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RESUMO

NOBRE, Camila Magroski Goulart. Vivéncias de familias no cuidado a crianca e ao
adolescente com diabetes mellitus tipo 1: subsidios para a préatica de enfermagem. 2017.
Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem) - Programa de PoOs-Graduacdo em Enfermagem,
Universidade Federal do Rio Grande - FURG,

O Diabetes Mellitus interfere ndo sé na crianca e no adolescente, mas também no seu grupo
familiar e social, impondo profundas modificacbes no estilo de vida. Nesse contexto
objetivou-se conhecer as vivéncias de familias no cuidado a crianca e ao adolescente com
Diabetes Mellitus tipo 1. Realizou-se em um Hospital Universitario no Sul do Brasil, no
segundo semestre de 2017, uma pesquisa de cunho qualitativo. Participaram 12 familiares
cuidadores de criancas e adolescentes atendidas no Centro Integrado de Diabetes. Os dados
foram coletados por entrevistas e submetidos & Analise de Conteildo. Foram respeitados 0s
principios éticos da pesquisa envolvendo seres humanos. Logo o projeto possui aprovacéo do
Comité de Etica em Pesquisa, CAAE: 68873117000005324, parecer n° 114/ 2017 Verificou-
se que é comum a crianca internar na urgéncia, receber o diagnostico ao consultar por outro
motivo ou por desconfianca da familia acerca dos sinais e sintomas apresentados. Apos 0
diagndstico a familia busca informacgdes que a subsidie ao cuidado, referiram como positivo
serem informados acerca da doenca, poderem esclarecer duvidas, aprenderem a técnica de
administracdo da insulina e acerca da dieta a ser utilizada. Além do profissional de saude, a
familia conta com auxilio de servicos especializados em Diabetes. Acreditam como
importante a convivéncia da crianca e do adolescente com outros com Diabetes, aprendem a
administrar a insulina e preocupam-se em garantir seu acesso rapido aos servicos de saude.
Referiram como dificuldades para o cuidado o fato da mesma ser diferente das outras criancas
e adolescentes, a ndo aceitacdo da patologia e ndo adesdo ao tratamento, dificuldades
financeiras e a sobrecarga do cuidador principal. Referiram preocupacdo da possibilidade da
crianca e do adolescente apresentar complicacdes da doenca. A principal fonte de apoio da
mée para o cuidado é a familia nuclear, sendo o marido a principal figura de apoio. Concluiu-
se que o reconhecimento da familia como sujeito ativo no cuidado é importante para o
planejamento das acOes de cuidado e apoio. Acredita-se que este estudo possibilitou a
construcdo de conhecimentos que podem contribuir para qualificar o fazer do enfermeiro no
atendimento a essas familias e a crianca e ao adolescente acometida de Diabetes Mellitus tipo
1.

Descritores: Diabetes mellitus. Crianga. Adolescente. Familia. Enfermagem.



ABSTRACT

NOBRE, Camila Magroski Goulart. Family experiences in child and adolescent care with
type 1 diabetes mellitus: subsidies for nursing practice. 2017. Dissertation (Master's
Degree in Nursing) - Postgraduate Program in Nursing, Federal University of Rio Grande -
FURG,

Diabetes Mellitus interferes not only with the child and adolescent, but also with their family
and social groups, imposing profound changes in lifestyle. In this context, we aimed to know
the experiences of families in the care of children and adolescents with Type 1 Diabetes
Mellitus. A qualitative research was carried out in a University Hospital in the South of Brazil
in the second half of 2017. Twelve family caregivers of children and adolescents attended at
the Integrated Diabetes Center participated. Data were collected through interviews and
submitted to Content Analysis. The ethical principles of research involving human beings
have been respected. The project was approved by the Research Ethics Committee, CAAE:
68873117000005324, opinion no. 114/2017 It was verified that it is common for the child to
go into the emergency room, to receive the diagnosis when consulting for another reason or
for the family's distrust of the signs and symptoms. After the diagnosis, the family sought
information that subsidized care, referred as positive to be informed about the disease, to
clarify doubts, to learn the technique of insulin administration and about the diet to be used. In
addition to the health professional, the family counts on the assistance of specialized services
in Diabetes. They believe that it is important for the child and adolescent to coexist with
others with Diabetes, they learn how to administer insulin, and they care about ensuring their
rapid access to health services. They referred as difficulties to care the fact that it is different
from other children and adolescents, not accepting the pathology and not adherence to
treatment, financial difficulties and the overload of the main caregiver. They reported concern
about the possibility of the child and adolescent presenting complications of the disease. The
mother's main source of support for care is the nuclear family, the husband being the primary
supportive figure. It was concluded that the recognition of the family as an active subject in
care is important for the planning of care and support actions. It is believed that this study
allowed the construction of knowledge that can contribute to qualify the nurse's role in the
care of these families and the child and adolescent affected with Type 1 Diabetes Mellitus.

Keywords: Diabetes mellitus. Child. Teenager. Family. Nursing.
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1 INTRODUCAO

Como membro de Grupo de Estudos e Pesquisas em Enfermagem e Saude da Crianca
e do Adolescente (GEPESCA/ FURG) participei de alguns estudos e pesquisas acerca do
processo salde-doenca de criangas e adolescentes nos seus diversos contextos socio-
ambientais. A partir da minha vivéncia como enfermeira Residente do Hospital Universitério
Dr. Miguel Riet Corréa Jr.(HU) vivenciei a realidade de familias e de criangas e adolescentes
com Diabete mellitus (DM). Tais experiéncias foram determinantes para muitas das minhas
indagacdes a respeito da vivéncia dessas familias no cuidado a crianca e ao adolescente com
DM. Fundamentada no fato de que existem cada vez mais casos de DM entre a populacdo
infanto-juvenil decidi focar meu foco de atencdo nessa tematica.

Segundo a terminologia da Sociedade Brasileira de Diabetes — (SBD) Diabetes
mellitus (DM) ndo se trata de uma doenca, mas sim de um grupo heterogéneo de disturbios
metabdlicos que apresentam em comum a hiperglicemia, a qual pode ocorrer por defeito na
acdo da insulina e/ou na sua secrecdo (SBD, 2015). Atualmente, a classificacdo do DM
baseia-se na etiologia, e segundo a classificacdo proposta pela American Diabetes Association
(ADA) (2014) tem-se quatro classes clinicas: DM tipo 1 (DM1), DM tipo 2 (DM2), outros
tipos especificos de DM e DM gestacional (SBD, 2015).

O DML autoimune caracteriza-se pela destruicdo progressiva e insidiosa das células
betas pancreaticas produtoras de insulina das ilhotas pancreaticas. Usualmente, leva a
deficiéncia absoluta de insulina, dessa forma a pessoa produz pouca ou nenhuma insulina e
requer injecdes desse hormoénio, necessitando fazer o controle do nivel glicémico
regularmente (SMELTZER et al., 2008).

O DM 1 é uma doenga crbnica que acomete pessoas de diferentes faixas etarias sendo
mais comumente diagnosticada em criancas, adolescentes e adultos jovens. E a segunda
doenca crénica mais frequente da infancia. Sua incidéncia vem aumentando nas ultimas
décadas, especialmente nas faixas etarias menores (AMERICAN DIABETES
ASSOCIATION, 2009; COLLET; OLIVEIRA; VIEIRA, 2010).

O DM 2 representa 90% a 95% dos casos de DM, acometendo individuos em qualquer
idade, é considerado uma das principais doengas cronicas que afetam o ser humano,
acometendo populacBes de paises em todos os estagios de desenvolvimento bioldgico e
econdmico-social (VASCONCELOS et al, 2010). Entre criancas e adolescentes, alguns
fatores tém sido consistentemente, reconhecidos como estando associados ao DM2. Dentre

eles destacam-se: historia familiar de DM2, obesidade, sedentarismo e hipertensdo arterial



(LICEA; BUSTAMANTE; LEMANE, 2009). A esses fatores acrescentam-se a idade, 0 sexo
e a taxa de glicemia capilar elevada (VASCONCELOS, 2010).

O DM2 ¢é provocado por um defeito na secrecdo e na acao da insulina (resisténcia a
insulina), podendo haver predominio de um componente sobre o outro. Cerca de 80% dos
pacientes com DM2 apresentam sobrepeso ou obesidade e mesmos naqueles com peso normal
pode ocorrer maior predominio de gordura na regido abdominal (BRASIL, 2013).

Estudos recentes em adolescentes com DM2 evidenciam o efeito dessa doenca e da
obesidade sobre complacéncia vascular, aumentando a rigidez dos vasos e demonstrando que
0 DM2 de inicio precoce pode ser mais agressivo do ponto de vista cardiovascular do que em
adultos. As elevadas taxas de obesidade na infancia e na adolescéncia estéo relacionadas com
sedentarismo crescente e com mudanca nos habitos alimentares, frequentemente com dietas
hipercaldricas e hipergordurosas (IDF, 2014).

Denomina-se resisténcia a insulina o estado no qual ocorre menor captacdo de glicose
por tecidos periféricos (especialmente muscular e hepatico) em resposta a acao da insulina. As
demais acBes do horménio estdo mantidas ou mesmo acentuadas. Em resposta a essa
resisténcia tecidual ha uma elevacdo compensatéria da concentracdo plasmatica de insulina
com o objetivo de manter a glicemia dentro dos valores normais. A homeostase glicémica é
atingida a custa de hiperinsulinemia (BRASIL,2013).

Considerando o potencial de morbidade e o grande nimero de criangas e adolescentes
acometidos, pode-se dizer que o DM1, atualmente, reveste-se de grande importancia social.
Esta patologia é resultante de processos patogénicos especificos e estd associada a
complicacdes, disfuncdes e insuficiéncia de varios 6rgados, especialmente olhos, rins, nervos,
cérebro, coracdo e vasos sanguineos, constituindo-se numa doencga complicada e dolorosa,
que interfere no estilo de vida (LEAL, 2012).

A vivéncia de uma doenca crénica, como o DM, na infancia e na adolescéncia, torna-
se motivo de diversos conflitos, sendo que o cotidiano da pessoa com DM passa a ser
modificado com diversas medicacOes e verificacdes regulares da glicemia, podendo ser
frequentemente submetidos a hospitalizacGes para exames e tratamento, além de enfrentar
limitagdes, principalmente fisicas e alimentares (FIALHO et al., 2011).

O controle do paciente diabético pediatrico é diferente do normalmente feito em
adultos, ainda que para um mesmo grau de insulinodependéncia. O crescimento fisico e a
maturagdo nessa fase da vida tendem a modificar as respostas fisiopatolégicas do DM, bem
como seu tratamento. O planejamento alimentar e programas de atividade fisica regular e

educacional precisam estar relacionados com os medicamentos utilizados para completar o



tratamento. E imprescindivel a cooperagio do trio “equipe de saude-familiares-paciente”
(SBD et al., 2014).

Segundo o Estatuto da Crianca e do Adolescente, considera-se crianca, para os efeitos
desta lei, a pessoa até doze anos de idade incompletos, e o0 adolescente aquela entre doze e
dezoito anos de idade (BRASIL, 1990). Sabe-se que o diagndstico do DM1 gera forte impacto
na vida das criancas e dos adolescentes, pois é uma situacdo inesperada e que causa mudancas
repentinas na vida dos mesmos, devido as alteracfes na rotina e aos procedimentos
necessarios para o tratamento adequado da doenca (BRANCAGLIONI, 2016).

Quando a crianca ou o adolescente tem DM podem ocorrer situagdes que representam
obstaculos ao desenvolvimento “normal”, j& que sdo impostas limitagdes diversas e mudangas
no seu estilo de vida e de sua familia. Assim, é essencial que a familia compreenda o0s
mecanismos da doenca para conviver e se envolver nos cuidados diarios necessarios a
manutencdo da salde da crianca ou do adolescente e prevencdo de complicaces,
transformando o desafio em superacéo e aceitagdo (DUTRA,2015).

O adolescente, esta passando por uma fase de desenvolvimento humano, marcada pelo
amadurecimento, sendo um processo no qual este se torna vulneravel, podendo desencadear
problemas psicologicos e comportamentais. A adolescéncia é uma fase de intensos
descobrimentos e vivéncia de novas experiéncias. Sendo assim, cuidar desse segmento da
populacdo € um desafio, pois constitui uma etapa do curso da vida marcada por mudancas
intensas e multidimensionais que envolvem o plano biolégico, psicolédgico e social. No plano
bioldgico, as mudancas sdo mais visiveis, uma vez que englobam modificacGes no corpo do
adolescente provocadas pela agdo hormonal que leva a alterages na sua maneira de se portar
e se expressar (FERREIRA, 2013).

Constata-se que o DM interfere ndo s6 na crianca e no adolescente, mas também no
seu grupo familiar e social, impondo profundas modificacdes no estilo de vida. Uma gama de
sentimentos surge devido ao tratamento, com destaque para a administracdo de insulina, e a
monitorizacdo da glicemia. Assim, o diagnéstico do DM é um momento bastante impactante
tanto para o portador quanto para seus parentes. Ou seja, percebe-se que o DM torna-se 0
centro da vida familiar, surgindo entdo, um sentimento de unido entre os membros, com o
intuito de cuidar do diabético (CORREIA JUNIOR, 2014).

Uma reacdo comum das familias no caso de doenca cronica da crianca e do
adolescente é o fato deles assumirem uma postura protecionista, tornando a crianga e 0
adolescente dependente de seus cuidados, bem como em polo centralizador das atencdes,

apreensdes e angustias da familia (LEAL, 2012). Contudo, € possivel inferir o qudo dificil é
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para os pais a convivéncia com a situacdo de doenga, marcada, muitas vezes, pela sensacéo de
impoténcia, pela demanda por cuidados novos e especificos, para 0s quais nem sempre se
sentem aptos a atendé-los. Todas estas questdes despertam nos familiares a necessidade de
aprender a lidar com sentimentos, sintomas e procedimentos terapéuticos desconhecidos até
entdo, além de terem que aprender também a realizar o controle terapéutico da doenca
(MALAQUIAS, 2016).

Os principais cuidadores referem preocupacao diante da frequente descompensacéo da
doenca, que representa a falta de equilibrio em varios setores (bioldgico, emocional, social),
gerando a possibilidade de complicagdes o que compromete a qualidade de vida futura. “O
cuidador enxerga o filho com DM como pessoa fragil e doente” (MARTINS et al., 2013, p.
48).

Para Malerbi, Negrato e Gomes (2012) é preciso que 0s pais tenham expectativas
claras e estabelecam limites da mesma forma que fariam com uma crianga e um adolescente
sem DM. Os cuidadores devem ser estimulados a manter o envolvimento no tratamento ao
longo da infancia e adolescéncia, ndo desistindo da sua tarefa. E somente transferir a
responsabilidade para os jovens depois que estes demonstrarem capacidade de assumir e
desempenhar o papel de gerenciamento da doenca.

Apesar do diagnéstico de DM ser dado geralmente em crises e a familia se encontrar
em estado psicologico abalado pela noticia, o inicio do tratamento e a educagdo em saude
deve ser imediata, promovendo uma seguranca e estabilidade para a familia envolvida
(JONSSON, HALLSTROM E LUNDQVIST, 2012). O processo de cuidar inicia-se com a
busca de conhecimentos e pela busca por um tratamento adequado e eficaz. Mesmo o familiar
sendo o elemento principal para realizar as mudancas de habitos necessérias a crianca e ao
adolescente, a troca de informacdes entre a familia, profissionais e pacientes € imprescindivel
para a consolidac&o de um cuidado efetivo (ARAUJO et al., 2013).

Para Corréa et al. (2012), a atencdo e cuidado as criancas e aos adolescentes com DM
demanda tempo, a busca por servicos e profissionais de salide aumenta, exames sao rotineiros,
demandando energia de todos 0s que convivem ao seu redor. (TSIOULI et al., 2013). Neste
sentindo, vislumbra-se a necessidade de assisténcia diferenciada por parte dos profissionais de
salde, os quais poderdo direcionar sua atuacdo para o cuidado focalizado na familia e na
crianca e no adolescente com doenca crénica como o DM.

Quando o enfermeiro se preocupa em ajudar o paciente e sua familia a identificar os
fatores de motivacdo pessoal, acaba fazendo-o refletir sobre sua vida e a buscar novos

interesses, como a participacdo em grupos de apoio e a oportunidade de discussdo das
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estratégias para lidar com as dificuldades impostas pela doenga. Em seus estudos, Fialho et
al., (2011) nos mostram que o comportamento da crianca e do adolescente com DM depende
diretamente de como os pais lidam com sua condi¢do. Assim, pais que tém dificuldade em
aceitar a doenca do filho, e deixam transparecer essa dificuldade, podem acabar provocando
seu isolamento.

Torna-se necessario que os profissionais da salude estejam preparados para este
enfrentamento e a instrumentalizacdo do familiar para o cuidado a essas criangas e
adolescentes. Deste modo, & importante que o enfermeiro atue junto a este familiar
auxiliando-o a adquirir habilidades e competéncias para o cuidado a crianca e ao adolescente.
Durante esse processo de aprendizagem, devem ser avaliados os limites de compreenséo,
habilidade, destreza manual, intelectual e psiquica. Os familiares, ao apropriarem-se dos
conhecimentos, habilidades e competéncias construidos acerca do DM podem se tornar
instrumentalizados para o cuidado (LEITE, CUNHA, TAVARES, 2011).

Nesse contexto questiona-se: Quais as vivéncias de familias no cuidado & crianca e ao
adolescente com Diabetes Mellitus tipo 1? e Como essas vivéncias influenciam na prética da
enfermagem? Acredita-se, assim, que a realizacdo deste estudo, com familias é relevante, pois
possibilita uma melhor compreensdo da sua experiéncia no processo de cuidar da crianga e do
adolescente com DM em seu cotidiano, subsidiando as intervengdes do enfermeiro nessas
situagdes, podendo repercutir de forma positiva na melhoria da qualidade de vida dessas

familias.
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2 OBJETIVO

2.1 OBJETIVO GERAL

Conhecer as vivéncias de familias no cuidado a crianca e ao adolescente com Diabetes
Mellitus tipo 1, como subsidio para a préatica de enfermagem.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Averiguar como se deu o recebimento do diagnéstico de DM tipo 1 da crianga e do
adolescente pela familia;

e Conhecer as estratégias utilizadas pela familia para o cuidado a crianca e ao
adolescente com DM tipo 1;

o ldentificar as facilidades e dificuldades encontradas pela familia para o cuidado a
crianca e ao adolescente com DM tipo 1;

e ldentificar a rede de apoio social utilizada pelas familias como auxilio ao cuidado a

crianga e ao adolescente com DM tipo 1.
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3. REVISAO DE LITERATURA

A seguir sera apresentada uma revisdo acerca da Crianca e do adolescente com
Diabetes Mellitus tipo 1 e o seu viver, do Cuidado familiar a crianca e ao adolescente com
Diabetes Mellitus tipo 1 e da Atuagdo do enfermeiro frente a crianca e ao adolescente com
Diabetes Mellitus tipo 1.

3.1 A crianga e o adolescente com Diabetes Mellitus tipo 1 e o seu viver

O DML é responsavel por 90% dos casos de diabetes na infancia, no entanto apenas
50% dos casos sdo diagnosticados antes dos 15 anos. Dados epidemiolégicos, publicados no
“Atlas de Diabetes 2013” da Federagdo Internacional de Diabetes (International Diabetes
Federation — IDF) estimam uma prevaléncia de cerca de 500 mil criangas menores de 15 anos
com DM1 no mundo. Entre os paises com maior nimero de casos novos por ano estdo
Estados Unidos (13 mil), india (10.900) e Brasil (5 mil) (Patterson et al., 2014).

O DM1, foco do estudo, esta presente em 5% a 10% dos casos e € caracterizado pela
destruicdo de células betapancreaticas com consequente deficiéncia de insulina. Na maioria
dos casos, essa destruicdo de células beta é mediada por autoimunidade, porém existem casos
em que ndo ha evidéncias de processo autoimune, sendo, portanto, referidos como forma
idiopatica de DM1 (SBD, 2015).

A infancia e a adolescéncia sdo fases em que ocorre intenso desenvolvimento fisico e
psicolégico dos individuos, assim como transformagbes biopsicossociais. A crianca e 0
adolescente, além de lidarem com os aspectos proprios desses momentos, ao se defrontarem
com uma doenga cronica, como DM1, precisam enfrentar as demandas oriundas da doenga e
do tratamento, e com isso podem desenvolver desordens emocionais, como culpa, raiva,
medo, angustia, depressdo e apatia. Estas desordens, por sua vez, podem refletir no
comportamento das criancas e adolescentes no ambiente escolar e familiar, bem como
resultarem em uma maior dificuldade de adeséo ao tratamento (BERTIN, 2016).

A noticia de um diagndstico de DM1 € recebida muitas vezes com rejeicdo pelos
adolescentes e jovens, que inicialmente ndo se imaginam com uma doenga cronica e em
alguns casos, levam certo tempo para aceita-la. E logo apds o diagndstico que se inicia a fase
de educacdo sobre a doenca, na qual se estabelece as bases do tratamento, constituida pela

necessidade das injecdes diarias de insulina, do controle restrito da glicemia, da dieta sem
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acucar e com aa contagem dos carboidratos, ainda, do exercicio fisico (BARRETO et al,
2012).

Para a crianca, o adolescente e seus familiares 0 DM representa uma interrupgdo, um
abalo nos valores cultivados antes da doenca, tornando o futuro duvidoso. Além disso, sabe-se
que o tratamento é duradouro, a evolucao € lenta e a rotina diaria acaba sofrendo implicacdes,
como a restricdo de alguns alimentos e a exigéncia de habitos mais saudaveis (LEAL et
al.,2012). A doenca crénica passa a fazer parte da vida da pessoa como algo incerto, que pode
ocasionar: preocupacao, dificuldade de aceitacdo, mudanca de rotinas/habitos, medo do
desconhecido, da morte e de consequéncias trazidas pela doenca (LEAL et al., 2012). O
mesmo ocorre para os familiares, principalmente os pais, que acabam apresentando
sentimento de indignagdo, medo e, principalmente, culpa.

Desde o inicio dos sintomas até a definicdo do diagnoéstico e tratamento, a familia
vivencia uma fase de crise, caracterizada por um periodo de desestruturacdo e incertezas,
tendo que aprender a lidar com sintomas, procedimentos diagndsticos e terapéuticos, para
assim reorganizar a vida de seus membros. Percebe-se também que, muitas vezes, a
descoberta do DM ocorre tardiamente, o que ocasiona varias complicacfes na salde da pessoa
com diabetes. O familiar associa 0s sintomas a vérias outras causas, ou mesmo banalizam os
indicios, sO recorrendo a um diagndstico especializado quando os sintomas ja estdo bem
evidentes (LEAL et al., 2012).

As politicas em saude no Brasil vém dando cada vez maior atencdo as pessoas com
DM, especialmente a legislacdo mais atual. Como exemplo, podemos citar 0 provimento
gratuito de medicamentos e equipamentos para aplicagdo de insulina e automonitoramento da
glicemia capilar de portadores de DM inscritos em programas de educacgéo para pessoas com
DM e o SIS HIPERDIA - programa informatizado de ambito nacional para o cadastro e
acompanhamento das pessoas com DM (ARRUDA,2012)

As criancgas e os adolescentes em idade escolar com condicdo cronica de saude sdo
capazes de articular papéis e responsabilidades junto aos familiares, podendo evitar as
exacerbacOes agudas da doenca, quando orientadas acerca dos cuidados necessarios, dos
recursos de salde disponiveis e valorizadas quanto as perspectivas individuais sobre si
mesmas. A consideracdo da crianca e do adolescente na gestdo do seu cuidado, a fim de
prepara-las para diferentes fungdes, favorece a tomada de decisdo desta no processo
colaborativo junto a familia e profissionais da satde (BEACHAM,2013).

Sabe-se 0 quanto é dificil controlar as restricdes alimentares entre os escolares, que

iniciam certa independéncia logo que frequentam o ambiente escolar. Entretanto, a
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alimentacdo controlada, em caso de DM, é imprescindivel para evitar complicacBes da
doenca, mas pode trazer ambivaléncia de sentimentos, fazendo com que a crianga, por um
lado, tenha o desejo de comer doces, tdo presente na infancia, e, por outro, precise conter esse
desejo. (FIALHO,2012).

Estudo realizado nos Estados Unidos com funcionérios de uma escola, alunos e pais
apontavam que as escolas poderiam ser um ambiente desafiador para as criangas e jovens
diabéticos, pois oferecem, em sua maioria, alimentos inadequados para uma dieta saudavel
(MARSHALL, 2013). A mesma situacao se repete aqui no Brasil, pois, apesar de algumas
iniciativas de introdugdo de um cardapio mais saudavel nas cantinas escolares, ainda sdo
oferecidos alimentos inadequados na alimentagéo infantil.

A adolescéncia é marcada pela transicdo da infancia para a vida adulta, permeada pelo
desenvolvimento fisico e biopsicossocial. Pode se configurar em uma etapa dificil e
conflituosa, principalmente pelas particularidades que envolvem a afirmagéo consigo, com a
familia, o grupo de amigos e a sociedade. Entretanto, pode ser ainda mais dificil quando
vivenciada ante o adoecimento, isto é, mediante convivio com uma doenca cronica, Como 0
DM (FERREIRA, 2013).

Os adolescentes, em geral, ttm mais dificuldades para aceitar a doenga, quando
comparados a criangas, pois, enquanto estas ainda dependem dos cuidados dos pais ou
responsaveis, 0s adolescentes sdo convocados a responsabilizar-se pela propria salde. Sua
imaturidade pode mostrar-se no momento e que tém que assumir alguns cuidados, como por
exemplo, a administracdo de medicamentos e seguimento de uma dieta (DASMACENO,
2013).

3.2 O cuidado familiar a crianca e ao adolescente com Diabetes Mellitus tipo 1

Cuidar de uma crianca ou adolescente com DM pode ser uma experiéncia Unica e
desafiadora para as familias. Estas muitas vezes passam a contar com redes informais de
apoio. Em estudo realizado, no Ambulatério de Endocrinologia e Metabologia do Hospital
das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto, com 24 familiares, apontou que as
familias precisam controlar as proprias emogdes, adotam o “autosacrificio” onde colocam as
necessidades da pessoa com doenca crénica como primordiais, passam a desenvolver novas
relacbes familiares, dependendo das avos, por exemplo, no cuidado. Ainda surgem
questionamentos dos familiares quanto as mudancas na qualidade de vida intrafamiliar com a

presenca de uma pessoa que necessite de um cuidado especial. O futuro do cuidado infantil
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nessa situacao parece incerto, uma vez que ha um custo significativo para o préprio bem estar
dos familiares (MILLER et al., 2012)

O DML, quando ocorre na infancia, traz grandes repercussées no cotidiano familiar e
no crescimento e desenvolvimento da crianca. O adoecimento crénico infantil pode
desencadear diversos conflitos familiares ante ao diagndstico, como, por exemplo, o
abandono do emprego, ocasionando desequilibrio financeiro; reducdo ou interrupcdo dos
momentos de lazer; sobrecarga do cuidador principal; e desestruturacdo familiar com
repercussdo negativa em toda familia (NOBREGA,2012).

Cuidar da crianga com DM, geralmente, é papel da mée, que se desdobra em atencéo
para controlar a alimentacéo, estimular a atividade fisica e controlar a glicemia, com idas e
vindas ao médico e com hospitalizacGes, por vezes, prolongadas, além de oferecer o suporte
emocional a crianca. Assim, a made passa a viver fundamentalmente para atender as
necessidades da crianca. Além disso, quando o DM é diagnosticado na primeira inféncia, o
controle glicémico é uma fonte de angustia para a crianga e 0 adolescente que, a depender da
idade, tem compreensdo limitada sobre a necessidade de realizar procedimentos dolorosos e,
por isso, em algumas circunstancias, pode sentir-se castigada pela mée por algo que teria feito
(CRUZ,2017).

Os aspectos financeiro e profissional podem ser analisados em conjunto, j& que muitas
vezes a vida profissional da cuidadora é interrompida para que possa acompanhar e executar
os cuidados da crianca portadora de doenca crénica, o que acaba afetando de forma direta ou
indireta o orcamento da familia. Nesses casos, a cuidadora principal, a mae, é quem abdica de
seu emprego para se dedicar ao cuidado da crianca.

O abandono do emprego por um dos pais aparece em outro estudo como uma das
principais mudancas na reorganizacdo familiar para atender as necessidades da crianca com
doenca cronica. Isso geralmente acarreta mudancas no padréo financeiro da familia, ja que é
menos renda e maiores gastos, aumentando o0s custos do tratamento da crianga
(OLIVEIRA,2012). Porém, se for considerado apenas o lado financeiro, muitas familias
terdo sua situacdo melhorada pelo fato da crianca ser beneficidria do auxilio-doenca, o que
muitas vezes se constitui como sua Unica fonte de renda (RODRIGUES,2013)

Muitas criancas ainda ndo possuem maturidade emocional e cognitiva adequadas ao
planejamento e tomada de decisdo no que se refere a conduta do regime terapéutico. Assim, 0
suporte familiar é essencial, bem como da rede social da crianga e sua familia e da equipe
multiprofissional de saude (SPARAPANI, 2012)
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O diagnostico do DM1 causa muitos transtornos para a crianca e o adolescente e lanca
os familiares numa situacdo desconhecida e desafiadora. Aos poucos, eles tomam
conhecimento da doenca e seu controle e, dependendo do apoio social e assisténcia recebida,
podem levar uma vida mais equilibrada, garantindo o crescimento e o desenvolvimento dessa
populagéo. (QUEIROZ, 2016).

Um estudo realizado no municipio de Paranavai — PR, Brasil mostrou que emerge a
necessidade de uma abordagem familiar individualizada por parte da equipe multidisciplinar
de saude, permitindo que 0s mesmos expressem seus anseios e conflitos ao lidar com o DM1,
de modo a planejar uma assisténcia no qual a familia seja agente ativo no manejo do cuidado
a doenca. Por outro lado, a boa relagdo entre criancga, familia e profissionais de satde facilita o
tratamento e controle da doenca, além de estabelecer lacos de confianca e respeito entre 0s
familiares e a equipe de saide (MALAQUIAS,2016).

Diante de um filho com doenga cronica, a rotina da familia muda significativamente,
com interrupgdo das atividades diarias e incorporacdo de outras voltadas a atender as
necessidades da doenca da crianca, como consultas médicas; internacdes prolongadas;
realizacdo de exames; administracdo de medicamentos e outros cuidados diretos. Além disso,
comumente, a familia sente dificuldade de compreender o diagndstico e suas implicacGes
(AZEVEDO, 2013). Esse processo adaptativo pode afetar sua qualidade de vida
(BALTOR,2013). Além disso, cuidar de uma crianca em condigdo crbnica vai além do
atendimento as suas necessidades fisicas. A demonstracdo de carinho e afeto é imprescindivel
para demonstrar o quanto ela é importante para sua familia (BARBOSA,2015).

Geralmente, em familias de criancas e adolescentes com DM, a mae coloca-se a frente
do cuidado, e isso lhe requer uma grande demanda de trabalho (COSTA,2013). E sua
condicdo de estar-ai a faz perceber que a crianca e o adolescente tem limitacGes para
compreender a condicdo em que esse encontra, tentando aliviar essa tensdo por meio do
dialogo e do carinho.

A dedicacdo integral e o comprometimento fisico e emocional da mée cuidadora,
decorrentes de uma rotina desgastante, em que suas proprias necessidades sdo deixadas em
segundo plano, numa relagdo de doacdo total ao filho doente, como consequéncia ocorrem
danos a sua saude, e ela passa a vivenciar grande sofrimento psiquico, 0 que a deixa, ndo raras
vezes, incapacitada para desenvolver as outras atividades. Portanto, o bem estar de toda a
familia é afetado (GEERE,2013).

Estudos realizados com pais de criangas com DM1 comprovaram que as familias

podem sofrer impactos na area de trabalho, nas finangas e na vida social, por causa da
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sobrecarga dos pais com o trabalho e os cuidados com a crianga com DM1 e demais membros
da familia, que os leva a modificar a rotina familiar e social. Além dos cuidados diarios, as
mées que participaram deste estudo referiram uma rotina desgastante de idas e vindas a
consultas médicas, de internacdes, para adquirir o material para fazer a glicosimetria, a
insulinoterapia e os alimentos diet (KATZ, WHITTEMORE,2012).

Tratar a doenca cronica envolve mais que controlar os problemas bioldgicos.
Problemas socioemocionais também devem ser considerados, visto que a convivéncia
prolongada com sintomas e limitacGes pode interferir na identidade e estilo de vida de
criangas e suas familias (DUTRA,2015). Os vinculos fortes e intensos transformam o clima
emocional do sistema familiar, reduzem as tensdes, diminuem riscos de rupturas, resultando
em maior organizacdo desse sistema, com contribuicdo positiva para o cuidado da crianca em
condicdo crénica (BARBOSA, 2015).

A superprotecdo é uma atitude que impede a autonomia social, dificulta a adesdo ao
autocuidado, e fomenta a dependéncia no paciente para praticamente qualquer atividade, além
disso, gera distarbios psicolégicos na familia, e as criancas/adolescentes se tornam ansiosos,
inseguros e com dificuldades na escola. Essa situacdo € agravada quando a familia enfrenta
hipoglicemia. A superprotecdo é vivida pelas criancas de forma negativa, porque se sentem
controlados, monitorados e hipervigiados por familia e amigos (GARCIA,2013).

3.3 A atuacao do enfermeiro frente a crianca e o adolescente com Diabetes Mellitus tipo
1

Frente ao DM é importante avaliar o conhecimento prévio e discutir com a crianca e a
familia, desmistificando os preconceitos e orientando a melhor maneira de cuidar e conviver
com a doenca. A utilizacdo de estratégias criativas na comunicacdo entre o profissional e a
crianca facilita a expressdo de sentimentos e vivéncias com significados importantes para o
cuidado clinico (QUEIROZ, 2016).

Considera-se que o estimulo ladico no cuidado a crianga favorece maior interacdo com
seus pares e familiares, considerado como fonte de energia e vitalizacdo. Para que o direito de
brincar seja garantido, o enfermeiro precisa envolver a familia, e, lado a lado, profissionais e
familiares devem estimular e encorajar a criangca para que ela se sinta segura e, com isso,
enfrente o adoecimento e o tratamento, amenizando os traumas e prejuizos (SILVA,2014).
Realizar os cuidados necessarios, como comer bem, efetuar a monitorizacdo glicémica,

manter-se ativa e tomar as medicagdes para evitar complicagdes medicas e hospitalizacéo
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constituem acOes que, na perspectiva das criangas e das mées, somam esforcos para o bom
controle da doenca (NASCIMENTO,2011).

Neves, Cabral e Silveira (2013), recomendam que as equipes de saude, em particular,
a enfermagem, devem estar presentes na educacao familiar frente a doenca crénica infantil. O
ensino das formas de prestacéo de cuidados a criangas e adolescentes fazem do enfermeiro um
importante ator no favorecimento das relagdes intrafamiliares. Para prestar um cuidado
socioambiental € fundamental a atencdo as condi¢des socioculturais presentes no meio
familiar, visando sempre a promocdo a saude das criancas e adolescentes

H& a necessidade de ampliar as redes de apoio social aos cuidadores por meio da
integracdo dos grupos de apoio e partilha de informacdes relativas aos servicos e instituigdes
existentes. Assim, os profissionais da enfermagem podem auxiliar as familias na dificil tarefa
de adaptacdo ao cuidado das criancas e adolescentes com DM (NEVES; CABRAL;
SILVEIRA, 2013). Torna-se importante a participacdo do enfermeiro nos diversos ambientes
que estas criancas e adolescentes com DM convivem, criando canais que se interrelacionam
entre o sistema individual e coletivo, a fim de auxiliar na formacdo de seres humanos
saudaveis e educados para saber pensar, sentir e agir.

Para que a crianca e o0 adolescente com DM estejam incluidos no processo educativo e
de cuidados é necessaria a (re) adaptacdo e apoio das instituiches e espacos publicos e
privados. Destaca-se a relevancia das competéncias profissionais na atencdo a criancas e
adolescentes com DM dentro de diferentes espacos sociais, comunidade ,como, no domicilio,
na escola, na sociedade e nos demais ambientes de insercdo destes (PAGLIUCA; MAIA,
2012).

O preparo da familia para o recebimento do diagnoéstico do DM na crianga eno
adolescente, o acompanhamento destes, a criagdo de vinculos com eles e sua familia, a
valorizacdo dos seus conhecimentos e a troca de experiéncias entre a crianca e o adolescente e
seus familiares sdo questbes essenciais que devem receber prioridade do enfermeiro e da
equipe de enfermagem. Estes devem perceber a complexidade do cuidado a crianca e do
adolescente com DM buscando proporcionar a eles e a sua familia uma melhor qualidade de
vida nos diferentes ambientes onde se inserem.

O cotidiano do cuidar gera nas maes o sentimento de medo da perda, do fim de uma
relacdo de amor, de carinho e de desvelo estabelecida entre elas e sua crianga com DM na
relagdo EU-TU. Elas se sentem impotentes e sofrem com a possibilidade de se separar desse
ente tdo querido. Nessa situacao, cabe a equipe multiprofissional apoia-las, por meio da escuta

atenta, do toque e do compartilhamento de informacdes que lhe proporcionem o estar melhor
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e a superagéo dessa condicdo (CRUZ,2017). Nessa perspectiva, o enfermeiro ao lidar com a
crianca com DM pode utilizar de ferramentas educativas para apoiar e ensinar a crianca 0s
cuidados essenciais no controle da doenca e melhoria do bem estar infantil (QUEIROZ,
2016).

Em estudo realizado por Jonsson, Hallstrom e Lundqvist (2012), os profissionais da
area da salde foram percebidos como tendo muita paciéncia e uma atitude aberta diante dos
pais quando eles acharam dificil compreender a doenca e o tipo de cuidado que deveriam
prestar aos seus filhos. Enfatiza-se a importancia do profissional de satde lidar com a familia
e ndo apenas com a crianga ou adolescente com DM, reduzindo dificuldades no decorrer do
tratamento (MARTINS et al., 2013).

Estudo realizado em clinicas de 20 cidades de quatro regiGes geogréaficas brasileiras
confirma que as méaes de criancas e de adolescentes com DML apresentam condicdo de
estresse multifacetada, associado ao cuidado diario com a crianga, a0 manejo nas situacoes de
adoecimento, ao nivel de responsabilidade e de envolvimento no cuidado dispensado a crianga
com diabetes e ao medo de perdé-la em situacdes de extremo nivel glicémico
(MALERBI,2012). A equipe multiprofissional que presta assisténcia a crianca e a sua familia
deve reconhecer que 0s ajustes da terapéutica do DM é um processo dindmico e continuo. Nos
diferentes estagios, as familias passam a ter novas demandas, razdo por que precisam ser
ajudadas para que possam incorporé-las, considerando seus novos contextos psicossociais
(SMALDONE,2011).

Quando ocorre a relacdo EU-TU no encontro entre o familiar cuidador e a equipe
multiprofissional, cada um, com o seu modo de ser, mostra-se aberto ao modo de ser do outro,
com o intuito de atendé-lo em suas necessidades. Nessa interacdo, a pratica profissional sofre
uma mudanca relacional entre quem oferece ou presta o servico e quem o recebe, huma
relacdo permeada de compromisso e de solidariedade que sdo necessarios para estabelecer o
vinculo no cuidado integral (CRUZ,2017).

Martins et al. (2013) enfatizam a importancia do profissional de saide em lidar com a
familia e ndo apenas com a crianca ou adolescente com DM, reduzindo dificuldades no
decorrer do tratamento. O enfermeiro deve interagir visando o convivio com esta situacéo e
introduzir a crianga ou adolescente no mundo externo e ndo apenas ao mundo interno-com
DM.

Conforme Leal et al. (2012), quando o enfermeiro reconhece a importancia dos
familiares, tornam-se amplas as possibilidades de cuidado. Amplia-se a visao biologicista, que

cuida apenas da doenca, para a concepg¢éo holistica, do cuidado integral do individuo. Assim,
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incorporam-se valores, habitos, costumes e vivéncias das pessoas que estdo mais proximas,
que na maioria das vezes, sao os familiares. Corroborando com esta ideia, para Helgeson et al.
(2012) o desafio para os profissionais € reduzir a carga de cuidar de uma crianga ou
adolescente com DM para aliviar o sofrimento psicologico, mas sem reduzir o nivel de
envolvimento dos pais no cuidado da crianga com doenca cronica.

Tsiouli et al. (2013) destacam que o objetivo da equipe atuante no cuidado a crianca e
adolescente e da familia deve ser a sua capacitacdo, visando a educacdo em salde sobre as
habilidades para a gestdo bem sucedida do DM e a aceitacdo de sua condicdo crbnica de
salde. Questbes como o envolvimento progressivo da familia com a crianga, por meio da
educacéo, do apoio e da divisdo e transferéncia das responsabilidades, tém por finalidade o
desenvolvimento do autocuidado, o0 aumento do conhecimento da crianca, a valorizacdo das
experiéncias desta e o suporte oferecido pela rede social, que inclui o trabalho de uma equipe
interdisciplinar especializada que potencializa o controle do DM com base em interagdo
estreita entre a crianca, a familia, o enfermeiro e os demais membros da equipe de saude
(SPARAPANI, 2012).

Jonsson, Hallstrém e Lundgvist (2012) ressaltam que o processo educativo deve-se
iniciar, conhecendo-se o0 que os pais sabem sobre 0 DM e ter isso como um ponto de partida
para o ensino. E fundamental que os profissionais encontrem uma linguagem comum em que
todos se sintam a vontade. S6 assim profissionais, criangas e adolescentes e suas familias
poderdo se apoiar mutuamente.

Nascimento et al. (2011) relatam que na perspectiva das criancas e dos adolescentes o
conhecimento sobre sua doenca, as informac6es sobre o autocuidado, o cotidiano escolar, o
apoio da familia, de amigos e dos profissionais de saide pode influenciar de forma negativa
ou positiva no manejo da doenca. Dessa forma, o enfermeiro deve estar atento e identificar
prioridades e estratégias que sejam eficazes e criativas, minimizando os momentos de
dificuldades e sofrimento que permeiam o tratamento do jovem.

Nos estudos de Whittemore et al. (2012), observa-se que o0s pais sentem vontade de
aprender cada vez mais sobre a doenca de seus filhos, porém ha relatos sobre a quantidade e
complexidade das informacGes prestadas serem de dificil entendimento. Os profissionais de
salde poderiam estimular a participacdo dos adolescentes em atividades educativas,
convidando-os e, atraves de dindmicas interativas, promoverem discussdes em grupos com 0s
participantes, permitindo que estes tenham voz ativa no processo de comunicacdo
(NOORDMAN, 2013). Nesse sentido, € relevante a realizagdo da atividade em grupo mediada

pelo enfermeiro e por acdes educativas em salde, cujo profissional torna-se ouvinte das
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necessidades biopsicossociais do usuario, sugerindo estratégias para adesdo ao autocuidado
(PENNAFORT 2014).

O ensino, atraves da educacdo em saude promovida pelo enfermeiro e pela sua equipe,
de formas eficazes de cuidado as criancas e adolescentes com DM aumenta as oportunidades
de amadurecimento, convivio, introducdo na cultura, participagdo social. E fundamental a
parceria da enfermagem com as criancas e os adolescentes e suas familias, que institua
proposicdes dialogadas e que considere tanto os modos de agir fundamentados na cultura e na
histéria de vida, como nas possibilidades criativas, inovadoras e transformadoras destes
individuos (VARELA; OLIVER, 2013).

O cuidado do enfermeiro e da sua equipe a crianga e ao adolescente com DM e sua
familia evidencia a necessidade de preparo emocional e psicologico desse profissional para
lidar de maneira saudavel com as emocdes e sentimentos que emergem das relacGes de
cuidado. O enfermeiro deve implementar estratégias, as quais possibilitam dar seguimento as
suas atividades (SILVA et al., 2012).

Dessa maneira, o cuidado a crianca e ao adolescente na perspectiva socioambiental
revelasse desafiador, pois além de habilidades técnicas, demanda do enfermeiro e sua equipe
atitudes relacionais de afeto, compreensdo, toleréncia e respeito para com a crianga e 0
adolescente com DM e sua familia. Nesse particular, o cuidado é tratado como uma dura e
dificil realidade que precisa ser compreendida e melhor explorada pelos profissionais, visando
dispensar cuidado com foco nas necessidades da crianca e do adolescente e da familia
(SILVA et al., 2012).



23

4. METODOLOGIA

A seguir serdo apresentadas as etapas que serdo utilizadas para a operacionalizacdo do

estudo.

4.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de uma pesquisa exploratoria, descritiva, de cunho qualitativo. Para Minayo
(2010) a pesquisa qualitativa trabalha com o universo de significados, motivos, aspiragdes,
crencas, valores e atitudes. Ela permite que o autor se envolva diretamente na situagéo e
possibilita observar os agentes no seu cotidiano, convivendo e interagindo socialmente com
estes. Descritiva porque permite a descricdo do fenbmeno investigado possibilitando que este
se torne conhecido, e exploratdria porque permite ao investigador aumentar sua experiéncia
em torno de determinado problema. (TRIVINOS, 2009).

4.2 LOCAL DE REALIZACAO

Foi realizado no Hospital Universitario Dr. Miguel Riet Corréa Jr (HU), no ambiente
do Centro Integrado de Diabetes (CID). O CID é um servi¢co que iniciou suas atividades em
1999. Apresenta-se como referéncia no atendimento a adultos, criangas e adolescentes com
DM em niveis secundario e terciario, nas diversas especialidades, na cidade do Rio Grande.
Desenvolve acdes junto a Secretaria Municipal de Saude, visando a integracdo dos diferentes
niveis de “aten¢do a Salde das pessoas com DM”. Neste servigo sdo desenvolvidas agdes:
diagnosticas, terapéuticas e educativas.

O CID apresenta como peculiaridades: a integracdo da rede de atencdo a saude de
pessoas com DM no Sistema Unico de Salde; a capacitacdo de recursos humanos em DM; 0
desenvolvimento de pesquisa clinica e epidemioldgica; um espaco para atuacao de projetos de
extensdo; a constituicdo de equipe de profissionais especializados e com experiéncia
comprovada em DM. Atualmente, o CID dispde de uma equipe composta por: dois médicos
endocrinologistas, um deles atuando como coordenador do local, dois médicos cardiologistas,
um oftalmologista e uma enfermeira, além de académicos dos cursos de Medicina e de
Enfermagem e residentes enfermeiros, psicélogos e educadores fisicos da Residéncia
Integrada Multiprofissional Hospitalar com Enfase na Atencio a Salde Cardiometab6lica do

Adulto (RIMHAS). Fornecem assisténcia a pessoas com DM e doengas metabolicas em geral,
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do Municipio e da regido. Possui 7.000 pacientes cadastrados, dentre os quais 120 sdo criangas

e adolescentes, que possuem doengas metabolicas. Existem cadastrados no CID, 34 criancas e
adolescentes com DM, tanto o DM tipo 1 e o DM tipo 2.

O servico apresenta-se como referéncia no atendimento as pessoas com DM residentes

no municipio de Rio Grande e arredores, responsabilizando-se por a¢des no nivel secundario e

terciario. Além disso, desenvolve acGes junto a Secretaria Municipal de Saude (SMS), visando

a integracao dos diferentes niveis de atencdo a satde do portador com DM e a¢des diagndsticas,

terapéuticas e educativas também séo desenvolvidas.

4.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Os participantes deste estudo foram doze familiares de criancas (6) e adolescentes (6)
com Diabetes mellitus tipo 1, que consultavam no Centro Integrado de Diabetes
(CID/HU/FURG). O numero de participantes do estudo foi delimitado pela saturacdo de
dados, ou seja, 0 numero de pessoas que integraram este estudo foi determinado no momento
em que ndo surgiram novas informacdes e as respostas comecarem a repetir-se nas falas.

Os critérios de inclus&o utilizados neste estudo foram: ser o principal familiar cuidador
da crianca e do adolescente com DM tipo 1, acompanhé&-los durante a consulta e lhe prestar
cuidados diretos. Além disso, a crianca deveria ter cinco anos de idade ou mais, € 0
adolescente até dezoito anos incompletos. Foram excluidos do estudo os familiares cuidadores
gue, no momento da coleta dos dados, ndo estavam acompanhando a crian¢a na consulta.
Depois de orientados acerca dos objetivos e metodologia do estudo assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE A).

4.4 METODO DE COLETA DOS DADOS

A coleta de dados foi realizada por meio de entrevistas semiestruturadas unicas com
cada participante de forma a obter uma melhor compreensdo da realidade, relativa ao
fendmeno em estudo (APENDICE B). Foi operacionalizada por meio de um roteiro com
perguntas acerca do cuidado familiar a crianca e ao adolescente com DM e de suas vivéncias
com esse cuidado. A entrevista é uma atividade em que ocorre uma aproximacao sucessiva da
realidade que nunca se esgota, fazendo-se uma combinacgdo particular entre teoria e pratica.
(MINAYO, 2008).
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Foram realizadas no segundo semestre de 2017. Os agendamentos mensais seréo
vistos com antecedéncia, para que possam programar as entrevistas. As mesmas foram
realizadas em consultério do CID, pois 0 mesmo garante conforto e privacidade. As

entrevistas foram gravadas em audio e transcritas para posterior analise.

4.5 METODO DE ANALISE DOS DADOS

Para a andlise dos dados foi utilizada a técnica de Andlise de Contetdo de Laurence
Bardin, a qual representa um conjunto de técnicas de investigacdo que, através de uma
descricdo objetiva, sistematica e quantitativa do conteddo manifesto das comunicacGes, tem
por finalidade a interpretacdo (BARDIN, 2011). A analise divide-se em trés etapas: a) pré-
andlise: é a fase de organizacdo dos dados, que possui trés missdes: a escolha dos documentos
a serem submetidos a andlise, a formulacdo das hipoteses e dos objetivos e a elaboracdo das
categorias; b) exploracdo do material: operacdo de analisar 0 texto sistematicamente em
funcdo das categorias formadas anteriormente e o c) tratamento dos resultados, inferéncia e
interpretacdo: as categorias que foram utilizadas como unidades de analise foram submetidas a

discussao por autores estudiosos da tematica (BARDIN, 2011).

4.6 ASPECTOS ETICOS

Foram respeitados os principios éticos da pesquisa envolvendo seres humanos,
conforme a Resolucédo 466/12 (BRASIL, 2012). O projeto de pesquisa foi encaminhado ao
Comité de Etica em Pesquisa na Area da Satde (CEPAS/ FURG) e com o parecer favoravel
deste se deu o inicio a coleta dos dados. As falas dos participantes foram identificadas pela
letra P seguida do nimero da entrevista, com vistas a garantir 0 seu anonimato. Os
participantes foram devidamente informados do objetivo do estudo, justificativa, metodologia,
beneficios e riscos esperados e formas de divulgacdo dos resultados do estudo. Foi solicitado
0 seu consentimento para a divulgacdo dos dados de forma anénima. Os participantes foram
deixados a vontade para comunicarem a pesquisadora verbalmente sua desisténcia em
participar da pesquisa em qualquer de suas etapas, pessoalmente, por telefone ou carta.

As pesquisadoras responsabilizaram-se por todos os procedimentos envolvidos na
pesquisa. Temos O compromisso com O anonimato dos participantes. AsSumimos a
responsabilidade com o cumprimento integral da resolucdo 466/12, que rege as pesquisas com

seres humano.
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5 RESULTADOS

A seguir foi apresentada a caracterizacdo dos participantes do estudo e as categorias

formadas a partir da anélise dos dados.

5.1 Caracterizacgdo das criancas e adolescentes participantes do estudo

Participaram do estudo 12 criancas e adolescentes com DM, atendidas no CID, no
periodo de coleta de dados. Quanto ao sexo, seis eram do sexo masculino e 0s outros seis
eram do sexo feminino. Suas idades variaram entre sete e 18 anos, sendo a média das idades
12 anos. Apresentavam como tempo de diagndstico entre oito meses a 14 anos, sendo quatro
anos o periodo mais relatado como tempo de diagnostico. Nove criancas e adolescentes
tinham irmdos. Quanto ao grau de escolaridade, trés possuiam o ensino médio incompleto,
sete possuiam o ensino fundamental incompleto e dois tinham o ensino superior incompleto.

Quanto ao numero de hospitalizagdes seis criancas e adolescentes relataram ter
internado apenas uma vez, trés criangas e adolescentes relataram que tiveram vaérias
hospitalizagbes, ndo sabendo precisar quantas e as outras trés relataram que ndo tiveram
nenhuma hospitalizacdo. Todas, por motivo de descompensacao da glicose. Nenhuma dessas
criancas e adolescentes frequentavam grupos de autoajuda. Todos os participantes relataram

como medicamentos de uso continuo apenas a insulina.

5.2 Caracterizagado dos familiares cuidadores participantes do estudo

Participaram do estudo 12 familiares cuidadores de criancas e adolescentes com DM,
atendidas no CID, no periodo de coleta de dados. Quanto ao sexo, todas eram do sexo
feminino, sendo 11 maes e uma avo. Suas idades variam entre 26 e 74 anos, sendo a média
das idades 41 anos. Quanto ao local de moradia, 11 familiares residiam em Rio Grande, e
apenas um na cidade de Santa Vitdria do Palmar. Seis familiares relataram ter uma renda de
dois salarios minimos, dois familiares relataram um salario minimo, outros dois familiares
relataram respectivamente trés e quatro salarios. Um n&o soube precisar e por fim, um
familiar cuidador relatou como renda o valor de R$ 163,00, referentes ao Bolsa familia. Quem

contribui com essa renda é o pai e a mde. Vivem com esta renda em média quatro pessoas.
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Quanto ao grau de instrucdo cinco apresentavam o ensino médio completo, quatro
familiares o ensino médio incompleto, trés familiares referiram, respectivamente, ensino
fundamental incompleto, ensino fundamental completo e Ensino Superior Completo. Quanto
a profissdo sete eram do lar, uma doméstica, uma baba, uma comerciante, uma bibliotecéria e
uma vigilante. Quanto aos grupos de autoajuda, 11 ndo frequentavam, apenas uma relatou
participar de grupos de autoajuda no Facebook. Quanto ao servico de satde mais frequentado,
sete familiares relataram procurar a Unidade Bésica de Saude mais préxima, enquanto cinco

relataram procurar o Hospital Universitario.

5.3 Recebimento do diagndstico da crianca e do adolescente com Diabetes Mellitus

Verificou-se que € comum a criancga internar no servico de urgéncia. Vai consultar por
ndo estar se sentindo bem e durante a triagem é realizado o diagnostico de hiperglicemia,

sendo comum, inclusive a internagdo da crianga na UTI.

“Foi o0 médico, quando ele ficou internado pela primeira vez.”
“ O médico de plantdo, aqui na FURG.” (P1)

“ Foi a enfermeira da UTI, junto com o médico..cles
conversaram comigo..me explicaram tudo, mas no inicio eu ndo
entendi nada..fiquei muito assustada pois achava que um dia ela
ia se curar..mas nao.” (P7)

“ Fot a equipe da UTI, quando ele ficou internado pela primeira
vez.” (P2)

“Foi o médico no dia da interna¢do. Sentou comigo, me
explicou tudo o que ia acontecer daquele dia em diante, me

falou da insulina, dos cuidados, de tudo.” (P5)

Em outras situac6es verificou-se que a familia percebe gue a crianca esta apresentando
perda de peso, polidria e polidpsia, e leva a crianga para consultar sem desconfiar que se
tratasse de Diabetes Mellitus. Sdo comuns varias consultas e diferentes diagndsticos até
conseguir o diagnostico correto. Esse, geralmente ocorre com a realizagdo de exames como a

glicosuria e glicemia.



28

“ Ela comegou a fazer muito xixi e tomar muita 4gua, comegou a
emagrecer, fui no posto, mas me disseram que ela ndo tinha
nada e que aquilo era habito da crianca, eu disse que ndo era
normal, entdo ela me deu uns exames para fazer, mas nem me
disse que poderia ser diabetes. A médica perguntou se tinha
casos de diabetes na familia, nds sabiamos que existia, Fiz o
exame, deu bem alto, entdo ela me encaminhou para um
especialista.” (P10)

“O diagnostico do meu filho foi usando o exame de urina.
Naquele més ele perdeu muito peso e estava fazendo Xixi na
cama. Eu tenho convénio, levei ele na policlinica, fizemos
exame de urina e deu 480. De 14 o médico clinico falou que era
diabetes e encaminhou ele para um especialista.” (P3)

“ Ele estava em casa e em uma semana ele emagreceu, eu ja
percebi que ele ndo estava bem. Falei pro meu esposo: ““ Leva
ele no médico” mas no posto ndo tinha médico. No domingo, ele
acordou com falta de ar e falando que o coragédo estava doendo,
e cu achei o coragdo dele muito acelerado ai eu disse: ““ vai no
pronto socorro” e ele falou: Eu vou no Pronto Socorro para
passar a tarde toda 14? Porque demoram pra atender. Fui
pesquisar na Internet e vi que tinha a diabetes tipo I, 0s sintomas
pareciam e eu tinha o aparelho em casa, meu esposo disse pra
fazer mas estava vencido e eu ndo quis fazer. Quando fui no
posto, disseram logo que era bronquite, nem falaram em
diabetes..e deram xarope, mas ele piorou. Ele ficou bem mal e
quase entrou em coma. Depois resolveram fazer o teste e viram

que estava em 500 mg/dl, foi quando descobriram”. ( P6)

Uma das familiares participantes por ter DM era conhecedora dos sinais e sintomas da
doenca e realizava o tratamento desde os 25 anos. Referiu que na primeira gestagéo,
apresentou 0 DM gestacional, e seus quatro filhos possuem DM.

“ Foi aqui na FURG e a outra vez que consultei foi com o

Médico. Me apareceu quando eu tinha 25 anos. Quando



29

engravidei da mais velha eu j& tinha diabetes. Fiz todo o
tratamento e do outro filho era s6 quando eu estava gravida”.
(P4)

5.4 Impacto do diagndstico de DM para a familia

As familias participantes do estudo referiram desconhecer a possibilidade de uma
crianca ter DM. Acreditavam tratar-se de uma doenca de pessoa idosa. Nesse sentido ao
receberem o diagnostico acreditavam ser possivel a cura. Apresentaram como reagdo choque,
abalo e medo. Sentiram-se muito tristes por tratar-se de uma doenca cronica e da necessidade
de aplicacdo de insulina para manter a glicemia controlada. O principal medo referido foi o de

perder o filho.

“ Para mim foi um baque, por que a partir do momento que
dizem que a glicemia esta alta, eu ndo tinha a consciéncia que
crianca também tinha diabetes, achava que era s6 em idoso.
Entdo achei que eles iriam tratar no hospital , a glicemia ia
baixar e ela ia ficar bem.” (P9)

“ Foi horrivel, nunca pensei que crianga poderia ter diabetes. Me
desesperei. Até hoje tenho dificuldade para aceitar”. (P2)

“ Fiquei com medo dele morrer. Porque eu achava que diabetes
era doenca de pessoa velha e s6 sabia que na diabetes, o agucar
fazia mal, mas ndo imaginava que tudo fazia mal. Para mim foi
muito dificil, porque ele é meu filho Unico e a gente é muito
unido.” ( P12)

“Foi horrivel, uma paulada. Eu estava bem desinformada sobre,
eu achava que nem tinha diabetes em crianca, achava que era s
em criangas mais velhas. O doutor me disse de cara, foi uma
paulada maior por que assim, quando o doutor viu que estava
600 e pouco ele ja& me falou logo de cara, ele me disse: 0 seu
filho vai ser um dependente de insulina para o resto da vida”

“ Senti muito medo de ter que cuidar da minha filha assim,
achava que néo ia dar conta, ficava me perguntando porque com
ela?” (P11)
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“ Fiquei muito abalada, minha filha ndo sabia, ndo entendia, mas
ver ela doente e mal me deixava muito triste”. (P8)
“Nunca pensei que crianca poderia ter diabetes, ficava me
perguntando porque com a minha filha? Porque com a minha
familia? Foi muito triste, apesar de saber que fazendo a insulina,
tendo os cuidados direitinho fica tudo bem, eu me pergunto
porque s6 ela? Meus outros filhos ndo tem”. (P5)
“Foi horrivel, fiquei muito triste, com medo de perder o meu
filho. Logo ja pensei como seria a vida dele, ndo seria como
uma crianga normal, teria que ter todos os cuidados que uma
crianga ndo tem”. (P6)
“Foi um dos piores dias da minha vida, chorei muito. Nunca
pensei que isso poderia acontecer na minha familia, com um
filho meu. Quando eles me falaram sobre o diagnostico, a
primeira coisa que veio na minha cabeca era que ia perder ele.
Depois vi que tinha tratamento e que caso eu cuidasse dele e
seguisse o tratamento o meu filho teria uma vida normal.” (P11)
5.5 Fonte de orientacdo para o cuidado a crianca e o adolescente apds receberem o
diagnostico de Diabetes Mellitus
A principal fonte de informacdo acerca do DM, no entanto, sdo os profissionais de
salde da equipe Multidisciplinar: Médicos e enfermeiros. Referiram serem informados
acerca do que € o DM, poderem retirar davidas, aprenderem a técnica de administrar insulina

e acerca da dieta a ser administrada a crianca.

“ Os varios profissionais que passei desde que descobri o
diagnostico. Alguns muito atenciosos e compreensivos e outros
nem tanto.” (P1)

“ Foram os médicos e as enfermeiras.” (P7)

“ Fui entender quando consultei com o doutor, foi bastante
dificil.” (P9)

“ Quando eu descobri naquela semana, achei que o laboratorio
tinha feito mal, fiz outro em seguida, e me falaram para ir até o

especialista. Fui no médico, ja na primeira consulta me explicou
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tudo, que provavelmente na idade dela era diabetes tipo um.”
(P12)

“ A gente passou pela consulta, foi o pediatra. Ele explicou tudo,
mas mesmo assim..no inicio a gente tem davida.” (P8)

“ Quando eu recebi o diagnostico do meu filho ninguém me
orientou, simplesmente me falaram, e deu. Depois que fui
encaminhada aqui para o CID. Tem uma enfermeira aqui que
conversou comigo, me explicou tudo, me mostrou num

bonequinho como aplicar insulina..essas coisas.” (P6)

Apds o recebimento do diagnostico, os familiares dedicam-se a busca de informacdes

que subsidiem o cuidado a crianca e o adolescente com DM. Referiram aprender buscando

informagdes na internet.

“ Acabei aprendendo muito sozinha, lendo na internet.” (P3)
“Aprendi muita coisa lendo na internet, mas a enfermeira aqui
do setor conversa comigo também, e tira varias duvidas” (P7)

“ A principio foi a equipe de satde, mas depois fui ler sobre a
diabetes na infancia. Eu nunca pensei que uma crianga poderia
ter.” (P10)

Outra fonte de informacdes referida foi o grupo de DM infantil no Facebook, no qual

mées de criangas com DM passam sua experiéncia para outras maes.

“ Sou muito de pesquisar, eu fui atras na internet e no grupo do
facebook também. L& tem o grupo chamado doce sul, que é da
area do Rio Grande do Sul, tem varias mées. Esse grupo é muito
bom. Elas passam muita experiéncia, uma coisa boba. A gente

pega experiéncia de uma e outra.” (P12)

5.6 Estratégias utilizadas pela familia para o cuidado a crianca e ao adolescente com DM

Uma das principais estratégias de cuidado familiar diz respeito a adaptagdo da

alimentacdo da crianga. Procuram manter uma alimentacdo saudavel, eliminam o doce da

dieta. Utilizam mais alimentos integrais, controlam o horario da alimentacdo para evitar
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alteracdes da glicemia, providenciam para que a crianga sempre tenha um lanche na bolsa. Em
algumas situacdes, toda a familia adere a mesma comida da crianga como forma de incentivo
e exemplo. Em outras situacfes a alimentacdo da crianca é totalmente diferenciada como

forma de garantir a sua necessidade alimentar especifica.

“ Mais na alimentagdo mesmo.” (P3)

“Alimentacdo, tento manter o mais saudavel possivel, mas nem
sempre consigo.” (P7)

“Agora nem tanto, quando era menor sim. Parei de fazer doces,
sobremesas.”(P11)

“A Unica coisa que muda pra ele é o arroz, gosto de dar arroz
integral, sempre faco lentilha, mas para o resto é normal. A
Unica coisa que € diferente. Entdo, se eu comprar biscoito
integral, todo mundo come. Eu ndo quero que ele pense que SO
ele tem que comer comida integral..” (P10)

“ Compro tudo sem aglcar, limito bastante. Compro aqueles
tijolinhos sem acucar sabe? Tenho cuidado especial com a
quantidade..” (P1)

“ Eu tento manter alimenta¢do no horario. Cuido muito dele,
mas as vezes ele esta meio rebelde.” (P5)

“ Ele tem que comer de 3 em 3 horas, mas eu ja observei que a
rapida dele é de 2 em 2 horas, sempre no intervalo eu dou uma
fruta pra glicose ndo baixar.” (P7)

“ Geralmente eu cuido os horarios, ela ndo passa muito tempo
sem comer. Ela come pdo integral. Essas coisas cuido bastante.”
(P6)

“ Sempre trago alguma coisa para comer na bolsa quando saio
com ele. Estou sempre observando pra ver se ndo estd com
algum sintoma diferente.” (P9)

“ Todo mundo acabou se adaptando a alimentacdo dela e no fim
foi bom.” (P8)

“ Toda familia mudou, estamos tentando entrar no clima da

nossa filha, comendo melhor.” (P2)
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Foi apontado também a importancia da convivéncia da crianca e do adolescente com

outras que tenham DM e utilizam como estratégias procurar outras familias com filhos com

DM e realizar a troca de experiéncia acerca do cuidado.

“Acho que ele deveria ter mais contato com outras criangas
diabéticas. Até pensei em procurar outras mdes com filhos
diabéticos, mas eu sou muito comunicativa e deixo ele também

ser. Tem pai ¢ mie que ndo sao como eu. “ p7)

O estudo apontou a possibilidade da adaptacdo da familia ao cuidado a crianca e ao

adolescente. Apds o impacto inicial do diagnostico e a implementacdo das estratégias de

cuidado.

“Tento conversar com todo mundo 14 em casa sobre
alimentacdo. Tentamos comer as mesmas coisas que ela, apesar
de ela ser adolescente, tento fazer o maximo para a gente dar
exemplo.” (P4)

“ Comida diferente dos irmaos, digo os lanches, porque almogo
e janta todo mundo acaba comendo a mesma coisa. Estamos

aprendendo a mudar também, pelo nosso filho.” (P9)

Os proprios adolescentes apresentavam-se capazes de realizar seu autocuidado.

“ Na verdade ela mesmo me ajuda né? Como ela ja esta com 18
anos, tirando os periodos de rebeldia, ela mesmo ja estd se
acostumando a se cuidar. Quando ela era pequena, SO eu
mesmo.” (P10)

“Com 10 anos a minha filha aprendeu e aplica insulina

sozinha..” (P6)
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5.7 Facilidades apresentadas pela familia para o cuidado a crianc¢a e ao adolescente com
DM

Outra facilidade diz respeito a administracdo de insulina. Preocupam-se com 0s
horéarios de administracdo, com a técnica e com o controle frequente de glicemia da crianca e

do adolescente.

“ Um dos principais cuidados é com a insulina.” (P5)

“Nunca deixo passar a hora da insulina. Estou sempre cuidando
como ela esta se sentindo.” (P9)

m* Eu que fag¢o insulina. Ele ndo gosta de fazer. Entdo, eu estou

sempre na preocupacéo de fazer.” (P10)

O fato de adquirirem a insulina gratuitamente apresenta-se como uma facilidade, pois

a mesma é de alto custo no mercado e é essencial ao tratamento da crianca e do adolescente.

“Conseguir pegar as insulinas no posto ¢ uma facilidade.
Imagina se eu tivesse que comprar? la ser bem dificil porque ela
usa uma das mais caras.” (P7)

“ Ganho as insulinas..lsso também facilita.” (P3)

O acesso da crianca aos servigos de salde de moto ou carro possibilita que a mesma
seja facilmente atendida nos casos de necessidade, apresentando-se como uma facilidade para

0 seu cuidado.

“Qualquer coisa que ponho ele na moto, mas se ele estiver

passando mal eu chamo meu amigo que tem carro.” (P2)

A familia se instrumentaliza para o cuidado da crianga e do adolescente e adquire as

habilidades e competéncias necessarias, tranquilizando-se.

“ Agora ja me sinto mais preparada para cuidar dele.” (P1)
“ Depois ficou mais fécil, fui me aprofundando mais no assunto

e foi ficando mais sério., mais claro..” (P11)
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“ Ah, ndo tem nada dificil, ¢ tudo muito simples.. Até 0 irmao
cuida dele. Ele tem sete anos..e diz: _ V6, 0 mano é diabético,

ndo pode dar doce para ele.” (P6)

O fato da crianca e do adolescente aceitar a doenca, apresenta-se como um facilitador

do seu cuidado, possibilitando uma melhor adeséo dessa crianga ao seu tratamento.

“ Conforme eles vao crescendo, vao percebendo que precisam
se ajudar..” (P9)

“ Gragas a deus foi uma coisa que ela até aceitou..” (P3)

“ Agora ela estqd crescendo um pouco mais, parece que esta
melhorando. Estd comecando a entender, apesar de ter um
momento de rebeldia, porque quer comer tudo 0 que as outras
meninas da idade dela comem. Converso com ela, explico e no

final ela acaba entendendo.” (P2)

Quando a crianga é acolhida na escola ou pelos amigos e a familia consegue negociar

sua alimentacdo e cuidado, sente-se segura, pois essa passa longas horas do dia nesse

contexto, podendo ingerir alimentos inadequados a sua situacdo clinica.

“ Até no colégio eu ja fui conversar. .As vezes tenho que levar
lanche de casa, porque é arroz doce, sO essas coisas. Sendo ele
vai ficar sem comer. No colégio da minha outra filha estdo
proibindo de levar doce e bobagens.” (P10)

“ Os amigos gostam muito dele, e sabem que ele tem diabetes.
Quando ele vai ficar na casa dos amigos, eles sabem o0 que pode
e 0 que ndo pode comer. Nao tem que ter vergonha da doenga.”
(P12)

5.8 Dificuldades da familia para a realizacdo do cuidado a crianca e do adolescente com

DM
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Uma das dificuldades referidas pela familia para o cuidado a crianca e ao adolescente
com DM ¢ o fato da mesma necessitar de uma alimentacdo diferente das outras criangas, 0

que preocupa demais a familia.

“ Minha filha ndo pode comer, tudo tem agucar ne? Entdo a
alimentagdo fica mais regulada..” (P3)

“ Nos aniversarios, tenho que cuidar o que ele vai comer. Ndo
pode comer igual as outras criangas.”(P9)

“Tenho um cuidado diferente com ele, ndo vou negar. Em
festinhas, no colégio..¢ diferente, ndo adianta.” (P12)

“ As criangas que tem diabetes ndo sdo igual as outras criangas e
adolescentes. Tem que ter varios cuidados que na verdade sédo

limitagOes ne?! (P7)

As familias referiram uma dificuldade na aceitacdo da patologia. Referiram néo terem

se conformado, ndo conseguirem aceitar a doenca, sendo tal fato muito dificil e complicado.

“ Nao tenho nenhuma facilidade, ainda ndo me conformei. Sei
que é errado, mas preciso do meu tempo ainda. Para mim nada é
facil no cuidado dele.” (P8)

“ Ainda estou tentando aceitar, ndo consigo pensar numa
estratégia para isso..Para mim ainda é muito dificil.”

“ Estamos nessa luta ha oito meses. No inicio foi bem dificil, eu

nao conseguia aceitar..” (P10)

Outra dificuldade referida é a da crianca e do adolescente aderir ao tratamento do DM.
As mesmas tem dificuldade de aceitacdo da crianca, se alimentar adequadamente, de fazer a

insulina, de realizar a verificacdo da glicemia periodicamente.

“ A aceitagdo dela, porque tem vezes que ¢ dificil..” (P6)

“ Tem que ter varios cuidados: verificagdo de glicemia,
alimentacéo, fazer a insulina..Entéo, fica dificil..” (P5)

“ E dificil cuidar da dieta deles..Esses dias comprei um saco

daqueles de péo preto..duas fatias para mim de manha, duas para
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ela, duas para cada irm&o. Fui procurar para tomar café de tarde
ndo tinha mais.” (P7)

“ Tenho que ficar brigando com ele para medir o aclcar. De
noite € bem comum eu gritar com ele. Digo que é para o bem
dele. As vezes eu dou aquele choque de realidade, digo para ele
da visdo, do rim, dos 6rgdos..Ele chora mas fica tudo bem..”
(P3)

A familia tem medo de deixar a crianga e o adolescente frequentar a casa de amigos ou
frequentar outros lugares nos quais ndo receberdo 0s mesmos cuidados que em casa e ter sua
glicemia controlada. Tem medo que nesses lugares a crianca nao receba a alimentacao

adequada.

“ Por isso ndo consigo ainda deixar ela sozinha..ou ir em alguma
casa de amiguinha,.pois ndo sei se vao ter o mesmo cuidado com
a minha filha.” (P1)

“ Eu acho que ela vai sair e ndo vai ter controle. Ja teve
momentos que ela chorou e disse: _ Por que eu tenho que ter
essa doenca? (P9)

“ O problema € as pessoas entenderem que a minha filha precisa
ter alimentacdo saudavel, mania que as pessoas tem de oferecer

comida para os filhos dos outros.” (P12)

Referiram dificuldades financeiras para realizar alimentacdo adequada que a crianca

necessita ou para levar a crianga para consultas com médicos especialistas.

O valor das comidas, esta tudo tdo caro. Digo 0 grosso mesmo:
arroz, feijao. Ir na feira entdo nem se fala. Nem sempre consigo
comprar tudo o que ele precisa comer. Me sinto muito triste por
isso.” (P5)

“ A alimentacdo ¢ complicada, quase ndo consigo manter, os
alimentos certos sdo muito caros. Preciso cuidar do aclcar dele
0 tempo todo e eu sou ocupada. Fiquei doente e a minha

situacdo €, no momento até pior que a do irmao.” (P9)
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“ A unica dificuldade é a alimentacdo, ndo tenho dinheiro.
Manter a alimentagdo de um diabético ¢ muito caro.” (P3)

“ A dificuldade nao ¢ para cuidar dele exatamente, mas por
exemplo, as comidas que ndo tem acuUcar, sao bem mais caras.
Nem sempre consigo comprar. As vezes ele quer comer uma
bolachinha recheada. Eu acabo deixando, porque ele também é
crianga, mas eu nao tenho dinheiro pra comprar as que seriam
saudaveis para ele.” (P8)

“ O prego das comidas, das frutas, estd tudo tdo caro..e ndo
adianta, ela tem que se alimentar melhor. As vezes fico bem
apertada de grana, mas ndo deixo faltar a fruta, comidas

integrais.” (P2)

A alta demanda de cuidados necessarios para a crianca e o adolescente com DM,
principalmente relativas a administracdo de insulina e verificacdo de glicemia, somado a todos
os outros afazeres pode fazer com que o cuidador principal se sinta sobrecarregado,

necessitando de auxilio.

“ Me sentia muito cansada, porque ja tenho trés filhos e um tem
que fazer quase toda hora procedimentos e aplicar insulina. Era

dificil, hoje em dia é mais calmo.” (P7)

Quando o familiar cuidador também é portador de DM, em alguns momentos pode ndo

estar sentindo-se bem, tendo dificuldade para realizar o cuidado & crianca e ao adolescente.

“ Eu tenho diabetes, e ndo é bom t4? Eu estive internada durante
trés semanas. Enquanto estive 14, meus filhos ficaram na rua,

ndo fazem a insulina e ndo obedecem ninguém.” (P10)

Quando a crianca ou o0 adolescente possui irmados, esses podem sentir ciimes e
ressentirem-se dos cuidados especiais despendidos para o controle do DM, sendo necessario

que as familias expliqguem aos mesmos o0 porqué esse necessita de cuidados diferenciados.
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“ Também tem essas coisas de ciimes, ele s6 tem 2 anos de
diferenca. Ndo quero que ele olhe diga: _ Meu irméo esta
levando biscoito recheado para a escola.. Entdo, essas coisas eu
cortei para todos.” (P11)

“ Os outros tem ciimes. Entdo, sempre que vou dar algo para
ele, o outro quer comer também. Tento explicar que o corpo dele
tem necessidades diferentes mas acabo dando e eles comem

também. Eles acham que cuido mais, protejo mais, mas nao ¢.”

(P8)

As familias referiram grande preocupacdo da possibilidade da crianca e do adolescente

com DM apresentar as complicacGes da doenca, sentindo-se responsaveis pelo controle da

doenca e medo pela dificuldade em realiza-los.

5.9 Rede de apoio social

“ Me preocupa mesmo quando ela ficar maior e comecar a sair.
Tem que cuidar para crescer e ndo tem complicacdes. E ruim de
controlar porque por mais que tu cuides, da aquele desespero.”
(P1)

A principal fonte de apoio da mé&e para o cuidado é a familia nuclear, sendo o marido a

principal figura de apoio.

“ Minha familia.” (P10)

“ E meu marido que aplica a insulina.” (P8)
“ Meu marido conversa com ela,bastante. Fala sobre
alimentacéo. Ele aceita melhor que eu.”(P12)

“ O pai ajuda as vezes, mas ele trabalha. Entdo, € mais eu
mesmo.” (P6)

“ Meu marido me ajuda, nés trabalhamos em turnos diferentes,
ela tem a escola, mas estamos sempre juntos, quando nao é um,

€ 0 outro para cuidar, lembrar da insulina, ver como ela esta.”

(P11)
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“Meu marido me ajuda a cuidar. E ele quem faz a insulina nela,
porque ela ndo gosta de fazer. Ele acorda de noite preocupado

para ver se ela estd bem.” (P9)

Frente ao DM na crianca e no adolescente a familia expande e outras pessoas de fora

do nucleo familiar se agregam para auxiliar no cuidado.

“ Estive 30 dias internada chegava de noite eles eram pequenos,
ficavam com minha outra irmé&. Ai eu ficava preocupada, ela era
mais pequena ainda..” (P2)

“ Minha filha comecou a fazer insulina. Eu ndo tinha coragem
de aplicar.minha irmd é técnica de enfermagem e ela me
ajudava na época. Eu fiquei um més na casa dela. Ela me dava

bastante suporte, fazia o teste do dedo, aplicava insulina..” (P3)

Em algumas situagfes a familiar cuidadora referiu ter um acompanhamento

psicolégico como fonte de amparo para o cuidado.

“ Ao mesmo tempo me senti amparada, pelo médico e a equipe.
Eles até chamaram uma psicologa para conversar comigo,

porque realmente foi dificil.” (P10)

6 DISCUSSAO

Com relacdo ao recebimento do diagndstico de Diabetes Mellitus na crianca e no
adolescente, a familia percebe que algo ndo estd bem com a salde da crianca e do adolescente
e uma de suas atitudes é a busca por um diagnostico pelo médico, levando aos diferentes
servigos de sadde. E comum a crianca ir consultar por ndo estar se sentindo bem e durante a
triagem € realizado o diagndstico de hiperglicemia. Tal fato pode inclusive levar a internacédo
hospitalar da crianga ou do adolescente. Inimeras familias passam por um periodo longo
neste processo de cuidar e na busca do diagndstico. Verificou-se ser destinado um tempo

consideravel até o descobrimento da doenca que a crianca e do adolescente.
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Em certas situacdes recebem diagndsticos imprecisos, 0 que pode provocar ansiedade
e gerar consequéncias na forma de interagir com a crianga, fazendo com que a familia, muitas
vezes, negue a realidade vivenciada (MEDEIROS; SALOMAO, 2012). Estudo realizado por
Gomes, Erdman, Busanello (2010) aponta que a familia tem dificuldade para dimensionar as
modificagcbes que ocorrerdo em seu cotidiano, apos ter a confirmagdo do diagnostico da
crianca/ adolescente. Isso ocorre, principalmente, quando ndo conhece muito sobre a doenca,
e os cuidados a serem realizados ou como cuidar e amparar adequadamente o filho. Nesse
momento, pode sofrer perante o desconhecido que se estabelece, necessitando de auxilio para
adaptar- se.

A fase de maior sofrimento e de desespero para a familia é o diagndstico, em que
vivencia um periodo de crise caracterizado pela desestruturacdo e incertezas ao lidar com
sintomas e tratamentos para reorganizar a vida. Ao ser revelado o diagndstico de uma doenca
cronica pelo médico, o individuo passa a ser referenciado por essa classificagdo morbida, e
ndo como uma pessoa, um ser que acabou de receber um diagnostico gerador de impacto e
que ira influenciar ou transformar sua vida. Por esse motivo a familia da crianca/adolescente
com DM apresenta-se, frequentemente, desnorteada, ndo compreende como seu filho foi
possuir esta situacdo de cronicidade, ndo conforma-se e apresenta dificuldades em aceitar a
doenca e os cuidados necessarios ao seu controle ( FERREIRA et al, 2013).

No inicio, geralmente, a familia desconhece os sinais e sintomas do DM. Estudo
acerca de experiéncias de familiares no cuidado a adolescentes com DM 1 apontou que a
caréncia de conhecimento sobre a doenca pode dificultar a adesdo ao tratamento, pois, se 0
paciente e seus familiares ndo conhecem as complica¢fes futuras da doenca, ndo se
preocupardo em preveni-las (OLIVEIRA et al, 2013).

Verificou-se que a familia desconhecia que crianca e o adolescente pode ter DM, pois
a acreditava que essa acometia somente adultos. Por desconhecer que esta doenca pode
acometer criancas apresentaram dificuldades em reconhecer seus sinais e sintomas. As
doencas cronicas, consideradas incurdveis e permanentes, exigem que o individuo
resignifique sua existéncia, adaptando-se as limitagdes, frustracdes e perdas. Essas mudancas
sdo intensificadas quando nos referimos a uma crianca e/ou adolescente, pois o esperado é que
vivam situacOes de salde para crescer e se desenvolver (LEAL et al, 2012).

Estudo acerca do cuidado familiar as criancas e adolescentes com DM mostrou que,
embora saibam do diagndstico, na maioria dos casos, os familiares ainda apresentam

dificuldades em identificar os sinais e sintomas de DM. Neste cendrio, as demandas relativas
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ao controle rigoroso da alimentacdo tém repercussdes no processo terapéutico (MALAQUIAS
et al, 2016).

Quando os familiares passam a conhecer o diagnostico da doenca em seus filhos, se
defrontam com davidas, incertezas, revoltas e desespero. Ndo obstante, buscam explicacdes
para entender melhor essa complicacdo e solugdes que minimizem os possiveis efeitos. Os
familiares inicialmente sdo expostos a uma situacdo assustadora e desconhecida e vdo aos
poucos tomando conhecimento da gravidade da doenca (FIALHO et al, 2012). A familia
busca informacdes sobre a doenca em diferentes fontes de conhecimentos: uso da internet,
Facebook, orientacGes com os diferentes profissionais de saude, no hospital, com especialistas
e nos locais onde € atendida para o tratamento da crianga/ adolescente.

Os pais estdo envolvidos no cuidado diario com o filho. Diante disso, enfrentam
dificuldades e obstaculos, principalmente pelos filhos ndo seguirem o tratamento. A doenca
requer da crianca e do adolescente com DM, das familias e dos profissionais de saude,
esforgos conjuntos para que haja um bom controle metabolico, a fim de minimizar as
complicacdes que podem ocorrer em longo prazo. Ressalta-se que a educacdo para o cuidado
da pessoa com DM deve estar centrada na equipe multidisciplinar, no sistema familiar e no
paciente, pois assim facilitard a aderéncia ao tratamento como um todo. Entende-se que cada
vez mais é imprescindivel compreender as necessidades da familia para que haja uma
eficiéncia ainda maior no tratamento que a populacdo atendida necessita (CORREA et al,
2012).

Nesse sentido, os enfermeiros também devem preparar-se e realizar atividades
educativas, que informem e facilitem a adaptacdo a situacdo de doenca pela crianca e
adolescente. Vérios recursos podem ser utilizados pelo enfermeiro, tais como as redes sociais
e troca de mensagens por programas do tipo “Whatsapp” com o objetivo de estabelecer e
estreitar vinculos e, principalmente, estar a disposicdo para retirar davidas relacionadas ao
manejo do DM1; oficinas educativas utilizando brincadeiras e jogos para a aprendizagem de
habilidades e técnicas relacionadas ao tratamento da doenca também sdo estratégias bastante
eficazes na assisténcia a pessoa com DM (BRANCAGLIONI et al, 2016).

Considerando a complexidade do quadro, o cuidado integral com o paciente e seus
familiares € um desafio para a equipe de saude, que precisa ajudar a gerenciar essas novas
rotinas, promovendo a autonomia desses individuos. Quando bem esclarecidos sobre a doenca
e seguros do que fazer em certas situacdes, a crianca/adolescente e sua familia acabam
criando mecanismos de adaptacédo ao DM (LEAL et al., 2010). Para Haugstvedt et al. (2011)
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ha a necessidade de criacdo de uma rede em torno das familias, em que os pais possam confiar
e para quem a responsabilidade possa ser transmitida ocasionalmente.

A equipe de salde que presta a assisténcia a crianca/adolescente sempre que possivel
deve ser multidisciplinar, e deve ter como objetivo a capacitacdo do paciente e sua familia
para a aceitacdo da condi¢do de salde e educacdo em DM sobre as habilidades necessarias na
busca por resultados satisfatorios em sua totalidade (TSIOULI et al., 2013). E necesséria a
compreensdo dos profissionais que atendem a familia para promover a adesdo do jovem ao
tratamento e sua integracdo na sociedade (ALENCAR, ALENCAR, 2009).

Com as mudangas na rotina da crianca e do adolescente acometidos pelo DM, seus
familiares cuidadores vivem uma limitagdo social associada com a falta de opgbes para
transferir a responsabilidade do cuidado para outra pessoa (HAUGSTVEDT et al., 2011). O
principal modo de lidar com a doenca foi a implementacdo de modificacBes nos habitos
alimentares da crianca/adolescente e mais ainda, a tentativa de expandir estas mudancas para
o0s demais membros da familia.

A American Diabetes Association destaca como principais objetivos da Terapia
Médico Nutricional ao paciente com DM1: a) prevenir complicacdes crénicas por meio da
correta ingesta nutricional acompanhada de alteragfes no estilo de vida; b) manter o prazer de
se alimentar, limitando apenas determinados alimentos (conforme evidéncias cientificas); c)
satisfazer as necessidades nutricionais individuais, de acordo com aspectos culturais e
pessoais; d) motivar o paciente para a regulacdo de mudancas; e)integrar o regime de terapia
insulinica ao estilo de vida do paciente (AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2008).

O convivio social dessa crianca/adolescente com DM é dificil, muitas vezes pelo fato
da sociedade nédo estar preparada para acolher e dar suporte, seja pela falta de ambientes
estruturados para esse publico, seja pelo fato de muitas pessoas ainda ndo entenderem ou
apoiarem essa realidade. Diferentemente do convivio familiar, que é mais estruturado e capaz
de ajudar significativamente esses adolescentes a superarem todo esse contexto (FARIA et al,
2013).

Dessa forma, a familia cuida e insere a crianca/adolescente junto a comunidade
promovendo sua inser¢do e convivéncia no &mbito social, sendo as influéncias reciprocas,
como num grupo primario de relacionamentos e articulagcdo entre membros, onde cada um é
interdependente, de maneira que quando um é influenciado por qualquer fator interno ou
externo, influenciara toda a dindmica familiar (FARIA et al, 2013).

Com o passar do tempo a familia organiza-se para enfrentar o tratamento e pode

sentir-se mais adaptada as necessidades da crianca/ tratamento. Geralmente, a crianga e 0
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adolescente incorpora as mudancas necessarias ao manejo da doenca e a rotina de cuidados, e
passam a ver a doenca de forma normal. A mudanca da percepgéo do adolescente acerca de
sua doenca e de si mesmo inicia-se. Ele passa a ter atitudes que antes ndo tinha. Tudo isso
possibilita com que ele viva melhor e mais feliz consigo mesmo e com os outros. Ele assume
que tem DM e pode sentir vergonha por isso, portanto organiza-se para enfrentar essa doenca
incuravel (ALENCAR et al, 2013).

O fato do DM 1 ser considerado incuravel desperta sentimentos de culpa, ansiedade e
expectativas de recuperacdo, caracterizados por um periodo de desestruturacdo e incertezas
nos membros da familia. Os pais, além da dificuldade de compreender o universo dos
sentimentos emergidos com o impacto do diagndstico, precisam ajudar a crianga € 0
adolescente com DM e o filho saudavel a entender as mudancgas que irdo ocorrer em suas
vidas a partir do diagnostico (MARTINS et al, 2013). Com o tempo a familia, a crianca e 0
adolescente acabam adaptando-se e aceitando sua condic¢do de pessoa com DM, sendo capaz
de administrar seu esquema terapéutico, constituido por uma dieta equilibrada,
automonitorizacdo glicémica e pela administracdo da insulina.

Em outro estudo realizado com adolescentes com DM verificou-se que estes se sentem
incomodados ao ter que fazer uso de insulina e apresentam sentimentos de tristeza, e até
mesmo inconformismo por ter DM1. Isso demonstra que 0s procedimentos comuns ao Seu
cotidiano como o teste de glicemia capilar e aplicacéo de insulina, séo situagdes tidas como
desgastantes e indesejaveis, 0 que evidéncia a ndo aceitacdo da doenca e, principalmente, do
tratamento (MEDEIROS et al, 2014).

Apos a familia achar dificil o inicio deste cuidado ela se instrumentaliza para realiza-
lo por meio da busca de informacGes acerca da doenca e do preparo da crianga e do
adolescente para o enfrentamento da doenca. O processo de cuidar inicia-se com a busca de
conhecimentos, na busca por um tratamento adequado e eficaz. Mesmo sendo o familiar o
elemento principal para realizar as mudancas de habitos necessérias & crianca e ao
adolescente, a troca de informagdes entre a familia, profissionais e pacientes é imprescindivel
para a consolidac&o de um cuidado efetivo (ARAUJO et al., 2013).

A atencdo e cuidado as criangas e aos adolescentes com DM demanda mais tempo, a
busca por servicos e profissionais de salde aumenta, exames sdo rotineiros, demandando
energia de todos 0s que convivem ao seu redor. O adolescente passa entdo a olhar-se como 0s
demais, e ndo como uma pessoa que tem uma doenca incuravel, pois ndo é porque tem DM

que é diferente das outras pessoas. Ele se sente igual aos colegas que ndo tem a doenca. 1sso
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demonstra que o DM ndo muda seu jeito de ser e a possibilidade dele ser feliz, sonhar com o
futuro, ter perspectivas e viver como as outras pessoas (ALENCAR et al, 2013).

Ao saber do diagnostico, a crianca e o adolescente podem apresentar sentimentos de
ambivaléncia como reagir positivamente frente ao diagnostico e ao mesmo tempo culpabilizar
a mae por ter esta situacdo de cronicidade. Quando a crianca e 0 adolescente aceitam sua
condicdo e aprendem a interpretar os sintomas causados pelo DM, aceita. Também, a ajuda
profissional, o tratamento e o0s cuidados para aliviar seu sofrimento. Para a
crianca/adolescente a fase em que recebe o diagndstico do DM pode ser de sofrimento, em
que vivencia um periodo de crise caracterizado por desestruturacéo e incertezas ao lidar com
sintomas e tratamentos para reorganizar a vida (MARTINS et al, 2013).

Quando a crianca € acolhida na escola ou pelos amigos e a familia consegue negociar
sua alimentacdo e cuidado, sente-se segura, pois essa passa longas horas do dia nesse
contexto. E necessério trabalhar com as criancas/adolescentes, profissionais de educago,
dentro da escola, questdes como a melhor maneira de compreender a doenca, 0 receio de ser
visto como desigual e a vergonha em apresentar uma patologia. Também, deve-se oferecer
informacBes aos amigos e colegas da escola, pois esse tipo de conduta pode contribuir no
fortalecimento dos lacos de amizade, promovendo uma melhor compreensdo da condigédo
dessa crianga/adolescente para que haja um melhor manejo da doenca, colaborando para que
essas informacdes sejam compartilhadas com outras criangas que tenham DM (SPARAPANI
etal., 2012).

O tempo de convivéncia entre o professor e a crianca/adolescente é grande. Sendo
assim, é facil para os mesmos observar mudancas em sua aparéncia fisica e em seu
comportamento. Desse modo, € importante a capacitacdo desse profissional para que possam
reconhecer previamente os sinais e sintomas e escolher a melhor conduta a ser tomada.
Também existem sintomas que dificultam a participacdo das criancas/adolescentes nas
atividades escolares, e extra-escolares, como passeios, excursdes da escola, além de dias de
aula perdidos, influenciando negativamente o desempenho escolar (BRAGA; BOMFIM;
FILHO, 2012).

A questdo alimentar é considerada uma barreira a vida normal, uma vez que exige
controle de habitos alimentares, com algumas restricbes, principalmente de doces,
carboidratos, que acabam gerando conflitos entre familiares e criancas/adolescentes. Mesmo
porque, o conflito entre o desejo de se alimentar e a necessidade imperiosa de conté-lo esta
sempre presente na vida e no cotidiano das pessoas com DM. A autonomia é um ponto

importante para 0 bom controle da doenca; por isso, deve ser estimulada gradativamente,
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portanto, acredita-se que o adolescente pode responsabilizar-se pela escolha dos alimentos,
pela flexibilizacdo de horérios e também pela contagem de carboidratos (FIALHO et al,
2011).

Em estudo realizado com criancas e adolescentes em relacdo a alimentacdo no
ambiente escolar apontou-se que a alimentacdo foi percebida como uma regra e as escolhas
frente a esta estavam relacionadas a doenca e manutencdo da saude. Porém, as regras eram
postas de lado em alguns momentos e os alimentos que tinham vontade de comer eram
consumidos (1ZZO et al, 2013).

No que diz respeito & adesdo ao tratamento por parte das criancas e dos adolescentes,
um estudo realizado sobre os sentimentos dos adolescentes frente ao processo de viver com
DM verificou o qué o adolescente passa no inicio da vivéncia com o diabetes: pode acreditar
gue o corpo ndo é mais 0 mesmo, tudo o que ele podia fazer antes ndo pode mais, as
internagdes, 0s seus sentimentos em relacdo as rotinas diarias, bem como o inicio do
entendimento da doenca apos a descoberta. Ele sente-se confuso e emocionalmente abalado
por saber que tem uma doenca que ndo conhece e n3o sabe ao certo o que significa. E um
momento de tristeza e sofrimento. Pode sentir-se pisando em um terreno desconhecido
(ALENCAR et al, 2013).

O adolescente expde, ainda, as barreiras e limitagdes referentes a alimentacdo, a
aplicacdo da insulina, a realizacdo do teste de HGT, bem como quanto a luta diaria que tem
gue travar consigo mesmo, como se estivesse em constante provacdo. Sente dificuldade em
adaptar-se a doenca, principalmente no tocante a alimentacdo, a qual se expressa através de
sentimentos de revolta (ALENCAR et al, 2013).

A dificuldade financeira é um fator importante que permeia este cuidado, pois 0s
medicamentos e a alimentacdo adequada dependem desse quesito e, nem sempre, sdo supridos
pela renda mensal das familias (MARTINS et al., 2013). Portanto, ganhar os aparatos para o
cuidado da crianga/adolescente com DM é fundamental para auxiliar e subsidiar este cuidado.
O governo auxilia com os aparatos para a continuidade deste cuidado, oferta dos insumos,
aparelhos, tiras reativas, insulina e equipamentos pertinentes ao cuidado a crianca/adolescente
com DM.

Com relacéo a alta demanda de cuidados necessarios com a crianca e o adolescente, o
surgimento do DM evidencia que o emocional € a area que se torna fragilizada e prejudicada,
pois a familia projeta sonhos e vida longa nas criangas e, com o impacto do diagnostico, essa
projecdo é comprometida. A familia pensa que ndo vai ter coragem e nem habilidade para

cuidar de seu filho. No entanto, 0 medo e a angustia continuam e sinalizam que a situagédo
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desconhecida exige dos sujeitos equilibrio emocional para que a falta de habilidade e
competéncia néo interfira no cuidar (MARTINS et al, 2013).

O processo de cuidar inicia-se com a busca de conhecimentos, na busca por um
tratamento adequado e eficaz. Mesmo sendo o familiar o elemento principal para realizar as
mudancas de habitos necessérias a crianca e ao adolescente, a troca de informacdes entre a
familia, profissionais e pacientes é imprescindivel para a consolidacdo de um cuidado efetivo
(ARAUJO et al., 2013). Para Corréa et al. (2012) a atencéo e cuidado as criancas/adolescentes
com DM demanda mais tempo, a busca por servigos e profissionais de saude aumenta,
exames sao rotineiros, demandando energia de todos 0s que convivem ao seu redor.

Os familiares cuidadores referiram preocupagéo diante da frequente descompensacéo
da doenca, que representa a falta de equilibrio em varios setores (bioldgico, emocional,
social), gerando a possibilidade de complicacdes, o que pode comprometer a qualidade de
vida futura (MARTINS et al., 2013). Estudo realizado sobre o processo de cuidar da pessoa
com DM aponta que o uso de insulina constitui acdo imprescindivel para o tratamento
adequado do DM, por isso é essencial que os profissionais de enfermagem orientem o0s
familiares quanto a técnica correta de aplicacdo com uso de instrumental adequado, rodizio do
sitio de aplicacdo e dominio da técnica, e que tanto os pacientes, familiares quanto os
profissionais estejam sempre atentos ao surgimento de calor, rubor e edema nos locais de
aplicacdo (MEDEIROS et al,2014).

Com relacdo a rede de apoio social, visando a melhoria da qualidade de vida, uma das
melhores estratégias encontradas para a promogdo da salde da crianca e adolescente com DM
é o conhecimento, pois habilita as pessoas na busca de um tratamento apropriado e eficaz
(SIMOES et al., 2010). Segundo Whittemore et al. (2012) os familiares cuidadores de
criancas/adolescentes com DM relatam que a responsabilidade compartilhada com o cénjuge
é uma importante fonte de apoio. E evidente e efetiva a participacdo da figura materna no
cuidado dos filhos. Nos estudos de Malerbi, Negrato e Gomes (2012) e Marcon e Alves
(2011), a mée age ativamente no processo de cuidar, sendo a principal cuidadora familiar.
Whittemore et al. (2012) referiu que as maes sdo as principais cuidadoras na maioria das
familias, tendo que reorganizar seus horarios de trabalho ou até mesmo parando de trabalhar
para dedicar-se exclusivamente a seu filho.

Com relacéo a rede de apoio social da pessoa com DM, alguns participantes referiram
que os cuidados séo realizados por seus familiares em geral. Estudo realizado por Neta (2015)
destacou a importancia da familia como componente de motivagdo para a adesdo terapéutica,

uma vez que 0 apoio e a participacdo familiar repercutem positivamente para a melhoria das
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condutas de autocuidado. A familia e os amigos exercem papel determinante na vida diaria
das pessoas. A vida familiar acaba por influenciar a tomada de deciséo quanto ao seguimento
das recomendac0es, levando, pois, 0 paciente a se reorganizar para a obtencdo do controle
metabolico. Assim, é importante o enfermeiro considerar a familia como participe do

processo.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

O estudo objetivou conhecer as vivéncias de familias no cuidado a criangca e ao
adolescente com Diabetes Mellitus tipo 1. Com relacdo ao recebimento do diagndstico,
verificou-se que é comum a crianga internar na urgéncia ja com quadro grave de
hiperglicemia, ir consultar por outro motivo e receber um diagndstico de hiperglicemia, sendo
comum, inclusive sua internacdo hospitalar. Em outras situacdes a familia percebe que a
crianca/ adolescente esta apresentando sinais e sintomas do DM.

Com relagdo ao impacto do diagndstico as familias referiram desconhecer a
possibilidade de uma crianca ter DM. Apds o diagnostico buscam informac6es que subsidiem
0 cuidado a crianca e ao adolescente com DM. Os profissionais da saude lhes informam
acerca do que é o DM, retiram suas duvidas, ensinam a técnica da administracdo da insulina e
acerca da dieta a ser administrada a crianca. Além do profissional de saude, a familia conta
com auxilio de servigos especializados em DM.

Uma das principais estratégias de cuidado familiar diz respeito a adaptacdo da
alimentacdo da crianca para evitar alteracbes da glicemia, providenciam para que a crianca
sempre tenha um lanche na bolsa. Acreditavam como importante a convivéncia da crianga e
do adolescente com outras que tenham DM e utilizam como estratégias procurar outras
familias com filhos com DM e realizar a troca de experiéncia acerca do cuidado.

Como facilidades apresentadas pela familia para o cuidado, o estudo apontou a
possibilidade da adaptacdo da familia ao cuidado a crianca e ao adolescente. Apds o impacto
inicial do diagndstico e a implementacdo das estratégias de cuidado. Outra estratégia de
cuidado diz respeito a administracdo de insulina. Preocupam-se com os horarios de
administracdo, com a técnica e com o controle frequente de glicemia da crianca e do
adolescente. O fato de adquirirem a insulina gratuitamente apresenta-se como uma facilidade,
pois a mesma € de alto custo no mercado e é essencial ao tratamento da crianca e do
adolescente.

O acesso da crianca aos servicos de salde de moto ou carro possibilita que a mesma
seja facilmente atendida nos casos de necessidade, apresentando-se como uma facilidade para
0 seu cuidado. A familia se instrumentaliza para o cuidado da crianca e do adolescente e
adquire as habilidades e competéncias necessarias, tranquilizando-se. O fato da crianca e do
adolescente aceitar a doenca, apresenta-se como um facilitador do seu cuidado, possibilitando
uma melhor adesdo dessa crianga ao seu tratamento. Quando a crianca é acolhida na escola ou

pelos amigos e a familia consegue negociar sua alimentacdo e cuidado, sente-se segura, pois
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essa passa longas horas do dia nesse contexto, podendo ingerir alimentos inadequados a sua
situacdo clinica.

Com relacdo as dificuldades da familia para a realizacdo do cuidado, uma das
dificuldades referidas pela familia para o cuidado a crianga e ao adolescente com DM é o fato
da mesma ser diferente das outras criangas e adolescentes da mesma idade, principalmente no
que diz respeito a alimentacdo, o que preocupa demais a familia. As familias referiram uma
dificuldade na aceitacdo da patologia.

Outra dificuldade referida ¢ a da crianca e do adolescente aderir ao tratamento do DM.
A familia tem medo de deixar a crianca e o adolescente frequentar a casa de amigos ou
frequentar outros lugares nos quais ndo receberdo 0s mesmos cuidados que em casa e ter sua
glicemia controlada. Referiram dificuldades financeiras para realizar alimentacdo adequada
gue a crianca necessita ou para levar a crianca para consultas com médicos especialistas. A
alta demanda de cuidados necessarios para a crianca e o adolescente com DM, principalmente
relativas a administracdo de insulina e verificacdo de glicemia, somado a todos os outros
afazeres pode fazer com que o cuidador principal se sinta sobrecarregado, necessitando de
auxilio.

Quando o familiar cuidador também possui DM, em alguns momentos pode ndo estar
sentindo-se bem, tendo dificuldade para realizar o cuidado & crianca e ao adolescente. Quando
a crianca ou o adolescente possui irmdos, esses podem sentir ciimes e ressentirem-se dos
cuidados especiais despendidos para o controle do DM. As familias referiram grande
preocupacdo da possibilidade da crianca e do adolescente com DM apresentar as
complicacBes da doenca. A principal fonte de apoio da mée para o cuidado é a familia
nuclear, sendo o marido a principal figura de apoio. Frente ao DM na crianca e no adolescente
a familia expande e outras pessoas de fora do nicleo familiar se agregam para auxiliar no
cuidado. Os préprios adolescentes apresentavam-se capazes de realizar seu autocuidado. Em
algumas situacdes a familiar cuidadora referiu ter um acompanhamento psicolégico como
fonte de amparo para o cuidado.

Os dados do estudo mostraram que as vivéncias de familias no cuidado a crianca e ao
adolescente com Diabetes Mellitus tipo 1 sdo complexas, envolvendo uma teia de relagdes
desde a descoberta do diagnostico até a organizagdo familiar para o cuidado. O
reconhecimento da familia como sujeito ativo no cuidado é importante para o planejamento
das ac¢des de cuidado e apoio. Nesse sentido, é necessario estabelecer parceria com a familia,
abrindo espagos de escuta e acolhida para uma constru¢cdo compartilnada do cuidado a

crianga/adolescente com DM tipo 1.
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As vivéncias familiares apontam a necessidade de uma rede de apoio presente e
acolhedora que auxilie na estruturacdo familiar e evite a sobrecarga da cuidadora principal,
que geralmente é a mae da crianca/adolescente. Os profissionais de saude da atencao basica e
da atencdo terciaria devem compor a rede de apoio, acompanhando a familia em todo o
processo de cuidado, principalmente fornecendo orientac6es que os habilitem ao cuidado.

Conhecer as vivéncias da familia no cuidado a criancas/adolescentes com DM torna-se
importante para subsidiar a pratica da enfermagem junto a esses. E preciso repensar as
praticas do enfermeiro, auxiliando a familia a vivenciar o cuidado de forma menos sofrida. E
preciso nosso comprometimento profissional desde o momento do diagndstico da DM,
durante o cuidado domiciliar cotidiano, a internacdo hospitalar e 0 momento da alta, como
integrantes de sua rede de apoio.

E preciso negociar com o familiar cuidador acdes de prevencdo de sequelas da doenca,
planejando agdes especificas de cuidado. E necessario, também, realizar avaliagGes objetivas,
tanto da crianga/adolescente com DM como da dindmica familiar. Investir no processo
educativo desses familiares, de forma a torna-los autbnomos no seu pensar e agir, exige do
profissional distinguir suas necessidades, identificar suas demandas individuais e coletivas,
utilizando-se da informacdo e da comunicagcdo como instrumentos terapéuticos disponiveis ao
cuidar, favorecendo a diminuicao de suas dificuldades para o enfrentamento do DM.

O cuidado familiar & crianca/adolescente com DM é construido pelas familias no
préprio cotidiano do cuidado. Sugere-se aos profissionais enfermeiros que acompanhem as
familias, criancas e adolescentes por meio de grupos de apoio que garantam ndo sO a
continuidade do cuidado, mas acesso aos servigcos de salde e sensacdo de pertencimento ao
grupo e amparo necessario para que a familia consiga realizar as mudancas no seu estilo de
vida, necessarias ao cuidado, como adaptacdo da dieta, uso de medicacdes e a pratica da
atividade fisica, minimizando suas dificuldades frente ao cuidado.

A atuacdo do enfermeiro junto a familia, criancas e adolescentes com DM tipo 1 pode
servir de estimulo e motivacdo aos cuidadores, minimizando seus medos e ansiedades,
potencializando-os enquanto cuidadores e diminuindo os riscos das complicacbes do DM e
melhor qualidade de vida. A comunicacdo efetiva do enfermeiro com a familia pode
possibilitar interacdes efetivas e melhor conhecimento acerca de suas reais necessidades de
cuidado, facilitando o compartilhar com ela conhecimentos, experiéncias e estratégias de
cuidado.

O numero cada vez mais elevado de criancas com doencgas crbnicas aponta para a

necessidade das escolas de enfermagem introduzirem nos seus curriculos disciplinas que
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apontem estratégias aos novos enfermeiros de atuacdo frente a essa clientela, realizando
processos de enfermagem e sistematizagOes da assisténcia de enfermagem condizentes com as
novas necessidades de satde das populacGes. Novas pesquisas sobre acerca do diagndstico de
DM em criancas/adolescentes devem ser realizadas, tendo em vista tratar-se de doenca ainda

pouco estudada nessa populacao.
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE - FURG

APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, concordo em participar do
trabalho de pesquisa desenvolvido pela Enfermeira Camila Magroski Goulart Nobre (RG:
7106411767; kamy_magroski@yahoo.com.br), Mestranda do curso de Pds graduacdo em
Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande (FURG) intitulado, “Vivéncias de
familias no cuidado a crianca e ao adolescente com diabetes mellitus tipo 1: subsidios para a
pratica de enfermagem”. O mesmo terd como objetivo conhecer as vivéncias de familias no
cuidado a crianca e ao adolescente com Diabetes Mellitus tipo 1. Sera realizado por meio de
entrevistas semiestruturadas que serdo gravadas em audio para posterior analise.

Declaro que fui informado:

* dos objetivos, da justificativa do trabalho e que a coleta de dados sera realizada através de
uma entrevista unica com gravador digital;

» da garantia de requerer resposta a qualquer duvida acerca dos procedimentos, riscos,
beneficios e outros assuntos relacionados ao estudo;

* da liberdade de retirar meu consentimento, a qualquer momento, e deixar de participar do
estudo, sem que me traga qualquer prejuizo;

 da seguranga de que ndo serei identificado, € que se manterd carater confidencial das
informacdes relacionadas a minha privacidade;

« de que serdo mantidos todos os preceitos Eticos e Legais durante e apds o término do
trabalho, em conformidade com a Resolugdo 466/2012 do Conselho Nacional de Salde, que
dispde sobre Pesquisa Envolvendo Seres Humanos;

* do compromisso de acesso as informagdes em todas as etapas do trabalho, bem como dos
resultados, ainda que isso possa afetar minha vontade de continuar participando;

* de que os resultados do trabalho seréo transcritos e analisados com responsabilidade e
honestidade e divulgados para a comunidade geral e cientifica em eventos e publicagdes;

* de que caso a participagdo no estudo me cause algum risco, como ser gerador de tristezas e
angustias, serei atendido pela psicologa contratada para oferta de apoio emocional e
esclarecimentos;;

* da liberdade de obter esclarecimentos mediante contato com a pesquisadora responsavel.
Este documento estd em conformidade com a resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de
Saude, sendo que, sera assinado em duas vias e ficard uma com a professora responsavel pela
pesquisa e a outra via sera entregue ao participante.

Rio Grande, de de 2017.

Camila Magroski Participante
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APENDICE B — Instrumento de coleta de dados

Caracterizacao das Criangas e dos adolescentes
Idade:

Sexo:

Tempo de diagnéstico do DM:

Tem irmaos?

Frequenta a escola? Grau de escolaridade:
Quantas hospitalizacGes ja teve?

Quiais 0s motivos?

Frequenta grupos de autoajuda?

Faz uso de medicac6es de rotina?

Quiais?

Caracterizacao do familiar cuidador

Idade:

Sexo:

Grau de parentesco dos participantes da pesquisa com a crianga:
Local de moradia:

Renda familiar:

Quem contribui para essa renda?
Quantas pessoas vivem com esta renda?
Grau de Instrucdo do familiar cuidador?:
Profissdo do familiar cuidador?:
Frequenta grupos de autoajuda?

Onde?

Tem vida social com os amigos?

Que servicos de saude frequenta?

Questionario

1. Quem lhe deu o diagndstico do DM tipo 1 da crianca ou do adolescente?

2.Como foi o impacto desse diagndstico?

3.Tem ajuda para cuidar a crianca ou o adolescente? Quem é que te ajuda no cuidado?
4. Qual a participacdo dessas pessoas no cuidado a crian¢a ou adolescente?

5. O DM limita o viver da crianca e do adolescente?

6. Que cuidados especificos vocé tem com a crianca ou o adolescente com DM tipo 1?
7. Que dificuldades vocé tem para cuidar da crianga/adolescente com DM tipo 1?

8. Quem te orientou a cuidar a crianga ou o adolescente com DM tipo 1?

9. Que facilidades tem para cuidar da crian¢a/adolescente com DM tipo 1?

10. Que estratégias utiliza em casa para adaptar o cuidado a crianga/adolescente?

11. Como V& o convivio da crianca ou do adolescente com DM tipo 1 com outras criangas e
adolescentes?



APENDICE C- Parecer de aprovacio do CEPAS.

‘u’ CEPAs/ FURG

P — COMITE DE ETICA EM PESQUISA NA AREA DA SAUDE
FURG Universidade Federal do Rio Grande - FURG
WWW. furg.br
PARECER N° 114/2017
CEPAS 35/2017

Processo: 23116.004396/2017-19

CAAE: 68873217.0.0000.5324

Titulo da Pesquisa: Vivéncias de familias no cuidado a crianga e ao adolescente com
diabetes mellitus tipo 1: subsidios para a pratica de enfermagem

Pesquisador Responsavel: Giovana Calcagno Gomes

PARECER DO CEPAS:

O Comité, considerando tratar-se de um trabalho relevante, o que justifica seu
desenvolvimento, bem como o atendimento & pendéncia informada no parecer 85/2017,
emitiu o parecer de APROVADO para o projeto "Vivéncias de familias no cuidado a
crianga e ao adolescente com diabetes mellitus tipo 1: subsidios para a pratica de
enfermagem”.

Segundo normas da CONEP, deve ser enviado relatério final de acompanhamento ao
Comité de FEtica em Pesquisa, conforme modelo disponivel na pagina
http://www.cepas .furg.br.

Data de envio do relatério final: 31/12/2017.

Apo6s aprovagio, os modelos de autorizagdes e ou solicitagcdes apresentados no
projeto devem ser re-enviados ao Comité de Etica em Pesquisa devidamente

assinados.

Rio Grande, RS, 19 de junho de 2017.

Prof.2 Eli Sinnott Silva

Coordenadora do CEPAS/FURG
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