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INTRODUCAO

O Diabetes mellitus (DM) é considerado uma doenga grave, cronica, de evolucao lenta
e progressiva, caracterizada por altas concentracdes de glicemia plasmatica decorrente de
disturbio metabolico no pancreas, o qual necessita de tratamento intensivo e o paciente, de
orientagcdo adequada que permita prevenir ou retardar as complicagdes agudas e cronicas da
doenca. Para que isso aconteca, é preciso um envolvimento harmonioso e continuo entre
criancas, adolescentes, sua familia e profissionais de salde, com vistas a atingir o equilibrio
bioldgico, psiquico e social do individuo.

Pode evoluir com complicagdes microvasculares, macrovasculares e neuropaticas
guando ndo manejado de forma adequada. Isso requer mudangas complexas no contexto
familiar, as quais incluem regime alimentar restritivo, injecdes de insulina e supervisao
constante dos pais.

A classificacdo apresentada pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS) divide DM
entre tipo 1 (DM 1), tipo 2 (DM 2), Diabetes Gestacional e outros tipos especificos de DM. A
primeira é considerada uma das mais importantes doencas cronicas da infancia em esfera
mundial e vem aumentando sua incidéncia particularmente na populagdo com menos de 5
anos de idade (ORGANIZA(;AO MUNDIAL DE SAUDE, 2003; INTERNATIONAL
SOCIETY FOR PEDIATRIC AND ADOLESCENT DIABETES, 2011; SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2016).

A Sociedade Internacional de Criancas e Adolescentes Diabéticos e a Sociedade
Brasileira de Diabetes (SBD), considerando a natureza cronica da doenca, bem como sua
gravidade, complicacdes e 0s meios necessarios para controla-la, classificam a mesma como
uma doenca onerosa. Os custos financeiros dispensados por familiares de criangas e
adolescentes com DM 1 s&o entre duas e trés vezes superiores aos de criangas e adolescentes
ndo diabéticos, devido a complicagbes cronicas (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
DIABETES, 2015; INTERNATIONAL SOCIETY FOR PEDIATRIC AND ADOLESCENT
DIABETES, 2011).

Considera-se que ha uma epidemia de diabetes em curso, uma vez que hoje cerca de
387 milhdes de pessoas sdo diagnosticadas com essa doenga, devendo atingir um patamar de
471 milhdes em menos de 20 anos. Entre estes cinco a dez por cento apresentam DM 1
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2016).

As doencas cronicas sdo representadas muitas vezes por um conjunto de condicdes

clinicas, que, em sua maioria, estdo relacionadas a causas variadas, tendo seu inicio de forma
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gradual, geralmente com prognostico incerto, com longa ou indefinida duragdo, apresentando
sintomatologia que muda ao longo do tempo, com possiveis periodos de agudizagdo, que
podem gerar incapacidades (BRASIL, 2013).

O interesse em desenvolver esta pesquisa emergiu da vivéncia da pesquisadora em
observar as dificuldades de adaptacdo ao diagnostico e tratamento do DM 1, demonstradas
pelas familias de criangas e adolescentes diabéticos, refletidas através de internacdes
prolongadas e reinternacdes frequentes no Hospital da Crianca e do Adolescente (HCA) do
Municipio de Macapa. Dai a inquietacdo em investigar de que forma essas familias receberam
as orientagdes sobre a patologia, para melhor aceitacdo e gestdo do diabetes, e conhecer os
sentimentos destes familiares relacionados ao acolhimento recebido pela equipe
multiprofissional que os atendeu no sistema de salde, seja ele municipal ou estadual, publico
ou privado.

Apesar do avanco de estudos e a disponibilidade de terapéuticas efetivas, é necessario
compreender qudo é importante o0 apoio educativo por parte da equipe multiprofissional cujo
objetivo sera favorecer uma melhor aceitacdo ao diagndstico e a adesdo ao tratamento por
meio de abordagem e orientacGes planejadas por profissionais habilitados, dispensadas tanto
aos familiares quanto as criangas e aos adolescentes.

Entende-se que o diabetes e a hospitalizacdo podem desencadear mudancas em relacéo
aos aspectos comportamentais, cognitivos e emocionais na vida da crianca na condigdo de
doente. Destarte, esta pesquisa tem como foco a vivéncia de criancas e adolescentes no
ambiente hospitalar infantil e as condi¢fes de vulnerabilidade e risco as quais essa populacéo
estd exposta.

Cabe ressaltar que o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), instituido pela Lei
n. 8.069, de 1990, define como criancas aquelas até 12 anos de idade incompletos e
adolescentes, entre 12 e 18 anos de idade (BRASIL, 1990). Wong (2012) aponta que a
primeira fase da infancia € um periodo de grande desenvolvimento fisico, marcado pelo
gradual crescimento de altura e peso, além, claro, de ser considerada uma fase determinante
para a capacidade cognitiva e a sociabilidade do individuo, pois o cérebro absorve todas as
informagdes, as respostas tendem a ser rapidas e duradouras.

A adolescéncia compreende o periodo de transi¢do entre a infancia e a idade adulta,
caracterizado por inumeras transformacdes tanto de ordem fisica, como psicossocial e
cognitiva. E nessa fase, de maior vulnerabilidade, que o adolescente constroi sua identidade.
Esta o auxiliard na construcdo dos comportamentos e respostas que surgirdo nos diferentes
contextos de sua vida (VICTORIO, 2015; NOVATO; GROSSI, 2011).
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Minanni et al. (2010) ratificam que o adolescente doente crénico lida com situagfes
dificeis e diversas implicacBes biopsicossociais, visto que essa fase da vida tem como
caracteristicas a maior vulnerabilidade a riscos, como: gravidez precoce, exposicao a doencas
sexualmente transmissiveis, diversos tipos de violéncia, maus tratos, uso de drogas, entre
outros.

O processo educativo torna-se imprescindivel para que as dificuldades que emergem
durante o tratamento sejam amenizadas e que a crianca e 0 adolescente possam ter um
resultado satisfatorio em seu quadro clinico. Entende-se como processo educativo a troca de
orientacOes de forma dialdgica, ou seja, 0 compartilhamento de informacgdes entre os sujeitos
envolvidos, tais como os profissionais, criancas e adolescentes com diabetes e seus familiares.
Nesse sentido, Freire (2006, p. 47) afirma que “ensinar ndo ¢ transferir conhecimento, mas
criar as possibilidades para a sua propria producao ou a sua construgao”.

As diretrizes da SBD, por meio do Programa de Educacdo em Diabetes, visam
capacitar os profissionais de salde para atender pacientes diabéticos, com a utilizagdo de
ferramentas  metodologicas que  busquem  diminuir as barreiras entre  0s
pacientes/familiares/profissionais de salde, promover a autonomia das pessoas com diabetes,
melhorar o controle metabolico, prevenir ou retardar o aparecimento das complicacdes agudas
e cronicas e proporcionar qualidade de vida (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES,
2016).

Nesse contexto, a educacdo e a salde emergem ndo de maneira estanque, mas
integradas, com objetivo de garantir os direitos de todo cidaddo, ou seja, receber informacdes
claras, objetivas e compreensiveis que permitam dialogar sobre seu estado de saude,
decidindo o tratamento de forma livre, voluntaria e esclarecida. A educacdo em saude
apresenta-se como pilar para a qualidade de vida da crian¢a e do adolescente com DM 1.
Podem ser utilizadas inumeras estratégias que contribuirdo para uma maior compreensao
acerca da doenca e de seu tratamento por parte do diabético, visando, sobretudo, a prevencéo
de complicacBes e a promogéo da saude (CORREA; NAVARRO, 2013).

Diante desse cenario, o qual envolve a existéncia de uma doenca cronica na crianga ou
no adolescente no seio familiar, surgiu o seguinte questionamento: Qual a influéncia do
processo educativo para familiares cuidadores de criancas e adolescentes com DM 1? Para
responder a tal questionamento, elaborou-se como objetivo geral: analisar como ocorre o
processo educativo para os familiares cuidadores de criancas e adolescentes com DM 1 e
como objetivos especificos: analisar de que forma o diagnostico de DM 1 é vivenciado pela

familia; investigar como ocorreram as orientacGes por parte dos profissionais de salde aos
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familiares e conhecer as principais estratégias adotadas pela familia para favorecer o controle
adequado.

O presente trabalho tem como relevancia social a possibilidade de estruturacdo de
servico de apoio educacional as familias de criancas e adolescentes com diabetes, com vistas a
maior adesdo ao tratamento e a menores reincidéncias de internacdo hospitalar. Para a equipe
multiprofissional, servird como referéncia para outras reflexdes, podendo influenciar
mudancas sobre a abordagem as criancas e aos adolescentes com DM 1 e a seus familiares,
tendo como foco o bem-estar dos mesmos, maior adesdo ao tratamento e consequentemente
uma melhor qualidade de vida.

Este estudo est& organizado da seguinte forma: introducdo, trés capitulos, referéncias,
apéndices e anexos. No primeiro capitulo, € abordado o arcabouco teérico, o qual foi dividido
em trés topicos. O primeiro apresenta o diabetes como doenca cronica e seus desdobramentos
no contexto social; no segundo, foi exposta a importancia da familia no cuidado a crianca e ao
adolescente com DM 1; e, no terceiro, aborda-se o processo educativo como uma estratégia
indispensavel ao compartilhamento dos saberes entre profissionais, familiares e criangas e
adolescentes com DM 1.

No segundo capitulo, descreve-se o caminho metodolégico adotado na investigacéo,
detalhando o tipo de pesquisa, abordagem, operacionalizacdo da coleta de dados, bem como
as técnicas que embasaram a analise e as consideracOes éticas da pesquisa. J& no terceiro
capitulo, apresentam-se o0s resultados e discussdes que emergiram dos relatos dos
participantes da pesquisa. Na sequéncia, as consideracdes finais da pesquisa, assim como

referéncias, apéndices e anexos.
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CAPITULO 1 O DIABETES NA INFANCIA E NA ADOLESCENCIA

Este capitulo contempla os aspectos relativos ao arcabouco tedrico da pesquisa, que
contempla de forma didatica trés topicos. O primeiro apresenta o diabetes como doenca
crobnica em sua integralidade, perpassando por dados epidemiol6gicos da doencga, a
classificacdo discutida pelos érgdos internacionais, fisiopatologia e tratamento com énfase na
crianca e no adolescente com DM 1. O segundo considera os tipos de familia e a importancia
dessa instituicdo no cuidado a crianca e ao adolescente doente, os desafios e a organizacéo
familiar frente ao diagnoéstico, considerando a crianca e 0 adolescente como capazes de
assumir a responsabilidade parcial pelo seu tratamento e bem-estar. E, no terceiro topico,
aborda-se o processo educativo como uma estratégia indispensavel ao compartilhamento dos
saberes entre profissionais, familiares e diabéticos.

Estudos de Vieira e Lima (2002) e Felizardo et al. (2008) trazem varias definigcdes e
caracteristicas para doencas crénicas. ldentificou-se que ha o consenso de que estas sdo
afeccdes de salde que acompanham o individuo por longo periodo de tempo, que pode ser
intercalado por momentos de melhora e/ou piora do quadro clinico. Normalmente, no seu
tratamento, os recursos disponiveis na medicina e na farmacologia ndo promovem a cura,
apenas o seu controle. Estas doencas sdo marcadas pela complexa relagdo entre a saude e seus
determinantes, com forte impacto na qualidade de vida dos individuos afetados, causando
mortes prematuras e gerando grandes e subestimados efeitos econémicos adversos para as
familias (BRASIL, 2014a).

A Portaria n. 483, de 1° de abril de 2014, redefine a Rede de Atencdo a Saude das
Pessoas com Doencas Cronicas, trazendo como principios 0 acesso e acolhimento dos
usuarios, a humanizagdo no atendimento e um modelo de atencdo centrado no usuério e
realizado por equipe multiprofissional (BRASIL, 2014b).

Pilger e Abreu (2007) caracterizam a doenca cronica na infancia e adolescéncia como
de curso demorado, progressiva e com riscos para o desenvolvimento fisico e mental.
Consideram ainda que a forma como os pais desses pacientes lidam com o diagndstico, 0 uso
e acesso as novas tecnologias influencia a trajetéria da mesma.

A doenca cronica na infancia tem longa duracdo e pode trazer implicacdes para o
desenvolvimento da crianca e das suas relacdes familiares, entre elas, mudancgas nas suas
condicdes fisicas, deficiéncias no desenvolvimento e dificuldades de aprendizagem, limitando
suas atividades diarias. “Deixa sequelas e restringe as fung¢des do individuo, exigindo dele

forca, alteracbes comportamentais e adaptacdo. [...] requer certo nivel de cuidados
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permanentes e modificagcdes no estilo de vida e no gerenciamento da saude” (NASCIMENTO
etal., 2011, p.274).

1.1 EPIDEMIOLOGIA DO DIABETES TIPO 1

Entre as doengas cronicas, o diabetes é considerado um grande problema de salde
publica, o qual é caracterizado por uma deficiéncia parcial ou completa do horménio insulina.
Segundo Wong (2012, p. 1.067), “é a doenca metabdlica mais frequente, resultando em ajuste
metabolico ou mudanga fisioloégica em quase todas as areas do corpo”, ou seja, esta doenga
decorre do desequilibrio dos niveis de glicose no sangue.

O DM é uma doenca tdo antiga quanto a prépria humanidade, com registros
manuscritos desde a época 1500 a.C. As caracteristicas como diurese frequente e abundante,
sede incontrolavel e emagrecimento acentuado permitiram ao médico Romano Aretaeus a
definicdo do termo diabetes, que significa “passar através”, por causa de excessiva diurese, e
se assemelhar a drenagem de agua por meio de um sifdo (PIRES; CHACRA, 2008).

Wong (1999) aponta que 0 DM 1 ¢ o disturbio enddcrino mais frequente na infancia.
Cinquenta por cento dos casos sdo diagnosticados antes dos 15 anos de idade, sendo a doenca
manifestada de forma clinica ap6s a destruicdo de 80% das massas das ilhotas pancreéticas.
Acredita-se que uma combinacdo de fatores genéticos, imunoldgicos e possivelmente
ambientais (ex: virais) contribua para a destruicdo das células beta. A incidéncia varia
bastante nos diferentes paises e entre diferentes populacdes étnicas (SALES et al., 2009;
INTERNATIONAL SOCIETY FOR PEDIATRIC AND ADOLESCENT DIABETES, 2011,
SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2016).

Estima-se que existam cerca de 490 mil criancas e adolescentes com idade inferior a
15 anos com DM 1 em todo o mundo e cerca de 70 mil novos casos séo diagnosticados a cada
ano e estes nimeros aumentam entre 3 e 5% ao ano (INTERNATIONAL SOCIETY FOR
PEDIATRIC AND ADOLESCENT DIABETES, 2011). Minanni et al. (2010) salientam que
0 DM 1 representa a quarta causa de morte no Brasil, além de ser a segunda doencga crénica
mais comum na infancia e adolescéncia, com grande impacto de ordens econdmicas e sociais.

Para o Brasil, a Federacdo Internacional de Diabetes estima uma incidéncia de 7,7
novos casos/100 mil criancas/adolescentes/ano na faixa etéria de 0 a 14 anos. Tal incidéncia
tem aumentado, principalmente na populacdo infantil com menos de 5 anos de idade
(FLORENTINO; CANABARRO, 2014).
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O DM 1 vem apresentando crescimento consideravel na populacdo infantil com menos
de 5 anos de idade, e grande parte destes individuos vive em paises subdesenvolvidos, sendo
que, entre as 100 mil criancas e adolescentes com menos de 15 anos de idade que apresentam
a doenca, 7,6% encontram-se no Brasil (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2016).

Estudos realizados por Minanni et al. (2010) e Ribeiro (2016) relacionados a sobrevida
de criangas e adolescentes com DM 1 revelam que 2 a 3% das criangas morrem nos primeiros
dez anos apds o diagnostico e 12 a 13% morrem ap6s 20 anos de doenca, devido a
complicacdes associadas ao mau controle metabdlico. A expectativa de vida de diabéticos tipo
1 é de 12 anos a menos que a populagcdo na mesma faixa etaria e quanto mais tarde a doenca
se manifestar maior é a expectativa de vida.

Ao considerar tempo de diagndstico, € importante salientar que quanto maior o tempo
de duracdo do DM 1 maior o risco de os pacientes desenvolverem complicacdes. Entre as
quais, podem-se citar as micro e macrovasculares, destacando-se a retinopatia (40% dos
casos), a hipertensdo (30%) e a nefropatia (10%) (RIBEIRO, 2016).

Sales et al. (2009), Souto e Rosado (2010) chamam aten¢do para outro fator, referente
a desordens psiquiatricas, evidenciando a depressdo e ansiedade, as quais representam 33% de
risco aumentado para pacientes jovens com DM 1 quando comparados com outros individuos
na mesma faixa etaria sem a doenca. Por este motivo, a atencdo em diabetes e as suas
complicagdes constitui prioridade para a satde publica mundial e, portanto, deve ser realizada
nos diferentes niveis de atendimento a salde. E importante salientar que todo o
comprometimento fisiologico e psicoldgico manifestado pelo adulto diabético também ¢é
vivenciado pela crianga (VICTORIO, 2015; ZANETTI et al., 2008).

1.2 CLASSIFICACAO, DIAGNOSTICO E FISIOPATOLOGIA DO DIABETES TIPO 1

Em consenso, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), a Associacdo Americana de
Diabetes (ADA) e a SBD classificam o diabetes em quatro categorias clinicas, a saber: DM 1,
DM 2, outros tipos especificos de diabetes e Diabetes Gestacional (DG) (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2015-2016). Esclarece-se que é objeto desta pesquisa 0 DM
1.

No DM 2, a insulina produzida pelo pancreas ndo age adequadamente nas células
devido a uma resisténcia do corpo a acao dela, elevando os niveis sanguineos. Outros tipos
especificos de diabetes sdo menos comuns, e os defeitos podem se dar em nivel genético,

relacionado a funcdo das celulas beta (ex: diabetes neonatal), na acdo da insulina (ex:
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sindrome de Rabson-Mendehall), doencas do pancreas exdcrino (ex: pancreatite, carcinoma
pancredtico, trauma) e outras condi¢bes. E o DG, por sua vez, refere-se a qualquer
intolerancia a glicose com inicio e diagndstico na gestacdo. Ocorre em 1 a 14% de todas as
gestacdes e esta relacionado ao aumento da morbimortalidade perinatal (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2015-2016; VICTORIO, 2015).

O DM 1 é uma doenca heterogénea, na qual ocorre destruicdo dos mediadores
autoimunes das células beta-pancreaticas, culminando em deficiéncia total de insulina,
tornando-se assim necessaria a reposicao com insulina exdégena (NASCIMENTO et al., 2011).

A Sociedade Brasileira de Diabetes (2016, p.7) classifica 0 DM 1 de duas formas:

autoimune e idiopatico:

A DM 1 autoimune (DM 1A) resulta da destruicdo imunomediada de células
betapancreaticas com consequente deficiéncia de insulina. Os marcadores de
autoimunidade sdo os autoanticorpos anti-ilhota ou antigenos especificos da
ilhota e incluem os anticorpos anti-insulina, antidescarboxilase do acido
glutdmico (GADG65), antitirosina-fosfatases (IA2 e 1A2B) e antitransportador
de zinco (Znt) (1A). O DM 1 idiopatico, como o préprio nome sugere, ndo
tem uma etiologia conhecida. Caracteriza-se pela auséncia de marcadores de
autoimunidade contra células Beta e é de dificil diagndstico.

A fisiopatologia do DM 1 envolve fatores genéticos (sistema leucocitario humano) e
fatores ambientais (infeccBGes virais, fatores nutricionais, deficiéncia de vitamina D, entre
outros). Os anticorpos podem ser verificados meses ou anos antes do diagndstico clinico, ou
seja, na fase pré-clinica da doenca e em até 90% dos individuos quando se detecta
hiperglicemia (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2016).

Ribeiro (2016) e Victorio (2015) trazem como consenso que a principal caracteristica
do diabetes é a hiperglicemia, ou seja, 0 aumento da glicose no sangue, e que pode se
manifestar pelos seguintes sintomas: polidipsia (sede aumentada), poliuria (excesso de urina),
polifagia (fome exagerada), perda de peso, alteracdo visual, dificuldade de cicatrizagdo de
feridas, cansaco, déficit de crescimento e maior susceptibilidade a infeccdes. A cetoacidose
diabética geralmente aparece como uma das primeiras manifestacfes da doenca, sendo o foco
principal para o diagnostico (SOUTO; ROSADO, 2010).

A cetoacidose diabética pode ser definida como um quadro de hiperglicemia grave e
prolongada, que pode evoluir ao coma cedoacidotico, levar a um estado de desidratacdo, que
demande hospitalizacdo imediata e pode evoluir até a morte, enfatiza Ribeiro (2016). A
hiperglicemia cronica, por sua vez, esta associada com danos em longo prazo (disfuncéo e

insuficiéncia de vérios oOrgdos, especialmente dos olhos, rins, nervos, coracdo e vasos
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sanguineos), sendo os fatores de risco relacionados a duracdo da doenca, a idade, a histdria
familiar de complicages, ao tabagismo, a dislipidemia e a hipertensdo (NASCIMENTO et
al., 2011).

Os critérios diagnosticos aceitos pela OMS e SBD, tendo como referéncia os valores
estabelecidos pela Federagdo Internacional de Diabetes, determinam os seguintes valores de

glicemia e a associagdo de um ou mais sintomas:

Sintomas de politria, polidipsia e perda ponderal acrescidos de glicemia
casual > 200 mg/dL. Compreende-se por glicemia casual aquela realizada a
qualquer hora do dia, independentemente do horario das refei¢bes. Glicemia
de jejum > 126 mg/dL (7 mmol/L). Em caso de pequenas elevagdes da
glicemia, o diagndstico deve ser confirmado pela repeti¢do do teste em outro
dia. Glicemia de 2 h pos-sobrecarga de 75 g de glicose > 200mg/dL
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2016, p.11).

Outro critério definido mais recentemente para diagnéstico refere-se a hemoglobina
glicada (HbAZXc). Trata-se de um exame que reflete a média glicémica nos ultimos 120 dias.
As recomendacdes atuais da ADA relacionadas a esse exame Sao:

Diabetes: HbAlc > 6,5% a ser confirmada em outra coleta. Dispensavel em
caso de sintomas ou glicemia > 200 mg%. Individuos com alto risco para o
desenvolvimento de diabetes: HbAlc entre 5,7 e 6,4% (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2016, p.12).

Os parametros encontrados através da dosagem de glicemia laboratorial e de HbAlc,
associados aos testes de glicemia capilar diarios, servem para avaliar clinicamente o controle
glicémico no decorrer do tratamento (RIBEIRO, 2016).

A dosagem da glicemia geralmente é feita no soro ou plasma e deve ser realizada em
jejum (por pelo menos 8 horas). E importante salientar que essa medida isoladamente ndo tem
muito significado, pois reflete apenas a medida pontual, no momento da coleta de sangue. A
dosagem de HbAlc deve ser solicitada duas a quatro vezes ao ano, desde a avaliagdo inicial,
para determinar se 0 alvo do controle da glicemia foi obtido e/ou mantido. E, por dltimo e
mais frequente, a afericdo da glicemia capilar, necessdria para correcdo de picos
hiperglicémicos ou episodios de hipoglicemia (RIBEIRO, 2016; SOCIEDADE BRASILEIRA
DE DIABETES, 2016).

Nessa direcdo, o tratamento indicado para a DM 1 tem como objetivo manter os niveis
de glicose sanguinea préximos ao normal, bem como a hemoglobina glicosilada proxima de

7% ou menos, com o minimo de episodios de hipoglicemia. Para tanto, sdo necessarias



20

insulinoterapia intensiva com mdltiplas doses diérias, automonitorizacdo da glicemia capilar,
dieta balanceada e Atividade Fisica (AF) regular planejada (FLORENTINO; CANABARRO,
2014).

Constitui-se um desafio para os diabéticos, suas familias e os profissionais de saude a
obtencdo do bom controle glicmico e metabdlico. S&o necessdrias mudangas
comportamentais, intervencdes multidisciplinares em todos os niveis de atengdo e adeséo ao
tratamento medicamentoso para evitar complicacfes (FARIA et al., 2013; GRILLO et al.,
2013).

1.3 TRATAMENTO INTENSIVO

Dados publicados pelo Diabetes Control and Complications Trial (DCCT) (2005)
reforcam que manter os niveis de glicose no sangue o mais préximo possivel do normal
retarda o aparecimento e progressao de complicagdes de olhos, rins e nervos, causados pela
doenca. Para Leite et al. (2008), a implementacdo do tratamento intensivo € fundamental para
a prevencao de complicacdes em longo prazo. Dado corroborado por Miculis et al. (2010, p.

272), que revelam:

As complicagdes macro e microvasculares sdo comumente encontradas nos
pacientes com DM1 com duracdo de 15 a 20 anos de doenca, sendo
incomuns antes dos 10 anos. Porém, as doengas microvasculares, como
retinopatia e nefropatia diabética, sdo altamente influenciadas pelo controle
glicémico e podem ser encontradas em adolescentes portadores de Diabetes
Mellitus tipo 1.

Segundo os autores acima, 0s riscos dessas complicacdes sdo passiveis de prevencao
através do tratamento intensivo que vise ao melhor controle glicémico, evite ou controle a
dislipidemia, obesidade e hipertensdo. O tratamento intensivo consiste na aferi¢do de glicemia
capilar quatro ou mais vezes ao dia; multiplas doses diarias de insulina, com ajustes de acordo
com alimentagdo ou AF; plano de dieta e exercicios e acompanhamento permanente por
equipe multiprofissional especializada em diabetes. Todas essas orientagdes visam a reduzir a
incidéncia e progressdo da retinopatia, nefropatia, neuropatia e das doencas cardiovasculares
(DIABETES CONTROL AND COMPLICATIONS TRIAL, 2005; LEITE et al., 2008;
NOVATO, GROSSI, 2011).

Os objetivos do tratamento, citados por Victdrio (2015), sdo: promover o bem-estar

clinico e psicologico, evitar a hipoglicemia grave, a hiperglicemia sintomatica e a cetoacidose,
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garantir o crescimento e desenvolvimento normal da crianga e por fim obter um bom controle
metabdlico. Deve “ser individualizado, diferindo conforme a idade do paciente, suas
comorbidades, expectativa de vida e grau de percep¢do das hipoglicemias” (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2016, p.29).

Além disso, Grillo et al. (2013) reforcam que, para que esses objetivos sejam
alcancados, é necessario que todos os profissionais se envolvam no tratamento. Uma equipe
formada por médicos, enfermeiros, nutricionistas, odontélogos, psicologos e assistentes
sociais para dar suporte € essencial para o sucesso do mesmo. Deve ser estimulado, além do
uso correto das medicagdes, um programa de refeicdo regular e adesdo a um programa de
exercicios fisicos adaptados individualmente.

Como ja mencionado anteriormente, o uso da insulina é fundamental para a sobrevida
do paciente com DM 1 e o tratamento adequado é primordial para o alcance do controle
glicémico satisfatorio. Entretanto, a omissao de doses de insulina parece ser frequente entre 0s
individuos com DM 1, refletindo em morbidade, altas taxas de hospitalizagdo por
hipoglicemia e cetoacidose, de acordo com Ribeiro (2016).

Leite et al. (2008) compreendem que a complexidade dos esquemas terapéuticos e a
ocorréncia de episodios de hipoglicemia tém sido referidas como fatores que podem
influenciar a omissdo ou baixa adesdo a insulina, associadas aos relatos de esquecimento,
ganho de peso e constrangimento relacionados a aplicacdo e armazenamento da medicacéo.
Todas essas justificativas, bem como queixas de dor no local da injecdo, dificuldade de
calculo e aplicacdo das doses, entre outras, podem ser reduzidas por meio de programas de
educacdo envolvendo pacientes, familiares e cuidadores (RIBEIRO, 2016).

A hipoglicemia € o fator mais frequentemente citado como impedimento para a adesao
plena & prescrigdo de insulina. Os pacientes acabam por omitir doses na tentativa de evitar o
mal-estar. N&o h& uma definicdo clara de valor para hipoglicemia. Ha certo consenso de que
valores entre 60 e 70 mg/dL indicam um risco de hipoglicemia grave (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2016). Niveis abaixo desses valores em criangas podem
resultar em deterioracdo aguda da funcéao cerebral.

A percepcdo da ocorréncia de hipoglicemia em criangas ¢ menos acurada. Dai a
necessidade de encorajar as medidas frequentes de glicemia capilar, especialmente nos
momentos de flutuacdes previstas, tais como durante o periodo noturno, nos picos de acdo da
insulina, durante doencas e apds exercicio fisico (LEITE et al., 2008; SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2016).
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1.3.1 Insulinoterapia

A insulina é imprescindivel para o tratamento de DM 1 e deve ser introduzida assim
que o diagnastico for confirmado. O uso de insulina iniciou por volta de 1920 e modificou de
maneira drastica a expectativa de vida dos individuos recém-diagnosticados. A sobrevida na
fase pré-insulina que “era de 2,6 anos, passou para 6,0 anos em média, melhorando
progressivamente com a evolucdo global da terapéutica”, relatam Pires e Chacra (2008,
p.269). Desde entdo, ocorreram varias etapas de evolucao da insulina, inicialmente extraida de
animais, posteriormente substituida pela insulina humana, por meio da tecnologia de DNA
recombinante e, mais recentemente, a produgdo de insulina de andlogos (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2015).

As insulinas diferem entre si com relacdo a quatro caracteristicas: concentracdo, grau
de purificacdo, origem da espécie e tempo de acdo. No Brasil, a concentracdo é de cem
unidades internacionais por mL, chamadas U-100. Quanto ao tempo de acdo, a Sociedade
Brasileira de Diabetes (2016) classifica as insulinas humanas como rapidas, intermediarias e

bifasicas e os analogos de insulina como de acdo ultrarrapida, prolongada e bifasica.

A insulinoterapia no diabetes melito tipo 1 comecou com a insulina regular
com multiplas aplicagdes diérias. Apés o advento das insulinas de acgdes
intermedidrias ou de a¢fes mais prolongadas, 0s pacientes passaram a usar
apenas uma ou duas aplicacoes diarias (PIRES; CHACRA, 2008, p.272).

A terapia insulinica deve ser continua e intensiva, administrada com o uso de seringas,
canetas ou bombas de infusdo de insulina. A via de administracdo usualmente é a subcutanea.
Pode ser aplicada nos bragos, abddmen, coxa e nadegas. O local de aplicagdo determina a
velocidade de absorco: “sendo mais rapida no abdémen, intermediaria nos bragos e mais
lenta nas coxas e naddegas” (BRASIL, 2013, p.56).

Apesar dos avancgos tecnologicos referentes a aplica¢do de insulina, o dispositivo mais
utilizado no Brasil é a seringa, segundo a Sociedade Brasileira de Diabetes (2016). Esse fato
se deve ao direito adquirido desse insumo, instituido na Lei Federal n. 11.347, de 2006, que
dispde sobre a distribuicao gratuita de medicamentos e materiais necessarios a sua aplicagéo e
a monitoracdo da glicemia capilar aos portadores de diabetes inscritos em programas de
educacdo para diabéticos (BRASIL, 2006).
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1.3.2 Terapia nutricional

O consumo alimentar ¢ um fator essencial para o controle glicémico. Evidéncias
cientificas tém demonstrado que a intervencao nutricional apresenta impacto importante na
reducdo da HbAlc, segundo a Sociedade Brasileira de Diabetes (2016). A terapia nutricional
deve ter como alvo o bom estado nutricional, satde fisioldgica e tratar as complicacbes
possiveis de acontecer, em curto e longo prazo.

Recomenda-se que o plano alimentar seja individualizado de acordo com as
necessidades caldricas diarias, AF e terapéutica medicamentosa de cada paciente, em funcédo
do crescimento e desenvolvimento adequados. A alimentacdo deve ser distribuida em seis
refeices diarias, levando em consideracdo os habitos alimentares, a idade, o sistema de
crencas e valores socioculturais (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2016;
ZANETTI et al., 2015).

A conduta nutricional baseia-se em alimentacdo variada e equilibrada, com
concentracdes adequadas de macronutrientes e micronutrientes, prescritos de forma
individualizada e que atendam as necessidades nutricionais. Ao se tratar de criancas e
adolescentes, ndo existem determinagdes das necessidades nutricionais especificas, porém é
sabido que “ndo deve haver restricdo de carboidratos em criangas com DM 1 para evitar
efeitos deletérios no crescimento” (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2016,
p.87).

No entanto, ao se tratar de criancas e adolescentes, a necessidade da ado¢do de novos
habitos alimentares para efetivacdo e sucesso do tratamento intensivo nem sempre é
incorporada facilmente. Os mesmos podem reagir com sentimentos de culpa, medo, angustia,
depressdo e apatia e isso ameagar 0s objetivos do tratamento (NOVATO; GROSSI, 2011;
PILGER; ABREU, 2007). Vale ressaltar que, nessa faixa etaria, o objetivo prioritario da
conduta nutricional “é manter o crescimento € o desenvolvimento, e posteriormente, adequar
0s aspectos relacionados com o controle glicémico” (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
DIABETES, 2016, p. 96).

Diante disso, educar as pessoas a seguir um plano de alimentacdo saudavel deve ser
prioridade nos programas de educagdo. “E preciso compreender a importancia e a influéncia
dos alimentos na homeostase glicémica e prevencéo de complicacdes tardias” (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2016, p. 95).
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1.3.3 Atividade fisica (AF)

O diabetes reduz a expectativa de vida em cinco a dez anos e aumenta o risco de
Doencas Cardiovasculares (DCV) em duas a quatro vezes. A préatica regular de atividades
fisicas é forte aliada na predicédo e reducdo desse risco, pois age de maneira especifica sobre a
resisténcia insulinica, segundo Sociedade Brasileira de Diabetes (2016, p. 230):

Individuos fisicamente mais ativos tém niveis mais baixos de insulina
circulante, melhor agdo em receptores e pos-receptores de membrana,
melhor resposta de transportadores de glicose, maior capilarizacdo nas
celulas musculares esqueléticas e melhor fun¢do mitocondrial, quando
comparados com individuos menos ativos, independente do peso e do indice
de massa corporal (IMC).

Os beneficios se estendem sobre os niveis de HBA1c, reduzindo-a significativamente
apos um programa regular de AF. “Além disso, estudos experimentais comprovam a melhora
significativa do perfil lipidico, da pressdo arterial e da composicéo corporal, fatores de risco
tradicionais para o desenvolvimento de DCV” (MICULIS et al., 2010, p. 272).

O incentivo a pratica da AF desde a infancia podera promover a manutencao de um
estilo de vida ativo até a idade adulta, além de contribuir para o controle dos niveis de
glicemia de jejum adequados. No entanto, ha uma certa limitacdo dessa pratica, devido aos
episddios de hipoglicemia muito comuns em criancas e adolescentes diabéticos e a auséncia
de profissionais capacitados para acompanhar e conduzir o exercicio fisico (DUARTE et al.,
2012).

A hipoglicemia pode ocorrer durante a realizacdo de AF, logo depois ou horas apds o
final da AF e essa € uma das principais queixas que desencorajam a manutengdo do exercicio

regularmente, afirmam Miculis et al. (2010, p.273):

A hipoglicemia ocorre por hiperinsulinizagdo exo6gena pré-exercicio
aerobico, pela taxa inadequada de insulina/glucagon ou pelo aumento da
sensibilidade a insulina [...] com o metabolismo aerdébico, os musculos
esqueléticos consomem maior quantidade de glicose para gerar energia, 0
que diminui a gliconeogénese hepética levando a uma diminuicdo na
glicemia sanguinea.

Num individuo sem diabetes, a estabilidade glicémica plasméatica acontece
naturalmente. Enquanto que, no diabético, ndo ha parametros fisiologicos para inibir a

insulina exdgena e a sensibilidade acaba por perdurar durante a AF. Mesmo diante do risco de
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hipoglicemia, a recomendacdo é de que um regime adequado de insulina e um plano alimentar
estejam associados para a pratica do exercicio (MICULIS et al., 2010). A SBD orienta que
dois fatores devem ser levados em conta na programacao da AF em criancas e adolescentes
diabéticos: a reposicdo de carboidratos (CHO) e a reducéo da dose de insulina (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2016).

A reposicdo de CHO deve ser realizada de acordo com a glicemia pré-esforgo, a
intensidade (leve, moderada ou intensa) e a duracdo da AF. Os calculos da reposicdo séo
baseados no peso corporal. A reducdo das doses de insulina também se prende aos mesmos
critérios de avaliacdo (MICULIS et al., 2010; SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES,
2016).

1.4 NOVAS TECNOLOGIAS

O desenvolvimento cientifico e tecnoldgico, desde o final do século XX, tem
possibilitado o diagndstico precoce das doencas e a terapéutica adequada permite, muitas
vezes, 0 controle de sua evolucdo, melhores resultados no tratamento, o manejo adequado e
um entendimento mais profundo das varia¢Ges glicémicas e seu controle sobre elas (PILGER,;
ABREU, 2007; SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2016).

Entre as novas tecnologias para tratamento do DM 1, a Sociedade Brasileira de
Diabetes (2016) cita a bomba de infusdo continua de insulina, em que estdo acoplados
sensores de glicose que permitem afericdo em tempo real, com 6timos resultados de controle
glicémico. Os softwares permitem o gerenciamento das excursdes glicémicas de forma mais
eficiente.

A bomba de infuséo de insulina é adaptada externamente ao corpo, presa na cintura, e
deve ser usada ao longo das 24 horas, funcionando como um péncreas artificial. Mantém a
liberacdo de insulina diaria, tentando conservar os niveis normais de glicose antes das, durante
e apos as refeicdes. A infusdo se da por via subcutanea de analogos ultrarrapidos ao longo do
dia e bolus antes das refeicdes (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2016).

Apesar de proporcionar um melhor controle glicémico diurno e noturno, o0 uso dessa
tecnologia pode favorecer o aumento de peso, desencadear a cetoacidose diabética (CAD) por
obstrucdo do cateter, além de ser a opcdo de custo mais elevado no tratamento de doenca
cronica. “Nas criangas com diabetes, uma das grandes dificuldades do tratamento é seguir

uma dieta fixada em horérios, quantidades e qualidade das refeicdes, além das variacbes da
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atividade fisica que ocorrem diariamente” (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES,
2016, p.43).

Em adolescentes, algumas varidveis tornam o tratamento mais dificil, uma vez que é
necessaria a monitoracdo da glicose através da afericdo capilar de seis a nove vezes ao dia,
além de um regime alimentar com contagem de carboidratos e indice glicémico, que véo
contra os padrdes de atividades dirias (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2016;
TELES; FORNES, 2011).

Outras tecnologias referenciadas por Couri e Voltarelli (2008); Mittal e Gough (2014)
sdo: Transplante de pancreas, caracterizado como o Unico tratamento que estabelece
normoglicemia e normaliza os niveis séricos de hemoglobina glicosilada em pacientes
diabéticos tipo 1, o Transplante autdlogo de Células-Tronco Hematopoiéticas (CTH), que
consiste na retirada da medula do préprio paciente durante o processo de remissdo da doenca

por meio da quimioterapia sendo, em seguida, processada para posterior infuséo.

A complexidade da doenca, 0 seu tratamento, 0 USo e 0 acesso as tecnologias
influenciam a trajet6ria da doenca cronica. Assim, algumas fases da doenca
podem ser previsiveis, e outras, incertas, porém todas causam impacto e
danos a crianca e familia. Cada fase tem tarefas proprias, requerendo delas
forca, mudancas de comportamento, de atitude e readaptacdes (VIEIRA;
LIMA, 2002, p. 553).

Pennafort et al. (2016) e Aradjo (2013) salientam que o adoecimento crénico infantil
pode desencadear diversos conflitos familiares, como dificuldades financeiras, reducdo ou
interrupcdo dos momentos de lazer, sobrecarga do cuidador principal e desestruturagédo
familiar, com repercussdo negativa em toda a familia. Em contrapartida, outras familias
tornam-se mais unidas em prol da doenga, o que facilita consideravelmente 0 acesso a
educacdo em saude e diabetes.

Entretanto, Andrade (2016) alerta que, para utilizacdo das modernas tecnologias, a
educacdo ¢ indispensavel, uma vez que, para tal, o controle alimentar é essencial, num sistema

de contagem diario de carboidratos.

1.5 A IMPORTANCIA DA FAMILIA NO CUIDADO DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES COM DIABETES MELLITUS TIPO 1

A familia é considerada o pilar de formacao para a sociedade e, apesar de ter sofrido

grandes mudangas conceituais com o passar das geracOes, continua sendo o alicerce para
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resolugdo de conflitos e enfrentamento em meio as diversidades cotidianas. Diante da
vivéncia de uma doenga cronica, torna-se fundamental para a adesdo ao tratamento e
consequente controle glicemico (NASCIMENTO et al., 2011; ARAUJO, 2013).

Mantendo essa linha de raciocinio, Araujo (2013) reforca que a familia é tida como a
primeira e mais constante unidade de satde de seus membros, sendo o primeiro agente social
envolvido na promocéo de saude e no bem-estar do individuo, pois geralmente assume 0s
cuidados e auxilia na reabilitacdo e necessidades do doente. Seus membros se desestabilizam
quando algo inesperado acontece com o familiar, gerando ansiedade e desespero.

Nesse sentido, € o lugar onde se ouvem as primeiras falas, onde se constréi a
autoimagem e a imagem do mundo exterior e se define o caréater social. E na convivéncia
familiar, desde os primeiros anos de vida, que comecam, por meio da linguagem, a ordenacgéo
e sentido das experiéncias vividas.

“A familia, seja como for composta, vivida e organizada, é o filtro através do qual se
comega a ver e a significar o mundo. Esse processo, que Se inicia ao nascer, estende-se ao
longo de toda a vida, a partir dos diferentes lugares que se ocupa na familia” (SARTI, 2004,
p.17).

A familia se apresenta como um sistema formado por vinculos afetivos, sociais e
econbmicos, 0s quais compdem uma dindmica especifica. Tal dindmica é passivel de
mudanca em diversos momentos da vida, exigindo dos membros estratégias para equilibrio da
situacdo momentéanea ou permanente experienciada (SILVA et al., 2010).

Diante da descoberta da doenca, cada familia traz experiéncias Unicas, 0 que, segundo
Dima (2013), consiste num processo continuo e desafiante de aprendizado e de enfrentamento
da rotina diéria, que se desenvolve de acordo com suas vivéncias e orientaces recebidas no
decorrer do seu itinerario terapéutico. Um ambiente carregado de estresse, desentendimentos e
desunido reflete negativamente na evolucao da doenca, controle metabdlico e na conquista do
autocuidado (NASCIMENTO et al., 2011).

Corroborando com esse pensamento, Pilger e Abreu (2007) afirmam que a maneira
como a familia lida com a situagéo influenciara a crianga na aceitacdo ou negacao da doenca.
E melhor fazer com que a crianca ou o adolescente compreendam suas limitagdes, em vez de
se revoltarem com seu estado de satde. O papel da familia nessa adaptacdo e na percepcao da
crianga quanto ao diabetes, com o objetivo de buscar comportamentos positivos em relacdo a
doenga, é de extrema importancia. Contudo, “a familia necessita sentir-se segura, dividindo
obrigacdes, melhorando o relacionamento entre si e com o0 meio, desenvolvendo novas formas
de enfrentar esta condi¢cdo” (NASCIMENTO et al., 2011, p.275).
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A vida da crianga altera-se irreversivelmente em virtude do tratamento e das

consequéncias da doenca. Nesse sentido, Sparapani et al. (2012, p.274) ressaltam:

Nesse processo, ela e sua familia vivenciam experiéncias em varias
dimensdes e a adequacdo a estas novas situacBes ocorre de maneira
diferente, de acordo com o ciclo de vida em que a familia se encontra, o
papel da crianga neste ndcleo, as repercussdes do impacto da doenca em
cada membro e a sua forma de organizacdo nesse periodo.

Esse impacto inicial ocorre nas esferas comportamental, somatica, social e financeira,
sendo frequente encontra-las inter-relacionadas. Familias estruturadas e organizadas podem
fornecer um ambiente mais compativel para as necessidades da crianga e do adolescente
diabético, pois o tratamento exige controle e organizacdo. A abordagem deve ser feita por
uma equipe multiprofissional, tendo como foco central a crianca, o adolescente e a familia
para elaboracdo dos cuidados (PILGER; ABREU, 2007; ZANETTI et al., 2015).

O diagnéstico afeta toda a estrutura familiar, com grande impacto, envolvendo
dificuldades em aceitacdo diagnostica e resisténcia ao aprendizado, desencadeando efeitos nos
niveis financeiro, ocupacional, pessoal e social (MARCON et al., 2009; NOBREGA et al.,
2012). A doenca crbnica age como um agente estressor que, além de atingir o
desenvolvimento normal da crianca, afeta as relagcdes sociais do sistema familiar, como

relatado a sequir:

A familia pode apresentar despreparo psicoldgico para o enfrentamento da
condicdo crénica na infancia, desfavorecendo a adaptacdo da crianca e da
propria familia a nova situagdo. As mudancas na vida da crianca e da sua
familia, ao se depararem com a doenca crénica, ndo englobam simplesmente
alteragdes orgénicas ou fisicas da crianca doente, mas perpassam este angulo
e promovem alteracbes emocionais e sociais em toda a familia, as quais
exigem constantes cuidados e adaptacGes (SILVA et al., 2010, p.360).

No entanto, sendo a familia responsavel pelo crescimento e desenvolvimento dos seus
membros, tanto no contexto de saude como de doenca, é considerada parte indispensavel no
processo assistencial em pediatria. O apoio a crianga ou ao adolescente doente deve acontecer
de forma progressiva, natural e individual, bem como positiva e otimista, com o intuito de
melhor adaptacdo quanto as mudangas que serdo necessarias (SAMPAIO; ANGELO, 2015;
NASCIMENTO et al., 2011).

Os momentos iniciais de adaptacdo e o padecimento diante do adoecimento cronico

infantil sdo um processo multidimensional que se manifesta de véarias formas e conduz a uma
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experiéncia de sofrimento, tanto para quem esta doente, seja crianca, adolescente ou adulto,
como para a vida das pessoas que diretamente se envolvem na responsabilidade do cuidado
(PENNAFORT et al., 2016).

A familia tem sido agregada aos programas de educacdo em diabetes como uma
unidade de tratamento ao paciente com doenca cronica, sendo fundamental para aquisicéo de
orientacOes de saude adequadas, repassadas por uma equipe multiprofissional, bem como
primordial no processo de enfrentamento da doenca (MARCON et al., 2009).

A educacdo é parte essencial para o sucesso do tratamento e consiste num processo
continuo de alteracBes de habitos, envolvendo pacientes e familiares, que requer tempo,
espaco, planejamento, material didatico e profissionais capacitados, reforcam Pilger e Abreu
(2007).

Além disso, devem ser considerados o processo normal do desenvolvimento
da crianca, sua capacidade fisica, emocional e cognitiva e sua
disponibilidade em aprender sobre a doencga, caso contréario, ela pode sentir-
se perdida e sem direcdo (NASCIMENTO et al., 2011, p.275).

A doenca cronica na infancia pode trazer implicagdes para o desenvolvimento das
criangas e de suas relacdes familiares, entre elas as mudancas nas suas condicdes fisicas,
deficiéncias no desenvolvimento e dificuldades de aprendizagem, limitando suas atividades
diarias (NASCIMENTO et al., 2011).

A vida da crianga e do adolescente altera-se irreversivelmente em virtude do
tratamento e das consequéncias da doenca, a familia e o doente vivenciam as mais diversas
experiéncias e vao se adequando de acordo com o ciclo de vida em que cada uma esté inserida
e 0 papel da (0) crianca/adolescente nesse nucleo familiar. O manuseio do paciente diabético
pediatrico é diferente daquele que usualmente se faz em adultos, pois 0 grau de maturacao e o
crescimento fisico nessa fase da vida tendem a modificar as respostas fisiopatoldgicas do
diabetes, bem como seu tratamento (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2016).

Segundo Santos et al. (2005), a organizagéo familiar influencia significativamente o
comportamento de salde de seus membros e o estado de saude de cada individuo também
influencia 0 modo como a unidade familiar funciona. Victério (2015) reforca que o apoio
familiar contribui para maior autoestima da crianca e ou do adolescente, permitindo maior
adesdo ao tratamento, fazendo-os sentirem-se socialmente mais competentes e

COrresponsaveis.
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Seguindo esta linha de raciocinio, Zanetti et al. (2008) caracterizam a familia como
instituicdo central, que pode ou ndo ajudar a pessoa diabética a manejar e controlar a doenca e
atingir as metas do seu tratamento. Destarte, para o paciente diabético, o suporte familiar € um
aliado fundamental no processo de enfrentamento da doenca.

Minanni et al. (2010) afirmam que o contexto familiar deve ser fonte de suporte
constante, promovendo a autonomia do adolescente, com elevados niveis de apoio,
instrumental e emocional, com relacdo a enfermidade. Devendo ser levado em consideracdo
qgue a familia também precisa ser amparada, pois enfrenta a ansiedade, muitas vezes
problemas conjugais e desestabilidade financeira diante do diagndstico.

Sparapani et al. (2012) apontam que a falta de apoio e envolvimento de familiares e

amigos influencia positiva ou negativamente a educacao e o desenvolvimento do autocuidado.

Esse cuidado é influenciado pelo meio cultural no qual ela [a pessoa doente]
esta inserida, pelo sistema de crencas, valores e significados compartilhados,
e pelas condicBes socioeconémicas e educacionais. Por essa razdo, no
contexto dos cuidados em salde, a familia frequentemente toma decisdes
baseadas em seus habitos de vida, crengas e valores relacionados ao processo
salide-doenga, e que sejam compativeis com sua condi¢cdo econdmica. O
processo de tomada de decisdo é mediado por esses fatores que permeiam a
relacdo com os servicos de salde e que determinam, em larga medida, a
utilizagdo dos recursos de tratamento (ZANETTI et al., 2008, p.187).

E possivel um viver saudavel, mesmo que se tenha uma doenca cronica. Para isso é
necessario, além do tratamento correto, uma rede de apoio que proporcione a pessoa doente e
sua familia uma convivéncia harmoniosa com sua condi¢do de salde, conhecendo seus limites
e possibilidades (FRANCIONI; SILVA, 2007).

A Portaria n. 483, de 1° de abril de 2014, que redefine a Rede de Aten¢do a Salde das
Pessoas Cronicas, tem como objetivos a atencdo integral dessas pessoas, em todos 0s pontos
de atencdo, através de acOes e servicos de promocdo da e protecdo a saude, prevencdo de
agravos, diagndstico, tratamento, reabilitacdo, reducdo de danos e manutencdo da saude
(BRASIL, 2014 b).

Os cuidados prestados a criangas e adolescentes diagnosticados com diabetes
representam para estes e seus familiares o enfrentamento de diversos desafios, pois muitas
vezes eles lidam com o desconhecido, situacfes inesperadas, dificuldades e limitacbes que a
doenca traz consigo. Como, por exemplo, alteraces na rotina diaria, restricdes alimentares,
insercdo de procedimentos invasivos necessarios ao tratamento, entre outros (ARAUJO,

2013). Situacdo apresentada também por Corréa et al. (2012, p. 236):
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Os pais experimentam dificuldades, medos e insegurangas pela doenca do
filho. Revelam intenso sofrimento em varios momentos desde o diagnostico.
Eles sdo constantemente invadidos por medo de perda tanto no presente
como no futuro em funcdo das complicacGes da doenga.

Nesse sentido, Marcon et al. (2005) enfatizam que o enfrentamento de doengas no
contexto mais amplo torna-se mais um pilar do viver em familia, que tende a absorver
naturalmente as dificuldades e consequentemente se adaptar a nova rotina. Dai a importancia
de conhecer e entender o cotidiano de cuidados da familia do doente, a percepcéo dela diante
do diagndstico, as estratégias utilizadas para manter ou recuperar o equilibrio e as
modificacdes costumeiras, para que se possa direcionar a assisténcia em busca de melhor

qualidade de vida. O autor reforca ainda que a qualidade de vida

[...] ndo implica necessariamente a cura como remisséo de sintomas, mas seu
sentido latino mais puro de tomar a si a responsabilidade de cuidar, que
pressupde uma visdo de promogdo da saude na qual as pessoas Ssdo
consideradas nos estados em que elas podem se apresentar, sem exigir-lhes
qualquer sacrificio eugénico de tornarem-se sadias a qualquer preco
(MARCON, 2005, p.119-120).

Apoiando essa mesma linha de raciocinio, Minanni et al. (2010) salientam que seguir a
prescricdo médica corretamente, aplicando a dose e tipo de insulina no momento certo, nao é
suficiente para melhoria da qualidade de vida. E necessario muito mais que isso, ainda é
preciso o envolvimento da familia e profissionais de salde nas diversas estratégias de
enfrentamento diérias.

Francioni e Silva (2007) apontam que € necessario que essa familia seja assessorada
nesse processo com o fornecimento de recursos, informacgdes e condi¢bes necessarias para
melhor adaptacdo a doenca crénica. Significa preparar a familia para que seja autbnoma na
prestacdo de todos os cuidados de que a crianga e o adolescente necessitam, de forma
planejada, trabalhando em sintonia com e sob as orientacdes de uma equipe multiprofissional,
pois frequentemente os principais prestadores de cuidados sdo 0s pais.

As orientagbes devem ser direcionadas a promocdo do autocuidado. Importante
ressaltar que aderir ao autocuidado significa comportar-se de modo a aceitar as condigdes
impostas pelo tratamento. No entanto, “a adesdo ndao pode ser pensada como um construto
unitario, mas, sim, multidimensional, pois as pessoas podem aderir muito bem a um aspecto

do regime terapéutico, mas ndo aderir aos outros” (BOAS et al., 2011, p. 273).
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Um relatério mundial divulgado pela OMS (BRASIL, 2003) descreve cinco fatores
principais que poderdo influenciar a adesdo ao autocuidado, sdo eles: as caracteristicas
pessoais; a condicdo socioeconbmica e cultural; os aspectos relacionados ao tratamento, a

doenca, ao sistema de salde e a equipe profissional.

1.6 PROCESSOS EDUCATIVOS EM DIABETES

Tendo em vista que 0s sujeitos vdo se constituindo no espago social em diferentes
contextos, familia, escola ou trabalho, estes solidificam a sua prética cotidiana de cuidar e ser
cuidado a partir dos processos educativos que Ihes sdo repassados de geracdo a geracdo. Em
outras palavras, tomando como exemplo a familia, esta promove o cuidado aos seus entes
enfermos com base naquilo que naturalmente se apresenta como cultura de cuidar, seja na
busca do diagnostico de uma doenca, seja de tratamento especifico, medicamentoso ou ndo, a
partir das experiéncias exitosas de outras pessoas que ja conviveram com determinada
enfermidade e/ou orientacdes prestadas pelos profissionais de salde (SANTANA et al.,
2007).

Nessa direcdo, Santos et al. (2012) afirma nédo ser possivel abstrair a cultura do cuidar
em um determinado grupo social, como a familia, quando n&o se vivencia seu cotidiano, mas
é plenamente viavel compartilhar experiéncias, buscar novos tratamentos, conhecer 0s riscos
embutidos na tomada de decisdo que envolve o cuidado com o paciente por meio das trocas
de conhecimentos sobre o assunto. Diante dos dilemas que muitas familias enfrentam, tais
como: a falta de medicacdo, mudangas na rotina, questdes financeiras, entre outras situacdes,
surgem 0s processos educativos como norteadores das condutas familiares em busca da
melhor qualidade de vida para o paciente.

Nesse sentido, considera-se essencial compreender os conceitos de processo educativo

no dmbito da sadde. Iturra (2009) enfatiza que:

O processo educativo € o comportamento que mais marca o quotidiano das
nossas vidas, e é 0 mais quotidiano dos processos que orienta 0 nosso agir.
Seja como ensino, seja como aprendizagem, procura sistematizar o conjunto
do dia a dia de todos os seres humanos de diversas idades que coexistem.
(ITURRA, 2009, p. 06).

Desse modo, entende-se que os processos educativos tratados neste estudo ndo séo

termos estanques, mas que sofrem influéncia do contexto social, nas trocas de informacdes e
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no proprio compartilhamento das ideias, dos fatos, das experiéncias nas quais o0s sujeitos estéo
envolvidos, sejam profissionais de salde, sejam familiares e pacientes com DM 1 (AMIN,
2007).

O diabetes, por ser uma doenca crénica, de certa forma, impde mudancas de estilo de
vida aos doentes e familiares, e os profissionais de salde devem estar preparados para retirar
possiveis davidas que envolvem o tratamento, compartilhar as orientagdes de forma clara e
objetiva. Para Oliveira e Goncalves (2004, p. 761), “a educagdo em satde, pela sua
magnitude, deve ser entendida como uma importante vertente a prevencao, e na pratica deve
estar preocupada com a melhoria das condigdes de vida e de satde das populagdes”.

A Sociedade Brasileira de Diabetes (2016) aponta que € preciso compreender que 0
processo de Educacdo em Diabetes ndo pode ser de responsabilidade apenas de um dos
profissionais do servico e sim incorporado e utilizado por toda a equipe profissional
responsavel pelo acompanhamento das pessoas com diabetes desde o primeiro contato com
estas, fortalecendo a concepcao de que o cuidado se estabelece na relagdo sujeito-sujeito, por
meio do ato de prestar atencdo ao que alguém nos diz e no acolhimento da comunicacédo
existente entre ambos.

E importante ressaltar, quando se fala nas relacdes dialogicas entre os sujeitos sociais,
0s ensinamentos revelados pelo grande patrono da educacdo brasileira, o educador Paulo
Freire. Entre suas muitas licdes, destaca-se: “a educagdo ¢ essencialmente um ato de
conhecimento e de conscientizagdo”; um ato construido pelos sujeitos que aprendem e
ensinam por meio de suas relac6es dialogicas (FREIRE, 1987, p. 10-11).

Nessa direcdo, por meio dos estudos de Paulo Freire e com base em diversos autores
que dao continuidade ao seu legado, acredita-se que sua proposta metodoldgica baseia-se no
didlogo e entende-se que “a educagdo nao pode ser feita por um sujeito isolado, mas deve ser
feita como um ato coletivo, visto configurar-se como um processo de trocas entre as pessoas”
(SILVEIRA et al., 2005, p. 162).

Assim defende Freire (2006) quando propde uma educacdo que envolva efetividade e
afetividade, devendo levar em conta a autonomia e experiéncias culturais do educando de
modo a permitir uma pratica dialégica. O educador é apenas um mediador no processo
ensino-aprendizagem, fazendo com que o outro, homens e mulheres, compreenda que é autor
da sua propria histéria. E essa a educacio proposta por Paulo Freire (2014), que parte de um
didlogo horizontalizado entre profissionais e usuarios, contribuindo para emancipacdo do
sujeito e para o desenvolvimento da saude individual e coletiva. Nessa concepgdo, Alvim e

Ferreira (2007) entendem que:
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O cliente € potencialmente criativo e sensivel e que o processo de educar-
cuidar ocorre em uma relagdo horizontal, dial6gica, reciproca e
verdadeiramente humana. Partimos da compreensdo de que tanto ele quanto
a enfermeira sdo sujeitos que participam de uma relacdo de cuidado e que,
como seres organicos, estdo sempre se transformando, imbuidos por
pensamentos e acBes que se refazem e se modificam ao longo de sua
trajetdria existencial (ALVIM; FERREIRA, 2007, p. 319).

Corroborando com tal assertiva, Santos et al. (2014) destacam que é imperioso que a
educacdo desenvolva o pensamento critico e reflexivo do sujeito. Para isso, é necessario
conhecer, de forma integral, as potencialidades e suscetibilidades as quais este sujeito esta
exposto e reconhecer que o educando e o educador sabem coisas diferentes, que o primeiro
ndo pode ser visto como um ser passivo, e sim como ativo e responsavel por seu processo
educacional.

Salci et al. (2013) enfatizam que um dos requisitos essenciais para se ter salde é a
educacdo, para que seja possibilitado o desenvolvimento pessoal e social, intensificadas as
habilidades vitais, com consequente promoc¢do da salde, e complementam que a “educagio
em saude é uma tematica complexa em sua exequibilidade, devido as diversas dimensdes que
a compreendem: politica, filosofica, social, religiosa, cultural, além de envolver aspectos
praticos e tedricos do individuo, grupo, comunidade e sociedade” (SALCI et al., 2013, p.
225).

Maia e Aradjo (2002) consideram a educacdo em diabetes como parte imprescindivel
do tratamento, associada ao controle metabdlico adequado, AF e dieta. A qualidade de vida
esta diretamente relacionada ao maior nivel de conhecimento e acesso as informagdes. Kaneto

e Damido (2015, p. 94) defendem que o processo educativo para criangas com diabetes é:

Como o processo de munir a crianca e sua familia de conhecimentos,
habilidades e técnicas que permitam o autocuidado, 0 manejo das crises e a
aquisicdo de autonomia para realizar adaptaces no estilo de vida das
pessoas, visando ao melhor controle glicémico, a prevencao de complicacGes
agudas e crénicas e a qualidade de vida.

Portanto, Aradjo (2013) considera que educar pessoas com diabetes deve ser um
processo ativo por meio do qual estas adquiram conhecimentos para sua sobrevivéncia e
melhora da qualidade de vida, a partir de suas necessidades, discutindo os problemas do seu

dia a dia e colocando em pratica novas habilidades.
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A compreensdo do processo de viver sauddvel com DM por meio do
compartilhamento de experiéncias entre o educador e o educando, buscando na pratica
solugcbes para questbes a serem enfrentadas, traz uma nova perspectiva para as pessoas
envolvidas (FRANCIONI; SILVA, 2007).

Cabe ressaltar que o Diabetes pode se controlado, restaurando e mantendo as
concentragfes sanguineas da glicose no sangue. Contudo, esse controle, ndo é facilmente

conseguido. Oliveira (2002, p.142) afirma que:

Para o ajuste excelente, os diabéticos e seus familiares (que ajudam em 99%
do manuseio diario) devem ser educados por profissionais de saude, de
modo que passem a entender a doenca e a necessidade de tratamento
adequado, ficando aptos a nova disciplina de vida que Ihes é sugerida dentro
de suas novas necessidades.

Nesse sentido, € fundamental no processo de aprendizagem dar independéncia ao
paciente para tomar decisfes efetivas no seu autocuidado, com a possibilidade de recorrer ao
sistema de salde ou ao profissional de referéncia, quando necessario. Mesmo em se tratando
de criancas e adolescentes, pois a ndo valorizacdo das experiéncias e expectativas desses
jovens pacientes desencadeia uma serie de consequéncias, entre elas a ndo adesdo ao
tratamento, deficiéncia no autocuidado e distanciamento da equipe multiprofissional (SANTO
etal., 2012; QUEIROZ et al., 2016).

Um dos objetivos de um programa educacional para pacientes diabéticos € promover a
salde, a longevidade e a qualidade de vida destes. Pois grande parte das complicacdes que
surgem nesses pacientes se da pelo fato de ndo terem 0 necessario conhecimento de como
evita-las por falta de acdo, orientacdo e apoio adequados (OLIVEIRA, 2002).

Santo et al. (2012) afirmam que, para desenvolver um trabalho de qualidade e que
renda resultados positivos, a equipe multiprofissional precisa conhecer seu publico-alvo, suas
necessidades, estar atualizada para compartilhar informaces e, sobretudo, estabelecer uma
relacdo de confianga com 0s usuarios.

Araljo (2013) acredita que o processo educativo direcionado a familia do paciente
provoca uma transformagdo do modo de pensar, agir e viver, ndo somente daquela, mas
também deste, seja ele crianca ou ndo. Reforca ainda que é importante considerar medidas
terapéuticas que se pautem nas relagcdes existentes no contexto sociocultural, que envolve o

paciente, o profissional de salde e os familiares. Os cuidados devem partir das propostas dos
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proprios familiares do paciente e deste, de modo a organizar medidas para que ele recupere a

razdo de viver. Desse modo:

Pelo Processo Educativo, 0s sujeitos participantes podem chegar a ser mais,
fundamentalmente, mediante uma relacdo dial6gica. Nessa perspectiva,
acreditamos que o Dialogo seja uma fala com finalidade. E uma necessidade
existencial, essencial para as relagdes dos sujeitos. O homem que se
compromete podera encontrar, no dialogo, um caminho para a sua libertagdo
e para a mudanca, descobrindo seu proprio significado, vislumbrando o
significado de compartilhar e de ser. O didlogo pode ser entendido como um
momento de encontro entre 0s homens para criar um momento comum de
descoberta, para refletir, trocar e construir, reconhecendo-se sujeitos de seu
préprio movimento (SILVEIRA et al., 2005, p. 161).

Sampaio e Angelo (2015) ressaltam que a pratica de cuidado direcionada as familias
precisa ser repensada e definida, para que possa se tornar realidade em todos o0s seus
contextos assistenciais. A capacidade de apoio que a familia tem nas doencas cronicas abre
enorme possibilidade para que se consiga uma abordagem abrangente, individual e familiar
nos cuidados assistenciais do profissional de salde a estas patologias (RIBEIRO, 2007).

Todas as criancas e adolescentes com diabetes e seus cuidadores tém o direito a
educacdo e formacdo de habilidades praticas que lhes permitam sobreviver ao aparecimento
da diabetes de forma segura e com éxito. Sugere-se a formacdo de uma equipe
multidisciplinar pediatrica, composta de médico, enfermeiro, nutricionista, psicologo e
assistente social (INTERNATIONAL SOCIETY FOR PEDIATRIC AND ADOLESCENT
DIABETES, 2013).

As criangas, em geral, por dependerem dos cuidados dos pais, apresentam menos
dificuldades de adaptacéo ao diagnostico. Enquanto que o adolescente, segundo Minanni et al.
(2010), além de inicialmente demonstrar imaturidade para assumir o autocuidado, encontra-se
envolvido diante do desconhecido, medo e incerteza quanto ao futuro de conviver com a
doenca.

As habilidades na adolescéncia, segundo Sparapani et al. (2012) e Queiroz et al.
(2016), serdo desenvolvidas por volta dos 12 anos de idade, quando o automanejo se torna
possivel, devido a maturidade cognitiva e emocional. Aos poucos, os adolescentes tomam
conhecimento da doenca e de seu controle, e, dependendo do apoio social e da assisténcia
recebidos, podem levar uma vida mais equilibrada, garantindo o crescimento e o

desenvolvimento adequados.
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Essa fase da vida envolve répidas mudancas bioldgicas, acompanhadas de
desenvolvimento fisico, cognitivo e de maturidade emocional, e 0s jovens estdo mais sujeitos
a riscos inerentes a essa faixa etaria. Conforme Minanni et al. (2010), a presenca da doenca
crénica os coloca em posicdo de maior predisposicdo para o isolamento social, baixa
autoestima, dificuldades de relacionamento e de tomada de decisGes, direcionando-0s para
situacBes de distarbios psiquiatricos, como depressdo e ansiedade.

Os principios para educar a crianga sobre o diabetes devem fundamentar-se
na motivacdo (o desejo e a necessidade de aprender sobre a doenca), no
contexto (idade e maturidade), na interatividade (atividade interessante e
ludica), na significancia (importancia do assunto), na progressividade (do
simples para o complexo, em etapas), no dinamismo (interativo e pratico),
no reforco (metas e solucdo de problemas), na reavaliacdo, na evolucéo e na
educacgéo sempre continuada (QUEIROZ et al., 2016, p.8).

Lidar com os adolescentes ndo é uma tarefa facil. Fatores estressantes como atraso no
desenvolvimento fisico e dificuldades académicas podem estar adicionados a doenca, além de
serem mais propensos a depressdo, ansiedade, agressao e desobediéncia. Sdo necessarias
estratégias voltadas a essa populacdo, integradas e intersetoriais, que permitam a promocéao da
salde, o crescimento e o desenvolvimento saudaveis, a prevencdo de agravos, a saude sexual
e reprodutiva (VICTORIO, 2015; SANTOS et al., 2014).

Tschiedel et al. (2008) apontam que a educacéo é a chave para 0 manejo bem-sucedido
do diabetes: um processo educativo bem estruturado, com equipe interdisciplinar treinada,
deveria estar disponivel a todos os pacientes com diabetes no momento do diagndstico, e
ent&o ser oferecido de modo continuado.

Os aspectos afetivos, emocionais e psicossociais do adolescente, associados a uma
dindmica familiar favoravel e a relacdo médico-paciente, profissional-paciente, podem
influenciar consideravelmente o tratamento e a conquista do autocuidado. Estratégias de
enfrentamento como saude e energia, crencas positivas, habilidade para resolucdo de
problemas, habilidade social, busca de suporte social e recursos materiais podem reduzir as
condi¢cBes ambientais desfavoraveis e aumentar a possibilidade de recuperagdo, maior
tolerancia e adaptacdes a situacdes negativas (MINANNI et al., 2010).

Os autores enfatizam que o enfrentamento da doenca crénica dependera da estrutura
psiquica ou organizacdo mental de cada um e a forma como o individuo encara o diagnéstico

da doenca se prende a:
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O modo como soube da doenga: se percebeu sozinho, se outro lhe revelou, se
adiou ter conhecimento do diagnostico ou se preferiu saber logo; as
experiéncias pessoais anteriores que teve em relacdo a doenca, por exemplo,
amigos ou pessoas da familia que tiveram ou tém a doenca; o modo como a
familia e os amigos reagiram frente ao diagndstico (MINANNI et al., 2010,
p. 49).

Diante do fato de a familia ser considerada determinante favoravel para o sucesso do
tratamento e controle metabolico, os programas de educacdo em diabetes devem ser
direcionados ndo somente ao paciente, por uma equipe multiprofissional capacitada para o
atendimento global, pois “a medida que 0 homem assume uma atitude comprometida e insere-
se criticamente na realidade, pode tornar-se mais responsavel e fazer-se consciente de sua
existéncia, ou seja, construir a si mesmo e ser sujeito” (SILVEIRA et al., 2005, p. 159).

Cada familia é Unica e singular, por isso ha necessidade de uma relacdo dialdgica e
empatica entre profissionais de saude e familia para se conhecer o contexto no qual estéo
inseridos os envolvidos com a condi¢do cronica na infancia. Além disso, € importante
apreender as necessidades de intervencdo e/ou apoio da familia para a superacdo dos conflitos
gue possam Vir a acarretar graves consequéncias para a saude dos envolvidos na condicao
cronica (NOBREGA et al., 2012).
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CAPITULO 2 PERCURSO METODOLOGICO

Neste capitulo, descreve-se a trajetoria metodoldgica adotada na investigacéo,
detalhando o tipo de pesquisa, abordagem, operacionalizacdo de coleta de informaces, bem

como as técnicas que embasaram a analise e consideraces éticas da pesquisa.

2.1 TIPO DA PESQUISA

A metodologia utilizada nesta pesquisa fundamenta-se na pesquisa do tipo descritiva e
exploratoria com fundamentacdo qualitativa. A pesquisa descritiva procura descobrir, com 0
maximo de precisdo, a frequéncia com que um fendmeno ocorre, sua relagdo e conexdo com
0s outros, sua natureza e caracteristicas (CERVO; BERVIAN; SILVA, 2007).

A pesquisa qualitativa é representada pelos tedricos que centralizam abordagens nos
significados das agdes e relagdes humanas; ou seja, 0 pesquisador usa informacdes obtidas
dos participantes do estudo para desenvolver uma teoria a partir da experiéncia deles, com o
objetivo de explicar os fendBmenos como eles sdo e ndo como foram previamente concebidos
(POLIT; BECK, 2011).

Para Minayo (2006), a abordagem qualitativa possibilita a compreensdo do universo
dos significados, valores, crencas e atitudes de um determinado grupo social inserido em uma
dada realidade. Nessa perspectiva, 0 pesquisador procura interpretar a realidade sem interferir.

Destarte, tal abordagem se adequa ao objeto deste estudo.

2.2 LOCAL DA PESQUISA

Esta pesquisa foi realizada em quatro locais distintos, inicialmente, no ambulatério de
endocrinologia, localizado no Hospital das Clinicas Dr. Alberto Lima (HCAL), no Hospital
da Crianca e do Adolescente (HCA) e na Central de atendimento farmacéutico (CAF), em
busca dos enderecos e telefones de contato de criancas e adolescentes que fazem tratamento
de DM 1. E posteriormente, as residéncias das criangas e adolescentes, onde foram realizadas

as entrevistas e os convites para o Encontro Focal.
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2.3 PARTICIPANTES DA PESQUISA

A escolha dos participantes obedeceu aos seguintes critérios de inclusdo: a) pertencer a
faixa etaria de 29 dias de vida até 18 anos incompletos, b) ter sido diagnosticado com DM 1,
c) aceitar o familiar participar da pesquisa e assinar o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (Apéndice A). O anonimato dos participantes foi preservado por meio da
codificacdo das entrevistas com as letras FAM acompanhadas do numero ordinal que
representou a ordem de realizacdo das mesmas. Inicialmente foram identificados 17 registros
de criancas e adolescentes com diabetes, entretanto apenas dez familias foram encontradas
nos enderecos constantes dos cadastros, localizados nas cidades de Macapa e Santana. Todas

aceitaram participar da pesquisa.

2.4 TECNICAS PARA COLETA DE DADOS

Para atender aos objetivos propostos nesta pesquisa, optou-se por utilizar duas técnicas
para coleta de dados, as quais foram realizadas em momentos distintos, a saber: a entrevista
individual e o grupo focal. A entrevista é um didlogo formal que tem uma intencionalidade,
um propésito definido pelos objetivos da pesquisa, em que se tem a intencdo de obter o
significado, a compreensdo e a visdo do mundo dos entrevistados através da comunicagdo
verbal e ndo verbal (LACERDA; COSTENARO, 2015).

Segundo Gatti (2005), o grupo focal é um grupo de pessoas selecionadas e reunidas
por pesquisadores para discutir e comentar um tema, que é 0 objeto de pesquisa, a partir de
sua experiéncia pessoal. Como técnica de coleta de dados, ocupa uma posicdo intermediaria
entre a observacgdo participante e as entrevistas em profundidade. Pode ser caracterizada
também como um recurso para compreender o processo de construcdo das percepgoes,
atitudes e representacdes sociais de grupos humanos.

Lacerda e Costenaro (2015) afirmam que os encontros dos grupos focais possibilitam
aos participantes explorarem seus pontos de vista, atingindo um nivel reflexivo, que técnicas
convencionais ndo conseguem alcancar. A finalidade da utilizacdo de tal técnica é captar, a
partir das trocas de informacdes, conceitos, sentimentos, atitudes, crencas, experiéncias e
reacOes e emergir uma multiplicidade de pontos de vista e processos emocionais.

A recomendacdo é que os encontros sejam mediados pelo coordenador do grupo, com
0 apoio de uma equipe que auxilie na observacdo da dindmica grupal, na condugdo das

discuss@es, no controle do tempo e no monitoramento das gravagdes. O coordenador assume
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posicdo de facilitador da discussdo, lancando as temaéticas, conduzindo a conversa e
intervindo quando necessério.

Para esta pesquisa, a escolha da técnica do grupo focal, associada a entrevista inicial,
foi influenciada pelo fato de proporcionar maior aproximacdo entre o pesquisador e 0sS
familiares de criancas e adolescentes com DM 1. Ressalta-se que a técnica de entrevista
aconteceu no momento da visita domiciliar, quando se deu o convite para 0s encontros dos

grupos focais.

2.5 DESCREVENDO A OPERACIONALIZACAO DA COLETA DE DADOS

Apbs a liberacdo do comité de ética, iniciou-se a coleta de dados em fevereiro de 2016
e esta se estendeu até setembro do mesmo ano. O esforco inicial estava focado em encontrar e
selecionar as criancas e adolescentes que atendessem aos critérios de inclusdo para a pesquisa.
Nesta perspectiva, optou-se por identificar as criangas e adolescentes com diagnostico de DM
1 nos ultimos seis anos, ou seja, aqueles que, de uma forma ou de outra, foram internados no
HCA, ou foram consultados no ambulatério de endocrinologia do Hospital de Clinicas e que
possuem cadastro para uso de insulina, distribuida pela CAF, no periodo de 2010 a 2016.

Inicialmente a busca foi realizada no ambulatério de endocrinologia infantil, nos
horarios das consultas com endocrinologista pediatrico. Essas consultas acontecem duas vezes
por semana, as tercas e quintas-feiras, no horéario da tarde, das 14 as 17 horas. No entanto, no
periodo de duas semanas, ndo se teve éxito na identificacdo do publico para a pesquisa. Pois,
nesses dias, ndo compareceram criangas ou adolescentes com o diagnostico de DM 1.

Posteriormente, a busca foi feita no HCA, por meio dos registros de admisséo e alta de
criangas e adolescentes, encontrados no setor de internacéo desse hospital. A principio, foram
identificamos 17 registros de criangas/adolescentes, entre 7 e 16 anos, com diagndstico inicial
ou final por DM 1. Destes, 11 residentes em Macapa, dois em Santana. O restante tem
domicilio nos municipios de Laranjal do Jari, Afua, Mazagéo e Serra do Navio. Do total dos
enderecos localizados nas cidades de Macapé e Santana, apenas quatro foram localizados.

Né&o tendo sido considerado satisfatério o quantitativo, buscaram-se os enderecos na
CAF, onde foram identificadas 18 criancas e adolescentes no arquivo de prontudrios, que
recebem ou ja receberam medicacBes e correlatos. Deste quantitativo, trés criancas ou
adolescentes ja constavam da lista anterior dos que internaram no HCA, oito ndo foram
localizados e um endereco se repete por se tratar de uma familia com duas adolescentes

diabéticas, tendo restado nessa busca seis domicilios.
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Somando os quatro enderecos dos arquivos do HCA e os seis da CAF, foram
totalizados dez enderecos de familias que possuem criancas ou adolescentes com diagndstico
de DM 1.

Na sequéncia, com as informacdes dos enderegos de criancas e adolescentes com DM
1 em maos, totalizando dez familias, foi-se em busca dos potenciais participantes. O Primeiro
contato do pesquisador com os familiares se deu através da visita domiciliar aos mesmos,
apos prévio contato realizado por telefone. Obteve-se éxito em todas as dez familias, as quais
aceitarem participar da pesquisa.

As familias foram numeradas de 1 a 11, uma vez que se consideraram 0s depoimentos
da familia que possui duas adolescentes diabéticas. Pois, embora o contexto familiar seja o
mesmo, as caracteristicas de cuidados diferem de uma para outra.

A coleta de dados teve uma duracdo de sete meses e foi realizada pela propria
pesquisadora, em cumprimento ao cronograma previamente estabelecido. Foi realizada no
periodo de fevereiro a setembro de 2016.

Foram feitas dez visitas. Destas, um domicilio fica em Santana e nove em Macapa.
Ressalta-se que tais visitas foram auxiliadas pelo uso de um roteiro de entrevista (Apéndice
B) e gravador. Nesse momento, foi solicitada a assinatura do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE) (Apéndice A) e feito o convite para o primeiro encontro do grupo focal.

2.5.1 Sistematica utilizada para levantamento dos sujeitos da pesquisa para a entrevista

De posse dos enderecos e contatos dos pacientes que atenderam aos critérios de
incluséo da pesquisa e apds o contato telefonico e sinaliza¢do positiva para a visita, ao chegar
as residéncias desses pacientes, explicava-se o0 objetivo da pesquisa. Foram realizadas dez
visitas e entrevistas de forma individual na prépria residéncia, abordando cuidados
relacionados a 11 criangas/adolescentes. Destes, todos assinaram o TCLE.

A entrevista foi realizada a partir de questionario (Apéndice C) com caracteristicas
demogréficas, como: dados familiares, renda, tempo de diagnostico de DM 1 e modalidade de
tratamento e um roteiro de entrevista (Apéndice B) composto dos seguintes questionamentos:
Como ¢é para vocé e sua familia conviver com uma crianga com diabetes? O que mudou na
rotina familiar para adaptacéo ao diagnostico? As respostas foram gravadas com a permisséo

dos participantes para posterior transcricao e anélise.
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2.5.2 Sistematica utilizada para os encontros focais

Foram realizados dois encontros, nos dias 22 de julho e 12 de agosto, no horario das
10 as 12 horas. Vale ressaltar que o tempo de discussdo e troca de experiéncias foi de uma
hora. O intervalo de duas horas refere-se ao periodo utilizado para a organizagdo, o
acolhimento e o oferecimento de lanche.

O local de realizacdo dos encontros foi a sala de reunides do comité gestor da Grifort,
localizada proximo ao ambulatério de endocrinologia do Hospital de Clinicas Dr. Alberto

Lima.

Primeiro encontro (22.07.16)

Ressalta-se que, antes do horério firmado para o primeiro encontro, a pesquisadora,
com o auxilio de quatro voluntérios devidamente orientados, entre eles duas académicas de
Enfermagem, organizou o ambiente para recepcionar os participantes, preocupando-se com a
climatizacdo, agua, lanche especial, filmagem e gravacdo de audio. Tal organizacdo visou
deixar o ambiente propicio a troca de experiéncias.

Das dez familias convidadas, estiveram presentes cinco no primeiro encontro,
totalizando cinco maes, quatro pais, duas criancgas e trés adolescentes. Situacéo inusitada, pois
ndo se esperava a presenca de criancas e adolescentes. As 10h, teve inicio a apresentacéo da
pesquisadora/coordenadora do grupo, reforcando os objetivos dos encontros, deixando livre a
apresentacdo de cada participante. A discussdo foi mediada pela pesquisadora por meio dos
seguintes questionamentos: Como o diagnostico é vivenciado pela familia? Como vocé

percebe o processo de Educagdo em Diabetes?

Segundo encontro (12.08.16)

O segundo encontro aconteceu seguindo a mesma logistica, com apoio de equipe de
suporte. Das dez familias convidadas, estiveram presentes quatro, totalizando quatro maes,
dois pais, uma crianca e um adolescente. Apds a recepcdo e 0s primeiros contatos entre 0s
participantes, as questdes que nortearam esse encontro foram: Para vocé o que significa o

controle metabélico? Como vocé faz esse controle diariamente?
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2.6 ASPECTOS ETICOS

Conforme Resolucdo n. 466/2012, do Conselho Nacional de Saude (CNS), que
regulamenta a pesquisa envolvendo seres humanos, o projeto foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Amapa sob o parecer consubstanciado n.
61117416.6.0000.0003 e autorizado pela coordenacdo de pesquisa da instituicdo

coparticipante deste estudo.

2.7 ANALISE DOS DADOS

Para fins de anélise e interpretacdo das informacgdes produzidas a partir das discussdes
realizadas nas entrevistas e grupos focais com os familiares participantes, submeteu-se todo o
material a andlise de contetdo. Esta é compreendida como um conjunto de técnicas de
pesquisa que inclui a analise do documento em busca de sentido. Segundo Silva e Assis
(2010), a descricdo se da de forma objetiva, sistematica e quantitativa do contetdo.

Existem diversos tipos de técnicas para analise de conteido; optou-se, neste estudo,
pela analise categorial tematica, que consiste em “descobrir os nucleos de sentido que
compdem uma comunicacdo [...] a presenca de determinados temas denota os valores de
referéncia e os modelos de comportamentos presentes no discurso” (MINAYO, 2006, p. 316).

Nessa direcdo, foram seguidas as etapas propostas por Campos (2004) para analise dos
dados: 1) Fase de leituras flutuantes; 2) Selecdo das unidades de analise e 3) Processo de
categorizacdo e subcategorizacdo. O primeiro passo para o processamento das falas dos
sujeitos constituiu-se a partir da transcricéo fiel das gravacoes e posterior analise, seguindo as
etapas preconizadas no método.

Nesta perspectiva, buscou-se identificar os temas emergentes, por meio de
semelhancas de significado para agrupa-los por similaridade dos contetdos, os quais
resultaram em duas areas tematicas e suas respectivas categorias as quais serdo descritas a
sequir:

1) Area teméatica: Diabetes no contexto familiar
Subtemas:

1.1 Diagndstico de diabetes: 0 panico veio primeiro

1.2 Tratamento domiciliar: entre o empirico e o cientifico

2) Area temética: Diabetes e 0 processo educativo
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Subtemas:
2.1 Paciente: buscando autonomia e autocuidado
2.2 Familia: desenvolvendo habilidades para o cuidar

2.3 Profissional de saude: interfaces entre fragilidades e fortalezas

CAPITULO 3 ANALISE E DISCUSSOES DOS RESULTADOS

Neste capitulo, apds uma breve caracterizacdo dos principais cuidadores, revelando
aspectos relacionados a idade, escolaridade, profissao, renda mensal familiar e ao estado civil
(Tabela 1), bem como a caracterizacdo das criangas e adolescentes, dando énfase a idade, ao
sexo, tempo de diagnostico e numero de internacdes (Tabela 2), foram definidas areas
tematicas e seus respectivos subtemas. Seguem entdo a apresentacdo, a interpretacdo e
discussdo dos resultados com base nos relatos das entrevistas e grupos focais realizados

anteriormente.

Tabela 1 - Caracterizacdo das maes cuidadoras de criangas e adolescentes com diabetes
segundo variaveis socioecondémicas.

VARIAVEL CARACTERISTICAS RESULTADOS
IDADE DO 20 a 30 anos (02) 20%
CUIDADOR (MAE) 31 a 40 anos (06) 60%
41 a 50 anos (01) 10%
51 a 60 anos (01) 10%
ESCOLARIDADE ENSINO FUNDAMENTAL (07) 70%
ENSINO MEDIO (03) 30%
PROFISSAO DO LAR (04) 40%
FUNCIONARIA PUBLICA (02) 20%
ESTUDANTE (02) 20%
ATIVIDADE AUTONOMA (02) 20%
RENDA MENSAL < 01 SALARIO MINIMO (01) 10%
FAMILIAR 02 SALARIOS MIMINOS (03) 30%
>02 SALARIOS MINIMOS (06) 60%

Fonte: instrumento da pesquisa

Como se pode visualizar, a tabela 1 mostra que 100% dos cuidadores sao
representados pela figura materna, sendo destacada a participacdo de alguns genitores durante
as entrevistas e encontros de grupos focais. A maioria das mées possui ensino fundamental e
40% delas assumem atividade do lar, especialmente para cuidar do (a) filho (a) doente.

Sessenta por cento das maes tém rotina de trabalho externo, estudo ou atividades autbnomas,
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com atividades do lar, as quais incluem o acompanhamento do tratamento de DM do (a) filho
(a), crianca ou adolescente.

A renda familiar é garantida, na maior parte das familias participantes da pesquisa, por
meio da soma dos vencimentos percebidos pelos pais nas atividades profissionais, sendo

frequente o apoio financeiro por parte dos avds ou familiares mais proximos.

Tabela 2 - Caracterizacdo das criancas e adolescentes participantes da pesquisa

VARIAVEL CARACTERISTICA RESULTADOS
IDADE DA 07 a 10 anos (03) 27,27%
CRIANCA/ADOLESCENTE 11 a 14 anos (04) 36,36%
COM DIABETES 15 a 17 anos, 11 meses e 29 dias (04) 36,36%
SEXO MASCULINO (07) 63,63
FEMININO (04) 36,36%
TEMPO DE < 03 anos (03) 27,27%
DIAGNOSTICO 04 a 06 anos (05) 45,45%
>06 anos (03) 27,27%
NUMERO DE NENHUMA (02) 18,18%
INTERNAQOES <02 INTERNAQAO (03) 27,27%
02a04 INTERNAQOES (05) 45,45%
>05 INTERNACOES (01) 9,09%

Fonte: Instrumento da pesquisa

Predominaram na pesquisa adolescentes que convivem com o diabetes por cerca de
cinco anos, tendo sido relatada uma frequéncia alta de internacfes hospitalares devido as
complicacdes metabdlicas, geralmente hiperglicemia.

Na amostra pesquisada, observa-se maior frequéncia de criangas do sexo masculino,
com tempo de diagndstico estabelecido entre quatro e seis anos.

Vale lembrar que a Tabela 2 se refere a 11 sujeitos, pois, em uma mesma familia,

encontram-se duas adolescentes diabéticas.
3.1 AREA TEMATICA: DIABETES NO CONTEXTO FAMILIAR
Esta area foi originada a partir de registros relacionados aos relatos que significavam o

impacto de receber o diagnostico de diabetes para o filho, o quanto é dificil conviver com essa

nova realidade e modificar a rotina no contexto familiar. Analisaram-se depoimentos que



47

mostram que a préatica diaria permite que essas familias desenvolvam empiricamente condutas
que as auxiliam na continuidade do tratamento, muito embora possam comprometé-lo,

colocando em risco a vida da crianca ou do adolescente.

3.1.1 Diagndstico de diabetes: o panico veio primeiro

A expectativa de receber um diagnostico médico é sempre envolvida por grande
ansiedade. No que diz respeito as doencas cronicas, perpassam por questdes que seguem
desde o impacto do diagnostico, 0 modo como os profissionais de salde abordam o tema, até
a forma como os familiares absorvem essas informagdes.

Diante de uma doencga cronica, os padres familiares sdo modificados para sempre, 0
que exigira adaptacdes nos diversos papéis de cada familiar, pais, irméos, avos, entre outros.
Quando se trata de crianga e adolescente com diabetes, esforcos conjuntos serdo necessarios
para que se busque o bom controle metabdlico.

O DM é uma doenca do metabolismo, que traz a deficiéncia total ou parcial do
horménio insulina. Quando o organismo ndo faz o controle dos niveis de glicose
corretamente, esta pode se elevar no sangue, ocasionando a hiperglicemia, ou ainda acarretar
hipoglicemia (GOES; VIEIRA; LIBERATORE, 2007). Os relatos foram revelando o

desconhecimento desses familiares a respeito da doenga, como se segue.

Quando a gente descobriu que o Mateus tinha adquirido diabetes, a gente
foi, levou um susto. Inicialmente eu ndo sabia o que era, eu pensei apenas
que fosse uma doenga normal, que 0 medicamento passasse. Eu pensei que
fosse s0 isso (GF - FAM 01).

Quando veio a noticia que ele era diabético, parece que o chdo caiu para
mim. Meu Deus! E quando disseram que ele ia ser dependente de insulina?
(Entrevista - FAM 03).

Parte da populacdo, assim como a maioria dos participantes da pesquisa, desconhece a
existéncia do diabetes infantil, e a forma como esse diagndstico é recebido, as orientacdes e
condutas por parte dos profissionais de salde tém importancia significativa no
comportamento que a familia ird adquirir para enfrentamento e adaptacdo a doenca.

Zanetti et al. (2008) apontam que a indicagéo da insulina no tratamento parece ser um
momento de apreensdo para o paciente e sua familia, significando a materializacdo da

gravidade da doenca e resulta em ansiedade e medo por lidar com o desconhecido.
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Observou-se, entre os sujeitos da pesquisa, que o0 medo do desconhecido, o impacto de
receber o diagnostico, o sentimento de impoténcia diante do quadro inicial de DM foram
vivenciados intensamente. Quando se trata de criancas e adolescentes, para 0s quais
naturalmente se espera a tranquilidade de um crescimento e desenvolvimento saudaveis, o
impacto do diagnostico tende a ser mais doloroso e angustiante. E como se o processo de ciclo
de vida estivesse fora de ordem, dizem Pilger e Abreu (2007, p.499), “o impacto maior ¢ o
emocional, pois é nas criangas que 0s pais projetam sonhos e expectativas”.

Esses dados sdo corroborados pelo estudo de Marcelino e Carvalho (2005, p. 74) que
apontam que “os sentimentos que acompanham 0 adoecer s&o negativos, pois as pessoas, ao
depararem com algo diferente e invasivo, demonstram sentimentos de menos-valia,
inferioridade, medo, raiva, ansiedade e até depressdo”.

Nessa direcdo, o cotidiano das familias investigadas assumiu novas carateristicas e as
palavras “desespero” e “preocupagdo” estdo presentes na maioria dos depoimentos. Os relatos

a seguir apresentam demonstram isso.

Eu figuei louca, eu dizia que meu filho ia morrer na semana que vem.
Figuei com essa sensacdo por muito tempo. Nos desesperamos mesmo
(Entrevista - FAM 02).

O Tempo todo tem que ser forte, forte, forte. Para ndo deixar transparecer o
que ta aqui dentro. As preocupacfes de uma mée, né? (Entrevista - FAM
06).

A preocupacdo é esperada diante do estabelecimento de uma doenca, que significa
uma solucéo de continuidade violenta entre o viver anterior e o presente, tornando o futuro
incerto, segundo Pilger e Abreu (2007). Nessa perspectiva, Minanni et al. (2010) referem que
70% das mées de filhos diabéticos reagem a doenga com sentimentos de revolta e desespero.
Associados a esses sentimentos também podem ocorrer sintomas de depressdo encontrados
em um terco das maes.

Percebe-se, a partir desses relatos, o qudo os pais ficam fragilizados diante do
desconhecido, no entanto se fazem de “fortes” para ndo deixar transparecer para seus filhos a
preocupacdo e a ansiedade que sentem. Nesse sentido, o contexto social influencia

sobremaneira a postura da familia diante da doenca. Trata-se de:

[...] um processo cultural que induz as pessoas a um lugar em que elas
precisam constantemente responder pelas situacBes e, principalmente,
constituir-se como responsaveis, maduras, boas pessoas e assim por diante.
Para responder a essa demanda sociocultural, as pessoas véo utilizando
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diferentes recursos linguisticos, que lhes possibilitam realizar o0 manejo da
responsabilizacdo no contexto interacional (CARRIJO; RASERA, 2013, p.
662).

Corréa et al. (2012) ressaltam que o DM 1 constitui um dos mais sérios problemas de
salde na atualidade, tanto em relacdo ao nimero de pessoas afetadas e incapacitacdes
desencadeadas, quanto ao que diz respeito aos custos envolvidos para o controle e tratamento
das complicagdes.

A sintomatologia inicial observada pelos pais indicava que seus filhos ndo estavam
bem e as principais queixas foram em relacdo a perda de peso e sede excessiva, como se pode

perceber nos relatos a seguir:

Descobri do dia para a noite. Ele estava com 4 anos. Ele emagreceu, secou,
ficou pele e 0sso, rapido, rapido, rapido. Levei no hospital ele sentindo uma
dor na barriga. Ai disseram: ele ndo tem nada, t4 sé desidratado, ai
aplicaram soro. Ai eu questionei como ele poderia estar desidratado se ele
estava se alimentando bem? (Entrevista - FAM 02).

Percebemos formigas no banheiro, ela urinava e dava formiga. Ela também
bebia muita 4gua durante o dia e a noite também ela levantava para beber
agua e fazer xixi. Dormia muito também e emagreceu muito. Muito mesmo.
Ela era um pouquinho ‘“cheinha” e emagreceu muito rapido (Entrevista -
FAM 07).

Com ela foi parecido com esse caso ai. Nela deu febre e vomito, né? Eu
pensava que fosse alguma infeccdo intestinal, alguma coisa assim (GF -
FAM 03).

Meu irmdo é diabético desde os 14 anos. Desconfiamos da minha filha
porque ela emagreceu muito e s6 vivia na porta da geladeira pedindo agua.
(Entrevista - FAM 06).

Tais relatos vém ao encontro de estudos que apontam estes como 0s sinais e sintomas
classicos do diabetes na fase clinica inicial, os quais servem de alarme aos pais: a perda de
peso, polidria e polidipsia, polifagia em alguns casos, visdo turva decorrente da hiperglicemia,
astenia e enurese noturna (FLORENTINO; CANABARRO, 2014; RIBEIRO, 2016).

Antes de surgirem esses sintomas, o diabetes pode ser identificado através de exames
de sangue, como a HbAlc. Ribeiro (2016) e Miculis (2010) referem que clinicamente o
diabetes s6 aparece quando 90% das células betapancreaticas foram lesadas ou destruidas. E
possivel identificar nesse periodo pré-sintomatico sinais de déficit de crescimento e
susceptibilidade a infec¢Bes associados a hiperglicemia, como se pode perceber nos relatos a

sequir.
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Quando ele tinha 10 anos, comegou a se queixar de que era mais baixo que
0s amigos. Ai foi que eu comecei a prestar atengdo. Levei no posto de saude
para consultar. Mas s6 disseram que ele estava bem e que ainda ia crescer.
[...] hoje meu filho com 15 anos tem tamanho de 10 e o médico dele disse
que ndo d& mais para fazer muita coisa (Entrevista - FAM 02).

Minha filha foi diagnosticada quando ela ia fazer uma cirurgia de adenoide
e 0 médico pediu os exames pré-operatérios. [...]220 o primeiro exame que
ela fez, o primeiro exame. Aquilo foi um choque para a gente (Entrevista -
FAM 07).

No primeiro relato, exames especificos ndo foram solicitados e a conduta foi a
prescricdo de suplemento vitaminico. Vale ressaltar que o diagndstico de diabetes na fase pré-
sintomética ndo inibe a evolucdo da doenga, mas auxilia no acompanhamento meédico da
crianga ou adolescente, com o intuito de avaliar o crescimento e intervir para que 0 mesmo
ndo sofra interferéncia da doenca. Na experiéncia posterior, o diabetes foi diagnosticado por
exames pré-operatorios, o que induziu ao cancelamento do procedimento e 0 encaminhamento
para profissional endocrinologista.

Apos o diagndstico inicial, outro fator que emergiu nos depoimentos dos familiares foi
a preocupacdo por saber que serdo necessarias mudancas rigorosas no dia a dia do filho,

dificeis de ser adequadas ao contexto familiar.

A gente ndo sabe nem por onde comecar, entdo tudo é novidade. A
alimentacdo, a questdo mesmo do dia a dia, tudo é descoberto, para mim,
até hoje é dificil. Extremamente dificil (Nesse momento, a mae chora) (GF -
FAM 10).

Quando eu descobri, eu pesquisei muito, tudo o que eu podia. Falei com
gente até dos Estados Unidos, Europa, do mundo todo. Eu ficava assim
traumatizada, porque eu ndo tinha, na verdade, a gente ndo tem assisténcia
para essas coisas no Estado (GF- FAM 02).

Tais relatos corroboram os dizeres de Souza et al. (2011, p. 44) quando enfatizam que,

quando uma doenca cronica afeta a crian¢a/o adolescente:

O impacto do diagnostico sobre a familia envolve aspectos sociais,
econbmicos, afetivos e comportamentais. Portanto, a familia estd sujeita a
ansiedade, medos e expectativas de recuperacdo caracterizadas por um
periodo de desestruturagdo e incertezas.

No que tange a apropriacdo da sintomatologia, a mesma € bastante diversificada em

relacdo a faixa etaria, enquanto em lactentes e criancas menores 0s sintomas aparecem como:
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irritacdo e choros frequentes, além da perda de peso. Nos adolescentes, por sua vez, exigem
dos pais atencdo redobrada e cuidados extras para lidar com as questdes hormonais e
comportamentais inerentes a fase, que tendem a dificultar o tratamento. Observa-se tal

situacdo nos relatos a seguir.

No caso do meu filho que j& é adolescente, as vezes esta um pouco triste, a
gente ndo sabe se ja esta ficando depressivo. Assim pelo fato de ser diferente
dos outros adolescentes da mesma idade, de ndo poder fazer as mesmas
coisas, na verdade até pode, a gente que tem receio, sabe? Entéo é assim,
fico pensando, sera que seria assim se ele ndo fosse doente? (GF- FAM 10).

E fora a mudanga de comportamento que elas tém (adolescentes), as vezes
elas estdo sorrindo e depois elas estdo, rapidinho elas se aborrecem, sabe?
Ficam revoltadas (risos) (GF- FAM 07).

O momento do diagnostico da doenca crbnica estd estreitamente vinculado com a
preocupacdo com o futuro da crianca, além de significar um verdadeiro divisor de dguas na
historia do nucleo familiar (SILVA et al., 2010).

A descoberta de que o filho tem diabetes insere-se na historia da familia como algo
que divide a vida em antes e depois desse fato. Apds a descoberta, segundo Corréa (2012,
p.633), “o0 nucleo familiar se reestrutura para, prioritariamente, atender as necessidades do
individuo doente.” Esse dado € reforcado por Zanetti et al. (2008, p. 187): “esse cuidado ¢
influenciado pelo meio cultural no qual ela [a familia] esta inserida, pelo sistema de crencas,
valores e significados compartilhados e pelas condigdes socioeconémicas e educacionais”. A
partir desse entendimento, a vida familiar passa a girar em torno dos cuidados a serem

dispensados ao filho, tornando-se os pais, na maioria das vezes, mais unidos e cooperativos.

Cada familia constroi sua prépria historia, ou seu proprio mito, entendido
como uma formulagdo discursiva em que se expressam o significado e a
explicacdo da realidade vivida, com base nos elementos objetiva e
subjetivamente acessiveis aos individuos na cultura em que vivem (SARTI,
2004, p. 13).

Nessa perspectiva, a familia possui o papel de zelar e acolher da melhor forma
possivel os encaminhamentos e o tratamento, dividindo as angustias e dividas na procura de

solugdes para enfrentamento da doenca instalada.
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3.1.2 Tratamento domiciliar: entre o cientifico e o empirico

Ao discorrer sobre o tratamento domiciliar, inGmeras situacbes vém a tona,
relacionadas as experiéncias adquiridas que, por fim, ajudam na conducdo das familias na
tomada de decisdes. E exatamente sobre essas experiéncias que versa esta categoria.

Dima (2013) aponta que o tratamento do DM 1 tem o objetivo de promover o controle
metabolico, permitir o desenvolvimento adequado e evitar complicagbes cronicas. Como
enfatizam Miculis et al. (2010, p. 272),

As complicagbes microvasculares e macrovasculares sdo comumente
encontradas em pacientes com DM1 com duracdo em torno de 15 a 20 anos,
sendo incomuns antes dos 10 anos de idade. Porém, as doencas
microvasculares como retinopatia e nefropatia diabéticas sdo altamente
influenciadas pelo controle glicémico e podem ser encontradas em
adolescentes portadores de DM1.

Toda a condicdo fisioldgica da crianca e do adolescente com diabetes precisa ser
entendida de forma clara e objetiva por toda a familia, através de orientacdes que envolvem a
educacdao alimentar, controle glicémico, aplicacdes de insulinas, exercicios fisicos, entre
outras. Dima (2013, p. 4) refor¢ca que o tratamento “consiste em atividade fisica, dicta e
insulinoterapia, e 0 paciente deve ser atendido por uma equipe multidisciplinar, composta por
nutricionista, endocrinologista, psicélogo, enfermeira, dentre outros”.

Entende-se que o tratamento para ser eficaz envolve uma equipe multiprofissional
capacitada para acompanhar os pacientes e seus familiares, uma vez que fatores psicoldgicos
e questdes econdmicas podem influenciar diretamente o controle glicémico (VICTORIO,
2015).

Em geral, o conhecimento cientifico sobre o DM é todo saber que envolve 0
diagndstico, fisiologia e tratamento, veiculado em revistas das areas de saude, baseado em
evidéncias amplamente divulgadas na populacgdo cientifica. Deve ser repassado por meio de
orientacOes verbais ou ilustrativas pelos profissionais do servico de saude, grupos de ajuda ou
leituras espontaneas em sites, livros e/ou revistas.

No decorrer do processo do cuidar de uma crianga ou um adolescente com diabetes, as
experiéncias pessoais adquiridas atraves da observacdo, imitacdo, erros, acertos e
comportamentos passam a nortear o tratamento domiciliar. E o que se denomina

conhecimento empirico, o qual é intuitivo, inexato e imediatista.
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O diabetes estd associado ao aumento da mortalidade e a causa de cegueira,
insuficiéncia renal e a amputacOes e requer do doente modificagdes no estilo de vida que
favorecam uma alimentacdo saudavel, pratica diaria de exercicios fisicos e abandono de
vicios. Por este motivo os objetivos do tratamento devem estar claros para o paciente e seus
familiares, pois estes influenciam diretamente o controle da doenca (DIMA, 2013).

Uma das principais metas do tratamento de DM refere-se a importancia do controle
glicémico. No contexto cientifico, significa a manutencdo dos niveis glicémicos em valores
entre 70 mg/dL e 99mg/dL e inferiores a 140 mg/dL duas horas apds sobrecarga de glicose
(SOCIEDADE BRASIELIRA DE DIABETES, 2016). Entretanto, observa-se nos
depoimentos dos familiares a relacdo do controle glicémico com questdes subjetivas que

envolvem sentimentos, tais como paz, tranquilidade, esperanca, qualidade de vida e fé.

O controle glicémico significa qualidade de vida, né? E o ponto-chave do
tratamento (GF - FAM 04).

Significa qualidade de vida. Evitar as complicag@es. Estando controlado. Se
nado tiver, corre o risco de ter que internar. A gente sabe que ficar muito
tempo com a glicemia alta ndo basta apenas a insulina, tem que levar no
hospital para hidratar (Entrevista - FAM 07).

Ah! Significa muita coisa, significa paz, tranquilidade. Eu fico muito
tranquila quando ta4 normal. Agora, quando ta alta, mana, me da logo uma
diarreia doida. Eu fico muito feliz, sabe? Quando ta controlada, eu fico na
esperanca e fé em Deus de chegar 14 e a doutora dizer assim que ele t&
curado, sabe? Eu creio, sabe? (Entrevista - FAM 05).

Felicidade. Eu fico muito feliz. Feliz mesmo. E importantissimo. E
fundamental (Entrevista - FAM 06).

Tais depoimentos reforcam o entendimento empirico do controle glicémico que nédo
envolve os valores quantitativos, pois em nenhum momento referenciaram o conceito objetivo
de verificacdo de seis vezes ao dia da glicemia conforme as recomendacfes da SBD. Para
tanto, enfatizam Souto e Rosado (2010) que é necessaria @ monitoracao glicémica antes das
refeicbes e no periodo pos-prandial (duas horas apds as refeicdes) impreterivelmente.
Somente dessa forma os valores diarios e os ajustes de insulina podem ser feitos com
seguranga.

Nessa perspectiva, a literatura reforca que os desarranjos metabolicos decorrentes do
diabetes sdo responsaveis por inimeras complicacdes que podem afetar diversos 6rgéos e
sistemas. Florentino e Canabarro (2014) referem que o tempo de doenca, 0 grau de controle
metabdlico ao longo dos anos, associados a fatores genéticos e outras doencgas, sdo 0 que
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definird o surgimento dessas complicagdes. Apesar do entendimento equivocado sobre o
controle glicémico, a maioria dos familiares considera muito importante manter os niveis

glicémicos, conforme os depoimentos mostram.

O controle glicémico é tudo. Porque, se ndo tiver controlado, ela vai ter
complicacBes, ndo vai levar uma vida normal como os outros levam, né?
Precisa estar naquele nivel, precisa se alimentar direito. Porque, se a
glicemia esté alta, pode prejudicar a visao e ela ja tem uma dificuldade na
escola (GF- FAM 03).

As vezes aumenta tanto que fica 700. E tem vez que baixa tanto que fica 40
(Entrevista - FAM 05).

Eu verifico a glicemia dele muitas vezes. Ele acorda, mede. Antes do
almocgo, de tarde, antes da musculagéo e a noite. Quatro vezes. Depois das
refeicBes, so verificava quando tava alta. Agora ndo (GF- FAM 10).

Os relatos de preocupacdo e tranquilidade referentes as medicdes glicémicas quando
estdo alteradas ou normais demonstram a relacdo que os familiares fazem com a situacao
atual, momenténea, sem a devida preocupacdo com a manutencdo desse controle a longo
tempo. As justificativas para ndo seguir o plano terapéutico referente ao tratamento intensivo
vao desde a falta de correlatos suficiente para aferi¢do glicémica até a superprotecdo em evitar
que o filho seja espetado muitas vezes.

Percebe-se a importancia extrema de se manter um bom controle glicémico nos anos
iniciais da doenca, com 0 objetivo de prevenir e adiar complicacbes. O mau controle
metabolico favorece agravos fisicos, psiquicos e sociais nas fases de crescimento e
desenvolvimento da crianga e adolescente (MINANNI et al., 2010).

Diante disso, s@o aplicadas algumas técnicas de controle glicémico mediante a
observacao. Tudo baseado nas experiéncias adquiridas desde o diagnostico, como é observado

nos relatos.

Diariamente d& mais alterada que normal. O mais baixo fica em 200. E
muito raro da 120. Verifico quatro vezes se tiver fita. Ele come alguma coisa
toda hora. Dando alto ou baixo, ele come. E dificil controlar ele. Ele
ameaca até ir embora quando a gente briga com ele (Entrevista - FAM 05).

A gente media quatro a seis vezes por dia, isso durante um ano, dois anos.
S6 que ai o custo vai ficando cada vez mais alto, né? (GF - FAM 01).

O dedo fica muito dolorido, entdo elas s6 verificam se estiverem tremendo
ou quando dé dor de cabeca, porque ai esta muito baixa ou alta. E d& certo
dessa forma (Entrevista - FAM 07).
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A medida que os familiares vao se apropriando da sintomatologia e da terminologia
que envolvem o diabetes, o0s depoimentos também tomam nova constituicdo e
“empoderamento” como forma de adequacdo a essa nova realidade familiar, a de ter um

membro com doenga cronica.

Na verdade a gente vive o dia a dia das nossas criancas como se fosse uma
balanca, a glicemia ndo pode estar muito alta nem muito baixa. Tem que
estar naquele controle. N6s mées, aprendemos a ver nele como eles estao
(GF- FAM 01).

Esse aqui eu vejo no cheiro que a glicemia esta alta. Dou um cheiro e ja sei
que tem que fazer uma insulina. Quando ele estd me olhando muito leso
assim, parece gue eu estou longe dele, eu digo... meu Deus, comida... e taca-
Ihe comida (GF- FAM 02).

Quando minha filha comeca a fazer muita danacéo, eu falo para ela “tu” ta
doce, né? E, quando ela comeca a ficar quietinha, calada, eu falo que ela t4
azeda. A gente ja& sabe sim os sintomas da glicemia alta e baixa. O olho dela
fica muito vermelho quando esta alta (GF - FAM 03).

Outro fator importante refere-se a alimentacdo para a crianca e o0 adolescente
diabéticos vista como o diferencial entre estar bem ou produzir as complica¢fes do diabetes.

No entanto, diversos fatores acabam por interferir nos cuidados alimentares.

A doutora explicou, mas nédo tem como seguir tudo. A comida dele tem que
ser de trés em trés horas. Mas como a gente pode fazer isso se ele estuda?
Ja tentei pedir a merendeira para preparar o lanche dele separado, mas faz
isso n&o. E colégio de governo. Se fosse particular, fazia. (Entrevista - FAM
05).

Quando eu descobri que meu filho era diabético, eu precisei entender a
doenca dele e como alimenté-lo. Eu entrei em panico. Porque ndo podia ter
tomate, batata, arroz, tudo vira carboidrato. Ai meu Deus. O que eu vou dar
para meu filho comer? (GF- FAM 04).

Para estes familiares, o fator alimentar constitui a principal forma de controle
glicémico e tratamento, uma vez que tentam manter uma alimentagdo restritiva,
desconsiderando a possibilidade de uma alimentacdo saudavel, balanceada e adequada a faixa
etaria. Sdo condutas inapropriadas e erréneas, reveladas naturalmente pelos familiares.

No entanto, a adesdo a alimentacao saudavel é um constante desafio no tratamento, e
seguir uma dieta adequada parece ser a tarefa mais dificil de ser cumprida. O seguimento do

plano alimentar é geralmente percebido como proibitivo, restritivo e distante do padréo
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habitual (ZANETTI et al., 2015). As novas diretrizes da SBD refletem uma abordagem mais
flexivel em relacdo as intervengdes nutricionais. “A importancia de aspectos, como a
formacéo de educadores em diabetes, individualizacdo da dieta, maior variedade de escolha
de alimentos ricos em carboidratos e inclusdo de atividade fisica constante” (CORREA et al.,
2012, p.632).

Com um acompanhamento adequado e as devidas orientagOes, a alimentacdo da
crianca e do adolescente com diabetes pode se tornar uma aliada ao tratamento, sem
necessariamente significar restricdo absoluta de tudo que se tem prazer de comer,
principalmente para pacientes nessa faixa etéria.

Constatou-se nos depoimentos a decepcao das familias em relacdo ao sistema escolar,
que deveria acolher essas criangcas. Observa-se o mesmo como falho e prejudicial a
continuidade do tratamento, uma vez que a crianca e o adolescente passam parte do seu dia no
ambiente escolar. Isso dificulta a manutengéo do controle glicémico.

Percebe-se, pois, que o controle glicémico se transforma no epicentro de todos os
cuidados prestados a essas criancas e adolescentes. E outro fator importante e imprescindivel
para que ocorra o referido controle é a necessaria “presenca da insulina. Pois, quando o
organismo ndo faz o controle dos niveis de glicose corretamente, esta pode se elevar no
sangue, ocasionando a hiperglicemia, ou ainda acarretar hipoglicemia” (DIMA, 2013, p. 3).

Além da alimentagdo, a insulinoterapia e a AF sdo fundamentais para o controle

glicémico adequado. Nessa direcdo, algumas das preocupacdes descritas sdo referentes a

escolha e adequacdo das insulinas conforme os relatos a seguir.

Ai a gente comecou a fazer os testes com os comprimidos orais, mas ndo
conseguiu controlar. E depois fez os testes com as insulinas. Ai a gente usou
vérias insulinas até optar pela que ela usa hoje, a Lanthus e Aprida. Ai,
quando ndo tem, a gente troca pela Humolin [...] S6 que, quando ela usa a
Humolin, ela ndo controla a glicemia dela. A acdo dela é mais lenta
(Entrevista - FAM 07).

Ai eu faco assim. A Lantus é feita uma vez ao dia quando ela acorda, seja 9,
10 horas. As vezes, eu ndo fago. Porque controla tanto que ela acorda e esta
27 de glicemia. Ai eu ndo fago e deixo para fazer meio-dia e ainda faco em
menor quantidade. A Aprida eu fago s6 quando dé alta. Verifico a glicemia
quatro vezes ao dia. Ela ndo reclama, s6 as vezes diz que ndo queria ter
isso. Nao queria ser diabética. Eu fagco a Aprida quando da acima de 300,
porque eu tenho medo de dar hipoglicemia nela, ja que a Lantus esté
controlando bem. E eu faco sé uma unidade. E ja baixa para 200 (Entrevista
- FAM 06).
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Diante de tais relatos, podem-se inferir duas analises, a primeira € que os familiares
tém o conhecimento basico a respeito da importancia da insulina, pois abordam naturalmente
0 que é dispensado pelo governo e, na falta desta, imediatamente providenciam a substituicdo
por outro tipo. A segunda refere-se a ndo continuidade com a insulina especifica e entregue
gratuitamente pelo governo, causando a alteracdo da prescrigdo e consequente descontrole
glicémico. Almeida, Ferrdo e Zangeronimo (2013) referem que existem diferentes formas de

terapias com a utilizagéo de insulina para os pacientes com DM 1.

[...] o tratamento com insulina e as metas glicémicas a serem atingidas
devem ser individualizados, considerando a idade do paciente, histérico de
hipoglicemias, nivel socioeconémico, habitos e estilo de vida, realizacdo ou
ndo de atividades fisicas, presenca de comorbidades e/ou doengas
cardiovasculares severas (ALMEIDA; FERRAO; ZANGERONIMO, 2013,

p. 7).

Ainda em relacdo ao tratamento, inclui-se a pratica de AF como grande aliada da
manutencdo do controle glicémico. Segundo Ribeiro (2016), melhora os niveis de glicemia
diarios, reduz o risco cardiovascular, além de contribuir para a manutencdo do peso corporal e
melhorar a autoestima. Fato corroborado pelo estudo de Miculis et al. (2010), que relatam
uma diminuicdo significativa nos niveis de hemoglobina glicada apds programas de AF
regulares.

Entretanto, quando se trata de DM 1, o risco de hipoglicemia é sempre eminente,
podendo ocorrer durante ou apds o término do exercicio. A dose de insulina ou o consumo de
carboidratos precisa ser alterado de acordo com a idade, a AF e o tempo de exercicio
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2016).

Desta forma, é importante ter o acompanhamento de profissional devidamente
habilitado para prestar orientac@es relacionadas aos exercicios fisicos. Embora seja consenso
entre os familiares de que o exercicio fisico traga beneficios para a manutencdo do controle
glicémico, a maioria ndo encontra profissionais da area para acompanhar estas praticas,
muitas vezes até se recusam por ndo se considerarem habilitados. Houve um relato de familiar

gue encontrou apoio e orientagdo adequada para a pratica da AF.

Ai, quando ele comecou a praticar exercicio, eu vi que ele teve uma melhora
muito boa e raramente ela est4d muito alta ou muito baixa. Hoje em dia, a
gente t& medindo uma ou duas vezes a glicemia dele, porque, a partir do
momento que ele comecou a fazer natacdo, teve uma melhora muito boa
(GF- FAM 01).
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Ele faz educacdo fisica na escola. Mas ndo tem como fazer boxe que ele tem
vontade, porque a doutora disse que tinha que ter profissional que
entendesse da doenca dele. E, aqui em Macapd, a que tem profissional é
cara demais. Ele tem um sonho grande. De fazer judd, boxe (Entrevista -
FAM 05).

Os demais pais preferem ndo arriscar em inserir 0s seus filhos nos exercicios fisicos,
por receio dos riscos de hipoglicemia, 0 que acaba desencorajando a AF regular. Fato
corroborado pelo estudo de Duarte et al. (2012), quando afirmam que existe limitacbes a
prética de exercicio fisico devido ao maior nimero de episddios de hipoglicemia reportados
pelos familiares. Os autores acrescentam que a realizacdo de 150 minutos de atividade
aerobica por pelo menos 12 semanas reduz a hemoglobina glicada.

A familia associa outros tratamentos ndo convencionais, saber empirico, por meio de
historias e depoimentos induz condutas e habitos que podem levar a situa¢fes positivas ou

negativas, como se observa nos relatos abaixo.

Sabe 0 que eu estou usando no pé [...] Pego a insulina em planta, pilei ela,
ai fica aquele liquido. Ai eu cologuei em cima do dedo dele, de cada pé. Ele
dorme com a meia e esse liquido. Foi o que melhorou. Agora... estd bem
sequinho. Ele passa o dia com o pé livre, mas a noite é posto. Insulina em
planta. A gente plantou em casa. Ai eu tiro trés folhinhas a noite, ai trituro e
fica aquele sumo. Estéa funcionando. Ja tem quatro dias (GF- FAM 02).

[...] O cha da pata-de-vaca também é muito bom. O cha de insulina também.
Tudo isso eu dei para meu filho. Mas eu quase mato ele. Verdade. Eu dei o
cha de insulina e, no inicio, estabilizou, depois foi para 43 a glicemia.
Liguei para a doutora. Ela mandou eu dar chocolate, coca, Todynho e nada
de aumentar a glicemia. Precisamos ir correndo para o hospital (GF- FAM
02).

Compreende-se, pois, que as experiéncias adquiridas vdo norteando o tratamento,
indicando as melhores condutas, mesmo que, para isso, passem por erros e acertos e até

colocando em risco o tratamento convencional.

A médica orientou a aplicacdo da lantus pela manha. Mas comecamos a
observar que ndo fazia efeito [...]. Minhas duas filhas sdo diabéticas e
comegamos a aplicar 22h ou meia-noite. Dai pronto, controlou. Pela
manha, comecou a dar 90mg/dL. Vamos s6 complementando com a Aprida.
A médica nem sabe que fazemos isso. Para evitar que furem o dedo direto,
estabeleci a aplicacdo da aprida em cinco unidades trés vezes ao dia, café
da manha, almogo e jantar. S6 fazem mais se sentirem que ndo estdo bem e
confirmarem com o teste (Entrevista - FAM 07).



59

E assim que eu controlo ele para ndo estar incomodando, furando toda
hora. Porque, na verdade, a gente teria que medir trés vezes ao dia, no café,
almoco e jantar para ver como esté a glicemia [...] mas a furada, imagina o
estresse dessas criangas, ser furadas toda hora! (Entrevista- FAM 04).

Diante desses relatos, considera-se importante que os familiares tenham
acompanhamento de uma equipe multiprofissional composta por nutricionista,
endocrinologista, psicélogo, enfermeiro, entre outros, para dar suporte e orientacdes corretas a

fim de que os cuidados possam ir além do controle glicémico, pois:

A doenga altera o ritmo de vida da crianga. Se, antes, a prioridade era
brincar, pular e jogar futebol, agora existem restri¢gdes; € preciso redobrar 0s
cuidados para ndo cair e se machucar, o que pode provocar uma exacerbagdo
dos sintomas e piorar o quadro. A prioridade, agora, para essas
criangas/adolescentes, € a doenca, e eles precisam se adaptar as suas
limitagOes, e estas estdo relacionadas as condices fisicas, alimentares e de
socializagdo (VIEIRA; LIMA, 2002, p. 557).

Seguindo o raciocinio do saber empirico, alguns depoimentos associam a fé, a
esperanca da cura, a vontade de que o filho viva sem essa preocupacdo e da melhor forma

possivel.

[...] Eu sou evangélica e nds aprendemos que tudo o que nds falamos tem
muita forca. Tem muito poder. Principalmente quando a gente fala dos
nossos sentimentos (Entrevista - FAM 06).

Quando a glicemia dele esta controlada, significa muita coisa, significa paz,
tranquilidade. Eu fico muito tranquila quando ta normal. Agora, quando ta
alta, mana, me da logo uma diarreia doida de nervoso. Eu fico na
esperanca quando ta normal de chegar la e a doutora dizer que meu filho
ta curado. Eu creio, sabe? Eu tenho certeza que Deus vai deixar de fazer ele
parar de tomar essa insulina (Entrevista- FAM 05).

Paralelamente as situacfes culturais e empiricas estd o avanco de novas tecnologias
para o controle do DM 1. Uma das familias, por meio da Justica, adquiriu o direito de dispor
do aparelho de bomba de infusdo continua e sua devida manutencdo. No entanto, a
experiéncia e a realidade vivenciada por essa familia ndo foi satisfatoria, a qual relatou a

dificuldade do manuseio, considerando menos pratico e mais angustiante.

E tudo bem complicado. Para usar a bomba, tem que ter um controle
rigoroso na contagem de carboidratos. Ai, como ela € crianca, quer estar
comendo a toda hora. O que eu faco? Me desespero, por exemplo quando
programo a insulina e ela ndo come o almogo todo. Pronto. Ela vai entrar
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em coma. E muito dificil. A gente ndo tem para onde correr [...] Uma noite
dessa, a bomba estava devidamente programada, s que o cateter meio que
dobrou e a minha filha ndo recebeu a insulina que precisava, foi uma
correria, pois aumentou demais a glicose dela (Entrevista - FAM 06).

Além dos problemas citados, o fornecimento dos correlatos e a manutencdo pelo
laboratério para monitoramento e orientacfes ndo ocorriam regularmente, o que amplia o
distanciamento dos beneficios que a tecnologia pode proporcionar quando bem utilizada. 1sso
reforca a importancia do processo educativo entre os profissionais e familiares com o intuito
de facilitar a adaptagdo aos diversos tipos de tratamento. Para Ribeiro (2016), o sistema de
infusdo continua de insulina com bomba de infusdo é considerado o padrdo-ouro no
tratamento insulinico intensivo e os resultados no controle glicémico sdo melhores do que
com multiplas doses diarias de insulina.

Entre as novas tecnologias mais invasivas identificadas na literatura sobre o
tratamento do DM 1, estdo: transplante de pancreas, que, de acordo com Mittal e Gough
(2014), caracteriza-se como unico tratamento que estabelece normoglicemia e normaliza o0s
niveis séricos de hemoglobina glicosilada em pacientes DM 1; transplante autélogo de CTH,
o0 qual consiste, segundo Couri e Voltarelli (2008), na retirada da medula do préprio paciente
durante o processo de remissdo da doenca por meio da quimioterapia sendo, em seguida,
processada para posterior infusdo.

Nessa direcdo, torna-se importante multiplicar as orientacdes e promover processos
educativos entre familiares, profissionais de salde e rede de apoio aos pacientes com 0
objetivo de melhorar a qualidade vida dos sujeitos envolvidos, uma vez que ndo basta apenas

a obtencéo de tecnologias mais modernas, se ndo tiver o apoio educacional.

A complexidade da doenca, 0 seu tratamento, 0 uso e 0 acesso as tecnologias
influenciam a trajetoria da doenca cronica. Assim, algumas fases da doenca
podem ser previsiveis, e outras, incertas, porém todas causam impacto e
danos a crianca e familia. Cada fase tem tarefas préprias, requerendo delas
forca, mudancas de comportamento, de atitude e readaptacdes (VIEIRA;
LIMA, 2002, p. 553).

Outro fator que chama atencdo nos depoimentos € a participacdo ou a dificuldade de
envolvimento da propria rede publica de salde ao atendimento as necessidades dos pacientes
diabéticos e seus familiares. Pois, conforme os relatos informam, a assisténcia oscila bastante,

ora se realiza o bom atendimento de forma eficaz, ora deficiéncias e falta de materiais e
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medicacOes deixam as familias angustiadas e revoltadas, além de prejudicar o controle

glicémico.

O governo ndo estd entregando a Aprida. Eu comprei. Mas ja acabou
(Entrevista - FAM 05).

Eu ndo consigo, assim, saber como consegue uma crianga conviver sem a
Lantus. Gracas a Deus, tenho condicGes de ndo deixar faltar para meu filho
(GF - FAM 08).

Faz tempo que o governo ndo entrega. E, quando diz que tem insulina,
precisa atualizar a receita. E nunca se consegue consulta com o médico.
Entdo ele est4d tomando a inulina normal mesmo, que pega no posto. [...]
insulina normal ndo controla. As vezes aumenta tanto que da 700. E tem vez
gue baixa tanto que fica 40 (Entrevista - FAM 05).

Uma caneta custa R$120,00 reais. Ela usa uma média de sete canetas por
més da Lantus. Nos ndo temos condi¢cBes de comprar e 0 governo nao
entrega faz um bom tempo (Entrevista - FAM 07).

Situacdes como estas impedem que o tratamento siga uma estabilidade e atinja um
bom controle glicémico, em outras palavras, uma melhor assisténcia e continuidade ao
tratamento adequado. Como reforca Lima (2014, p.18), é de extrema importancia que 0s
familiares “sejam mais bem informados sobre a doenca e, assim, tornem-se capacitados para
lidar com ela mais ativamente. Assim a familia deve ser coparticipante do tratamento do
paciente diabético, visto que assume uma grande parcela do cuidado com o doente”.

Nessa direcdo, mesmo diante de todas essas dificuldades, esses familiares demonstram
forca de vontade para se adequar as mudancas e situacBes imprevistas, buscando sempre o
bem-estar da crianca ou do adolescente doentes.

3.2 AREA TEMATICA: O DIABETES E O PROCESSO EDUCATIVO

Essa area tematica evidencia a grande dificuldade de interacdo e comunicacao entre 0s
sujeitos. Dos relatos emergiram a fragilidade de comunicagéo existente entre profissionais de
salde e familiares, dificuldades de continuidade no tratamento do diabetes, quer seja por falta
de entendimento por parte dos familiares, quer seja por falta de materiais na rede de salde.
Em contrapartida, os relatos também identificaram pontos positivos quanto a resisténcia e
ampliacdo de aprendizagem por parte dos familiares, principalmente no conhecimento

acumulado a partir da vivéncia com a crianca ou o adolescente diabéticos.
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3.2.1 Paciente: buscando autonomia e autocuidado

O Diabetes é uma das doencas crbnicas mais exigentes do ponto de vista
comportamental e psicolégico. Desde o inicio do diagnoéstico, pacientes e seus familiares
devem adquirir conhecimentos e desenvolver habilidades necessérias ao autocuidado.

No caso de criancas diabéticas, segundo Victdrio (2015), a familia acaba assumindo a
responsabilidade pelo tratamento. As doencas cronicas, destacam Carrijo e Rasera (2013),
trazem uma série de desafios ao paciente, aos cuidadores e as equipes de saude, considerando
que o autocuidado e a adesdo ao tratamento sdo construgdes socio-histéricas particulares de
cada familia e modo de viver.

No contexto das doencas crénicas, o apoio familiar, a adesdo ao tratamento, a divisdo
e transferéncia de responsabilidades sdo considerados conceitos e acdes muito importantes
para que, a partir dessa conscientizacdo, 0s pacientes possam assumir para si 0 COmpromisso
do autocuidado, num processo de responsabilizar-se pela sua prépria saude (CARRIJO;
RASERA, 2013; PENNAFORT et al.,, 2016). No entanto, espera-se que, aoS poucos, 0S

pacientes adolescentes possam adquirir o controle da doenca. Um familiar relata:

Ele tem aquele cuidado. E todo nervoso de se machucar. De cortarem a
unha dele, tem cuidado de se bater. Qualquer manchinha no corpo dele ele
mostra. Ele é agoniado. Ele tem 10 anos e se cuida (GF- FAM 01).

Além do autocuidado, o envolvimento familiar € primordial. Ataide e Damasceno
(2006) demonstram que a maior independéncia para atividades de autocuidado pelos
adolescentes ndo significa necessariamente o melhor controle metabdlico, quando
comparados com criancas e adolescentes que tém seus pais envolvidos no cuidado diério. A

familia é a responsavel por:

Direcionar as acdes adequadas para a saude, influenciando nos modos de
adaptacdo necessarios para garantir suporte ao seu filho. O apoio por parte
da familia pode facilitar a adesdo ao tratamento e contribuir para a prevencao
de complicagdes em longo prazo, proporcionando melhoria da qualidade de
vida durante a evolucdo do diabetes (SOUZA et al., 2011, p.44).

Para alcancar um nivel adequado de salde, as pessoas precisam saber identificar e
satisfazer suas necessidades basicas. Devem ser capazes de adotar mudancas

comportamentais, praticas e atitudinais, aléem de dispor dos meios necessarios a
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operacionalizacdo destas mudancas, bem como a adequagdo das suas condigdes financeiras.
Neste sentido, o processo educativo significa contribuir para que as pessoas adquiram

autonomia para identificar e utilizar as formas e os meios para preservar e melhorar sua vida.

Na verdade, eu tive muita sorte com meu filho, porque, desde o inicio, ele
mesmo tomou a iniciativa, ele mesmo faz o teste de glicemia, ele mesmo
aplica a insulina, eu ndo preciso estar diretamente envolvida com isso, eu s6
pergunto como esta e tenho o cuidado para ndo deixar faltar [...]. Ele é
consciente do que ele pode comer, do que ele ndo pode, quando alguém
oferece alguma coisa para ele, ele responde que é diabético tipo 1 (GF -
FAM 10).

Gracas a Deus, até agora, minhas filhas aceitaram a doenga. Elas mesmo
aplicam suas insulinas, fazem os testes e agem quando é preciso agir. Minha
esposa parou de trabalhar para cuidar delas ainda muito criancas. Mas
agora ja sabem se virar (Entrevista - FAM 07).

Ele que se aplica a insulina. No braco, barriga, coxa. E, no final de semana,
eu aplico no bumbum para descansar os outros locais (Entrevista - FAM
05).

Observa-se nesses relatos a existéncia de confiangca matua entre os familiares e os
pacientes, entretanto tal fato ndo é comum a todos os sujeitos, pois é frequente a inseguranca e
0 receio de que o paciente ndo consiga sozinho fazer o autocuidado. Isso se evidenciou no

depoimento a seguir.

Ele mesmo tira a glicose dele, s6 ndo deixo ele se aplicar, ndo tenho
coragem de deixar ele se aplicar, mas a glicose ele mesmo tira, como eu
tenho que trabalhar e a gente leva ele no médico, a gente tem que estar
monitorando uma semana antes, né? (GF- FAM 10).

Segundo Sparapani et al. (2012), a progressdo para o autocuidado é necessaria para o
desenvolvimento da independéncia e individualidade da crianca, através dos cuidados
médicos continuos mediados pelos processos educativos. Estes devem envolver a familia e a
equipe de saude, desde 0 momento do diagndstico, numa busca continua de aprendizado.

Ressalta-se que as experiéncias e aprendizados vivenciados pela crianca, na fase de
desenvolvimento, tendem a ser permanentes e duradouras, ou seja, torna-se mais facil
absorver os conhecimentos devido a sua maior capacidade cognitiva (WONG, 1999).

A adolescéncia, por sua vez, é um periodo de répidas mudancas bioldgicas,
acompanhado de desenvolvimento fisico, cognitivo e de maturidade emocional, que
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favorecem o processo de adaptacéo e facilitam a aceitacdo do viver com diabetes (MINANNI
etal., 2010).

Corroborando essa afirmativa, Moura; Moura e Guedes (2017, p.8) admitem que:

Desde o diagndstico, a crianca precisa receber informagGes para construir
conhecimento sobre o processo salde-doenca. O empoderamento deste
conhecimento constitui importante aliado para que a crianca alcance
independéncia e autonomia necessarias para o autocuidado.

Pode ser considerada autocuidado a préatica de atividades iniciadas e executadas pelo
proprio individuo em seu beneficio para manutencdo da vida e bem-estar. Para exercer o
autocuidado, o adolescente precisa estar envolvido em todas as fases do processo educacional,
para que possa dominar conhecimentos e desenvolver habilidades (LIMA, 2014).

Algumas experiéncias relatadas, principalmente quando se trata de adolescentes,
demonstram que alguns ja tém consciéncia do autocuidado, ainda que ndo totalmente, e

ajudam a familia a lidar com a doenca.

Ela faz um curso pela manha e estuda a tarde. Leva frutas, copo de suco
natural, de laranja. Foi o que orientaram ela ndo ficar tanto tempo sem
comer. Mesmo assim, eu acho que ela ainda vacila, sabe? (Entrevista - FAM
07).

Minanni et al. (2010), fazendo uma anélise da dindmica familiar, concluem que os
cuidados extremos exigidos pelo diagndstico podem levar os pais a superprotegerem os filhos,
fazendo com que estes percam ou ndo adquiram autonomia.

No entanto hé relatos de dificuldade de aceitacdo e de cumprimento de rotina por parte

dos adolescentes.

Ele é teimoso, como de tudo ai por fora, a gente briga, mas ndo tem jeito
(Entrevista - FAM 05).

E muito complicado, porque vocé tem que ficar monitorando. Porque, as vezes,
elas esquecem de tomar a insulina, comem alguma coisa que ndo é para comer,
por essa situacdo, entendeu? E complicado (Entrevista - FAM 07).

Ele é preguicoso para o exercicio fisico. Ele € meio ‘“nerd”, fica muito no
computador. Nao faz natacdo, ndo joga bola. Ndo gosta. Tanto que eu ja levei um
laudo médico para a escola porque ele ndo quer participar (GF - FAM 04).
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Victdrio (2015) aponta que o adolescente com um diagnostico de doenca crénica em
meio as mudancas tipicas em termos fisicos, sexuais, cognitivos e socioafetivos proprios da
idade recebe-o como um desafio para o aprendizado, motivacdo e manejo da doenca, em
busca de melhor qualidade de vida.

Corroborando esse pensamento, Minanni et al. (2010) dizem que as criangas, por ainda
dependerem dos cuidados dos pais, ttm menos dificuldade de aceitar a doenca. J& os jovens,
qguando convocados a se responsabilizarem pela propria sadde, acabam por revelar
imaturidade para assumir a administracao da insulina e seguir as orientagdes dietéticas.

Entre as diversas orientacfes prestadas pelos profissionais de salde, ocorre o incentivo
do envolvimento do paciente para o autocuidado, uma vez que esta patologia ndo tem cura,
mas o controle continuo da glicemia e a aquisicdo de habitos saudaveis. A prevencdo de
complicacdes envolve varios pontos importantes, tais como a monitorizacdo da glicemia e

administracdo de insulina, alimentacéo saudavel e exercicio fisico.

Algumas mudancas necessarias no tratamento de Diabetes Mellitus s&o
orientadas aos clientes e familiares como formas de autocuidado como o uso
de medicacgBes orais, cuidado com os pés e uso de calcados apropriados,
autoafericdo de glicemia capilar, aplicagdo da insulina, alimentagdo
saudavel, atividade fisica, abandono do tabagismo e da ingestdo de bebidas
alcodlicas (LIMA, 2014, p. 8).

Para assegurar condi¢des para uma maior eficacia na adaptacdo da doenca é necessaria
a valorizacdo do papel da familia e da experiéncia da crianca, além da identificacdo do apoio e
da rede social e do trabalho da equipe de saide (CORREA et al., 2012).

Ao lidar com pessoas na fase da adolescéncia, periodo este de rapidas mudancas
bioldgicas que envolvem crescimento fisico, cognitivo e maturidade emocional, é necessario
que o profissional de saude possua habilidade e conhecimento para que possa ajudar os
adolescentes no processo do autocuidado e responsabilizacdo pelo seu estado de saude
(MINANNI et al., 2010).

Orientar autocuidado ndo é uma tarefa facil, nem mesmo quando os pacientes sdo
adultos. Mais dificil ainda quando se trata de criancas e de adolescentes. No entanto, percebe-
se que a conscientizacdo destes imaturos pacientes por parte da familia ndo é vista com
grandes dificuldades. O que mais se encontra é a falta de uma rede de apoio, seja ambulatorial

ou hospitalar, que favoreca a familia, assessorando-a nessa caminhada do viver com diabetes.
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3.2.2 Familia: desenvolvendo habilidades para o cuidar

A familia funciona como um subsistema delimitado de atribuicbes e regras,
fundamentais para a educacéo dos seus membros. E responsavel pelo processo de socializa¢io
e transmissdo de valores éticos, morais, religiosos e culturais. Consiste num subsistema
formado pelo individuo, a familia, a rede social e os membros da comunidade préxima. E
nesse contexto que sdo tomadas as primeiras decisfes que possibilitam o inicio do processo
terapéutico em diabetes (LAUZ; BORGES, 2013; MATTOSINHO; SILVA, 2007).

Dai a importancia do processo de educacdo em diabetes direcionado a essas familias,
através da troca continua de informacdes e experiéncias, por meio de consultas individuais ou

em grupo. Malaquias et al. (2016, p. 2) mostram que:

Ha uma estreita relagdo entre a estrutura familiar e o controle glicémico no
decorrer da infancia, sendo que influéncias psicossociais e educacionais
desempenham papel fundamental na determinago dos resultados de gestéo
do DM 1 em criangas.

O cuidar de criangas e adolescentes diabéticos exige da familia disponibilidade de
tempo, dedicacdo e reorganizacdo de tarefas. Neste contexto, ainda é possivel observar as
atitudes dos familiares em busca de melhorar a condicao clinica da crianca ou do adolescente,
através da busca incessante de informacdes, seja de parentes, profissionais de saude, sites,

livros, entre outras alternativas.

Tivemos que aguardar a médica chegar, que estava de férias. Para nos
auxiliar nessa adaptacao [...] ai ela foi dizendo como a gente devia fazer, a
alimentacéo dele, tudinho. S6 que é muita informacéo para a gente pegar
assim. A gente apanhou muito aprendendo (GF — FAM 04).

Na verdade, a gente ainda tem muitas davidas, apesar de estar regularmente
no endocrino, na nutricionista, ele ja ter feito acompanhamento com
psic6logo, mas, mesmo assim, a gente tem muita ddvida, entdo, geralmente,
guando eu posso, eu procuro entrar no site da Sociedade Brasileira de
Diabéticos Juvenil (GF - FAM 09).

Ali, depois de dois dias que a doutora foi 14, a gente foi acompanhando ele,
foi tomando a insulina, alimentac&o foi mudando, fomos anotando tudinho, e
foi que a gente comecgou a aprender a lidar (Entrevista- FAM 01).

A fase de adaptacdo é referida como a mais dificil e estressante, causadora de
sentimentos de angustia, temor, incerteza e insegurangca, que, aos poucos, vdo sendo

substituidos por relatos de maior familiaridade com a doenca.
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Além disso, a doenca estd associada a maiores taxas de hospitalizacBes e mais
necessidade de cuidados médicos. “Ha outras implicacGes que acarretam a vida da crianga e
do adolescente e também a vida da familia, tais como dor, sofrimento, desesperanca,
ansiedade, isolamento, incapacidade, mutilagdes, podendo chegar & morte” (CORREA et al.,
2012, p.631).

As experiéncias adquiridas pelos familiares vao favorecendo a maneira de cuidar do
paciente, percebendo o que faz bem ou mal, o que pode ou ndo pode, 0 que deve ou nao deve
ser feito. Esse contexto resume o dia a dia dessas familias, que, na sua maioria, demonstram

otimismo e forga de vontade.

A natagdo é muito eficiente para o controle. E praticamente 100% eficiente
no tratamento do diabetes. Assim, para controlar a glicemia, para queimar
caloria e ndo machucar a crianga porque € na agua (GF- FAM 01).

Ele esta s6 o integral. Traz comida para onde for. O macarrdo, o arroz, o
péo. Tudo integral. Mas tudo muito caro. Principalmente o pdo. A gente vai
fazendo o que pode, né? Para ele viver uma vida um pouco normal (GF —
FAM 08).

Os pais, quando passam a conhecer a doenca e como seu filho se comporta diante dela,
observam-no diariamente. E isso ajuda consideravelmente para que a alimentagdo, os horarios
de aplicacdo de insulina e afericdo de glicemia sejam definidos de acordo com a
particularidade de cada um. Isso sé € possivel depois de muitos erros e acertos.

Os familiares ndo se limitam a orienta¢des de profissionais de salude. A necessidade de
adquirir conhecimento determina formas de enfrentamento, visando evitar falhas no
tratamento da crianga ou do adolescente. A adesdo ao tratamento se torna mais facil quando o
familiar expande seu conhecimento com o apoio do profissional.

O dia a dia dessas familias e o enfrentamento diante da falta de correlatos necessarios
para afericdo de glicemia, as trocas constantes de insulina ou até mesmo a falta desta definem
atitudes e agdes por parte das familias, que demonstram habilidades em reconhecer quando e
como agir. No entanto, atitudes assim ndo favorecem o bom controle glicémico, colocam em
risco a vida da crianca e consequentemente aumentam os riscos das complicacdes agudas e

crénicas, como se pode perceber nos depoimentos abaixo.

O Café pela manha é adogado com acgucar, devido a glicemia dela ser baixa
ao amanhecer (GF - FAM 03).
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Quando ele chega aqui com o0s zoido assim grande, eu j& sei que t4 alta, ai
eu mando medir t&4 500,600 (Entrevista - FAM 05).

Esse aqui eu vejo no cheiro que a glicemia esté alta. Dou um cheiro e j& sei
gue tem que fazer insulina. Quando ele t& me olhando muito leso assim,
parece que eu estou longe dele, eu digo... meu Deus, comida. E taca-lhe
comida nele (GF - FAM 02).

Quando a filha comega a fazer muita danagéo, eu digo para ela “tu td doce,
né?” [...] quando ela comega a ficar quietinha, calada, eu falo que ela ta
azeda. A gente ja sabe sim os sintomas da glicemia alta e baixa. O olho fica
muito vermelho quando esta alta. Isso facilita porque nem sempre a gente
tem fita de glicemia suficiente (GF - FAM 03).

A transferéncia de responsabilidade para o filho com diabetes, quando este é
adolescente, também é uma realidade dentro dessas familias. Esse é um fator positivo para
que o mesmo se torne independente no tratamento. No entanto, o comportamento desses
pacientes muitas vezes sofre interferéncia das caracteristicas inerentes a idade, como
displicéncia, mau humor, impaciéncia, isolamento social, entre outros.

Acabam por trazer para si as experiéncias adquiridas e entram na rotina, arriscando
avaliar os sinais de acordo com seu estado geral, com a desculpa de ser dolorosa a afericdo da
glicemia capilar, ser chato seguir as orientacdes dietéticas e ser trabalhoso o controle de modo

intensivo.

Ele mesmo ja sabe quando ela esté alta. N&o precisa medir. E quando ele
esta bebendo muita gua ou esta indo muito no banheiro. E, quando ela esta
baixa, ele ja diz: “mde, t6 tdo sonolento, t6 suando frio. Ele ja sabe os
sintomas e ja sabe o que tem que fazer (GF - FAM 04).

Elas ja sabem, quando estdo se tremendo, ja sabe que esta baixa demais e,
quando da uma dor de cabeca, um enjoo, a vista embacada. Ai elas véo la,
medem |& e detectam (Entrevista - FAM 07).

Além dessas atitudes ja citadas, ha ainda a situacéo atual no Estado do Amapa, que
atualmente ndo fornece medicacgdes e correlatos de forma continua. A distribuicdo, as vezes,
acontece por trés, quatro meses seguidos e depois € interrompida por quase um ano. Diante
disso, algumas dessas familias recorrem a mudanca da prescricdo para uso de insulinas
fornecidas pelo municipio e outras conseguem realizar a compra. Infelizmente houve relatos
de que tiveram que ficar sem a medicacdo e esperar que nada acontecesse em decorréncia

disso.
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E muito dificil, a gente ndo dorme direito. Eu ndo durmo direito com medo
dele entrar em coma. As vezes, ele come demais e vai deitar e eu mego e ta
alta e ndo tem a insulina. Ai eu passo a noite acordada olhando para ele
(Entrevista - FAM 05).

Sabe o que eu faco quando ndo encontro o refil da nph e regular? Eu
compro a tradicional e utilizo o refil vazio. Colocando a medicagéo dentro e
uso a canetinha com as agulhas menores, que doem menos. Porque aquelas
grandes machucam bem (Entrevista - FAM 04).

O controle da minha filha ndo esta bom. Quando ela esta usando a lantus, o
controle é mais eficaz. Mas essa dai que t6 usando néo controla direito. Mas
ndo posso fazer nada. Nao temos condi¢des de comprar a melhor (GF -
FAM 03).

Lidar com a incerteza de um tratamento seguro, padronizado, que permita um melhor
controle metabdlico é um dos estresses enfrentados pelas familias e seus pacientes. O sistema
de salde acaba por afetar a adesdo ao tratamento, na medida em que apresenta déficit na
distribuicdo de medicamentos, falta de conhecimento ou treinamento dos profissionais na
equipe de salde e auséncia de rede social de apoio aos pacientes crénicos e seus familiares
(VICTORIO, 2015).

Esses fatores, associados as condicBes socioecondmicas precarias, tornam a
experiéncia de vivenciar a doenca cronica na infancia ainda mais dolorosa (SILVA et al.,
2010). Mesmo diante de tantas dificuldades e desafios, muitos relatos de adaptacéo

demonstram forca por parte dessas familias para dar continuidade ao tratamento.

Quanto & alimentacéo, a gente modificou para que tenha tudo o que todo
mundo possa comer em casa. Usamos péo e arroz integral. O agai passou a
ser tomado sem agUcar e sem farinha, e todo mundo faz 0 mesmo (Entrevista
- FAM 07).

Tenho mais trés filhos, ndo tem como mudar tudo. E n&o tenho dinheiro.
Faco ela entender que ela ndo pode algumas coisas em alguns momentos.
Mas tenho pena e ela come sim um pouco de macarrdo, comida de
aniversario (Entrevista - FAM 03).

A gente ndo come nada aqui para ele ndo ficar triste. A gente ndo vai querer
comer uma coisa que o filho da gente ndo pode comer, né? (Entrevista -
FAM 05).

A alimentacdo é um fator sempre citado como o de maior dificuldade de adaptacéo.
Seja pelo alto custo em adquirir alimentos integrais ou pela dificuldade em privar a crianca e
0 adolescente de comer o que gosta. Corréa et al. (2012) consideram o fator alimentagcdo um
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grande obstaculo a ser enfrentado, tendo em vista que interfere na intimidade do ndcleo
familiar. Destarte, a dieta € um motivo frequente da ndo adesdo ao tratamento.

Percebe-se que, diante de tantos obstaculos, a familia assume seu papel de conduzir a
melhor adaptacdo possivel, cada uma na sua particularidade, em busca de fornecer o
tratamento a crianca ou ao adolescente. Acredita-se que a existéncia de uma rede de apoio a
esses familiares os ajudaria consideravelmente na conducdo, de forma mais segura, do

tratamento adequado.

3.2.3 Profissional de saude: interfaces entre fragilidades e fortalezas

A educacdo em saude disponibilizada, seja ambulatorial ou hospitalar, € uma medida
necessaria, porém ndo percebida na realidade do contexto de saude do municipio de Macapa.
Acredita-se que, por meio de educacdo em saude, familias possam ser mais bem orientadas e
organizadas de modo a serem capazes de fornecer um ambiente mais compativel com a

necessidade da crianca ou do adolescente diabéticos.

Uma béncao de Deus ter colocado no posto de saude onde tinha um médico
atencioso, que pediu 0 exame que poderia constatar o diabetes, porgue, de
acordo com o que a gente vem frequentando médicos, consultas, posto de
salude, a gente tem observado que tanto técnico de enfermagem como
médico também eles ndo tém aquele conhecimento preciso, especifico, da
diabetes (GF- FAM 01).

Pode-se perceber o quanto os pais se sentem inseguros devido a atitudes de
profissionais ndo capacitados para atender os seus filhos, sejam em consultérios ou ambientes
hospitalares. Sparapani et al. (2012) apontam a insatisfacdo de cuidadores e pacientes quanto
as falhas do apoio profissional, conceituando-o como uma assisténcia ineficiente, que faz com

que sejam aumentadas as dificuldades da familia no enfrentamento da doenca.

Quando ele internou, a glicemia s6 dava 400, 500. No dia que deu 24, eu
achei que era bom. Mas percebi pela cara dos técnicos que ndo era bom
também. Ninguém queria ou sabia explicar (Entrevista - FAM 01).

Quando eu descobri que meu filho era diabético, eu precisei ler. Eu precisei
entender a doenca dele [...] ele internado e ninguém me explicava nada
(Entrevista - FAM 04).

Se ele tiver uma hiperglicemia ou hipoglicemia, para onde a gente vai? Para
0 pronto-socorro? Tem endocrinologista 14? Nao tem. Eu como mée tenho
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que chegar |4 com ele gritando. Pedindo para verificar a glicemia. Eu tenho
gue ensinar para o médico (GF- FAM 02).

A relacdo profissional e familia é identificada como distante, como se o profissional
nédo a enxergasse, direcionando as orientagdes apenas ao paciente. Corroborando tal assertiva,
os resultados encontrados por Francioni e Silva (2007, p.106) mostram que parece haver dois
mundos diferentes, que ndo conseguem se comunicar efetivamente, sendo “de um lado o0s
pacientes e seus familiares, inicialmente sem compreender a complexidade do tratamento e do
outro os profissionais que ndo se envolvem nessa complexidade do viver com diabetes
mellitus”. Nessa direcdo, Damasceno (2005, p. 1) traz dados semelhantes, pois, em sua

pesquisa percebeu,

[...] grande limitacdo nas relagdes dialdgicas entre os diabéticos e 0s
profissionais da saude. Sentia a educacdo verticalizada — o profissional da
salde assume uma postura de detentor do saber repassando-o para 0s
portadores de DM, meros depositarios do que foi transmitido. As limitaces
ou a auséncia do didlogo, portanto, pode ser um dos fatores determinantes
dos indicativos de controle da satde dos diabéticos, cujos resultados retratam
uma série de complicag0es, tais como: retinopatia, amputacdo de membros e
nefropatia.

Tomando como referéncia Freire (2006), que defende a comunicacdo dialdgica entre
0s sujeitos, percebe-se neste estudo especifico que o tempo de contato do profissional de
salde com o usuério parece ndo ser suficiente para propiciar a troca dos saberes. Essa
comunicacdo, além de ser dialdgica, deve levar em consideracdo o contexto social no qual se
apresenta. Ou seja, a troca de informacOes deve respeitar o contexto social em que a educagéo
ocorre, valorizando as vivéncias e individualidades a fim de que se possa construir o
conhecimento.

Relatos de condutas inapropriadas e errbneas também sdo comuns, em que 0S
familiares sdo abordados de forma acusatéria, sendo responsabilizados pela satde atual da

crianca ou do adolescente, gerando mal-estar e sensacdo de impoténcia diante dessa realidade.

Levamos nosso filho numa nutricionista e ela foi logo chamando a atengdo
dele: t4 vendo, o que da comer besteira? FIQUEI muito triste e ele
assustado. Fiquei muito triste mesmo. [...] o técnico de enfermagem, o
pessoal da copa, tudo tem a ver com o paciente. Qualquer coisa que eles
errem € risco para o paciente. Entao a gente ndo sabia 0 que deveria saber.
Entdo, nesse periodo ai, ele tomava 0 medicamento errado, a alimentacdo
vinha errada, e a glicemia dele eles mediam pouco (GF - FAM 01).
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As familias precisam ser motivadas ao tratamento e o profissional de satde, médico,
enfermeiro ou nutricionista, & fundamental para que a comunicagdo ocorra. Minanni et al.
(2010) afirmam que o profissional de saude comprometido é capaz de incentivar habilidades
familiares para as mudancas de habito, objetivando o bom controle metabdlico e consequente
melhora da qualidade de vida.

A forma como os profissionais de salde interagem e se comunicam com 0 USU&rio é
um fator determinante para a adesdo ao tratamento, uma vez que pacientes satisfeitos com a
equipe apresentam melhor aceitacdo as orientaces (SANTOS et al., 2005). O apoio
encontrado em determinado momento dado por um profissional de salde ndo passa
despercebido. Nesse contexto, a relagdo familiar profissional mais relatada foi a de

médico/familia/paciente, como mostram os relatos a seguir.

Eu, como mée, tenho que chegar la gritando. Pedindo para verificar a
glicemia. Eu tenho que ensinar para o médico o que a endocrinologista me
ensinou. Dizem que ta 500 ai eu digo que tem que aplicar 15 unidades e
esperar meia hora ou uma hora para ver de novo. Eu tenho que falar para o
médico isso tudo [...] ainda bem que a médica me ensina tudo direitinho
(GF- FAM 02).

Logo no primeiro més, foi dificil, porque eu tava me adaptando e
aprendendo. Mas ndo por falta de informagdes, mas porque eu tava nervosa
mesmo. Nunca tinha enfiado uma agulha. Mas, gracas a Deus, deu tudo
certo (Entrevista - FAM 03).

Quando ela chega 14, ela lancha e a enfermeira vai buscar ela na sala para
verificar a glicemia e, se tiver acima de 300, ela faz s6 uma unidade
(Entrevista - FAM 06).

Esse altimo relato se refere a existéncia de um profissional de enfermagem em escola
particular que, na hora do lanche, acompanha a monitoracdo da glicemia da crianga. Educacao
para o diabetes, dizem Corréa et al. (2012), € um conjunto de medidas para promocdo de
mudangas no estilo de vida. Mas ndo basta apenas receber as informagdes. O processo de
educacdo € lento, gradativo e continuo, mas, quando h4 um bom relacionamento entre o
profissional de salde, os pacientes e familiares, as praticas no cuidado se tornam mais
efetivas.

Diante deste contexto, o enfermeiro tem um importante papel no tratamento de
criangas com DM 1, como apontado no estudo de Pennafort, Silva e Queiroz (2014), em que
foi observada a preocupacéo das enfermeiras em proporcionar orientacdes acerca da doenca e

de seu tratamento para as criangas diagnosticadas, principalmente durante a internacdo, bem
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como para a familia destas. Buscavam ndo so prestar servigos técnicos, mas também atentar
para os aspectos emocionais e psicoldgicos destes individuos, ainda que algumas enfermeiras
ndo apresentassem muita experiéncia.

Cabe aos profissionais de saude intensificar as acGes para promover o controle da
doenga, com o intuito de obter o controle adequado. Estudos demonstram que pessoas com
diabetes mellitus que tiveram apoio adequado de amigos e familiares aderiram melhor as
condutas de autocuidado.

Marcon et al. (2009) consideram essencial o papel da enfermagem em grupos de apoio
a pacientes diabéticos e seus familiares para facilitar e oferecer suporte para a construgéo de
novas possibilidades e qualificacdo de viver com a condi¢do cronica. Contribui para
minimizar o impacto da doenca na familia, minorar o sofrimento das criancas e adolescentes e
seus entes queridos.

A educacdo em salde apresenta-se como pilar para a qualidade de vida da crianca com
DM 1, podendo ser utilizadas inimeras estratégias que contribuirdo para uma maior
compreensdo acerca da doenca e de seu tratamento por parte do paciente, visando, sobretudo,
a prevencao de complicacBes e a promocao da saude (CORREA; NAVARRO, 2013).

Sarti (2004) considera que, quando o profissional enfoca a familia, est4 tratando de
relaces e ndo de individuos, o que vai de encontro com a propria formacdo baseada no
modelo biomédico, com uma assisténcia direcionada ao corpo e a doenga, desconsiderando as
relacBes intersubjetivas que ocorrem no ambito familiar.

A troca de experiéncias durante os encontros realizados no grupo focal acendeu o
desejo nos participantes de que esses grupos tivessem continuidade até mesmo de criar uma

associacdo para manter a comunicacao entre essas familias.

A gente aprendeu mesmo foi na prética. Foi lidando. A ideia de grupos de
conversa é excelente. Porque, sem querer, a gente ajuda o outro com sua
experiéncia. Eu tiro por mim. Um dia desses, na consulta, eu tava
conversando 14 e orientei uma mée como fazia a administracao de insulina e
depois ela disse que fez também e conseguiu controlar a glicemia da filha
dela (Entrevista - FAM 07).

A ideia de manter esse grupo € maravilhosa. Os encontros permitiram que
eu aprendesse um pouco mais e ensinasse também o que eu sei. Eu sei
muito, viu. Ja aprendi muito (GF — FAM 02).

Mesmo ja passado o impacto inicial do diagnostico de diabetes, as familias relatam a

necessidade de apoio de forma geral, tanto pela falta de acompanhamento dos profissionais de
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salde quanto pelas politicas de prevencgdo nas redes de apoio, bem como no ambiente escolar,
hospital e ambulatério de referéncia e no cotidiano dos servicos de saude.

Esses relatos trazem a tona ainda resquicios de uma assisténcia pautada em um modelo
hegeménico, o qual é caraterizado por uma “centralizagio de sua formulagdo, pela
verticalizagdo de sua implementagdo ¢ por um carater autoritario” (MATTQOS, 2003, p.49).
Tal afirmativa também est& presente nos escritos de Alves (2005, p.45), quando afirma que as

praticas educativas sdo orientadas:

[...] por um discurso biologicista, que reduzia a determinacdo do processo
salide-doenga a dimensdo individual, ndo assimilando as implicagdes das
politicas sociais e das condi¢cBes de vida e de trabalho para a satde. O
discurso biologicista propagava que os problemas de salde eram decorrentes
da n&o observancia das normas de higiene pelos individuos e que a mudanga
de atitudes e comportamentos individuais garantiriam a resolutividade dos
problemas de salde. Este discurso predominou no campo da educagdo em
salide durante as décadas seguintes, podendo ser encontrado ainda hoje como
orientador de praticas educativas (ALVES, 2005, p. 45).

Nessa perspectiva, deve-se valorizar a troca de saberes entre 0s sujeitos, permitindo
que o saber cientifico, produzido nas universidades, seja intermediado pela equipe
multiprofissional de salde e compartilhados com o0s sujeitos da comunidade os saberes
empiricos, atingindo a vida cotidiana, para a promocéo de novos habitos e condutas saudaveis

de salde.
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4  CONSIDERACOES FINAIS

O DM é uma doenga complexa e necessita de cuidados continuos por meio de
estratégias que melhorem as préaticas educacionais, visando ao controle metabélico. Educar
pacientes e familiares em diabetes é fundamental para prevenir ou retardar as complicagdes
inerentes a patologia. Ao se tratar de criancas e adolescentes, o incentivo a pratica do
autocuidado é primordial e se d& por meio do processo educativo.

O processo educativo € uma interacdo dialdgica entre profissionais, pacientes e
familiares, em que é possibilitada a troca de informac@es, conhecimentos e experiéncias, de
modo a auxiliar as adapta¢Bes necessarias ao viver com um familiar diabético. Sabe-se que a
necessidade de mudancas no estilo de vida ndo deve ser direcionada somente a pessoa doente,
e sim a todo o contexto familiar.

No dia a dia vivenciado nas unidades basicas de saude e instituicBes hospitalares,
observa-se a auséncia de um servico de educagdo em diabetes, direcionado a esta populagéo.
Estes sofrem o impacto diante do diagndstico de uma doenca crbnica e uma sobrecarga de
informacBes, fazendo com que os mesmos sintam o desespero inicial e dificuldade em
adaptar-se ao diagndstico. Embora as informagdes acontecam por parte da equipe
multiprofissional, elas ndo sdo homogéneas e planejadas de modo a atender as peculiaridades
do diabetes.

Durante a fase inicial de adaptacdo, o processo educativo tem como objetivo amenizar
0 impacto do diagndéstico e favorecer um preparo para alta hospitalar, diminuindo assim as
internacdes prolongadas e frequentes. O acolhimento a essa familia no momento inicial e o
apoio no decorrer da adaptacdo, sem duvida, resulta numa melhor resposta ao tratamento.

O tratamento intensivo, indicado para criangas e adolescentes com DM 1, consiste
num plano de atividades diérias que envolve injecdes insulinicas, terapia nutricional adaptada
de acordo com a idade e plano de AF. Esses pacientes necessitam de apoio para 0
desenvolvimento do autocuidado e vigilancia constante dos pais ou responsaveis.

As familias sentem-se desamparadas em muitos momentos, demostrando inseguranca
guanto aos profissionais que realizam os atendimentos nas unidades de emergéncia, bem
como receio de seguir um plano terapéutico considerado doloroso e exaustivo. Os pais
revelam-se superprotetores ao evitar que a crianga seja espetada varias vezes ou que se
alimente de algo especifico.

Além destes fatores, o tratamento prescrito ndo pode ser realizado de forma continua

por algumas familias, pois o fornecimento de medicamentos e correlatos pelo érgédo pablico é
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suspenso, sem aviso prévio, e, algumas vezes, é necessaria a substituicdo destes, 0 que
prejudica o controle metabdlico adequado.

Diante de todas as dificuldades enfrentadas por essas familias, a famosa e inevitavel
pratica do conhecimento empirico, baseada nas proprias experiéncias adquiridas, leituras ndo
cientificas e relatos de vizinhos, parentes e amigos, torna o tratamento inadequado, colocando
em risco seu objetivo.

As experiéncias adquiridas permitem que essas familias alterem, por conta propria, 0
horério das medicacBes, associem medicamentos caseiros e desenvolvam técnicas de
observacao visual para identificar padrdes glicémicos alterados. Tudo isso coloca em risco a
salde dos pacientes e favorece o aparecimento das complica¢fes, que resultam de um
controle metabdlico ineficiente.

Durante os grupos focais, a observacdo da interacdo entre as familias e de seus
depoimentos, demonstrando felicidade por estarem compartilhando a vivéncia de situacoes e
dificuldades semelhantes, provocou em mim, enquanto pesquisadora, o desejo de formar um
grupo de apoio a esses familiares. Um grupo composto por equipe multiprofissional, com
troca de informacBes de forma dindmica, em periodos mensais, 0 que contribuiria, sem
duvida, para um melhor resultado e resposta ao tratamento dessas criancas e adolescentes.

Baseando-se na maior capacidade cognitiva e de absor¢do de conhecimento nessas
faixas etarias, o tratamento intensivo precisa ser entendido e vivenciado de forma consciente
por parte desses pacientes, favorecendo uma melhor adaptacdo, crescimento e
desenvolvimento. As informacgdes adquiridas tendem a ser mais duradouras e permanentes,
quanto mais cedo forem absorvidas, entendidas e praticadas por eles.

A familia é parte imprescindivel nesse processo de educacdo. Dela a crianca e o
adolescente dependem para que as necessidades humanas bdsicas, como sono, repouso,
alimentacéo, lazer, seguranca e educacdo, sejam atendidas. Independentemente do processo
de doenca, o contexto familiar influencia diretamente os habitos de vida de seus membros,
necessitando a mesma ser assessorada nesse processo do viver saudavel.

Os resultados apresentados refletem depoimentos cheios de sentimentos que véo desde
a angustia a esperanca de cura. Viver diariamente monitorando valores glicémicos,
controlando a alimentacdo, administrando insulina, ndo é uma tarefa facil. No entanto, €
perceptivel que a forca de vontade dessas familias supera qualquer dificuldade encontrada no
decorrer da vivéncia com a crianga com diabetes.

Sabe-se que, para acompanhar seus filhos, esses pais precisam, além da

disponibilidade de tempo, de dedicacéo e reorganizacdo de tarefas, e papéis familiares podem
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ser invertidos e a reorganizagdo financeira se torna necessaria. Mées deixam de trabalhar fora,
irmdos assumem responsabilidade enquanto os pais trabalham, atividades de lazer passam
para segundo plano devido a prioridades financeiras e etc.

A figura materna destaca-se nos cuidados ao filho diabético. Mesmo as que trabalham
fora s@o responsaveis por monitorar os filhos a distancia e planejar o controle diario da
glicemia, o que é bem caracteristico do papel materno. A fé aparece em alguns depoimentos,
amenizando a angustia e sofrimento por ter um filho diabético.

A busca e a conquista de tratamentos mais modernos, como a bomba de infusdo, foram
relatadas por uma das familias. No entanto, somente o uso da tecnologia néo foi suficiente
para a manutencédo e tratamento adequados. Os depoimentos reforcam ainda mais o papel da
educacdo nesse contexto. Para a utilizacdo de um sistema de infusdo continuo de insulina, €
necessaria a adequacdo de um plano alimentar com contagem de carboidratos rigorosa.
Situagdo essa relatada como de maior dificuldade pela familia.

A dindmica proposta pelo grupo focal permitiu a elaboracdo de tecnologias
educacionais, em forma de folderes, com as teméticas de cuidados em DM 1, formuladas a
partir das principais davidas relatadas nas discussdes. Pretende-se dar continuidade a
elaboracdo destes e sua consequente validacgéo.

E necessaria a construcdo de praticas de salide mais sensiveis e responsivas, que
tenham a familia como foco de atencdo. Estas devem ter como suporte redes sociais de apoio,
com a criacdo de vinculos e responsabilizacbes. Os servicos de salde deveriam
obrigatoriamente incorporar a sua rotina praticas educativas, visando a prevencdo e ao
controle de diabetes para criangas e adolescentes.

Um servico completo, composto por equipe multiprofissional, concentrando o
atendimento as familias, seria o ideal. E é exatamente esta a proposta: sensibilizar gestores
para que, apoiando essas familias, com o fornecimento de assisténcia clinica e farmacéutica
adequadas, a educacdo em salde possa se tornar foco no atendimento das mesmas,
contribuindo para melhor qualidade de vida, reduzindo as internagdes hospitalares e
prevenindo as complicacdes em longo prazo.

Os resultados obtidos neste estudo despertam a reflexdo sobre o quanto o processo
educativo impacta os familiares e profissionais de enfermagem, uma vez que foram discutidos
o compartilhamento dos cuidados e a troca de experiéncias, fragilidades e fortalezas com os
sujeitos participantes.

Nesse sentido, o estudo possibilitou levantar seguintes propostas:
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a) Proporcionar maior integracéo entre os familiares e o servigo de saude, com vistas a adotar
acOes efetivas de transformacdo da realidade; por meio de encontros mensais entre 0s
familiares e profissionais para dar continuidade a troca de experiéncias;
b) Estabelecer apoio e acompanhamento psicoldgico tanto para os familiares quanto para os
pacientes diabéticos;
c) Criar uma associacdo dos familiares de criangas e adolescentes diabéticos para dar
continuidade as trocas de experiéncias, prevencdo e promoc¢ao de uma melhor qualidade de
vida para estes sujeitos.

Acredita-se que a promocdo da saude seja mais viavel e eficiente que o combate as
doengas e que 0 processo educativo deva ser direcionado a todas as fases da vida. Os
resultados desta pesquisa apontaram a seguinte reflexdo: “satde se aprende, educagdo é que

cura”.
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APENDICE A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

(Resolucéo n. 466/2012 CNS/CONEP)

O(A) Sr.(a) esta sendo convidado(a) a participar do projeto de pesquisa intitulado “A
Influéncia do Processo Educativo para os Familiares de Criancas e adolescentes com Diabetes
mellitus tipo 1”. O objetivo deste trabalho ¢ investigar como ocorre 0 processo educativo para
os familiares cuidadores de criancas e adolescentes com diabetes tipo 1. Para realizar o
estudo, seré necessario que o (a) Sr. (a) se disponibilize a participar de encontros em grupos,
agendadas a sua conveniéncia, de acordo com sua disponibilidade, onde serdo gravados
audios e imagens para posterior analise de dados.

Para a instituicdo e para sociedade, esta pesquisa servira como parametro para avaliar
de que modo as familias com criangas com diagndéstico de diabetes mellitus sdo acolhidas e de
que forma se desenvolve o processo educativo. Os riscos da sua participacdo nesta pesquisa
sdo possiveis, no entanto, em virtude de as informacdes coletadas serem utilizadas unicamente
com fins cientificos, serdo garantidos o total sigilo e confidencialidade, através da assinatura
deste termo, do qual o (a) Sr. (a) receberd uma copia.

O (a) Sr. (a) tera o direito e a liberdade de negar-se a participar desta pesquisa total ou
parcialmente ou dela retirar-se a qualquer momento, sem que isso lhe traga qualquer prejuizo
com relacdo ao seu atendimento nesta institui¢do, de acordo com a Resolugdo CNS n.466/12 e
complementares.

Para qualquer esclarecimento no decorrer da sua participacdo, estarei disponivel
através dos telefones: (96) 91628067 e (96)981131988. O (A) senhor (a) também podera
entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal do
Amapa Rodovia JK, s/n — Bairro Marco Zero do Equador - Macapa/AP, para obter
informacdes sobre esta pesquisa e/ou sobre a sua participacdo, atraves dos telefones 4009-
2804, 4009- 2805.

Desde ja, agradecemos!

Eu declaro que, apos

ter sido esclarecido (a) pela pesquisadora, lido o presente termo e entendido tudo o que me foi
explicado, concordo em participar da Pesquisa intitulada “A INFLUENCIA DO PROCESSO
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EDUCATIVO PARA OS FAMILIARES DE CRIANCAS COM DIABETES MELLITUS
TIPO 17

Macapa, de de 2016.

GARDENIA MENEZES DE ARAUJO
UNIVERSIDADE FEDERAL DO AMAPA
Cel: (96)981131988 e (96)981131988
e-mail: ga.maraujo@hotmail.com

Assinatura do participante da pesquisa

Caso o voluntario esteja impossibilitado de assinar:

Eu , abaixo assinado, confirmo a leitura do

presente termo na integra para o (a) paciente

o(a) qual declarou na minha presenca a compreensdo plena e aceitacdo em participar desta

pesquisa e utilizou a sua impressdo digital (abaixo) para confirmar a participacao.

Polegar direito (caso ndo assine).

Testemunha n°1:

Testemunha n°2:
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APENDICE B
ROTEIRO DE ENTREVISTA

Como é para vocé conviver com uma crianga com diabetes?

Como o diagnostico é vivenciado pela familia?

Qual a importancia do controle glicémico para a familia?

Como se desenvolveu o processo de orientacéo sobre a doencga?

Quais as mudancas que surgiram na rotina familiar para adaptacdo a doenca

diagnosticada?
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APENDICE C
QUESTIONARIO

1. IDENTIFICACAO:
2. SEXO: () Masculino ( ) Feminino

Data de Nascimento: / / Idade:
3. ENDERECO: N°
Cidade: Bairro:
Telefones para contato: ( ) ()
4. OCUPACAO:

5. RENDA MENSAL FAMILIAR:

( )<O02lsalariominimo ( )01a02salarios minimos ( ) > 02 salarios minimos
6. ESTADO CIVIL:

( )Solteiro(@) ( )Casado(a) ( ) Unido consensual

7. NOME DO FILHO (A):
Data de Nascimento: / / IDADE:
SEXO: () Masculino () Feminino

8. Tempo de diagndstico:

9. Tipo de insulina:

10. Meio de obtencao:

Entrevistador:

Em, / /
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hjefwo Frird@rio:

Axakar oOMmo = el o pReoESSo Eduralve para oS amilares oudadores de oiancas oom Diabetes el
e 1.

rhfedivo Sescunddria:

- Compresnder de gue formma o diapgnosiios e Diabebes Ballius tpo: 1 & vivenciado pEis amiilkag

Encerees: Nodorm Joscosimo Fubslorsck de Cirsirs - B I

Badrre: S Unes reacmacks CEP: g=oys-aen
LI ot RMuonicipio: RATSPS
Talsfona (LRS00 DTS Fan: CEO0D-N0 E-rmail:  cmcfonFeg b

]
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i B PEenks 5334 0

= et como se du..l.:u'leﬂagﬁu por parbe dos proflssiorasls de sabde;
= Compreender s mudanpas ooomidas no melo Samilar para ad-u:rla;!u a0 dizgredesbco;
- Conheoer as principals esmabigias adobdas pda famila pam Syworecesr um aftaments adeguesdo

HAwallagdo dos Rlcons & Banafioloo:

O5 fsoos sempre existern =m se batar de pesguisa com seres humanos, com a gilzsgic g teonicas de
enfrevista & grups fooal, onde oS paricipani=s podem senbr-se constangidos, tmidos e nlo participarem
ativarmeme da ookt de dados. Mo entando, esoes riscos 580 minmos. Semdo garantidos o skglko dos
depoimentos, Imapens & gravaghes, b= como o erroivimenio de pessoal capacHado paras ldar com a
tematica diabetes melibes, alkm da aceltaclo instantdnea caso deckdam desistir da atividade proposta,
atraves da assinaiurs deshe termo, © Quasl ofa] 3r.ia) recet=ra uma coplas

O presenge trabalho tem grands raleyanca, uma ver que, diame dos resufsdos, pOossa Ser eshuturado um
serdpo de apolo educscional S familllas

de criamcas diabéticas, endo como perspechvas uma malor adesSo ac ratlamento, menores eincdén cls
d= Intermacio hospitalar, bem coma, uma

resihor gualicade de wida.

Comantirios 8 Conclderagles cobre a Pecgulca:

Fesquisa relevanbs = enscpubie]

Consldaragboc cobra oo Termos de aprecentagic obrigataria:
Temos de aconds com a resolucio £55/2012

Foms-Dimaned a gl

Bem recomendapes

Conolusies 0w Penddmolac o Licia de Inasdequsgiec:
Sem pendencas

Conslderagboc Finals a ortbdric do CEF:

Exte panscar fol slaborado bessado mos dosumenios abaleo relacdbonados:

Tipo DoDarmeniio Arquive Fostagam Aupor Sksxgic
Informasciles Basicas| PE_INFORMADODES BASICAS DO_F 1o T =i
jgo Prossin |FQUSTD TIIZ3 0007 1Sa25

Ercdarsgz: Nbiees Jososirs Kubislcesch ds Cifvsies - o 0D

Balimo:  Smirn Undesraccs CEP: sans-amn
[E o Eunicipio: RSCSPA
TalmSona  (URAO00 SRS Fan: CESOCD-0 E-mail: cscfonfag b

g 7 e £
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Prodeio Dietalawco / Projeio_Tiral oo 10T | GARDCENLA Aucefho
Ercschuma 1s-4s-4F MENEZER DE
Invecogador ARLARLEC
TELE ! Teamos e apendicefodocyr 10T | GARDENLA Aucefho
Az mnHmernis =354 MENEZESR D=
JusSficatva de ARLARLED
Ausdrcia
e iars (= AnuEncla. POF Z4NETO1T | GARDEMNLA Areiho
InstHug - 11-A47=0 MENEZES DE
Infre=sihatars ISR LT
Foiha de Rosio Folha_de_Rosio FDFE =NESOT | GARDCEMNLA Aucefho
11174 MENEZER DE
ASRLL N
outos capatnal doox 1300 s | GARDEMNLA Aucefho
1TF-1ec== MENEZER DE
AR
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Sruagdc do Parsosr:

AOrOwacho

HeoecsHa &preclagdo da COMER:

Hio

Erche resps:

MSTAES, 23 de Agoshe de 2017

Acchinado por

Hnreell Marosdes Celic des SArdsnac

Balrmo:  Smirn Unees s

(L, i

Tumfona O SO

Hunicipio BAIZS0E
Fan: (G000 000

[oordenador)

Nodorm Jomomirea Fubsdo-eck de Dhrvma - o I
CEP: g oNg-J80
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