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RESUMO

Objetivo: conhecer as estratégias utilizadas pela familia para o cuidado a crianca e ao adolescente com
Diabetes Mellitus tipo 1. Método: trata-se de um estudo qualitativo, exploratorio e descritivo desenvolvido
com 12 familiares cuidadores. Coletaram-se os dados por meio de entrevistas semiestruturadas submetendo-os
a técnica de Analise de Conteudo. Resultados: relaciona-se a principal estratégia utilizada pela familia para o
cuidado a adaptacao alimentar da crianca e do adolescente; propicia-se a convivéncia da crianca e do
adolescente com outros que tenham diabetes; procuram-se outras familias com filhos com a mesma condicao
para se realizar a troca de experiéncia acerca do cuidado. Consideram-se, também, outras estratégias a
possibilidade da adaptacdo da familia ao cuidado a crianca e ao adolescente e o fato dos proprios
adolescentes realizarem seu autocuidado. Conclusdo: conclui-se como importante o papel educativo do
enfermeiro junto as familias no sentido de auxilia-las no desenvolvimento de estratégias efetivas de cuidado a
crianca e ao adolescente com diabetes. Descritores: Diabetes Mellitus; Crianca; Adolescente; Familia;
Qualidade de Vida; Enfermagem.

ABSTRACT

Objective: to learn about the strategies used by the family for the care of children and adolescents with Type
1 Diabetes Mellitus. Method: this is a qualitative, exploratory and descriptive study developed with 12 family
caregivers. The data was collected through semi-structured interviews, subjecting them to the Content
Analysis technique. Results: it is related to the main strategy used by the family to care for food adaptation
of the child and the adolescent; children and adolescents are encouraged to coexist with others who have
diabetes; other families with children with the same condition are sought for the exchange of experience
about care. Other strategies are also considered the possibility of family adaptation to care for the child and
adolescent and the fact that the adolescents themselves perform their self-care. Conclusion: the educational
role of nurses in families is important in helping them to develop effective strategies for the care of children
and adolescents with diabetes. Descriptors: Diabetes Mellitus; Child; Adolescent; Family; Quality of life;
Nursing.

RESUMEN

Objetivo: conocer las estrategias utilizadas por la familia para el cuidado al nifio y al adolescente con
Diabetes Mellitus tipo 1. Método: se trata de un estudio cualitativo, exploratorio y descriptivo desarrollado
con 12 familiares cuidadores. Se recogen los datos por medio de entrevistas semiestructuradas sometiéndolos
a la técnica de Analisis de Contenido. Resultados: se relaciona la principal estrategia utilizada por la familia
para el cuidado a la adaptacion alimentaria del nifio y del adolescente; se propicia la convivencia del nifio y
del adolescente con otros que tengan diabetes; se buscan otras familias con hijos con la misma condicion para
realizar el intercambio de experiencia acerca del cuidado. Se considera, también, otras estrategias la
posibilidad de la adaptacion de la familia al cuidado al nifio y al adolescente y el hecho de los propios
adolescentes realizar su autocuidado. Conclusion: se concluye como importante el papel educativo del
enfermero junto a las familias en el sentido de auxiliarlas en el desarrollo de estrategias efectivas de cuidado
al nifo y al adolescente con diabetes. Descriptores: Diabetes Mellitus; Nifo; Adolescente; Familia; Calidad de
Vida; Enfermeria.
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INTRODUCAO

Configura-se o Diabetes Mellitus (DM) como
uma doenca de alta prevaléncia na infancia e
que tem emergido em proporcoes epidémicas
nos ultimos anos. Apresenta-se grande
impacto econémico e social para as familias
das pessoas que tém essa doenca.' Estima-se,
no Brasil, a incidéncia de 7,6 por 100 mil
individuos menores de 15 anos, o que
corresponde a 30.900 criancas e adolescentes
diagnosticados.'?

Compromete-se, pelo diagndstico do DM
tipo 1 (DM1), a vida das criancas e
adolescentes, pois é uma situacao inesperada
e geradora de mudancas repentinas na vida
dos mesmos e das pessoas que estao ao seu
redor devido as alteracdes na rotina e aos
procedimentos necessarios para o tratamento
adequado da doenca.® Torna-se importante
que a familia compreenda os mecanismos da
doenca para conviver e se envolver nos
cuidados diarios necessarios a manutencao da
salde e a prevencdao de complicacoes
transformando-se o desafio em superacao e
aceitacdo.”

Alerta-se que o sofrimento causado pelo
adoecimento nao repercute somente na vida
da pessoa que o vivencia, mas, também, na
vida daqueles que diretamente se envolvem,
cuidam e sao afligidos pelo sofrimento do
outro.> Ampliam-se, contudo, as interacdes
entre os profissionais de salude, a familia e
outras entidades cuidadoras e apoiadoras da
unidade crianca/adolescente-familia.®

Constata-se que o DM1 interfere nao s na
vida da crianca e do adolescente, mas,
também, na do grupo familiar e social,
impondo profundas modificacbes na sua
rotina. Resulta-se disso uma diversidade de
sentimentos como raiva, dor e isolamento
devido a natureza complexa da doenca e ao
confronto com a necessidade de uma nova
vida.” Infere-se que uma reacdo comum das
familias frente a doenca, devido a
preocupacao com a situacao clinica da crianca
ou do adolescente, é a necessidade de
realizar uma maior vigilancia e supervisao
da(o) mesma(o).®

Podem-se  buscar estratégias, nesse
contexto de cuidados e compromissos com a
saude infantil, pelo enfermeiro, para a
promocao da convivéncia familiar e social
reforcando-se fontes de apoio que favorecam
o bem-estar da unidade crianca/adolescente-
familia. Salienta-se que o enfermeiro deve
estar aberto a ouvir e a se comunicar de
forma sensivel com a familia cuidadora, frente
a condicao crénica do DM1, no sentido de
conhecer e compreender suas multiplas
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vivéncias, bem como dificuldades, conflitos,
unides, relacdes, interacoes e retroacoes,
para que, dessa forma, possa caracterizar-se
como unidade efetiva de cuidado abordando-a
em sua multidimensionalidade. Podem-se
fortalecer vinculos, produzir e manter canais
de comunicacdo abertos importantes para o
gerenciamento do cuidado pelo envolvimento
da familia e pelas relacoes existentes no
sistema familiar.’

Desperta-se a necessidade, nos familiares,
mediante todas essas questdes, 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.

OBJETIVO

e Conhecer as estratégias utilizadas pela
familia para o cuidado a crianca e ao
adolescente com Diabetes Mellitus tipo 1.

METODO

Trata-se de estudo qualitativo, exploratério
e descritivo, em um Hospital Universitario no
Sul do Brasil, no ambiente do Centro Integrado
de Diabetes (CID). Explica-se que o CID é um
servico que iniciou suas atividades em 1999 e
se apresenta como referéncia no atendimento
a adultos, criancas e adolescentes com DM.
Desenvolvem-se as seguintes acdes, junto a
Secretaria Municipal de Salde, visando a
integracao dos diferentes niveis de atencao a
saude das pessoas com DM: diagndsticas,

terapéuticas e educativas.

Compos-se a amostra deste estudo por doze
familiares de criancas seis e adolescentes seis
com Diabetes Mellitus tipo 1 que se
consultavam no CID. Elencaram-se os
seguintes critérios de inclusao para este
estudo: ser o principal familiar cuidador da
crianca ou do adolescente com DM1,
acompanha-lo (la) durante a consulta e lhe
prestar cuidados diretos. Acrescenta-se, além
disso, que a crianca deveria ter cinco anos de
idade ou mais e o adolescente, até dezoito
anos incompletos. Excluiram-se do estudo os
familiares cuidadores que, no momento da
coleta dos dados, nao estavam acompanhando
a crianca na consulta. Assinou-se, depois da
orientacao acerca dos objetivos e metodologia
do estudo, o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido pelos participantes.

Coletaram-se os dados no segundo
semestre de 2017, por meio de entrevistas
semiestruturadas Unicas com cada
participante, de forma a obter-se a melhor
compreensao da realidade relativa ao
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fendomeno em estudo. Contataram-se os
familiares para apresentar a pesquisa e para
convida-los a participar voluntariamente do
estudo, agendando-se o dia da coleta de
dados e questionando-os acerca de sua
vivéncia no cuidado a crianca/adolescente
com DM1 e as estratégias utilizadas para o
cuidado.

Analisaram-se e interpretaram-se os dados
seguindo-se a técnica de Analise de
Conte(ido.”" Informa-se que a primeira etapa
da Analise de Conteldo € a pro-analise, na
qual ocorreu a organizacao do material, ou
seja, realizou-se uma leitura rapida das
entrevistas buscando-se  visualizar  as
particularidades de cada sujeito que
contribuiu para a elaboracao das ideias
iniciais. Consistiu-se a fase de exploracao do
material na execucdao da codificacao das
entrevistas com numeros, letras, ou ambos,
de forma que os recortes que interessaram a
pesquisa se agruparam em nuUcleos de sentido
semelhantes que deram origem aos temas ou
as categorias. Realizaram-se, na etapa de
tratamento dos resultados, a analise e a
discussao das falas retiradas das entrevistas
dos participantes baseando-se em referencial
teorico e na sensibilidade e experiéncia
adquiridas na trajetodria da pesquisa.

Respeitou-se a Resolucao 466/12, que rege
as pesquisas envolvendo seres humanos.
Submeteu-se esta proposta de pesquisa ao
Comité de Etica em Pesquisa na Area da Satde
- CEPAS da FURG aprovando-a com o parecer
n° 114/2017. Identificaram-se os participantes
e suas falas com a letra F seguida do niumero
da entrevista.

https://doi.org/10.5205/1981-8963-v13i01a238622p111-117-2019

RESULTADOS

Apresentam-se, a seguir, a caracterizacao
dos participantes do estudo e as categorias
formadas a partir da analise dos dados.

. Caracterizacao das criancas e
adolescentes participantes do estudo

Levantaram-se, para participar do estudo,
12 criancas e adolescentes com DM1 atendidos
no CID no periodo da coleta de dados.
Detectou-se, quanto ao sexo, que seis eram
do sexo masculino e os outros seis eram do
sexo feminino e suas idades variaram entre
sete e 18 anos, sendo a média das idades 12
anos. Apresentavam-se, como tempo de
diagnostico, oito meses a 14 anos, sendo
quatro anos o periodo mais relatado como
tempo de diagnostico. Aponta-se que nove
criancas e adolescentes tinham irmaos e,
quanto ao grau de escolaridade, trés possuiam
o ensino médio incompleto, sete possuiam o
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ensino fundamental incompleto e dois tinham
0 ensino superior incompleto.

Averiguou-se, quanto ao nUmero de
hospitalizacées, que seis criancas e
adolescentes relataram, apenas, uma Unica
internacdo, trés criancas e adolescentes
relataram varias hospitalizacées, nao sabendo
precisar quantas, e as outras trés relataram
que nao tiveram nenhuma hospitalizacao,
sendo todas as internacdes ocorridas por
motivo de descompensacao da glicose;
nenhuma dessas criancas e adolescentes
frequentava grupos de autoajuda e todos os
participantes relataram, como medicamentos
de uso continuo, apenas a insulina.

¢ Caracterizacdo dos familiares cuidadores
participantes do estudo

Elencaram-se, para participar do estudo,
12 familiares cuidadores de «criancas e
adolescentes com DM1 atendidos no CID, no
periodo de coleta de dados, e, quanto ao
sexo, todos eram do sexo feminino, sendo 11
maes e uma avd. Variaram-se as idades entre
26 e 74 anos, sendo a média de 41 anos e,
quanto ao local de moradia, 11 familiares
residiam no municipio em que o CID esta
localizado e apenas um, em outra na cidade.
Declarou-se, por seis familiares, uma renda de
dois salarios minimos, dois familiares
narraram um salario minimo, outros dois
familiares relataram, respectivamente, trés e
quatro salarios minimos, um nao soube
precisar e, por fim, um familiar cuidador
relatou como renda o valor de RS 163,00
referente ao Bolsa Familia, sendo que quatro
pessoas, em média, vivem com essa renda.

Apresentou-se, quanto ao grau de
instrucao, o ensino médio completo por cinco
familiares; quatro, o ensino médio incompleto
e trés referiram, respectivamente, ensino
fundamental incompleto, ensino fundamental
completo e ensino superior completo. Revela-
se que, quanto a profissao, sete eram do lar;
uma, doméstica; uma, baba; uma,
comerciante; uma, bibliotecaria e uma,
vigilante. Detalha-se, quanto aos grupos de
autoajuda, que 11 nao os frequentavam e
apenas uma relatou participar de grupos de
autoajuda no Facebook e, quanto ao servico
de salde mais frequentado, sete familiares
relataram procurar a Unidade Basica de Salde
mais proxima, enquanto cinco relataram
procurar, principalmente, o CID.

¢ Categorias geradas a partir da andlise dos
dados: Adaptacao da dieta
¢ Adaptacao da dieta

Salienta-se que uma das principais
estratégias de cuidado familiar diz respeito a
adaptacao da alimentacao da crianca e do
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adolescente, pois se procura manter uma
alimentacao saudavel.
Alimentacdo, tento manter o mais sauddvel
possivel, mas nem sempre consigo. (P7)
Eliminam-se os doces da dieta e utilizam-se
mais alimentos integrais.
Agora, nem tanto, quando era menor, sim.
Parei de fazer doces, sobremesas. (P11)
A Unica coisa que muda para ele é o arroz,
gosto de dar arroz integral, sempre faco
lentilha, mas, para o resto, é normal. A
Unica coisa que é 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 acucar, limito bastante.
Compro aqueles tijolinhos sem acucar, sabe?
Tenho cuidado especial com a quantidade.
(P1)
Controla-se o horario da alimentacdo para
evitar alteracdes da glicemia.
Eu tento manter alimentagGo no hordrio.
Cuido muito dele, mas, as vezes, ele estd
meio rebelde. (P5)
Ele tem que comer de trés em trés horas,
mas eu jd observei que a rdpida dele é de
duas em duas horas, sempre, no intervalo,
eu dou uma fruta para glicose ndo baixar.
(P7)
Geralmente, eu cuido os hordrios, ela néo
passa muito tempo sem comer. Ela come
pdo integral. Essas coisas cuido bastante.
(P6)
Cuida-se para que a crianca sempre tenha
um lanche na bolsa.

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

Adere-se a mesma comida da crianca, em
algumas situacoes, por toda a familia, como
forma de incentivo e exemplo.

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)

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

Almoco e janta todo mundo acaba comendo
a mesma coisa. Estamos aprendendo a
mudar, também, pelo nosso filho. (P9)

Diferencia-se  totalmente, em outras
situacoes, a alimentacao da crianca como
forma de garantir a sua necessidade alimentar
especifica.

Comida diferente dos irmdos, digo, os
lanches. (P9)
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¢ Propiciar a convivéncia da crianca e do
adolescente com outros que tenham
Diabetes

Apontou-se a importancia da convivéncia
da crianca e do adolescente com outras que
tenham DM.

Acho que ele deveria ter mais contato com
outras criancas diabéticas. (P7)
¢ Trocar experiéncias com outras familias
com filhos com DM1

Procuram-se outras familias com filhos com
a mesma condicao para realizar a troca de
experiéncia acerca do cuidado.
Até pensei em procurar outras mdes com
filhos diabéticos, mas eu sou muito
comunicativa e deixo ele também ser. Tem
pai e mde que ndo s@o como eu. (P7)

¢ Realizacdo do autocuidado pelo proprio
adolescente

Apresentavam-se os proprios adolescentes
capazes de realizar seu autocuidado.

Na verdade, ela mesmo me ajuda, né? Como
ela ja estd com 18 anos, tirando os periodos
de rebeldia, ela mesmo jd estd se
acostumando a se cuidar. Quando ela era
pequena, s6 eu mesmo. (P10)

Com dez anos, a minha filha aprendeu e
aplica insulina sozinha. (P6)

DISCUSSAO

Necessita-se a familia, frente ao
diagnoéstico de DM na infancia, adaptar-se
para proporcionar habitos saudaveis e uma
qualidade de vida a crianca e ao adolescente.
Encontrou-se, em um estudo, que as familias,
para lidar com essa nova realidade,
implementaram mudancas nos habitos nao so6
da crianca, mas, também, as expandiram aos
demais membros, inserindo alimentos que
antes nao faziam parte do cardapio e
excluindo os nao saudaveis."

Busca-se por uma alimentacao adequada e
pela introducao de alimentos que possam
substituir o doce consumido anteriormente,
sem causar prejuizos a saude do filho, e sua
satisfacao sao as mudancas de habitos citados
pelas familias. Observou-se, assim, a boa
aceitacao do restante da familia quanto as
modificacdes alimentares no domicilio.™

Enfatizaram-se, em relacao aos principais
cuidados realizados a crianca e ao adolescente
com DM, pela familia: o rigoroso controle da
alimentacao dietética (84,8%); a aplicacdo da
insulina (49,4%); a monitorizacao; o rodizio; o
acondicionamento (16,1%); a atividade fisica
(16,1%), entre  outros. Destacaram-se
também, entretanto, as dificuldades
encontradas no inicio da fase de adaptacao a
doenca mencionando-se, como as mais
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recorrentes, o descontrole glicémico (37,6%)
seguido da restricao alimentar, com 11,8%."

Torna-se a convivéncia das criancas ou
adolescentes e da familia com outras pessoas
que se encontram na mesma realidade uma
rede de apoio social fundamental no
compartilhamento de informacdes. Observou-
se, em um estudo realizado no Ceara, que a
criacdo de um grupo em uma midia social
disponibilizada na internet auxiliava na
interacao de maes e criancas de todo o Brasil.
Fortalece-se o mesmo diariamente e
oferecem-se  informacdes  essenciais e
detalhadas sobre determinado assunto de
interesse em relacao ao cuidado e aos meios
de acesso a materiais e servicos relacionados
ao diabetes.™

Percebe-se, em relacao a familia frente a
descoberta do diagndstico do DM, a sua
importancia como rede de apoio para que o
processo de adaptacao transcorra de maneira
positiva.  Verificou-se, assim, frente as
possiveis mudancas ocorridas no
relacionamento entre os membros da familia
com o inicio da doenca, a presenca da unidao
auxiliando no seu fortalecimento e
adaptacao.’

Constatou-se, além disso, que o DM
impacta a rotina da familia gerando
alteracdes em algumas atividades de lazer e
no relacionamento social. Referiu-se a posse
de uma atencao redobrada com a crianca em
eventos festivos por um dos familiares. Torna-
se dificil a compreensao da privacao da
crianca frente a esses eventos sociais, muitas
vezes, para a mesma, exigindo-se a presenca
constante de um profissional que auxilie e
oriente as familias."

Apresentam-se, a crianca e ao adolescente
com DM, em seu dia a dia, modificacoes
demandando forca de vontade, mudanca de
comportamento e atitudes de adaptacao.
Adequar-se, assim, as exigéncias impostas
pela doenca cronica na infancia € um processo
complexo que dependera dos fatores externos
e internos que serao influenciados, também,
pela idade e pelo desenvolvimento. Verificou-
se, além disso, que uma das dificuldades
recorrentes da DM é a restricao alimentar,
que se torna mais ardua para a crianca ou o
adolescente quando o mesmo convive com
pessoas que nao compartilham dessa
situacdo.'®

Torna-se um grande desafio o cuidado
integral ao paciente com diabetes e sua
familia, para os profissionais da saude, visto
que o processo de mudanca de habitos esta
diretamente ligado a vida de seus familiares e
amigos. Admite-se, assim, frente ao suporte
fornecido e ao apoio dos profissionais e das
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redes de suporte sociais, que, aos poucos, a
crianca e o adolescente adquirirao autonomia
para gerenciar sua vida com a doenca de
forma a viver com qualidade.

Necessita-se da conscientizacao de que a
crianca ou o adolescente com DM é e existe
em sua totalidade e esta inserido em
diferentes ambientes e que estes podem
influenciar, de forma positiva ou negativa, a
sua experiéncia com a doenca e o seu viver.
Pode-se contribuir, pelo conhecimento acerca
desse tema, para que a familia, a escola e os
profissionais de salde possam intervir a partir
de uma abordagem socioambiental.’

Registraram-se, quanto a necessidade do
autocuidado pela crianca e pelo adolescente,
alguns estudos que abordaram a compreensao
sobre os cuidados necessarios frente a
doenca, mencionando-se pelas criancas: o
consumo de frutas quando apresentavam
hipoglicemia e nao se alimentar no caso de
hiperglicemia, além da utilizacdao da insulina
para melhorar sua condicao clinica. Detalha-
se que, neste estudo, nao se observaram casos
de rejeicdto quanto a administracdao de
insulina e a verificacdo da glicemia capilar.®

Mencionaram-se, em um estudo realizado
com adolescentes, como medidas de
autocuidado de destaque, o controle
alimentar, a pratica de exercicio fisico, o uso
correto das medicacées, o acompanhamento
regular com o profissional de salde e o
cuidado com os pés e a pele. Constatou-se,
logo, que 44,7% dos entrevistados praticavam
quatro ou mais dessas medidas prestando
atencao, principalmente, nas medidas de
controle da glicemia.™

CONCLUSAO

Objetivou-se, por este estudo, conhecer as
estratégias utilizadas pela familia para o
cuidado a crianca e ao adolescente com
Diabetes Mellitus tipo 1. Verificou-se, com
relacdo ao impacto do diagnostico, que é
comum se internar a crianca na urgéncia ja
com quadro grave de hiperglicemia, ir
consultar por outro motivo e receber um
diagnostico de hiperglicemia, sendo comum,
inclusive, sua internacao hospitalar.
Averiguou-se, em outras situacdes, que a
familia percebe que a «crianca ou o
adolescente esta apresentando sinais e
sintomas do DM.

Referiram-se as familias desconhecer a
possibilidade de uma crianca ter DM. Buscam-
se, apos o diagndstico, informacdes que
subsidiem o cuidado a crianca e ao
adolescente com DM.
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Mostrou-se, pelos dados deste estudo, que
as vivéncias de familias no cuidado a crianca e
ao adolescente com Diabetes Mellitus tipo 1
sao complexas, envolvendo-se uma teia de
relacoes desde a descoberta do diagnostico,
até a organizacao familiar para o cuidado.
Torna-se importante o reconhecimento da
familia como sujeito ativo no cuidado para o
planejamento das ac6es de cuidado e apoio.
Necessita-se, nesse sentido, estabelecer
parceria com a familia abrindo-se espacos de
escuta e acolhida para uma construcao
compartilhada do cuidado a
crianca/adolescente com DM tipo 1.

Conclui-se que a atuacao do enfermeiro
junto a familia, criancas e adolescentes com
DM tipo 1 pode servir de estimulo e motivacao
aos cuidadores minimizando seus medos e
ansiedades, potencializando-os  enquanto
cuidadores e diminuindo o0s riscos das
complicacoes do DM e melhor qualidade de
vida. Possibilitam-se, pela comunicacao
efetiva do enfermeiro com a familia,
interacoes efetivas e melhor conhecimento
acerca de suas reais necessidades de cuidado
facilitando-se o compartilhamento, com ela,
de conhecimentos, experiéncias e estratégias
de cuidado.
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