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Objetivo: conhecer as vivéncias de familiares de adolescentes diagnosticados com Diabetes Mellitus tipo 1, relacio-
nadas a convivéncia, cuidados e mudangas geradas pela doenga cronica. Método: estudo qualitativo, realizado entre
novembro 2017 e maio 2018 com 48 familiares de adolescentes com Diabetes Mellitus tipo 1, membros da rede
social Facebook. Dados analisados segundo andlise de conteido. Resultados: maioria de participantes eram maes,
residentes no Centro-Oeste do Brasil, com idades entre 41 e 60 anos, nivel superior e empregadas. Foram construi-
das trés categorias para abordar a convivéncia familiar, cuidados constantes e adaptacoes requeridas pela doenga
cronica. Consideracoes finais: familiares de adolescentes diagnosticados com Diabetes Mellitus tipo 1 vivenciavam
desafios didrios, permeados por dificuldades, medos, culpas e incertezas quanto ao futuro. Dentre os desafios
destacaram-se as mudancas decorrentes da condicio cronica na rotina, cuidados constantes, dedicacio exclusiva
ao adolescente. A doenca cronica possibilitou adocao de habitos sauddveis de vida e maior cumplicidade familiar.

Descritores: Adolescentes. Diabetes Mellitus. Doenca Cronica. Enfermagem. Familia.

Objective: to know the experiences of family members of adolescents diagnosed with Type 1 Diabetes Mellitus, related
to coexistence, care, and changes generated by the chronic disease. Method: qualitative study conducted between
November 2017 and May 2018 with 48 family members of adolescents with Type 1 Diabetes Mellitus, members of
the social network Facebook. Data analyzed according to content analysis. Results: most participants were mothers,
living in the Midwest of Brazil, aged between 41 and 60 years, with a college degree, and employed. Three categories
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were constructed to address family coexistence, constant care, and adaptations required by the chronic disease. Final
considerations: family members of adolescents diagnosed with Type 1 Diabetes Mellitus experienced daily challenges,
permeated by difficulties, fears, guilt and uncertainty about the future. Among the challenges were highlighted the
changes resulting from the chronic condition in the routine, constant care, exclusive dedication to the teenager. The
chronic disease enabled the adoption of healthy lifestyle habits and greater family complicity.

Descriptors: Adolescent. Diabetes Mellitus. Chronic Disease. Nursing. Family.

Objetivo: conocer las vivencias de los familiares de adolescentes diagnosticados con Diabetes Mellitus tipo 1,
relacionadas con la convivencia, los cuidados y los cambios provocados por la enfermedad cronica. Método: estudio
cualitativo, realizado entre noviembre de 2017 y mayo de 2018 con 48 familiares de adolescentes con Diabetes
Mellitus tipo 1, miembros de la red social Facebook. Los datos se analizaron segiin el andlisis de contenido. Resultados:
la mayoria de las participantes eran madres, residentes en el centro-oeste de Brasil, con edades comprendidas
entre los 41 y los 60 anios, con un nivel de estudios superior y empleadas. Se construyeron tres categorias para
abordar la convivencia familiar, los cuidados constantes ) las adaptaciones requeridas por la enfermedad cronica.
Consideraciones finales: los familiares de los adolescentes diagnosticados con Diabetes Mellitus Tipo 1 experimentaron
desafios diarios, permeados por las dificultades, los temores, la culpa y la incertidumbre sobre el futuro. Entre los
desafios estaban los cambios derivados de la condicion cronica en la rutina, la atencion constante, la dedicacion
exclusiva al adolescente. La enfermedad cronica permitio la adopcion de hdbitos de vida saludables y una mayor

complicidad familiar.

Descriptores: Adolescente. Diabetes Mellitus. Enfermedad Cronica. Enfermeria. Familia.

Introducio

Diabetes Mellitus (DM) ¢é uma condicao
cronica ocasionada por defeitos na acao ou na
secrecao da insulina, ou em ambas, levando
2 hiperglicemia™. Esta condicdo, se niao for
controlada, pode ocasionar, a longo prazo, di-
versas complicacdoes como “[...] distdrbios mi-
crovasculares e macrovasculares, que resultam
em retinopatia, nefropatia, neuropatia, doenca
coronariana, doenga cerebrovascular e doenca

. Coe (2:14)
arterial periférica” =

A Federacio Internacional de Diabetes (IDF)""”
estimou uma prevaléncia de diabetes na popu-
lacio mundial em 9,8% no ano de 2021 (537
milhodes de pessoas), aumentando 10,8% em
2030 (643 milhoes de pessoas) e 11,2% em
2045 (783 milhoes de pessoas). Destas 537 mi-
lhoes de pessoas diagnosticadas com Diabetes
Mellitus, 2,7 milhoes sdo criancas e adolescentes.
Destaca-se maior prevaléncia para dreas urbanas
em relacdo as rurais, bem como paises de renda
mais alta do que em paises de baixa renda.
Dentre as razdes para o aumento da incidéncia
de DM estio urbanizacido, transicio epidemio-
logica e nutricional, estilo de vida sedentirio,

excesso de peso, crescimento e envelhecimento

Rev baiana enferm (2022); 36:€46696

populacional e, também, a maior sobrevida dos
individuos com diabetes ™.

Em relacdo aos tipos de DM, destaca-se o
tipo 1 (DM1), que acomete 5 a 10% dos casos
totais, ocorre principalmente em criancas e ado-
lescentes e € a segunda doenca cronica mais
prevalente nesse ciclo da vida. E responsivel
por 90% dos casos, dos quais 50% siao diagnos-

. 2-3)
ticados antes dos 15 anos

. Segundo dados
epidemiologicos da Federacao Internacional de
Diabetes ", o Brasil é o primeiro pais da América
do Sul com a maior prevaléncia de pessoas entre
0 e 19 anos diagnosticadas com DM1, o que cor-
responde a 92,4/1000 habitantes.

A ocorréncia de DM1 no Brasil é de 9.600
novos casos a0 ano em criangas e adolescentes.
O pais € o terceiro com maior nimero de DM1
no mundo nessa faixa etdria, atrds apenas dos
Estados Unidos (EUA) e da India. Além disso, o
Brasil estd entre os 32 paises com maior risco de
desenvolver DM tipo 2, sendo necessdrias es-
tratégias de controle cuidadosamente planejadas
para avaliacao e intervencao em satude""”.

O diagnostico de DM1 na adolescéncia acar-

reta alteracdes nos habitos de vida da familia,
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modificando sua estrutura, uma vez que as
mudancas sao inerentes a condicao de cronici-
dade. A nova situacao leva a familia a ter que
compreender os mecanismos da doenca, para
manter os cuidados didrios, prevenir complica-
¢coes e saber intervir diante de intercorréncias.
Requer adaptacoes ante uma condi¢ao cronica
que exige assisténcia clinica permanente, tra-
tamento complexo, prolongado e, por vezes,
hospitalizagéesm. Além disso, demanda dos pro-
fissionais de saude e familiares cuidados que
propiciem um progndstico satisfatorio, pois o
tratamento do DM1 exige adaptacoes frente 2a
nova situacao do cotidiano e implementacao de
estratégias para o enfrentamento'”’

Na perspectiva de tratamento, uma das con-
sequéncias da doenca cronica € a internac¢io,
quando had agravamento do quadro, ou até
mesmo em situacoes rotineiras de cuidados.
Apesar da atual elevacdo na incidéncia do DM1
em criangas e adolescentes, os dados epidemio-
légicos ainda sdo incipientes para esta popu-
lacio. Além disso, muitas pessoas permanecem
sem diagnodstico por longos periodos de tempo,
o que pode levar a complicacdes e ao agrava-
mento da doenca”.

O Brasil registrou entre os anos de 2010 e 2019,
85.021 internacdes por DM1, sendo essa doenga
a causa primdria em individuos entre 0 e 19 anos,
ficando com média nacional de hospitalizacoes
em torno de 8.502,10/ano. Do primeiro ao ul-
timo ano do estudo, houve um crescimento de
16,12%; o ano de 2019 apresentou maior nimero
absoluto de internacdes, com 9.430 notificacoes.
Ja no quesito mortalidade por DM1 nessa faixa
etdria, a taxa ficou em torno de 11,64/1.000.000
de individuos do sexo feminino e 6,74/1.000.000
de individuos do sexo masculino. As regides
Nordeste e Norte apresentaram a maior taxa de
mortalidade anual, com 1,09/1.000 habitantes e
0,97/1.000 habitantes, respectivamente. A letali-
dade nesse periodo demonstra que a maior taxa
estd entre o publico feminino (0,74%)"”.

O diagnostico de DM1 também marca a vida
familiar, que, apos esse momento, proporciona
sentimento de culpa, medo e depressao devido

a novos cuidados e alteracdes de rotina. As

criancas e adolescentes com DM1 apresentam
comprometimentos fisiologicos e emocionais,
pois convivem com situacoes estressantes ao
longo do tratamento, afetando o convivio so-
cial e familiar, pois passam a ter limitacdes de
atividades, precisam adotar dieta especifica e
submeter-se a procedimentos dolorosos com
muita frequéncia(é)‘

Viver com DM1 exige uma atitude comparti-
lhada do adolescente com a familia e os amigos,
manutenc¢ao do autocuidado, bem como aten¢ao
e orientacdo de uma equipe multiprofissional.
O autocuidado com a doenca cronica torna-se
complexo, visto que as necessidades particulares
observadas nessa fase (mudancas sociais e emo-
cionais, crescimento e desenvolvimento, pu-
berdade) podem influenciar no tratamento da
doenca e interferir no autocuidado. Nesse pro-
cesso, os familiares e os profissionais de satdde
podem intervir com o propodsito de atingir o
equilibrio fisico, emocional, psiquico e social
desses individuos por meio do cuidado integral.
Diante disso, a familia é vista como um alicerce
fundamental da sociedade capaz de ajudar o
adolescente frente 2 nova realidade.

Considera-se o tema deste artigo relevante
para a drea da enfermagem, especialmente no
que diz respeito a compreensido das vivéncias
das familias e suas necessidades, voltadas a pre-
vencao de agravos e promoc¢do da satde do
adolescente. Compreendendo as vivéncias dos
familiares, consegue-se também perceber como
a primeira instancia do cuidado do adolescente
estd se adaptando e como estdo as vivéncias e
os cuidados referentes a doenca cronica, para
que, assim, o sistema de satde e os profissionais
possam melhorar o atendimento e auxiliar nesse
processo. Tudo isso colabora também para a di-
minuicdo da incidéncia de internacoes e morta-
lidade dessa faixa etdria, contribuindo para um
cuidado mais efetivo.

A maioria das publicacdes sobre esta tematica
nao aborda exclusivamente o adolescente, e sim,
o contexto da descoberta do DM1 que ocorre
na infancia e adolescéncia. As publicacoes cujo
foco € a descoberta do DM1 na adolescéncia re-

tratam as vivéncias do proprio adolescente, com
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as vivéncias dos familiares discutidas de forma
elementar. Com isso, oferecem mais uma contri-
buicao para a saide do adolescente.

O estudo foi conduzido pela pergunta de
pesquisa: Como €, para os familiares, viver
com adolescentes com diagnodstico da DM tipo
1? Teve como objetivo, conhecer as vivéncias
de familiares de adolescentes diagnosticados
com Diabetes Mellitus tipo 1, relacionadas a
convivéncia, cuidados e mudancas geradas pela

doenca cronica.
Método

Estudo descritivo, exploratorio de abordagem
qualitativa, conduzido e estruturado com base
nos Critérios de Consolidacao para Relatérios de
Pesquisa Qualitativa (COREQ"”

do estudo 48 familiares de adolescentes na faixa

Participaram

etaria entre 12 e 19 anos, definicio cronolégica
assumida pela Organizaciao Mundial da Satde®,
no periodo de novembro de 2017 a maio de
2018, membros da pagina do Facebook “Diabé-
tica tipo Ruim”, formada por 20.485 membros.
Apos autorizacdo da administradora da pagina
para a realizacao do estudo, foi lancado o con-
vite aos adolescentes e aguardou-se as manifes-
tacoes de interesse em formato de comentarios
abaixo da publicacio.

A captagcao dos familiares ocorreu apos a
manifestacio de interesse do adolescente, com
o envio de uma mensagem ao adolescente, via
Messenger, solicitando o nome de um familiar
e/ou responsavel legal, com perfil no Facebook,
para viabilizar o contato. De posse dos perfis
do Facebook dos responsaveis, foi enviada men-
sagem, via Messenger, contendo o convite e a
informacao dos objetivos da pesquisa. Aos que
sinalizaram interesse, foi enviado individual-
mente um /ink do Google Forms, com o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).
Posteriormente a leitura e concordancia do
termo, os familiares tiveram acesso ao questio-
nario. A composic¢ao dos participantes do estudo
respeitou os seguintes critérios de inclusio: ser
familiar de adolescente com DM tipo 1, membro

da pdgina Diabética tipo Ruim do Facebook,
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possuir Messenger, saber ler e escrever. Ado-
tou-se como critérios de exclusio: ndo retornar
a resposta no prazo determinado (20 dias apds
a realizacao do convite) e apds trés tentativas
de contato.

O questionario continha duas partes: a pri-
meira, relacionada a caracterizacao da familia
participante (sexo de quem estava respondendo,
estado civil, idade, raca/cor, nimero de filhos,
profissdo, renda, escolaridade e estado de resi-
déncia); a segunda parte, direcionada as ques-
toes de satde e especificadamente em relacao
ao DM1 (condicoes clinicas de saude dos fa-
miliares; fontes de informagoes utilizadas pelos
familiares dos adolescentes diagnosticados com
DM1 para compreender melhor a doencga cronica;
como € conviver com o adolescente que possui
DM1; como a familia auxilia os adolescentes no
enfrentamento da doenca e sobre o que o DM1
trouxe de “diferente” para a familia).

Os dados foram analisados seguindo a ana-
lise de conteido”, organizada em trés etapas:
pré-analise; exploracio do material; tratamento
dos resultados, inferéncia e interpretacdo. Pré-
-analise: realizada a transcricao literal das res-
postas dos familiares no questiondrio enviado
via Google Forms. Posteriormente, foi realizada
leitura inicial, para obter as primeiras impressoes
em relacdo ao material transcrito. Na sequéncia,
ocorreram leituras exaustivas, com destaque
para excertos das respostas dos familiares. As
ideias semelhantes foram sendo agrupadas por
cores, ocorrendo, entdo, a constituicio de ma-
terial empirico. Exploracao do material: as infor-
macoes selecionadas foram destacadas por cores
no material empirico e os nucleos de sentido
foram especificados, isto &, foram extraidas pa-
lavras, frases e expressoes que deram significado
ao conteudo das respostas dos familiares, ocor-
rendo o agrupamento dos nucleos de sentido
que culminaram na constituicao das categorias.
Tratamento dos resultados obtidos e interpre-
tacao: foram discutidos os resultados, compa-
rando-os com a literatura cientifica nacional e
internacional, visando dar significado e validade
aos dados brutos. Estes foram classificados em

trés categorias: Convivéncia com o adolescente
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diagnosticado com diabetes: desafios, dificul-
dades, medos e culpas; Cuidados constantes; O
que a doenca trouxe de diferente para a familia.
O estudo faz parte da macro pesquisa
“Diabetes Mellitus: Otica de Pais e Adolescentes”.
Seguiu as normativas das Resolucoes n. 466/2012
e n. 510/2016, do Conselho Nacional de Saude,
e foi aprovada pelo Comité de Etica em Pes-
quisa da Universidade do Estado de Santa
Catarina (UDESC), sob Parecer n. 2.443.357,

de 17/12/2017. Para garantir 0 anonimato, os

participantes foram identificados pela letra F (fa-
miliar), seguida de um numero ordinal atribuido

conforme a ordem de retorno dos questionarios.
Resultados

Na Tabela 1, constam os dados de caracteri-
zacdo dos familiares de adolescentes que con-
vivem com Diabetes Mellitus tipo 1. Participaram
desta pesquisa 48 familiares: 45 maes (93,75%),
1 pai (0,48%), 1 tia (0,48%) e 1 irma (0,48%).

Tabela 1 — Caracterizacao dos familiares dos adolescentes com DM1 por sexo, faixa etdria, estado

civil, cor/raca, profissao, procedéncia, vinculo empregaticio e escolaridade. Brasil — 2017-2018.

(N=48) (continua)
Variaveis ‘ n %
Sexo
Masculino 1 68,75
Feminino 47 97,92
Faixa etaria
18 a 24 anos 3 0,25
25 a 40 anos 20 41,67
41 a 60 anos 23 47,92
> 60 anos 2 4,17
Estado Civil
Convive com esposo(a) ou companheiro(a) 40 83,33
Solteiro(a) 4 8,33
Viavo(a) ou divorciado(a) 4 8,33
Raca/Cor
Branca 32 606,68
Negra 3 6,25
Parda 13 27,08
Profissao
Do lar 8 16,67
Professor(a) 7 14,58
Recepcionista 4 8,33
Outras 29 60,42
Procedéncia
Alagoas 1 2,08
Minas Gerais 11 22,92
Belém do Para 2 4,17
Parana 2 4,17
Sao Paulo 15 31,25
Rio de Janeiro 6 12,50
Santa Catarina 4 8,33
Piaui 1 2,08
Ceara 1 2,08
Paraiba 1 2,08
Rio Grande do Sul 3 6,25
Distrito Federal 1 2,08
Vinculo Empregaticio
Empregado(a) 33 68,75
Nao trabalha 15 31,25
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Tabela 1 — Caracterizacao dos familiares dos adolescentes com DM1 por sexo, faixa etdria, estado

civil, cor/raca, profissao, procedéncia, vinculo empregaticio e escolaridade. Brasil — 2017-2018.

(N=48) (conclusio)
Variaveis n ‘ %
Escolaridade

Nao estudou 4 8,33

1¢ Grau Completo 7 14,58

2° Grau Completo 16 33,33

Superior Completo 8 16,67

Especializacao/Mestrado/ Doutorado 13 27,08

Fonte: Elaboracao prépria.

Quanto as fontes de informacoes utilizadas
pelos familiares para compreender a doenca cro-
nica e as maneiras de como cuidar do adoles-
cente, as principais foram: Internet (19; 39,58%),
médico (10; 20,83%), televisao e revistas (7;
14,59%), familias na mesma condicao (4; 8,33%)
e grupos de apoio (8; 16,68%). Este ultimo foi
considerado importante pelos familiares também
para auxiliar no enfrentamento da doenca.

Visando responder a pergunta de pesquisa,
os familiares responderam as seguintes ques-
toes: Como € conviver com um adolescente que
possui Diabetes Mellitus? Como a familia auxilia
os adolescentes no enfrentamento da doenca? O
que o Diabetes Mellitus trouxe de diferente para
a familia? As respostas a esses questionamentos
levaram a elaborac¢ao de trés categorias, apresen-

tadas na sequéncia:

Convivéncia com o adolescente
diagnosticado com diabetes: desafios,

dificuldades, medos e culpas

A convivéncia didria com o adolescente que
possui diagndstico de DM tipo 1 é permeada por
dificuldades, pelas restricoes alimentares e pelo
medo constante de todos os progndsticos que
envolvem uma doenga cronica e do futuro incerto:

Um desafio constante. O meu filho ndo aceita a doenga,

ndo faz os exames didrios para medir a glicose todos os

dias, nem toma insulina, nem faz exercicios, e come sem
restricdo. (F3).

Extremamente dificil. Meu filbo foi diagnosticado prati-
camente um bebé, tinha 1 ano e 7 meses |[...| nossa vida
¢é outra, muito complicado lidar e explicar que tem restri-
coes e hordrios para comer. (F20)

Dificil, pois tenho que monitord-lo o dia todo, sempre

explicando o que ele pode ou ndo comer. O medo toma
conta da gente por conta das hipo e biperglicemia. (F45).
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Doloroso e dificil saber que seu filho convive com uma
doenga sem cura, e imaginar sequelas, se nao tomarmos
os devidos cuidados|...] Um dia diferente do outro. (F19).

Dificil, viver inseguro em relacdo ao futuro, ter medo a
cada bipoglicemia. (F41).

O medo também leva a familia 2 disciplina e
ao equilibrio para ajudar o adolescente a manter
os niveis glicémicos adequados. A monitorizacao
diaria, principalmente 2 noite, torna o medo da

hipoglicemia um fator constante.

[...] nosso convivio se mantém no equilibrio entre a disci-
plina do tratamento e o cuidado em ndo tratar a diabetes
como um elemento negativo, discriminatorio e limitador.
Ha muito tempo ndo dormimos uma noite inteira. O mo-
nitoramento da madrugada é muito importante, devido
ao perigo da bipoglicemia. Procuramos ndo dramatizar
a doenca: ndo chorar na frente dela, ndo tratd-la como
uma incapaz ou “vitima”, ndo mimd-la, nem tdo pou-
co estimular que os outros a discriminem. Em eventos
sociais, ela come o que ela quiser. NOs corrigimos com
insulina. Ao mesmo tempo, tentamos no dia a dia ter
uma dieta junto com ela. As vezes é dificil lidar com nos-
sas falbas. Sdo momentos em que erramos na contagem
de carboidratos ou esquecemos de medir. Algumas falhas
nossas nos causam abalo emocional. (F25).

Medo das complicagoes, ocasionadas pelo
desequilibrio da dieta ou pelo esquecimento de
alguns cuidados, leva os familiares a vivenciarem

a culpa diante de instabilidades na glicemia.
Cuidados constantes

O estudo revelou que a principal cuidadora
do adolescente é a mie. E ela quem cuida cons-
tantemente, monitora os niveis glicémicos, os
habitos alimentares, aplica a insulina e monitora
o uso de medicamentos, o que requer que ela
esteja presente em todos os momentos que en-

volvem a doenca cronica:

Acompanho as medidas de glicemia, a aplicacdo da in-
sulina, além de orientar e preparar a alimentacdo. (F1).
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Estando perto nas horas que precisa de mim e fazendo
com que coma de duas em duas horas, fazendo alimen-
tacdo sauddvel. (F7).

Meu trabalbo consiste em vigiar e controlar o que ele
Jfaz basicamente vinte e quatro horas por dia, sete dias
na semana. (F3).

[...] ele faz as aplicacoes de insulina, sob minha super-
visdo, e faz a dosagem de glicose sozinho. Isso desde a
primeira semana de diagnostico. (F10).

Outras formas de cuidado declaradas pelos
familiares foram:

[...) acompanbando no enddocrino, psicologos e nutricio-
nista. (F23).

Levando ao médico, buscando noticias pela Internet so-
bre pessoas com diabetes. (F12).

Dou todo o suporte, financeiro, emocional e cuido dele
o tempo todo. Ndo estou trabalbando para poder acom-
panbd-lo. (F33).

Sempre falando a verdade sobre a doenca, consequén-
cias, e superacdo também, trabalbamos muito a questdao
da inclusao em qualquer lugar que ele esteja. (F45).

Fazendo medicoes de glicemia, aplicando insulina, con-
tando carboidratos, ensinando a fazer estas trés coisas.
Encarando o tratamento como mais uma das coisas cor-
riqueiras ndo muito agraddveis [...] Ndo dramatizar a
doenga. (F25).

O que a doenca trouxe de diferente para
a familia

O diagndstico de DM tipo 1 provocou di-
versas mudang¢as na rotina familiar. Trouxe
consigo ansiedade, preocupacodes, dificuldades
financeiras, mas também levou a adocio de ha-
bitos de vida mais saudaveis, estabeleceu novas
formas de viver e maior cumplicidade.

Em um primeiro momento, ansiedacde e desespero. (F15).

Preocupacoes com a finitude da vida, inseguranca quan-
to ao futuro. (F47).

Novas preocupagoes e estilo de vida, além de gastos. (F21).

Mudou a rotina totalmente; temos hordrio para tudo.
Para refeicoes, aplicacoes de insulina. Para tudo preci-
samos nos organizar. Por exemplo: se vai sair, quanto
tempo vai demorar, tem que carregar os insumos, ailgo
para comer. (F5).

Os familiares também fizeram mencdao as
dificuldades financeiras que enfrentam por
precisarem abandonar seus empregos.

[...] eu tive que parar de trabalbhar para acompanbar o

meu filbo, sou sozinha com dois filbos, entdo se o meu
filbo é diabetico e precisa de apoio e supervisdo e isso ndao

¢é dado, sou negligente. Existe essa cobrancga de médicos,
enfermeiras e assistentes sociais das instituicoes que o
acompanbam. (F3).

Dificuldade na aquisicdo dos insumos essenciais para o
tratamento |...] (F48).

Todavia, mudancas positivas também foram

mencionadas:

Acredito. No meu caso, maior cumplicidade entre mim e
minba filha. (F27).

[..] uma admiragao e carinho muito grande pela minha
Silba. (F25).

Passamos a ter uma alimentacdo sauddvel, praticar ati-
vidade fisica. Aprendizado constante. (F32).

Nos nos revezamos até de noite. Isso é uma luta conjunta.
Sempre digo para ele que hoje cuido dele para amanhbd
ele cuidar de mim, na minha velbhice. (F4).

Mudanca na alimentacdo. E toda a familia aprendeu a
usar o glicbmetro e as canetas de insulina, e também a
reconhecer episodios de bipoglicemia. (F23).

Discussao

A faixa etdaria dos familiares participantes
ficou entre 41 e 60 anos, o que permite eviden-
ciar que o responsavel pelo adolescente estd na
fase adulta e, possivelmente, possui maior res-
ponsabilidade para assumir os cuidados diarios,
demonstrar afeto e atencao, além de ter maior ha-
bilidade para conversar/dialogar e compreender
o adolescente. Em relacio a esse achado,
estudo” revela que a idade dos familiares tor-
na-os mais aptos para ajudar o adolescente a con-
viver melhor com a condicdo crénica e enfrentar
as complicacoes, sofrimentos e dificuldades.

A maioria dos familiares concluiu o ensino
médio e uma grande parcela tem pos-graduacao
em nivel /ato e stricto sensu. Acredita-se que
essa condicao de maior escolaridade auxiliou os
familiares a compreenderem melhor essa doenga
cronica, suas particularidades e necessidades de
mudancas no estilo de vida, especialmente no
que se refere 2 adocao de dietas saudaveis e
recomendadas para o adolescente que convive
com DMI.

Assim, os achados deste estudo corroboram
os de estudo"” que identificaram o aumento da
escolaridade, o acesso a capacitacao profissional
e, por vezes, o aumento na renda como subsi-

dios para adocao de habitos saudaveis de vida,
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bem como maior capacidade para receber infor-
macoes sobre satde, refletir sobre elas e como
incorpora-las no seu cotidiano. Os participantes
do estudo afirmaram que, apesar de todas as
dificuldades, o diagndstico de DM1 propiciou a
familia a ado¢ao de habitos de vida mais sau-
daveis, conduziu-os a novas formas de viver e
incentivou a busca por novos conhecimentos
para agir diante das diferentes situacoes que
surgem, como, por exemplo, o manuseio de apa-
relhos especificos para a doenga cronica, como o
glicometro, para aferi¢coes de glicemia.

Nessa linha de pensamento, cabe salientar
que o diagnostico torna-se um divisor de dguas,
ja que, apos a descoberta, a familia reestrutu-
ra-se para, prioritariamente, atender as necessi-
dades do adolescente. A vida familiar passa a
girar em torno dos cuidados, e os membros da
familia mudam seus comportamentos, voltan-
do-se para um ponto em comum, trabalhando
por um mesmo objetivo e deixando o restante
das preocupacdes do cotidiano em segundo
plano. O adolescente, muitas vezes, nio se sente
motivado e disposto a praticar o autocuidado.
Assim, os familiares precisam ampliar o apoio e
o carinho para ajuda-lo a enfrentar a nova forma
de viver. Neste estudo, observou-se que os fa-
miliares tornaram-se responsaveis nao somente
pelo filho, mas pela sua doenca. Diante disso,
enfrentavam dificuldades para sustentar a rotina
que estavam acostumados, manter o emprego
e cuidar do seu bem-estar, pois, na maioria das
vezes, precisavam dedicar-se exclusivamente
aos cuidados com o filho.

Em relaciio a essas consideracoes, estudo
discute que a familia passa a sentir-se segura
quando aprende a lidar com o DM1 e percebe
que estd realizando um bom cuidado, eviden-
ciado pela melhora do quadro clinico. Com
isso, torna-se mais unida e forte para conviver
e suportar essa condicao cronica, conseguindo
lidar melhor com as situacoes cotidianas. A outra
tendéncia é preservar a integridade da unidade
familiar, unindo-se e evitando conflitos, para
poder oferecer apoio um ao outro'?.

Outra mudanca provocada pela doenca cro-

nica destacada pelos familiares estd relacionada
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ao alto custo para adquirir alimentos que ajudam
a manter os niveis glicémicos adequados, pois
estes sao de alto valor comercial e dificeis de
serem obtidos em algumas localidades, tornando
a dieta um empecilho na manutencao da estabi-
lidade da condicao cronica. Neste contexto, no
presente estudo, 32 familiares de adolescentes
destacaram a aplicacio de insulina e a alimen-
tacao adequada como as principais dificuldades/
mudanca no dia a dia. A Sociedade Brasileira de
Diabetes"” preconiza que, com todo o avanco
do tratamento do DMI1, a ingestio de carboi-
dratos nao seja restringida, mas adequada as ne-
cessidades nutricionais. O método de contagem
de carboidratos permite que este macronutriente
seja ingerido, com ajuste correto da dose de
insulina a ser administrada, sem afetar o controle
da glicemia.

Portanto, adolescentes e familiares devem
ser aconselhados pelos profissionais de satdde
quanto as estratégias possiveis para otimizar a
glicemia pos-prandial, mantendo dieta balan-
ceada e variedade de alimentos, o que tornard
controlavel o custo com a alimentacio. O fun-
damental é que a adequacio nutricional seja
feita de maneira individualizada, de acordo
com as necessidades nutricionais e especifici-
dades de cada paciente, garantindo melhor con-
trole glicémico, crescimento e desenvolvimento
adequados em criancas e adolescentes com DM1,
sem necessidade de dietas restritivas "

Outro desafio relatado foi o alto custo dos
insumos, adquiridos de forma particular por
17 (35,42%) participantes do estudo. Este dado
corrobora estudo”” que também encontrou a
necessidade das familias de adquirir os insumos
de forma particular, pois apenas uma parte € cus-
teada pelo Sistema Unico de Satde (SUS). Este
oferece a distribuicao gratuita de medicamentos
e materiais necessarios aos portadores de DM e
que estejam inscritos em programas de educacio.
Este fato deve ser aconselhado e informado
aos familiares pelos profissionais responsa-
veis pelas condutas das condicoes de saide
do adolescente™”.

Em relacio a fonte de informacao para

realizar os cuidados com o adolescente com
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diagnéstico de DM1, observou-se que os fami-
liares construiam seus conhecimentos, refor-
cavam suas condutas e esclareciam davidas, na
maior parte das vezes, em meios nao cientificos,
como Internet, televisao e revistas. Este é um
dado preocupante, pois os familiares estdo aces-
sando com menos frequéncia os profissionais
de saude, que sdo preparados e possuem co-
nhecimento técnico-cientifico para subsidid-los
adequadamente em relacdo as davidas e aos cui-
dados que precisam ter referentes ao tratamento
e as condutas. Esta busca esta sendo realizada
em meios nem sempre confidveis, como a In-
ternet, que estd em ascensio hd anos e cada vez
mais consolida-se como uma fonte rdpida para a
busca de informacoes.

Dessa forma, a Internet, meio mais acessado
para a busca de informacdes dos participantes
em relacio aos cuidados com o DM1 e utilizada
para a coleta de dados desta pesquisa, deve ser
um campo explorado pela Enfermagem, para fa-
vorecer acoes de Educacao em Satde. Por meio
da Internet, € possivel disseminar o conheci-
mento e as informacdes sobre saide com maior
rapidez, facilidade e, assim, atingir um publico
maior. Estudos comprovaram a eficicia desse
meio virtual para maior disseminacio e rapidez
de informacoes, devido a facilidade de acesso,
seja por meio de blogs, fluxogramas, rodas de
conversa e panfletos virtuais" ",

Outro resultado que merece comentirios €
que, dentre tantos profissionais aptos a prestar
atendimento ao adolescente com DM1, apenas o
médico foi citado como o profissional de satde
que € acessado para ajudar a familia na busca
por informacoes e orientacoes. Nesse sentido,
a atencao a saude desenvolvida na Atencio
Primdria a Saude (APS), que ¢ um dos meios
acessiveis ao tratamento as pPessods com
doencas cronicas, apresenta fragilidades no
SUS™, principalmente nas acoes realizadas
que ainda s3o pautadas no modelo biomédico,
acarretando um grande distanciamento das pra-
ticas necessarias e contempladas as pessoas que
convivem com doencas cronicas. Esta condi¢cao

sobrecarrega ainda mais a familia, que precisa

buscar seus proprios meios para compreender a
doenca e saber intervir.

Percebe-se que essa situaciao de fragilidade
no sistema publico de saude repete-se em di-
ferentes locais da realidade brasileira™”. O au-
mento da prevaléncia de DM nos Gltimos anos
trouxe consigo a necessidade de os profissio-
nais de saude qualificarem-se para atender essa
populacio, pois uma atencao de boa qualidade
implica em melhores desfechos de saude, prin-
cipalmente no que diz respeito ao controle da
doencga, prevenciao de complicacoes e gastos do
sistema de saude. Essa melhoria na qualificacio
contribui também para um redimensionamento
da atencio a saude e significa levar a atencao
dos profissionais de saide para além da di-
mensao biologica do cuidado. Com isso, poderdo
compreender o adolescente como ser integral,
que possui frustracoes, dificuldades, incertezas e
todos os demais sentimentos relacionados a sua
idade biologica®”.

Os achados desta pesquisa também refor-
caram a necessidade e a importancia de os mem-
bros da familia aprenderem sobre o DM1, ndo
somente para prevenir agravos ou intervir diante
das complicacdes, mas para compartilhar os co-
nhecimentos com o adolescente, sempre falando
a verdade, evitando dar conotacio negativa
e/ou dramatica para a doenca, a fim de auxiliar
na sua adaptacido e busca por uma identidade
permeada por limitacoes e restricoes didrias.
Nesse contexto, € imprescindivel que a familia
estabeleca um ambiente saudavel, encontre um
equilibrio e solucio para questoes dificeis e
desgastantes, como € o caso do monitoramento
glicémico noturno””. Pensar num ambiente sau-
davel € perceber a familia explorando as possi-
bilidades para enfrentar a condi¢do cronica na
sua complexidade.

Em busca desse empoderamento e da
necessidade de reaprender a viver e, principal-
mente, aprender a conviver com um adoles-
cente diagnosticado com uma doenca cronica,
os familiares citaram os grupos de apoio como
essenciais para o compartilhamento de expe-
riéncias. Declararam que as vivéncias compar-

tilhadas nos grupos ajudavam outras familias a
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enfrentarem melhor as situacdes que podiam
ocorrer. Contudo, chamaram a atengdo para a
importancia de disseminar informag¢des sobre o
DM1 na adolescéncia em todos os segmentos
da sociedade, para que o preconceito que
muitos sofrem seja amenizado e para que os
adolescentes possam ser compreendidos nos
ambientes em que se inserem.

Estudo®”

dos familiares, quando descobrem que seus

afirma a necessidade de ajuda

filhos estio com DM1, pois se defrontam com
duavidas, incertezas, revoltas e desespero. Diante
disso, buscam explicacdes para entenderem a
doenga e encontrarem solucdes para minimizar
o sofrimento e os efeitos negativos que a doenca
cronica possa trazer. Frente ao diagnostico de
uma doenca cronica, como o DM, a familia
passa por um processo de reorganizaclo, pois
vivenciard movimentos constantes entre a ordem
e a desordem, o que exigird de cada membro
da familia paciéncia e responsabilidade para

. .. . ~ (23)
lidar com as distintas situacoes .

Entretanto,
quanto mais forte forem os vinculos, menores
serdo as tensoes € maior serd a organizacao do
sistema familiar para o desenvolvimento de um
cuidado colaborativo, permanente e continuo
ao adolescente””.

Sendo assim, percebe-se que a rede social for-
mada por familiares, parentes e amigos € essen-
cial para a formacao de vinculo com o individuo
que convive com uma doenca cronica, refletindo
no processo de educacdo para o autocuidado
e o conhecimento do adolescente sobre a sua
condicio””. Nesta rede, destaca-se que os enfer-
meiros possuem uma tarefa fundamental no que
se refere a humanizar o tratamento técnico de
saude, pois cabe-lhes o encargo de instituir um
cuidado centrado no individuo doente exposto a
riscos e que necessita de medidas curativas e sua
familia, para preservar sua satude. Esse cuidado
deve ser extensivo 2 sua familia®".

O profissional enfermeiro atende uma diver-
sidade de morbidades, principalmente condicoes
cronicas, como ¢ o caso do DM1. Logo, deve
estar atento ao desenvolvimento de um cuidado
holistico, que proporcione, por meio do didlogo,

o protagonismo da pessoa em sua reabilitacio
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e a busca por melhor qualidade de vida. Para
tanto, € indispensivel o desenvolvimento de
uma relacio de confianca com o adolescente,
auxiliando-o na exteriorizacio de sentimentos e
na promoc¢iao de pensamentos positivos, além
de propiciar um ambiente seguro e de apoio™’

Nesse contexto, destaca-se a importancia da
educacio em saide como um processo peda-
gogico que demanda o desenvolvimento de um
pensamento critico-reflexivo entre os partici-
pantes. Dessa forma, a realidade pode ser des-
vendada de forma coletiva, a emancipacio e a
autonomia dos adolescentes podem ser viabili-
zadas em sua trajetéria de vida, além de serem
capacitados para a tomada de decisoes de satde
para o autocuidado'”. A consulta de enfermagem
€ uma intervencdo extremamente importante,
para se implantar o processo de educacio em
saude, fundamental para que tanto o adoles-
cente quanto seus familiares compreendam e
conscientizem-se da importancia de cumprir
o tratamento e as atividades propostas para a
melhoria de sua qualidade de vida®”.

Com a descoberta da doencga, desafios dia-
rios tornaram-se presentes, marcados por medo,
culpas e incerteza quanto ao futuro. Contudo,
o maior desafio para os familiares foi adotar
as mudancas necessdrias com a alimentacio, o
estilo de vida, além da dedicacao exclusiva ao
adolescente. Entretanto, paralelo as dificuldades,
a doenca cronica proporcionou maior cumplici-
dade e apoio entre os familiares que cuidavam
do adolescente.

A limitacao do estudo foi a falta de contato
presencial com os familiares participantes, o
que normalmente ocorre nas pesquisas focadas
em entrevistas/depoimentos. A pesquisa trouxe
contribuicoes a drea da enfermagem, eviden-
ciando os enfrentamentos de algumas familias
brasileiras quanto ao desafio diario de conviver
com adolescentes diagnosticados com DM1, ne-
cessitando buscar conhecimentos sobre como
ajudar e cuidar do adolescente, principalmente
nas redes virtuais. O estudo trouxe dados de
nivel nacional, viabilizado pela utilizacao de um
método ainda pouco utilizado, que ¢ a Internet,

tanto para a captacao dos participantes quanto
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para a coleta das informacoes, possibilitando di-
ferentes avaliacdes de acordo com cada familiar
e regido especifica em que residia e corrobo-
rando informacdes sobre cuidados, mudancas e
desafios que estavam presentes nas familias que
conviviam com adolescentes com DMI.

Os resultados deste estudo corroboram
a literatura disponivel, trazendo avancos ao
conhecimento cientifico, ao permitir melhor
compreensdo sobre o papel familiar no cuidado
do adolescente que convive com DM1, ja que
a maijoria da literatura disponivel apresenta o
contexto da infancia/adolescéncia e nao apenas
vivéncias do publico adolescente. Contribui
também para revelar as dificuldades vivenciadas
pelas familias no convivio didrio com o adoles-
cente que possui diagnostico de uma doenca
cronica e alerta os profissionais de satde para
a necessidade de atuaciao mais presente junto a

essas familias.
Consideracoes Finais

Os familiares de adolescentes diagnosticados
com Diabetes Mellitus tipo 1 vivenciaram desa-
fios diarios, permeados por dificuldades, medos,
culpas e incertezas quanto ao futuro. Dentre os
desafios destacaram as mudancas decorrentes da
condiciao cronica na rotina, os cuidados cons-
tantes, a dedicacao exclusiva ao adolescente.
Contudo, a doenca cronica possibilitou a adoc¢ao
de habitos saudaveis de vida e maior cumplici-
dade familiar.

Destaca-se também a necessidade de im-
plementacio de acoes de atencio a saide do
adolescente com doenca cronica, pautadas nas
suas necessidades, no acolhimento e no vinculo.
Nesse cendrio, o enfermeiro precisa estar pre-
sente e compor a rede de apoio as familias, de
forma que as praticas profissionais contribuam
para um cuidado integral e eficaz a esse ado-
lescente e seus familiares que buscam o servico
de saude.

Destaca-se a inovacao do método, pois a
Internet possibilita a interacio das pessoas a dis-
tancia e proporcionou um estudo abrangente em

nivel nacional sobre a vivéncia dos familiares.

Ainda, € a principal fonte de informacdes para
o cuidado do adolescente e deve ser explo-
rada pelos profissionais da sadde no quesito
educacio em saude e informacdes corretas de

manuseio da doenca cronica.
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