cdo
ao identificar esta situacdo, alerta a pessoa para que
possa tomar as devidas precaucdes. Apesar de existirem
poucos estudos sobre este assunto, parece existir alguns
beneficios no seu uso, nomeadamente ao nivel psicos-
social. ® Progenitores, com mais do que um descenden-
te, referem ainda, vivenciar uma dualidade de senti-
mentos e comportamentos relativamente aos seus
filhos. Por um lado, é notéria a compreensao e interaju-
da entre irméos, por outro, algumas vezes, sobressai o
cilme inerente a convicgcdo de que é prestada maior
atencdo ao filho diabético. Do ponto de vista social os
progenitores rejeitam diversos convites de familiares ou
amigos pelo receio de olhares indiscretos ou expressdes
reprovadoras e pela necessidade que sentem de vigilan-
Cia constante.

O regresso a escola apds o diagndstico constitui um
momento de grande angustia e incerteza para a familia.
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A crianca estara grande parte do dia neste local, longe
da supervisdo dos pais. A melhor estratégia a adotar é
dar conhecimento aos profissionais de educacdo acerca
da patologia e esclarecer os cuidados a adotar, seja du-
rante as refeicOes escolares ou em casos especificos de
hipo ou hiperglicemia. A crianca com diabetes e os res-
tantes colegas, deverdo ter exatamente as mesmas
oportunidades, participando em seguranca, em todas
as atividades escolares, nomeadamente nas aulas de
educacao fisica ou em viagens de estudo. A alimentacao
de criangas e jovens com DM1, tal como mencionado,
segue os principios basicos da alimentacdo saudavel re-
comendada a qualquer outra pessoa. ™ Os hidratos de
carbono, nesta faixa etaria, ndo devem ser restringidos
pelo risco de interferir com o normal desenvolvimento
da crianca. ™ O apoio durante as refeicdes na contagem
de hidratos de carbono, monitorizagdo da glicémia e
administracdo da quantidade adequada de insulina é
fulcral para o bom controlo metabdlico. Progressiva-
mente, os pais devem incentivar a crianca a tornar-se
responsavel pelos seus proprios cuidados terapéuticos.
A adolescéncia é uma fase de vida que acarreta transfor-
macao e pode refletir-se negativamente na adeséo tera-
péutica e manutengdo do controlo glicémico. Nesta
etapa, o adolescente torna-se progressivamente auto-
nomo e confia nos seus conhecimentos, desvalorizando
a opinido externa. Desta forma, sente-se apto e deseja
assumir a gestdo da sua doencga, nomeadamente moni-
torizar a glicemia, calcular os hidratos de carbono, ad-
ministrar a dosagem de insulina, sem a supervisao de
um adulto. O grande desafio dos pais prende-se em do-
tar os filhos de ferramentas que lhes permitam a cons-
trucdo adequada da sua autonomia e que minimizem
uma possivel repercussao negativa no controlo da DM1.
Nesta fase o médico de familia desempenha um impor-
tante papel de suporte do adolescente e da sua familia,
devendo dotar o jovem, em todas as oportunidades, de
conhecimentos sobre a sua doenga, a fim de o capacitar
para o autocuidado.

Além do exposto, salienta-se que a qualidade das rela-
¢Oes familiares é outro fator importante, que influencia
o controlo metabdlico da diabetes. Criangas que per-
tencem a familias que vivem em conflito ou emocional-
mente instaveis geralmente, apresentam maior nivel de
stresse e, consequentemente, pior controlo da doenca.
Por outro lado, familias monoparentais, progenitores
em processo de divorcio ou em conflito parental, fre-
guentemente, reportam menos disponibilidade para a
gestdo adequada da doenca dos seus filhos. Assim, em
criancgas e jovens com ma adesao terapéutica, o médico
de MGF desempenha um papel preponderante na ava-
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liacdo da dinamica e funcionalidade familiar, nomeada-
mente através da aplicacdo de instrumentos de avalia-
¢do familiar. Esta abordagem deve ser realizada durante
o decorrer da consulta e é essencial para se delinear um
adequado plano de acdo. Desta forma, familias estaveis,
com poucos conflitos no seu seio, em que ambos os
progenitores estdo presentes e participam ativamente
na gestdao da diabetes, assim como familias em que
prospera baixo stresse na relagdo entre os pais e a crian-
¢a associam-se a um melhor controlo metabdlico. ™ A
adaptacao a doenca &, sem duvida, um processo dina-
mico que se desenvolve ao longo do tempo, com fases
de maior aceitacao e equilibrio e outras de crise. O mé-
dico de MGF na sua prética clinica diaria possui varias
oportunidades para cuidar da familia. Ajudar a lidar
com os efeitos negativos da doenca, ser suporte emo-
cional dos membros da familia, promover a aproxima-
¢do entre os mesmos, explicar a importancia de minimi-
zar o conflito e o criticismo sdo a chave do sucesso nesta
batalha que é viver com uma doenca cronica. Posto isto,
salienta-se que em qualquer situacdo, o utente e a sua
familia representam o pilar central no controlo, gestdo e
aceitacao da doenga, sendo reconhecida a necessidade
de envolver a familia no processo do cuidar da crianca e
do adolescente diabético.

Face ao exposto, a experiéncia que a crianca e o adoles-
cente tém no contacto com a sua equipa de salde pode
ser determinante para a aceitacdo da doenca e adesdo a
terapéutica. O médico de MGF, enquanto agente edu-
cativo e promotor de cuidados de saude, desempenha
um importante papel ao fornecer o apoio e conheci-
mento necessarios para um apropriado dominio da pa-
tologia. A participacdo ativa do jovem diabético e da
sua familia na discussdo das alternativas terapéuticas e
no processo de tomada de decisdo, assim como a ado-
¢do de uma postura empatica em que impera a capaci-
dade de compreender os pensamentos e as emog¢des do
paciente e da sua familia estdo associadas a um maior
cumprimento das orienta¢des fornecidas. Assim, quan-
to mais adequado for o suporte prestado, maior a pro-
babilidade de aceitagdo e controlo da DM1 e, conse-
quentemente, melhor serd a qualidade de vida do
utente.

Posto isto, salienta-se a importancia de uma politica de
investimento nos Cuidados de Saude Primarios, pois co-
mo pilar central do sistema de saude em Portugal, re-
presentam a melhor forma para atingir uma cobertura
assistencial de e com qualidade. Assegurar uma equipa
de saude a todos os portugueses, nomeadamente com
aintroducao de um servico mével que garanta cuidados
de salde em areas de baixa densidade populacional
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constitui uma estratégia fundamental na educacéo para
a saude e apoio a populacdo. Assim, o aumento da co-
bertura assistencial, com um maior nimero de utentes
abrangidos por médico de familia, permitiria a promo-
cdo de estratégias de aceitacdo e gestdo da DM1 g, co-
mo tal, diminuir o nimero de complica¢des associadas a
doenca.
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