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RESUMO

Este estudo constitui-se de uma pesquisa qualitativa do tipo convergente assistencial,
realizada com oito familias de criancas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1,
com o objetivo de conhecer e identificar os déficits de autocuidado e os fatores que
influenciaram no engajamento dessas familias no autocuidado. O referencial teorico
norteador desta pesquisa foi a teoria de autocuidado de Dorothea Orem, por considerar
que seu modelo conceitual permite uma compreensdo mais clara do que é o
autocuidado e o papel da familia nesse contexto. A partir de uma pratica assistencial
desenvolvida por meio de encontros de grupos de convivéncia com as familias e de
entrevistas semi-estruturadas, os dados foram levantados e analisados, segundo a
proposta de Trentini e Paim (2004), dando origem a duas grandes categorias: (a)
Identificacdo dos déficits de autocuidado; (b) Fatores que influenciam o autocuidado.
Entre os déficits de autocuidado identificados, foram selecionados quatro
subcategorias: a) déficit em lidar com a dependéncia e independéncia do filho; b)
déficit na incorporacdo do diabetes mellitus e seus cuidados e tratamento no
cotidiano da familia; c) déficit na aceitagdo de salde da crianca ou adolescente com
diabetes mellitus e suas repercussdes no viver da familia; d) deficit de conhecimento
sobre o diabetes mellitus e seus cuidados e tratamentos. Da categoria de fatores que
influenciam o autocuidado, emergiram quatro subcategorias: a) acesso as informacoes;
b) esperanca; c) apoio de familiares, de outras pessoas proximas e de profissionais da
saude; d) condicgdes financeiras. O estudo possibilitou a articulacdo entre a préatica e a
pesquisa, contribuindo para a compreensdo da realidade vivenciada no cotidiano pelas
familias, bem como superar os déficits de autocuidado que estdo vinculados ao
processo de viver com essa condicdo crénica de saude. Nesse processo, o enfermeiro
age como facilitador, procurando utilizar estratégias que possibilitem a incorporacgéo
do autocuidado a pessoas com diabetes, com a finalidade de evitar complicacGes
agudas e cronicas. Nesse sentido, € necessario continuar a implementacdo de processos
educativos nas instituicdes de ensino, salientando a importancia de acfes de saude
referente a promocéo e prevencdo de complicagdes, orientando no sentido de adquirir
comportamentos referentes a melhores habitos de vida. Este trabalho de pesquisa
trouxe também outra contribuicdo, ou seja, a possibilidade de ampliar o cuidar
diferenciado de enfermagem, mediante o reconhecimento de alguns déficits de
autocuidado, presentes em familias de criancas e adolescentes com diabetes mellitus.

Palavras-chave: Diabetes mellitus tipo 1. Familia. Autocuidado. Grupo de
convivéncia.



RESUMEN

Este estudio se constituye de una pesquisa cualitativa del tipo convergente assistencial,
efectuada con ocho familias de nifios y adolescentes con diabetes mellitus tipo 1, con
el objetivo de conocer y identificar los deficits de autocuidado y los factores que
influenciaron en el contrato de esas familias en el autocuidado. El referencial teorico
orientador de esta pesquisa fue la teoria de autocuidado de Dorothea Orem, por
considerar que su modelo conceptual permite una comprensién mas clara de el que és
el autocuidado y el papel de la familia en este contexto. A partir de una préactica
assistencial desarollada por medio de encuentros de convivencia con las familias y con
entrevistas semi-estructuradas, los datos fueron levantados y analizados segun la
propuesta de Trentini y de Paim (2004), dando origen a dos grandes categorias: (a)
identificacion de los déficits de autocuidado; (b) factores que influencian el
autocuidado. Entre los déficits de autocuidado identificados, fueron selecionados
cuatro subcategorias: a) déficit en lidiar con la dependencia y independencia del hijo:
b) déficit em la incorporacién del diabetes mellitus y sus cuidados y tratamiento de la
familia; c) déficit en la aceptacion de salud del nifio o del adolescente con diabetes
mellitus y sus repercusiones en la vida de la familia; d) déficit del conocimiento sobre
el diabetes mellitus y sus cuidados y tratamientos. De la categoria de factores que
influencian el autocuidado, emergieron cuatro subcategorias: a) acceso a las
informaciones; b) esperanza; c) apoyo de familiares, de otras personas cercanas Yy
profesionales de la salud; d) condiciones financieras. El estudio posibilitd el
articulacion entre la préctica y la pesquisa, contribuyendo para la comprension de la
realidad vivida por las familias, asi como superar los déficits de autocuidado que estan
vinculados al proceso de vivir con esa condicion cronica de salud. En este proceso, el
enfermero actia como facilitador, buscando utilizar estrategias que posibiliten la
incorporacién del autocuidado a personas con diabetes, con la finalidad de prevenir
complicaciones agudas y cronicas. En este sentido, es necesario continuar la puesta en
practica de procesos educativos en las instituciones de ensefianza, evidenciando la
importancia de acciones de salud referentes a la promocion y prevencion de
complicaciones, orientando en el sentido de adquirir comportamientos referentes a
mejores habitos de vida. Este trabajo de pesquisa trajo también otra contribuicién, o
sea, la posibilidad de extender el cuidar distinguido del oficio de enfermero, por medio
del reconocimiento de algunos déficits de autocuidado, presentes en familias de nifios
y adolescentes con diabetes mellitus.

Palabras-clave: Diabetes mellitus tipo 1. Familia; autocuidado. Grupo de
convivencia.



ABSTRACT

This study consists itself of a qualitative research of the assistance convergent type,
achieved with eight families of children and adolescents with diabetes mellitus type 1,
with the purpose of knowing and identifying deficits and the factors that had
influenced in the engagement of these families in the looking after itself. The guide
theoretical reference of this research was the looking for itself of Dorothea Orem’s
theory for considering that its conceptual model allows a clear understanding of the
looking for itself and performance of the family in this context. From one assistance
practice developed by means of meeting of sociability groups with the families and
half- structuralized interviews, the data had been raised and analyzed according to
Trentini and Paim’s proposal (2004) giving origin two great categories: (a)
identification of deficits of looking after itself; (b) factors that influence the looking
after itself. Among the identified looking after itself, they were select four
subcategories: a) deficit in dealing with the dependence and independence of the son;
b) deficit in the daily one of the family; c) deficit acceptance of the health of the child
or adolescent with diabetes mellitus and its repercussion in the life of the family; d)
deficit of knowledge on diabetes mellitus and its care and the treatment. From factors
category that influence the looking after itself, four subcategories had emerged: a) the
access to the information; b) hope; c) support of familiars, other people next and health
professional; d) financial conditions. The study made possible the joint between
practice and the research, contributing for the understanding of the reality lived deeply
in the daily one for the families, as well as surpassing deficits of looking after itself
that they are tied with the living process, the nurse acts as who facilitate, seek for using
strategies that make possible the incorporation of looking after itself the diabetic
people, with the purpose to prevent acute and chronic complications. In this direction,
it is necessary to continue implementation of educative processes in the education
institutions, pointing out the importance of actions of referring health to the promotion
and prevention of complications, guiding in the direction to acquire referring behaviors
that best habits of life. This work of research also brought another contribution, that is
to say, the possibility to extend differentiated taking care nursing, through the
recognition of some deficits of looking after itself, that they are presents in families of
children of adolescents with diabetes mellitus.

Key words: Diabetes mellitus type 1. Family; looking after itself. Sociability group.
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INTRODUCAO

O interesse sobre a pessoa com diabetes teve inicio em um programa de
abordagem interdisciplinar para educagdo de criangas e adolescentes portadores de
diabetes mellitus tipo 1, de uma universidade do Sul do Estado do Rio Grande do Sul,
desenvolvido por seu Instituto de Medicina do Esporte. Essa participacdo no programa
possibilitou perceber a importancia de desenvolver um trabalho educativo de
capacitacdo de familiares para lidarem com criancas e adolescentes na promocao do
autocuidado, estabelecendo uma interagdo entre familiares e criangas acometidas pela
doenca.

Esse programa existe desde 2001 e tem cadastradas mais de cem criangas e
adolescentes do municipio e de cidades vizinhas. Nos encontros mensais do programa,
participam criancas e adolescentes e seus familiares, além de diversos profissionais da
salde, como: médicos, enfermeiros, psicologos, dentistas, assistentes sociais,
nutricionistas e educadores fisicos. Conforme as necessidades trazidas pelos
familiares, foram criados projetos, de modo a atender essas necessidades.

Nesses encontros, como profissional de enfermagem, deparou-se com alguns
questionamentos, ou seja, como se poderia contribuir com esses familiares, para que
pudessem diminuir o sofrimento, as angustias e incertezas decorrentes do
enfrentamento cotidiano de ter um familiar (crianca ou adolescente) com diabetes.
Diante disso, ficou evidente o quanto € complexa tal situacdo, pois, segundo estudos
sobre o diabetes, se ndo houver mudancas em alguns habitos e em rotinas por parte de
familiares, a saude dessas criancas e adolescentes podera ficar comprometida.

Nessa perspectiva, foi possivel perceber com mais clareza a importancia de
trabalhos em grupo, voltados para a conscientizacdo de familiares de criangas e
adolescentes com diabetes mellitus tipo 1, no sentido de conviverem melhor com sua
doenca, especialmente prevenindo as complicacdes crbnicas que, geralmente, se

manifestam na fase adulta. Nesse processo de conscientizacgdo, a intencdo era de que
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os familiares tivessem uma percep¢do mais clara das a¢6es vinculadas ao autocuidado,
passando a compreender melhor a doenga; incorporando atitudes consideradas
saudaveis e que, de alguma maneira, pudessem contribuir para o controle do diabetes
mellitus, ajudando a manter uma convivéncia harménica com essa condicdo de saude.

A experiéncia decorrente da atuacdo com essas pessoas permitiu que elas
manifestassem, em suas falas nos encontros de grupo, preocupagdes, medos e
insegurancas relacionadas as complicac6es do diabetes, tanto as agudas quanto as
cronicas. Varios questionamentos surgiram dessa pratica: como os familiares de
criancas e adolescentes com diabete mellitus tipo 1 lidam com essa doenga? Quais Sao
0s medos e mitos predominantes nas familias e nos pacientes? Que acdes profissionais
podem ser desenvolvidas em cada um dos ambitos de atuacdo profissional? Essas e
outras questdes destacam a importancia de desenvolver estudos que possam ajudar
tanto os profissionais de saude a aprimorarem o cuidado quanto as pessoas a lidar
melhor com sua doenca cronica, sensibilizando os familiares a tornarem-se mais
colaborativos e a sociedade a reduzir graus de sofrimento e melhorar a qualidade de
vida.

Por acreditar na concepgdo de que a educagdo em saude também ajuda a
prevenir, retardar ou atenuar as manifestacdes cronicas das enfermidades, ressalta-se a
importancia que tém para as pessoas com diabetes mellitus tipo 1 e a seus familiares o
fato de assumirem os cuidados pertinentes a sua propria saude ou a de familiar.
Goncalves (1996) relata que os programas educativos trazem muitos beneficios a
familia, e que os grupos familiares, ao ampliarem o conhecimento sobre a doenca que
acomete um de seus membros, criam um fator positivo na diminuic¢do da barreira entre
a familia, as pessoas portadores de diabetes e os profissionais da area da saude.

Schiffrin (2001) considera que o comeco do diabetes mellitus tipo 1 pode
aumentar o desconforto emocional relacionado com as incertezas da evolucdo dessa
doenca na pessoa por ele acometida. As familias apresentam uma variedade de
sensacOes, tais como: culpa, medo, ansiedade e irritacdo acerca de ter ou ndo
capacidade para lidar com a morbidade. Da mesma forma, na manifestacdo de danos
cronicos, é importante aprender a lidar com eles prdprios, sob pena de desenvolver

perdas definitivas na saude, limitando a atuacdo profissional a atengdo diante do
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sofrimento fisico e/ou psiquico.

Portanto, a descoberta do diabetes em um familiar, especialmente quando esse é
uma crianga ou um adolescente, requer ndo somente o reconhecimento da condigéo de
salde, com necessidade de mudancas de habitos, de uso de medicacdo (insulina), de
realizacdo de exames diarios (glicemias) e da incorporacdo de atividades fisicas no
dia-a-dia, mas especialmente, da aceitacdo de sua condicdo, que é percebida como
trazendo limitacGes que vao além das questdes fisicas, pois também coloca a pessoa
em uma nova condi¢do que vai acompanhéa-la por um longo periodo, talvez por toda a
vida. 1sso provoca um impacto, como ja destacado, e requer um aprendizado para o
autocuidado. Percebendo essa situacdo, reconhece-se que hd um conhecimento
limitado sobre as necessidades de autocuidado dessas familias para o atendimento da
situacdo de seu familiar com diabetes.

Criangas e adolescentes geralmente vivem no interior do contexto familiar, e
sua inter-relagdo com os membros da familia contribui para uma integracéo evolutiva.
O diagnostico de uma doenca cronica representa uma grave perda para todos 0s
membros do convivio familiar. O fato é particularmente verdadeiro para 0s jovens,
visto que eles antecipam uma perda permanente ou transitoria de sua contribuicéo para
0 ambiente familiar, representando, provavelmente a perda mais dolorosa apresentada
pela pessoa portadora de diabete mellitus tipo 1. Portanto, a relacdo intra e
interfamiliar torna-se essencial no ajuste da pessoa com diabetes (SCHIFFRIN, 2001).

Além disso, o diabetes mellitus tipo 1 € um importante problema de saude
publica, uma vez que sua incidéncia e prevaléncia estdo aumentando em todo o
mundo, principalmente nos paises em desenvolvimento. E uma doenca que provoca
alteracdes no metabolismo e, se ndo for adequadamente tratada e controlada, podera
levar a complicacdes severas em diferentes partes do corpo (DINIZ, 2002).

Diante dessas alteracdes, o periodo da adolescéncia torna-se um momento
critico para manter o controle do diabetes, pois as restrices exigidas pela doenca se
contrapdem a busca de independéncia e de auto-afirmacdo. Muitas vezes, 0s
adolescentes entram em conflitos, principalmente com a familia, que Ihes impde um
conjunto de condutas necessarias para seu bom controle, passando para a

crianga/adolescente com diabetes mellitus a responsabilidade do seu tratamento,
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quando deveria ser uma tarefa de toda a familia. Muitas vezes, a crianga/adolescente
com diabetes mellitus, devido a dificuldade de aceitar sua condicdo de saude, esconde
a doenca de seus amigos e colegas de sua relagédo, evitando falar sobre o assunto.
Diante dessa negacao, evita alguns cuidados necessarios, demonstrando uma atitude de
descomprometimento ou de rebeldia (DIN1Z, 2002).

Segundo Diniz (2002), o diabetes é uma doenca crénica de alta prevaléncia e
alta taxa de morbidade no mundo, afetando populacbes de varios paises,
independentemente de seu estagio de desenvolvimento. Muitos paises tém considerado
essa doenca como um problema de salde pablica. Sua elevada taxa de mortalidade traz
repercussées econémicas muito significativas, ndo sé pela morte prematura, como
também pela aposentadoria precoce, pela incapacitacdo para o trabalho, decorrente das
complicacdes agudas e cronicas, e pelos custos elevados do tratamento, com maltiplas
internacBes que levam ao absenteismo no trabalho e a dificuldade de obtencdo de
emprego.

Na infancia e na adolescéncia, o diabetes mellitus tipo 1 tem pico de incidéncia
dos 10 aos 14 anos. Dados sobre essa doenca no Brasil séo escassos, com prevaléncia
estimada de 0,2% e incidéncia varidvel, como aponta Tschiedel (2006): baixa em
Campina Grande, no Estado da Paraiba (PB), com 3,5/100.000; intermediaria em
Londrina, no Estado do Parand (PR), com 5,8/100.000; elevada em Sdo Paulo (SP)
com 7,6/100.000, Bauru no Estado de S&o Paulo com 9,8/100.000 e em Passo Fundo,
no Estado do Rio Grande do Rio Grande do Sul (RS), com maior incidéncia
12,4/100.000. Né&o existem dados oficiais sobre diabetes mellitus tipo 1, na cidade de
Caxias do Sul, ou mesmo na Regido Nordeste do Estado do Rio Grande do Sul, que
possam caracterizar este trabalho. Embora se tem atendido em torno de cem casos,
nem todos estdo no sistema de informacado da Secretaria Municipal de Satde de Caxias
do Sul-RS.

As pessoas com diabetes requerem um controle didrio para se manterem bem;
porém, necessitam de continuos ajustes na realizacdo das tarefas, incluindo dominio
fisico e psiquico. Poucas doencas cronicas degenerativas requerem da pessoa um grau
de conhecimento e de automonitorizacao tdo elevado quanto o diabetes.

O enfermeiro, como todos os profissionais de saude, exerce funcdes educativas
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que precisam ser realizadas de forma sistematizada, buscando a prevencgéo, promocéo,
recuperacao e reabilitacdo da salde dos portadores dessa doenca, tanto em acdes
individuais quanto na utilizacdo de estratégias de trabalho coletivo, como os grupos de
convivéncia.

Com base nesses aspectos, desenvolveu-se uma pesquisa convergente
assistencial (TRENTINI, PAIM, 2004), tendo como pratica assistencial a realizacao de
um grupo de convivéncia com familiares de criancas e de adolescentes com diabetes
mellitus tipo 1, orientada pela Teoria do Autocuidado de Orem, visto que se
compreende ser a familia elemento fundamental na busca constante de melhoria da
qualidade de vida de criangas e adolescentes com essa doenca.

Tal experiéncia demonstrou que o tratamento bem-sucedido do diabetes, em
uma crianca ou adolescente, necessita frequentemente da redistribuicdo, da
reorganizacdo bem como da renegociacdo dos papéis e das responsabilidades da
familia, pois as pessoas jovens nem sempre possuem maturidade para assumir a
responsabilidade do controle glicémico. Desse modo, a organizacdo da familia é
fundamental para a execucéo efetiva das tarefas relacionadas ao controle do diabetes,
além de ajudar essas criancas e esses adolescentes a aceitarem sua condicéo de saude e
a viverem de acordo com as caracteristicas de sua faixa etaria. Essa percepcao fez
acreditar que o autocuidado de criancas e adolescentes com diabetes mellitus inclui de
maneira definitiva a familia.

Destaca-se a relevancia desta pesquisa, pelo fato de haver poucas propostas
voltadas para a compreensdo do autocuidado por familiares de pessoas com diabetes
mellitus tipo 1. Os estudos existentes preocupam-se mais com a educacdo da pessoa
com a doenca, ndo incluindo, na maioria das vezes, seus familiares. Socialmente, a
relevancia se da na medida da possibilidade de desenvolver estratégias eficientes de
ajuda as familias, para lidarem com o ser diabético e com a doenca como tal.

Tendo como proposito contribuir para a constru¢cdo de conhecimentos que
promovam um viver mais saudavel de criancas e adolescentes com diabetes mellitus
tipo 1, estabeleceu-se, como meta norteadora do estudo, a seguinte questdo: Quais 0s
deficits de autocuidado vivenciados por familiares de criancas e adolescentes com

diabetes mellitus tipo 1?



2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Conhecer os déficits de autocuidado em familiares de criancas/adolescentes
com diabetes mellitus tipo 1, integrantes de um programa interdisciplinar vinculado a

uma universidade da Regido Sul do Brasil.

2.2 Obijetivos especificos

- Identificar os déficits das familias em relacdo ao autocuidado das criancas e
adolescentes com diabetes mellitus tipo 1.
- Identificar os fatores que influenciam o engajamento no autocuidado de

familiares de criangas/adolescentes com diabetes mellitus tipo 1.



3 REVISAO DE LITERATURA

O diabetes mellitus tipo 1 é uma sindrome de etiologia multipla, resultante da
deficiéncia relativa ou absoluta na producdo de insulina pelo pancreas e/ou da
incapacidade desse hormonio exercer seus efeitos adequadamente, resultando em
hiperglicemia cronica e alteracdo no metabolismo dos carboidratos de lipidios e
proteinas, podendo, a longo prazo, ocorrer disfungbes em véarios 6rgdos (BRASIL,
2002).

Durante o desenvolvimento da doenga, a pessoa com diabetes mellitus corre o
risco de apresentar alteracfes progressivas nos sistemas corporais, envolvendo a retina,
0s rins, 0s nervos periféricos, e até mesmo desencadear lesdes arterosclerdticas no
coracgdo, nos membros inferiores e no cérebro, entre outros (NEGNATO, 2001).

Nesta revisdo da literatura, sdo abordados alguns aspectos epidemiologicos,
fisiopatologicos e clinicos do diabetes mellitus, com um olhar mais especifico para o
tipo 1, tema deste estudo. Incluem-se também, com destaque especial, as repercussdes
sociais e familiares do diabetes, procurando identificar estudos que abordaram essa

questdo, embasando mais solidamente a investigacéo efetuada.

3.1 O diabetes e seus aspectos epidemioldgicos, fisiopatoldgicos e clinicos

3.1.1 Aspectos epidemioldgicos

O diabetes mellitus tipo 1 raramente ocorre durante o primeiro ano de vida. Sua
incidéncia aumenta nas duas primeiras décadas, na faixa etaria entre 12 e 14 anos. Ha
uma variagdo geografica na ocorréncia de diabetes mellitus tipo 1, com taxas de
incidéncia mais baixas na Asia, no Caribe e na América Latina (variando de 0,1 a 3,5
novos casos por 100.000 habitantes por ano), e taxas mais altas em paises ndrdicos:

Reino Unido, Canada, Nova Zelandia, Portugal e Sardenha (variando de 21,2 a 36,8
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por 100.000 por ano). No Brasil, a taxa de incidéncia de diabetes mellitus tipo 1 foi
avaliada no Estado de Séo Paulo, no periodo de 1987 a 1991, na populacdo com faixa
etaria inferior a 15 anos, verificando-se uma média anual de 7,6 casos por 100.000
habitantes (RIBEIRO et al., 2006).

Para Lerario (2005), o diabetes tipo 1, que acomete pessoa jovens, nas duas
primeiras décadas de vida, é a forma mais grave da doenca. O diabetes mellitus tipo 1
corresponde a 5% e 10% dos casos de diabetes. A forma rapidamente progressiva é
observada em criancas e adolescentes, mas pode ocorrer também em adultos.

Kaufman (2002) comenta que um indice elevado de criancas e adolescentes
obesos, apresentando o diabetes tipo 2, pode ser considerado uma epidemia em alguns
paises, como, por exemplo, nos Estados Unidos, que alcanca mais de 15% das pessoas
entre 12 e 17 anos.

Segundo Goldman e Ausiello (2005), o diabetes constitui uma importante causa
de incapacidade precoce. Nos Estados Unidos, trata-se da principal causa da cegueira
em adultos na idade produtiva, de doenca renal terminal e de amputagdes néo-
traumaticas de membros. O diabetes aumenta o risco de doenca cardiaca, cerebral e
vascular periférica de duas a sete vezes e, no contexto obstétrico, contribui
significativamente para morbidade e mortalidade neonatal. Porém, evidéncias
crescentes sugerem que a maioria das complicacdes debilitantes da doenca (se nao
todas) pode ser prevenida ou retardada, mediante tratamento prospectivo da

hiperglicemia e de outros fatores de risco cardiovasculares.

3.1.2 Aspectos fisiopatoldgicos e clinicos

O diabetes tipo 1 é caracterizado por uma destruicdo auto-imune das células
beta do pancreas, produtoras de insulina, ocasionado uma deficiéncia pancreéatica
acentuada, de insulina que, por sua vez, causa alteracdes metabdlicas importantes,
exigindo da pessoa com diabetes um tratamento continuo com insulina exogena
(LERARIO, 2005).

Segundo Goldman e Ausiello (2005), o diabetes mellitus tipo 1 resulta da
interacdo de fatores genéticos, ambientais e auto-imunes, que destroem relativamente

as células beta produtoras de insulina. Os autores comentam que cerca de 80% das
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pessoas com diabetes mellitus tipo 1, com inicio recente, apresentam anticorpos
dirigidos contra as células beta. A probabilidade de desenvolver diabetes mellitus tipo
1 é superior a 50% na presenca de auto-anticorpos dirigidos contra as células beta (isto
é, insulina, GADG65, ICA512). Esses anticorpos sdo marcadores da destruicdo das
células beta pela auto-imunidade. Em geral, com a evolucdo dessa doenca, as ilhotas
tornam-se totalmente desprovidas de células B, ilustrando, assim, a notavel
especificidade do atague auto-imune.

Smeltzer e Bare (2005) citam que as causas que levam a destruicdo das células
beta ndo estdo totalmente compreendidas. Em geral, aceita-se a suscetibilidade
genética como um fator subjacente comum no desenvolvimento do diabetes tipo 1. As
pessoas ndo herdam o diabetes do tipo 1, porém elas herdam uma predisposicdo
geneética, no sentido de desenvolver esse tipo de diabetes. A tendéncia genética foi
encontrada nas pessoas com determinado tipo HLA (Antigeno Leucocitario Humano).
Esse antigeno consiste em um agrupamento de genes responsaveis pelos antigenos de
transplante e por outros processos imunes. Independentemente da etiologia especifica,
a destruicdo das células beta resulta em menor producado de insulina, producdo livre de
glicose pelo figado e, consequientemente, a hiperglicemia em jejum. A glicose derivada
do alimento ndo pode ser armazenada no figado, permanecendo na corrente sangiinea,
contribuindo, assim, para a hiperglicemia pos-prandial.

O diabetes mellitus tipo 2 resulta, em geral, de graus variaveis de secrecdo de insulina.
A grande maioria das pessoas tem excesso de peso, e a cetoacidose ocorre apenas em
situacdes especiais, como, por exemplo, durante infecgdes graves. O diagnéstico, na maioria
dos casos, € realizado a partir dos 40 anos de idade, embora possa ocorrer mais cedo, mas
raramente na adolescéncia. Abrange 85% a 90% do total dos casos. Nos Ultimos anos, a
incidéncia de diabetes tipo 2 vem aumentado entre criancas e jovens, devido a obesidade,
como referido anteriormente (GOLDMAN, AUSIELLO, 2005).

Hé& ainda o diabetes gestacional, caracterizado pela diminuicdo da tolerancia a glicose,
com seu inicio durante a gravidez. A hiperglicemia desenvolve-se durante a gravidez por
causa da secrecao de hormonio placentario, o que provoca resisténcia a insulina, podendo nédo
persistir apds o parto. Segundo o Ministério da Saude (BRASIL, 2002), durante a gravidez, é
detectada a diminuicdo da intolerancia a glicose. Esse tipo de diabetes acomete em torno de

2% a 4% das mulheres gravidas, geralmente no transcorrer do segundo e terceiro trimestres da
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gravidez. Na grande maioria dos casos, a intolerancia a glicose volta ao normal apos o parto.
Porém, 40% a 60% das parturientes acometidas de diabetes gestacional desenvolvem diabetes
mellitus tipo 2. Dentre os fatores predisponentes possiveis para desenvolver o diabetes
materno encontramos: histdria familiar de pessoa com diabetes, obesidade, idade superior a
30 anos, glicemia em jejum, igual ou maior que 126mg/dl.

As manifestacfes clinicas do diabetes mellitus tipo 1 na crianca € no
adolescente variam desde a cetoacidose, como evento inicial, até mesmo uma
hiperglicemia pos-prandial, com manifestacfes graves, ocorrendo apenas na presenca
de infeccéo ou de outra condicédo de estresse. A cetoacidose causa manifestacdes como
hiperpnéia, cetonuria, halito cetdnico, desidratacdo grave e coma. Outra complicacao é
a hipoglicemia causada pelo excesso de insulina, omisséo da refeicdo ou excesso de
exercicio (DINIZ, 2002).

Segundo Tschiedel (2006), a prevencdo das complicagcbes agudas e cronicas
passou a ser o principal desfecho a ser atingido. Nesse sentido, o controle glicémico
rigoroso é necessario, pois atualmente ndo ha divida de que um tratamento intensivo
reduz significativamente o aparecimento de complicagfes microvasculares com efeito
protetor prolongado.

Os episodios de hipoglicemia severa ocorrem com maior frequéncia em
criangas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1, sobretudo em terapia insulinica
intensiva, principalmente noturna, sendo comumente assintomatica. Como 0s
episddios ocorrem com maior freqiéncia em criancas de menor idade, existe a
necessidade de maior controle metabdlico, considerando que a hipoglicemia € a
complicacdo aguda mais frequente, no tratamento da pessoa com diabetes. Sua
ocorréncia é de extrema importancia, tanto pelos efeitos clinicos agudos quanto pelas
possiveis sequelas neuroldgicas, decorrentes de hipoglicemias graves repetitivas. A
hipoglicemia € o principal obstaculo para a obtencdo de um bom controle e de niveis
permanentemente baixos de hemoglobina glicada. Cerca de 10% e 25% das pessoas
com diabetes tém um episddio de hipoglicemia grave por ano e apresentam em média
dois episddios por semana de hipoglicemia sintomatica. Estima-se que uma
porcentagem entre 2% e 4% de mortes pode ser atribuida a hipoglicemia
(TSCHIEDEL, 2006).
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Para Rea (2006), a crianca pequena, na fase pré-escolar, tem um padrdo
irregular de alimentacdo. Nesse grupo etdrio, podem ocorrer episodios de
hipoglicemia, com maior freqiiéncia, se for aplicada dose fixa de insulina regular antes
das refeicdes. No outro extremo, estdo os adolescentes nos quais ha falta de
previsibilidade e alta frequéncia de lanches durante o dia, 0 que compromete o plano
alimentar. Outro agravante nesse grupo é a possibilidade de negacdo da doenca.
Muitos adolescentes escondem sua condicdo de salde, colocando, assim, em risco sua
vida e tendo alteragcGes metabolicas associadas.

E importante destacar ainda que toda pessoa com diabetes mellitus tipo 1 ou
tipo 2, esta sujeito a desenvolver uma série de problemas de satde, como conseqiéncia
do descontrole glicémico, uma das caracteristicas da doenca. Essas complicacdes
podem ser subdivididas em agudas e cronicas.

As complicacgdes agudas séo mais frequentes em pessoas com diabetes mellitus
tipo 1, decorrentes de alteracdes acentuadas e abruptas da glicemia, que resultam em
um quadro clinico grave que, se ndo tratado, pode levar a pessoa ao coma ou a morte.
Essa complicacdo pode levar a pessoa a cetoacidose e a hiperosmolaridade, ou queda
acentuada da glicemia (hipoglicemia). A persisténcia da hiperglicemia cronica acaba
por produzir, a longo prazo, alteracbes metabdlicas que causam lesdes em vasos
sangliineos e em artérias de pequeno calibre (microangiopatia) ou grande calibre
(macroangiopatia) e lesdes do sistema periférico (neuropatia) (GOLDMAN;
AUSIELLO, 2005).

Dentre as complicacOes agudas do diabetes, podem ser citadas: a) hipoglicemia
definida, como sendo um estado sintomatico que ocorre na presenca de niveis
glicémicos inferiores a 50mg/dl. Apresenta como sintomas: tremores, taquicardia,
tonturas, fadiga, irritabilidade, sudorese, pele fria e visdo turva, que melhora apés a
ingesta de carboidratos. Tem, como principais causas: excesso de exercicios fisicos,
horérios irregulares das refeices, ingestdo caldrica insuficiente e dose elevada de
insulina (NETTO, 2000); b) cetoacidose diabética ou cetose, essa complicacédo
significa auséncia ou necessidade aumentada de insulina. Pessoas com diabetes, ao
serem acometidas por um processo infeccioso; ao fazerem mau controle do diabetes ou

ndo usarem insulina, podem ocasionar a cetoacidose diabética. Essa complicacdo
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ocorre com maior incidéncia em pessoas com diabetes mellitus tipol; c) coma
hiperosmolar ndo cetdtico geralmente ocorre em pessoas que ndo realizam um bom
controle glicémico, mas ainda possuem alguma quantidade de insulina enddgena. Essa
ultima complicacdo acontece com maior incidéncia em pessoas com idade superior a
40 anos (BRASIL, 2001).

As complicagdes cronicas podem ocorrer para ambos os tipos de diabetes, e as
mais freqlientemente observadas sdo: retinopatias, nefropatias, coronariopatias,
vasculopatias e neuropatias periféricas (LERARIO, 2005).

Para Lima 2002), dentre as complicacdes crbnicas, as manifestacdes clinicas
mais comuns das doencas macrovasculares sdo as coronarianas isquémicas e as
insuficiéncias cardiacas, ou seja, a doenca cerebrovascular, que se manifesta mediante
acidentes vasculares, e a doenca arterial periférica, que se apresenta como 0 pé
diabético. Costa e Neto (2004) citam que as doencas microvasculares dividem-se em
retinopatia, nefropatia e neuropatia. A retinopatia € causada pela alteracdo da rede
capilar, sofrendo alteracbes no endotélio e, conseqilientemente, ocorre isquemia
retiniana propensa a hemorragia. A importancia desse problema esta na diminuicéo da
qualidade de vida das pessoas acometidas por essa doenga.

A nefropatia é uma doenca que acomete o glomérulo renal, sendo caracterizada
por muitas anormalidades morfologicas e funcionais. A alteracdo funcional é a perda
da seletividade da membrana de filtracdo do glomérulo, que deixa de reter vérias
macromoléculas, principalmente proteina e albumina (LIMA, 2002).

A neuropatia diabética afeta todos os tipos de nervos sensoOrio-motores,
autdbnomos e espinhais. Essa doenca esta intimamente relacionada com a presenca de
hiperglicemia prolongada, e sua prevaléncia ocorre em pacientes com diabetes mellitus
tipo 2, a qual ao diagndstico, situa-se em 8%, e alcanca 50% com 25 anos de doenca.
Portanto, ha evidéncias, segundo estudos do Diabetes Control and Complications Trial
(DCCT) de que a hiperglicemia sustentada seja o fator causador de neuropatias em
diabetes mellitus tipo 1, em que o controle glicémico estrito reduz até 70% a
incidéncia da complicacdo (LIMA, 2002).

O tratamento do diabetes tipo 1 consiste em repor a secrecdo de insulina

perdida, sendo necessarias modificacbes no estilo de vida, para facilitar a
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insulinoterapia e melhorar a saude. Em curto prazo, o tratamento do diabetes visa a
otimizar o controle metabolico e melhorar o bem-estar clinico da pessoa com diabetes.
Em longo prazo, a terapia tem como objetivo a prevencdo das complicagdes cronicas.
O uso de insulina no tratamento pode ser extraordinariamente complexo, pois existem
numerosas variaveis importantes entre os pacientes, de modo que ndo é possivel
aplicar uniformemente um algoritmo previsivel a todos, nem a uma Unica pessoa
(GOLDMAN; AUSIELLO, 2005).

Esses autores acreditam que a dieta e a pratica de exercicios fisicos contribuem
significativamente para os cuidados de pessoa com diabetes. A pessoa deve ser
orientada para proceder a um balanco da ingestdo caldrica (dieta) com o consumo de
energia (exercicios fisicos) e deve compreender os conceitos basicos da insulinoterapia
em relacio ao estresse e a atividade fisica. E importante ressaltar que as pessoas com
diabetes devem ser orientadas e motivadas o bastante para serem capazes de consumir
alimentos de que gostam e ter uma ampla participacdo na pratica de exercicios fisicos
e esportes.

Zanetti et al. (2001) afirmam que o exercicio, associado a alimentacdo
equilibrada e a insulinoterapia, contribuem para o tratamento da pessoa com diabetes
mellitus, melhorando o grau de controle glicémico e a auto-estima. No entanto, a
atividade fisica deve ser acompanhada com controle da glicemia e da glicosdria, para
evitar a hipoglicemia. Mesmo sabendo dos beneficios que a atividade fisica
proporciona, recomenda-se que a crianca e/ou adolescente considere: intensidade,
duracdo, horario do exercicio, estado do controle metabolico, tempo apo6s a ultima
refeicdo e tempo de insulina.

E importante salientar que, para avaliar o grau de controle glicémico, ndo basta
apenas realizar um teste por dia. Torna-se importante ter um controle nas vinte e
quatro horas do dia: a pessoa com diabetes podera estar bem controlada pela manha;
porém, totalmente fora de controle a tarde. Por isso, os testes de controle glicémico
deverdo ser realizados em diferentes horas do dia. Manter a glicose controlada exige
muita dedicacdo por parte da pessoa com diabetes e de sua familia (NETTO, 2000).

Sendo o diabetes mellitus uma doenca heterogénea, que compreende diversas

alteracdes metabolicas associadas a hiperglicemia, seu tratamento requer sempre uma
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abordagem ampla e multifatorial, desde educacdo para mudancas no estilo de vida até
intervencdes farmacologicas especificas. A participacdo da pessoa com diabetes €
fundamental no sucesso do tratamento. A educacéo e a informagéo sao 0s aspectos que
mais interferem nos parametros de controle, no progndstico e na qualidade de vida
(RIBEIRO et al, 2006).

A importdncia do tratamento estd em contribuir com o organismo para a
substituicdo da insulina fisioldgica, evitando, assim, episddios de hipoglicemia e de
hiperglicemia, além de manter normal o crescimento e o desenvolvimento da crianga
e/ou do adolescente, prevenindo e retardando complicacfes agudas e crbénicas. Estudos
confirmam que a base do tratamento € a aplicacdo de insulina, alimentacdo adequada e
atividades fisicas (SCHIFFRIN, 2001; SANDOVAL, 2003).

A alimentacdo é parte fundamental do tratamento em todas as pessoas com
diabetes e deve ser entendida como um planejamento cuidadoso e balanceado, mas
nunca como uma simples listagem de proibicdes e limitacdes alimentares. Deve ser
individualizada de acordo com as condic¢Oes sociais, econdmicas e culturais, bem
como estar em harmonia com a rotina diaria da pessoa, apesar de existir uma série de
orientagOes gerais a ser considerada (RIBEIRO et al, 2006).

O esquema terapéutico com insulina na pessoa com diabetes mellitus tipo 1
deve ser individualizado, levando em consideracdo: idade, fase de crescimento e
desenvolvimento, freqliéncia e intensidade de atividade fisica, nivel socioeconémico e
intelectual, infra-estrutura familiar e objetivo do tratamento. Antes de iniciar o
tratamento com insulina, a pessoa com diabetes mellitus deve receber orientacdes
basicas, como: locais para aplicacdo, conservacdo da insulina, dosagem, sinais e
sintomas de hipo e hiperglicemia e conduta inicial nessas situagdes e em outras
intercorréncias agudas (RIBEIRO et al, 2006).

3.2 Repercussdes sociais e familiares provocadas pelo diabetes

Goncalves (1996) e Motta (1997) consideram que, quando ha confirmacéo

diagndstica do diabetes mellitus tipo 1 em uma crianga, ocorre concomitantemente o
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“surgimento” da familia diabética, por meio da redistribuicdo de responsabilidades,
reorganizacdo da rotina diaria e da renegociacdo dos papéis familiares. As familias
orientadas sobre a doenca tém condig¢Ges de lidar com os sentimentos criados pela
mudanca e conseguem manter-se equilibradas frente a essa realidade.

Essa doenca aflora muitos sentimentos na relacdo familiar. A estrutura interna e
externa do mundo da familia modifica-se, reduzindo o espaco e sua articulagdo no
mundo. Ao assumir o cuidado do ser doente, podem emergir sentimentos e
sofrimentos. Partindo disso, surge uma nova dinamica no seu modo de ser (MOTTA,
2002).

Sakae (2004) acredita que, em se tratando de crianga/adolescente, tais aspectos
tém outras implicacdes, tendo em vista as caracteristicas especiais do processo de
viver, passando por mudancas de crescimento e desenvolvimento e por dificuldades,
naturais da faixa etaria, em lidar com essa condicdo de salde. Por isso, a autora
enfatiza que estratégias ladicas, agradaveis, diversificadas e adequadas ao interesse das
criancas/adolescentes devem ser implementadas no sentido de motiva-los para a
construcdo do cuidado, promovendo a salde e evitando descompensacdo glicémica.

Para Schiffrin (2001), os adolescentes diabéticos séo vulneraveis aos conflitos
familiares, as dificuldades encontradas para o exercicio de tarefas normativas,
envolvendo também dificuldades para encontrar sua identidade, mediante procura por
independéncia, o reajuste da imagem corporal, a rapida modificacdo do corpo e a
definicdo de um novo papel da familia. Essas tarefas estdo em continua competicdo
com as obrigagGes do tratamento.

O impacto da doenca cronica sobre a familia da crianca/adolescente afeta
aspectos sociais, econdmicos, afetivos e comportamentais. As vezes, desenrolam-se,
no seio familiar, sentimentos que muitas vezes sdo conflituosos e outras vezes sao
fontes de apoio. E muito dificil lidar com esses impactos, porque as reacdes se
apresentam de forma a produzir novos comportamentos. As doencgas cronicas,
especialmente, envolvem diferentes estratégias de enfrentamento, na tentativa de
adaptarem as necessidades de todos os membros da familia. Se o suporte emocional
for suficiente, é mais facil suprir essas necessidades, adquirindo equilibrio na mudanca
e no modo de viver (CONTIN; CHAUD; FONSECA, 2005).
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O equilibrio entre independéncia e dependéncia da crianca/adolescente com
diabetes mellitus tipo 1 necessita ser trabalhado dentro do contexto familiar. Para
administrar os cuidados que uma doenca crbnica exige, € necessaria uma abordagem
por equipe multiprofissional, tendo a crianga/adolescente e a familia como foco central
desse cuidado (ZANETTI et al., 2001). A autora afirma que a crianca/adolescente com
diabetes requer das familias e dos profissionais de salde esforcos conjuntos para
atingirem um bom controle metabolico, a fim de diminuirem as complicacdes futuras.

Silva (2001), referindo-se ao estudo de Gerhardt, ressalta que a biomedicina
vem obtendo algum sucesso no tratamento das doengas crbnicas, manifestado no
aumento da expectativa de vida. Atualmente, € possivel um controle mais eficaz nas
crises agudas e também a procura por outros tratamentos, tendo em vista o
desenvolvimento e aperfeicoamento de véarias drogas. Porém, ndao ha uma
compreensdo sobre o impacto global que esse tratamento tem na vida dessas pessoas.
Assim sendo, torna-se imprescindivel desenvolver acdes de salde que extrapolem o
novo controle dessa doenca ou minimizem algumas de suas manifestacfes. Ha
necessidade de se obter mais informacdes sobre como a condicéo cronica afeta a vida
desses individuos e de suas familias, focalizando a experiéncia subjetiva de viver com
uma doenca e apesar dela.

Nesse processo de compreensdo da condicdo do diabetes mellitus tipo 1, os
profissionais de salde também passam a ter novas responsabilidades que requerem
diferentes habilidades e conhecimentos, tais como: estratégias de motivacdo para o
tratamento; promocéo da auto-estima e auxilio no controle da ansiedade do paciente e
da familia. Essas estratégias estdo especialmente voltadas para a prevencdo de danos
decorrentes da falta de controle da evolugdo das complicagdes da doenca (PADILHA,;
SILVA; BORENSTEIN, 2004).

A pessoa com diabetes mellitus tipo 1 necessita, durante as 24 horas do dia, de
constante atencdo e manejo. Por isso, é de extrema importancia que as pessoas que
estdo diariamente com essas criancas e/ou adolescentes tenham informacdes sobre o
cuidado com o diabetes. A falta de informacdes, muitas vezes, pode gerar conflitos e
discriminacdo (MARTINS, 2000).

A doenca cronica requer uma vida inteira de comportamentos especiais de
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autocuidado: dieta, atividade fisica, medicacdo e controle emocional. Esses fatores
podem afetar o controle do diabetes, tendo em vista que as pessoas acometidas pela
diabetes devem evitar a alteracdo na glicose sangiinea, como também devem
incorporar ao seu estilo de vida muitos outros comportamentos, a fim de evitar as
complicacdes que ocorrem a longo prazo. O profissional enfermeiro deve participar de
uma efetiva educacdo e aconselhamento ao paciente e a sua familia (SMELTZER;
BARE, 1998).

A equipe de salde deve estar sempre motivada para saber conversar com a
pessoa diabética, com a intencdo de que ela possa participar efetivamente do
tratamento. Algumas vezes, a familia apresenta limitacdes cognitivas, dificultando e
criando conflitos. Por isso, € importante o profissional da salde estar preparado para
ser claro e objetivo com a pessoa com diabetes e com sua familia, a fim de que
enfrentem melhor as dificuldades e complicagdes (GONZALES, 1995).

Os programas educacionais podem ser vantajosos, e alguns trabalhos mostram
que os grupos familiares melhoram seu conhecimento sobre a doenca. Isso cria um
fator positivo na diminuicdo da barreira entre a equipe de saude e o paciente. Quando
0s pais ndo acompanham essa evolugédo, poderdo surgir no dia-a-dia problemas com o
controle da enfermidade (GONCALVES, 1996).

A grande quantidade de informacdes e a complexidade dos cuidados com a
pessoa com diabetes e de sua familia requerem tempo para o atendimento, sendo
necessarios esforcos combinados de varios profissionais da salde e uma acdo
educativa que privilegie o cuidado da saude na familia e em seu grupo social. Com
essa perspectiva, varios autores defendem a educacdo em salde em grupos, como uma
estratégia adequada, destacando-se, entre eles, Diniz (2002), Zanetti et al. (2001),
Mattosinho (2004), Maldonato (2002) e Beltrame (2000).

Segundo Diniz (2002), ndo basta passar conhecimentos para 0 grupo, €
necessario que se leve a sério a forca da motivacdo. Pode-se observar que as pessoas
com diabetes mellitus tipo 1 sdo mais interessadas, assiduas, responsaveis e até mais
felizes quando adequadamente orientadas em grupo. Os reencontros se tornam quase
festivos, talvez devido a alegria de estar com amigos com 0S quais possam

compartilhar as mesmas dificuldades, os mesmos problemas e 0 mesmo objetivo: viver
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bem apesar de ter diabetes.

Zanetti et al. (2001) realizaram um estudo para identificar e analisar as
dificuldades que os adolescentes com diabetes e suas familias apresentam no controle
domiciliar da doenca. Um ponto importante abordado € que a educacdo em diabetes
deve ser abordada sob varios aspectos, tanto do ponto de vista dos adolescentes,
quanto dos familiares e da equipe multiprofissional. Tais pessoas possuem crengas e
valores diferenciados, que influenciam sua visdo de mundo, tornando complexa a acédo
educativa. Portanto, uma mudanca de comportamento frente as préaticas de salde exige
dos profissionais conhecimento do contexto em que irdo desenvolver o processo
educativo, buscando mais alternativas, que poderdo sensibilizar o adolescente com
diabetes e seus familiares no cuidado domiciliar.

Mattosinho (2004) refere que o diabetes mellitus € uma doenca que requer da
pessoa e de sua familia mudancas importantes no seu modo de vida, alterando habitos
cotidianos. O diagnostico provoca alteracdes emocionais nos familiares e adolescentes,
dificultando o processo de aceitacdo da doenca. A dificuldade em aceitar a doenca foi
observada no estudo da referida autora, ndo sé nos adolescentes, como também nos
familiares. Segundo a autora, os pais tém um papel extremamente importante,
principalmente quando se trata de crianca ou adolescente com diabetes. Eles devem
participar do controle e dos cuidados relacionados ao diabetes, para evitar
complicagdes futuras. A interacdo e a motivagdo para o autocuidado dos familiares
tornam mais facil aderir ao tratamento e aceitar sua condi¢édo de saude.

Maldonato (2002) e Beltrame (2000) acreditam que o processo educativo em
grupo traz muitas vantagens, destacando a possibilidade de conhecer e compartilhar
experiéncias e conhecimentos e, também, seu modo de conviver com a doenca junto a
outras pessoas acometidas pelo diabetes. O cendario do grupo é mais apropriado para
aprofundar a educacdo, pois favorece mudanca de comportamento, estimulando a
participacdo efetiva das pessoas com diabetes e de seus familiares. A convivéncia
grupal propicia maior interacdo e ajuda a perceber que a pessoa ndo esta sozinha nessa
caminhada, pois passa a considerar que grande parte dos problemas que enfrenta, no
convivio com sua condicdo cronica de saude, também é dividida por outras pessoas,

possibilitando a compreensdo das situagcbes que vivencia e propiciando formas



27

criativas de encarar a doenca e de superar 0s obstaculos.

O conhecimento sobre o diabetes mellitus tipo 1 e as formas de controle sdo
maneiras importantes de tratamento. A educacdo traz informacgdes, habilidades e
autoconfianca para a familia e para a pessoa com diabetes, passando a ter uma vida
mais proxima do normal (MARTINS, 1997).

O processo educativo deve resgatar as experiéncias e 0s conhecimentos que
cada pessoa com diabetes e sua familia ja possui, para auxiliar no seu autocuidado.
Portanto, a participacdo da familia no processo educativo contribui para o seguimento
do tratamento, na medida em que serve como apoio emocional nos momentos em que
a pessoa com diabetes encontra-se fragilizada diante dos desafios da doenca crénica
(SANTOS et al., 2005).

Sandoval (2003) abordou, na sua dissertacdo de mestrado, a percepcdo de
pessoas sobre as complicagGes do viver com diabetes tipo 2, e que conviver com uma
condicéo cronica de saude € um desafio constante na vida da pessoa com diabetes, pois
é uma tarefa que a acompanha todos os dias, durante toda sua existéncia, requerendo
adaptacdes constantes decorrentes dessa condicdo de saude.

Para Camalesi et al. (2005), o controle do diabetes exige muito esforco de todas
as pessoas envolvidas com o tratamento, no sentido de educar para o autocuidado. Os
fatores psicossociais influenciam o desenvolvimento desses comportamentos, como
crencas em saude, habilidade para enfrentar situacdes, experiéncias anteriores,
distarbios afetivos, maturidade cognitiva, bem-estar emocional e preparo para
mudangas.

Mudancas de habitos sdo dificeis e, as vezes, levam muito tempo, envolvem
aspectos culturais das pessoas, exigindo maior grau de instrucdo. As atividades
educativas em grupo sdo importantes e propiciam a cada um dos participantes
constante troca de informacdes, favorecendo o esclarecimento de duvidas existentes e
minimizando a ansiedade, por estarem vivenciando o mesmo problema (JARDIM,
2001).

A familia de pessoas com diabetes, juntamente com o profissional de salde,
identificam os problemas e determinam as acbes que devem ser tomadas. A

participacdo do familiar no autocuidado € um fator importante no tratamento e nos
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cuidados, a0 mesmo tempo que possibilita e incentiva a pessoa com diabetes no
sentido de diminuir sua dependéncia de familiares ou do profissional da saude
(OLIVEIRA, 1995).

Os avancos tecnoldgicos ocorridos na area da saude trouxeram modificacdes no
atendimento as pessoas com doencas crbnicas. Essa condicdo de salde ndo afeta
apenas a pessoa com diabetes, mas a familia também. Atualmente, o nimero de
doencas cronicas vem aumentando, e os individuos que as possuem passam a maior
parte do tempo em casa, sob os cuidados da familia. Portanto, é necessario estimular
suas capacidades para adaptacdo ao novo estilo de vida e fazer com que se envolvam
com o0s cuidados que essa condicdo de salde requer, para que possam assumir o
controle de seu tratamento por periodos prolongados (OLIVEIRA, 1995).

O envolvimento da familia no cuidado da pessoa com doenca crénica, de modo
que passe a desenvolver melhor controle de sua condicdo de salde, € uma atitude que
o profissional precisa adotar, diferentemente da abordagem tradicional, que esta
voltada para a doenga. 1sso é decorrente do reconhecimento de que o controle do
diabetes e de suas complicacOes estdo associados a mudangas no estilo de vida, as
quais podem contribuir para melhorar as condi¢bes de saude de forma geral. O
enfermeiro, ao preocupar-se com essas questdes, contribuird para que um numero
menor de pessoas desenvolva complicacbes, 0 que promove qualidade de vida
(ROCHA; FREITAG, 2003).

A familia tem uma importancia vital para a pessoa com diabetes, principalmente
em se tratando de crianca e/ou adolescente. Com a colaboracdo da familia, podera ser
construida uma visdo positiva a respeito da doenca. Certamente, essa crianca (ou
adolescente) desenvolvera um enfrentamento mais tranquilo de sua condigdo de saude,
tornando-se mais segura no seu cotidiano (SANTANA, 2000).

Para Sakae (2004), é responsabilidade da familia fornecer o suporte basico para
0 crescimento e desenvolvimento da crianca e/ou do adolescente. Os elementos
essenciais para a sobrevivéncia sdo: alimentacdo, estimulacdo e afeto adequados, e
interacfes dindmicas com o mundo, incentivadas e direcionadas a crianca e ao
adolescente para sua insercdo social. A autora comenta que a crianca portadora de

doenca cronica necessita de cuidados especiais para seu processo de crescimento e
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desenvolvimento, exigindo da familia a busca de alternativas para seu viver. Elsen
(2002) cita a importancia de perceber o individuo nas suas relaces familiares, na sua
rede de interag0es e no seu processo de viver. Nessa perspectiva, enfatiza-se a
importancia do envolvimento da familia na construcdo do cuidado para o controle do
diabetes.

Luescher e Beraldo (2004) comentam que “a alimentagcdo néo deve aprisionar a
crianca”, que a familia deve estar preparada e educada para os dias de festa, realizar o
teste de glicemia capilar antes e depois da festa, com uso de insulina de acéo répida,
para evitar ou corrigir hiperglicemias. De acordo com o0s autores, as criancas e 0S
adolescentes ndo devem ser afastados da sociedade e devem participar de eventos
sociais, como festas de aniversario de amigos e colegas sem colocar em risco sua
salde.

Em sintese, todas as pessoas da familia devem estar envolvidas no processo do
autocuidado de criangas/adolescentes com diabetes. Dessa forma, a familia torna-se
capaz de modificar a realidade e criar solugcbes para enfrentar os problemas
apresentados no cotidiano. Partindo-se dos aspectos relatados nesta revisdo e na
experiéncia de uma acdo educativa, é possivel perceber que essa forma de tratar as
pessoas com diabetes desperta nos familiares a compreensdo sobre o autocuidado,
como essencial para manter a qualidade de vida durante o processo de viver da crianca

e do adolescente com diabetes mellitus tipo 1.



4 REFERENCIAL TEORICO

Neste trabalho, optou-se pela Teoria Geral do Autocuidado de Orem, por
considerar que seu modelo conceitual permite uma compreensdo mais clara do que é o
autocuidado e de qual é o papel da familia no mesmo. Numa percepcao mais ampla da
proposta de Orem, olha-se para os familiares de criancas/adolescentes com diabetes

mellitus tipo 1 como integrantes do autocuidado.

4.1 Teoria geral do autocuidado (Teoria de Orem)

A premissa bésica de Dorothea E. Orem € de que o ser humano possui
habilidades inatas para cuidar de si mesmo. A autora defende o ponto de vista de que
as pessoas possuem capacidades para regular fatores internos e externos que afetam
seu funcionamento e desenvolvimento. Tais acOes e capacidades reguladoras
constituem o autocuidado (OREM, 1995).

A Enfermagem, dentro dessa perspectiva, deve ser utilizada como auxilio as
pessoas que estdo impossibilitadas, total ou parcialmente, de efetuarem acdes de
autocuidado. Pode ser aplicada diretamente (fazer por), parcialmente (ajudar a fazer
por si), ou indiretamente (ajudar a aprender como fazer por si).

A teoria em referéncia sofreu revisdes e desenvolvimentos, passando a ser
designada de Teoria Geral de Enfermagem, composta por trés outras teorias: Teoria do
Autocuidado, Teoria do Déficit de Autocuidado e Teoria do Sistema de Enfermagem.

A Teoria Geral de Enfermagem de Orem ndo representa uma explanacdo da
individualidade de uma situacdo particular concreta de pratica de enfermagem, mas a
expressdo de uma combinagdo singular de propriedades conceitualizadas ou de

aspectos comuns a todas as instancias de enfermagem. Como se trata de uma teoria
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geral, serve a enfermeiros engajados na préatica de enfermagem em desenvolvimento e
a validacdo do conhecimento de enfermagem no ensino e aprendizado de enfermagem
(OREM, 1995).

4.1.1 Teoria do autocuidado

O individuo tem condicdes de realizar autocuidado para manter seu bem-estar
fisico e mental. Autocuidado consiste da préatica de atividades no cotidiano, iniciadas e
executadas pela pessoa, em seu proprio bem-estar, para manutencdo da vida com
salde. “As capacidades do individuo para engajar-se no autocuidado acham-se
condicionadas pela idade, estado de desenvolvimento, experiéncia de vida, orientacdo
sociocultural, saude e recursos disponiveis” (OREM, 1995, p.186).

A autora cita que o0s requisitos do autocuidado sdo universais,
desenvolvimentais e de desvio de salude. Os requisitos de autocuidado universais estao
associados a processos de vida e a manutencdo da integridade da estrutura e do
funcionamento humano. Sdo comuns a todos os seres humanos, auxiliando-os em seu
funcionamento, e estdo associados ao processo de vida. Os requisitos de autocuidado
desenvolvimentais ocorrem quando ha necessidade de adaptacdo as mudancas que
surgem na vida da pessoa. Os requisitos de autocuidado por desvio de saude
acontecem quando a pessoa, em estado patoldgico, necessita adaptar-se a situacdo em

gue se encontra.

4.1.2 Teoria do déficit do autocuidado

A teoria do déficit do autocuidado representa a esséncia da teoria geral de
enfermagem de Orem, a medida que delineia a necessidade de intervencdo da
Enfermagem, quando a pessoa, em determinados momentos, encontra-se em
desequilibrio para realizar seu autocuidado.

A teoria propbe que as necessidades das pessoas que precisam de ajuda da
Enfermagem precisam ser levadas em conta, aléem de sua subjetividade em relacdo aos
limites decorrentes de problemas de salde. Esses problemas implicam incapacidade
total ou parcial de conhecer as condi¢cdes de saude e incorporar o cuidado a si ou a

dependente (OREM, 1995). A autora comenta que o profissional enfermeira pode
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auxiliar a pessoa, proporcionando agOes educativas para o autocuidado. Essas acOes
sdo desempenhadas e exercidas para que a pessoa tenha melhor qualidade de vida.

George (2000), ao apresentar a questdo dos déficits de autocuidado de Orem,
considera que o ser humano pode ter limitacdes para realizar seu autocuidado, necessitando de
ajuda da Enfermagem, para prover esse autocuidado continuo e eficaz.

A autora indica cinco métodos de ajuda:

—agir ou fazer para a outra pessoa;

— guiar ou orientar;

— proporcionar apoio fisico e psicolégico;

— proporcionar e manter um ambiente de apoio que promova o desenvolvimento
pessoal, quando se torna capaz de satisfazer as demandas futuras ou atuais de acao;

— ensinar o outro.

4.1.3 Teoria do sistema de enfermagem

A teoria do sistema de enfermagem engloba a teoria do déficit de autocuidado e,
com esta, a teoria de autocuidado. A teoria do sistema de enfermagem estabelece a
estrutura e o contetdo da pratica de enfermagem (OREM, 1995).

Esses sistemas de enfermagem podem ser produzidos para pessoas que
constituem uma unidade de cuidado dependente; para grupos cujos membros possuem
demandas de autocuidado com constituicdo similar, e aqueles que possuem limitacdes
semelhantes para inser¢do em autocuidado ou cuidado dependente, para familias ou a
outras unidades multipessoais (OREM, 1995).

Sd0 reconhecidas trés variacGes basicas nos sistemas de enfermagem
relacionados com a dindmica do autocuidado: (1) sistema de compensacéo total; (2)
sistema de compensacdo parcial; (3) sistema de apoio educativo. Esses sistemas,
portanto, sdo projetados a partir da identificacdo dos déficits de autocuidado
apresentados pelas pessoas, para satisfazer a dindmica terapéutica necessaria para
manter a vida, a salde e o bem-estar. Para a autora, os sistemas de enfermagem séao
produzidos quando as enfermeiras interagem e agem consistentemente para satisfazer

as demandas terapéuticas de autocuidado (OREM, 1995).



33

4.2 Pressupostos

Os pressupostos representam valores, crencas, ou seja, aquilo em que nds
acreditamos. Todo ser humano possui uma cultura singular que expressa seus habitos,
valores e suas agoes.

Leopardi (1999) cita alguns pressupostos da Teoria de Orem, que se adaptam a
essa proposta:

— a Enfermagem é um servico de ajuda deliberado, desempenhado por
enfermeiros para outras pessoas, por um periodo de tempo;

— as pessoas sdo capazes e desejam desempenhar autocuidado para si e a
membros dependentes da familia;

— autocuidado ¢ a parte da vida necessaria a salude, ao desenvolvimento humano
e ao bem-estar;

— educacéo e cultura influenciam os individuos;

— autocuidado é aprendido pela interacdo humana e comunicac&o;

— autocuidado inclui agdes deliberadas e sistematicas desempenhadas para
tornar conhecidas as necessidades de cuidado;

— as pessoas podem ser autoconfiantes e responsaveis por seu proprio
autocuidado, tanto quanto do cuidado a membro da familia, que ndo seja capaz de
cuidar de si mesmo;

— as pessoas sdo individuos com identidades distintas de outros e do seu meio

ambiente.

4.3 Pressupostos pessoais

Além dos pressupostos trazidos por outros autores, a partir de Orem,
acrescentaram-se alguns que tém orientado todo trabalho com pessoas portadoras de
diabetes mellitus, especialmente aquelas com o tipo 1:

— a pessoa com diabetes mellitus pode ter uma vida ativa e produtiva, de bem-

estar e autoconfianca, que a mantera integrada a sociedade;
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— 0 processo de mudancas que ocorre em familias com filhos com diabetes,
altera sua dinamica, podendo gerar estresse e crises familiares;

— a pessoa com diabetes mellitus tipo 1 e sua familia, mediante um processo de
aprendizagem, poderéo descobrir novas formas de conviver com a doenca;

— 0 autocuidado de criancas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 inclui a
familia como unidade;

— 0 enfermeiro pode contribuir com a familia da crianca ou do adolescente,

promovendo agdes de autocuidado.

4.4 Conceitos

4.4.1 Ser humano

O ser humano ¢é distinto de outras criaturas vivas, por sua capacidade de (1)
refletir sobre si mesmo e sobre 0 meio ambiente; (2) expressar 0 que experimenta; (3)
usar criacGes simbolicas (idéias, palavras) para pensar, comunicar-se e orientar no
sentido de fazer algo que traga beneficios para si ou para outros (OREM, 1995).

Os aspectos fisicos, psicoldgicos, interpessoais e sociais da salde sdo
inseparaveis no individuo. Adversidades na forma de doencas, falta de recursos, ou
desastres de grandes proporg¢des acarretam sofrimento, mas podem também trazer as
pessoas crescente entendimento de si e dos demais. Qualidades humanas de coragem,
paciéncia e desejo de doar-se aos outros séo frequentemente reveladas por pessoas que
sofrem adversidades (OREM, 1995).

Compreender o funcionamento humano de forma integrada inclui os aspectos
fisicos, psicologicos, interpessoais e sociais, em relagdo aos quais os individuos tém
potencial para aprendizagem e desenvolvimento. Nesse sentido, o individuo preenche
as necessidades de autocuidado mediante um comportamento aprendido. Dentre os
fatores que afetam o aprendizado podem ser destacados a idade, a capacidade mental e
0 estado emocional do individuo. No momento em que o individuo ndo possui
condicBes de autocuidado, outros devem aprendé-lo e/ou proporciona-lo (GEORGE,

2000). Para Orem (1995), o ser humano é um ser que possui necessidade de



35

autocuidado e que 0 mesmo € responsavel e possui habilidades para cuidar de si e de
seus dependentes.

Nessa proposta, a categoria ser humano estd protagonizada pelos familiares de
criancas/adolescentes com diabetes mellitus tipo 1, que buscam novas maneiras de ver o
mundo, novos conhecimentos e habilidades para tornar suas vidas e a de seus filhos o mais
saudavel possivel pelo autocuidado.

O enfermeiro como ser humano que participa do processo de desenvolvimento de
autocuidado, possui sentimentos, conhecimentos e experiéncias proprias que influenciam na

maneira como desenvolve o cuidado.

4.4.2 Familia

Familia pode ser definida como um sistema ou unidade de relacdes de pessoas
unidas por casamento, nascimento, ou outro grande vinculo social, com
compromissos e ligacfes entre membros desta unidade que incluem
obrigacGes futuras e cujo proposito central é criar, manter, e promover 0
desenvolvimento social, mental, psiquico, e emocional de cada um de seus
individuos (OREM, 1995, p. 361).

A familia saudavel ¢ uma unidade que se auto-estima positivamente, na qual 0s
membros convivem mutuamente como familia. Tem uma estrutura e organizacao para
definir objetivos e facilitar os meios para seu crescimento, desenvolvimento, bem
como para desenvolver a salde e 0 bem-estar de seus membros. A familia saudavel se
une por lagos de afetividade manifestados por amor e por carinho, tem liberdade de
expor sentimentos e davidas, compartilhar valores, crencas e conhecimento. Aceitando
a singularidade de seus membros, possui capacidade de conhecer e aproveitar seus
direitos, enfrentando dificuldades, conflitos e contradi¢es, solicitando e dando apoio a
seus membros. Atua conscientemente no ambiente em que vive, interagindo
dinamicamente com outras pessoas e familiares em diversos niveis de aproximacéo,
transformando e sendo transformado. Desenvolve-se também com a experiéncia,
construindo sua histdria de vida (ELSEN et al., 1992).

A familia compreendida neste estudo privilegia as ligacGes e as interacdes

estabelecidas pelos membros em seu convivio, como pais e irméos. Integrando essa
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familia, como foco do autocuidado, estdo adolescentes e criangas.

Compreende-se que o adolescente estd num periodo de desenvolvimento
durante o qual faz a transicao da infancia para a idade adulta.

Segundo a Organizacdo Pan-Americana de Salude e a Organizacdo Mundial de
Salde, citados por Ramos, Pereira e Rocha (2001, p. 12), “a adolescéncia constitui um
processo fundamentalmente bioldgico de vivéncia organica, no qual se aceleram o
desenvolvimento cognitivo e a estruturacdo da personalidade”. S&o considerados
adolescentes individuos na faixa etaria de 10 a 19 anos, estando a pré-adolescéncia
entre 0s 10 e 14 anos e a adolescéncia propriamente dita situa-se no periodo de 15 ao
19 anos.

Ja a infancia é o periodo que vai do nascimento até os 10 anos de idade.

Para Motta (1998, p. 51):

A crianca é um ser-no-mundo em processo de desenvolvimento. O seu corpo
vai constituindo-se nos diferentes aspectos bio-psico-social. A concretizacao
de seu potencial de crescimento e desenvolvimento fisicos, cognitivos,
emocionais e afetivos, Ihe oferece subsidios para realizar-se historicamente no
seu universo familiar e no seu mundo.

4.4.3 Saude/doenca

Salde e saudavel sdo termos utilizados para descrever coisas vivas — plantas,
animais, seres humanos —, quando estes estdo estrutural e funcionalmente completos e
em estado sadio (OREM, 1995).

O modo como a pessoa enfrenta a situacéo saude/doenca é influenciado por
sua experiéncia de vida e por seu contexto social e suas representacdes. Entdo,
se faz necessario a visualizagdo da pessoa como ser Unico e social, provido de
conhecimentos, percepgdes, sentimentos e expectativas prdprias, a serem
consideradas pelo enfermeiro (COELHO, 2004, p. 25).

Segundo Stédile. (2001), o conceito dos termos salde e doenca tem que superar
a visdo de que uma é oposta a outra, substituindo-se por uma visdo de salde e de

doenga enquanto componentes de um fendmeno complexo e dinamico. Assim, 0
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fendmeno saude pode ser entendido como um conjunto de varidveis que se relacionam
para compor e determinar condi¢cdes de conforto e seguranca a qualquer pessoa.
Portanto, 0 processo salde € concebido como um processo continuo pelo qual passa
um individuo e que produz, como resultado, um grau maior ou menor de conforto e

seguranca.

4.4.4 Enfermagem

Segundo Orem, citado por Leopardi (1999), enfermagem é um servico, uma arte
e uma tecnologia. Como servico, ajuda os seres humanos no desempenho de acdes
deliberadas e desempenhadas pelo enfermeiro, mantendo ou alterando sua prépria
competéncia ou o ambiente. Como arte, é a habilidade de assistir as pessoas na
geréncia do autocuidado e, como tecnologia, refere-se ao conjunto de informacdes
sistematizadas para a obtencdo de resultados.

O enfermeiro, com relacdo a familia de crianca e adolescente com diabetes,
pode estabelecer relacdes colaborativas, na direcdo do desenvolvimento de acbes de
autocuidado, que possam ajudar na manutencdo das condicGes de salde adequadas a
vida.

Neste estudo sobre familiares de criangas e adolescentes com diabetes, a arte de
enfermagem consiste em ajudar e incentivar a participacdo nas ac6es de autocuidado.
O(a) enfermeiro(a) ajuda individuos e grupos quando 0S mesmos apresentam
limitagGes. Pode buscar, com os familiares de pessoas com diabetes, meios de realizar
0 autocuidado e a aceitacdo da condicdo crbnica de saude, bem como o

desenvolvimento de a¢des a sua promocao.

4.4.5 Autocuidado

Segundo Orem (1995), o autocuidado € a pratica de atividades iniciadas e
realizadas pelo individuo para seu préprio beneficio, no sentido da manutencdo da
vida, da saude e do bem-estar.

Para as criancas e 0s adolescentes assumirem atitudes que conduzam ao
autocuidado, é importante que a familia participe como integrante desse autocuidado,

fornecendo bases para uma agdo familiar integrada, na direcdo da manutencdo de



38

habitos favoraveis e de boas condi¢bes de saide. Normalmente, adultos tomam conta
de si. Bebés, criancas, idosos, doentes e 0s incapacitados fisicamente requerem
cuidado completo ou assisténcia com atividades de autocuidado (OREM, 1995).

O autocuidado requer conhecimento geral dos objetivos e das préaticas de
autocuidado assim como conhecimento especifico sobre si, incluindo estado de salde,
e sobre 0 meio social e fisico. Também requer interiorizagdo de entendimentos e
motivacdo. Adquirir conhecimentos especificos envolve fazer observactes e
julgamentos e leva ao entendimento de necessidades atuais de autocuidado, assim
como o déficit de autocuidado pode requerer contato e interacfes com profissionais da
salde.

Autocuidado requer atividades internamente orientadas e direcionadas ao
controle de comportamento e também um comportamento externamente orientado para
0 controle do meio, para estabelecer contato e comunica¢do com outros ainda e para a
seguranca e utilizacdo de recursos. Requer, por fim, o uso de recursos que podem
incluir viver em um ambiente saudavel ou fisica e socialmente terapéutico (OREM,
1995).

Compreende-se que o autocuidado inclui agdes que criancas, adolescentes e
seus familiares desenvolvem para conviver com o diabetes, no sentido de terem uma
vida saudavel e compativel com seu estagio de desenvolvimento. Essa concepcdo de
autocuidado envolve todos os aspectos do viver. Inclui desde acgdes de cuidado
especificas (aplicacdo de insulina, realizacdo de glicemia capilar) até a maneira como
percebem e enfrentam sua condicdo de saude.

Os principios da Teoria Geral do Autocuidado sugerem que a pessoa e a familia
com diabetes sintam que sdo capazes de enfrentar a real situacdo de salude, de fazer seu
autocuidado, ou até mesmo de como serem auxiliadas pelo profissional da saude. Cada
pessoa tem seu limite de tempo para elaboracédo e entendimento sobre sua doenca. A
convivéncia no grupo faz com que as pessoas compartilham conhecimentos
vivenciados no cotidiano, proporcionando maior confianga, mais seguranca e

tranquilidade paras as criancas ou adolescentes e a seus familiares.



5 METODOLOGIA

5.1 Delineamento do estudo

O presente estudo caracteriza-se por ser uma pesquisa do tipo convergente
assistencial. Para Trentini e Paim (2004, p. 28), esse tipo de investigacao caracteriza-se
como “aquela que mantém, durante todo o seu processo, uma estreita relacdo com a
pratica assistencial, com a intencionalidade de encontrar alternativas para solucionar
ou minimizar problemas, realizar mudancas e introduzir inovac¢Ges na préatica”. Desse
modo, o pesquisador esta presente no local da investigacdo, podendo observar,
acompanhar, visualizar, vivenciar e propor mudangas para a pessoa com diabetes e a
sua familia, no sentido de obter informag6es ou envolver o sujeito no processo e nas
atividades de cuidado.

A pesquisa convergente assistencial valoriza o *“saber pensar” e também o
“saber fazer”, numa articulacdo que promove a construcdo de novos conhecimentos, a
partir de uma dada realidade de praticas assistenciais, retornando a ela um
conhecimento sistematizado que vai melhor qualificar essa mesma pratica assistencial
em saude.

Essa modalidade de pesquisa, que tem sua origem na pesquisa-a¢do, tem como
pressupostos, de acordo com Trentini e Paim (2004, p. 27-28), 0s seguintes aspectos:

— 0 contexto da pratica assistencial suscita inovacédo, alternativas de solugdes
para minimizar ou solucionar problemas cotidianos em salde e renovacdo de préatica
em superacdo, o0 que requer comprometimento dos profissionais em incluir a pesquisa
nas suas atividades assistenciais, unindo o saber-pensar ao saber-fazer;

— 0 contexto da pratica assistencial € potencialmente um campo fértil de
questdes abertas a estudos de pesquisa;

— 0 espaco das relacdes entre a pesquisa e a assisténcia vitaliza simultaneamente
o trabalho vivo no campo da prética assistencial e no da investigacéo cientifica;

— a pesquisa convergente assistencial implica o compromisso de beneficiar o



40

contexto assistencial durante o processo investigativo, a0 mesmo tempo que se
beneficia com o acesso franco as informacdes procedentes desse contexto;

— o profissional da saude é potencialmente um pesquisador de questdes com as
quais lida cotidianamente, o que lhe possibilita uma atitude critica apropriada a
crescente dimenséo intelectual no trabalho que realiza.

A prética assistencial deste estudo foi caracterizada pelo desenvolvimento de
um grupo de convivéncia voltado para a educacdo em saude, na perspectiva da
superacdo de déficits de autocuidado de familiares de criancas e adolescentes com
diabetes mellitus, cujos encontros foram registrados e integraram parte dos dados da

pesquisa.

5.2 Contexto do estudo

O estudo foi desenvolvido em um instituto de medicina do esporte (IME) de
uma universidade localizada no Estado do Rio Grande do Sul. Sua finalidade €
oferecer a comunidade atividades esportivas e servicos que proporcionem melhor
qualidade de vida, bem como acompanhar atletas de alto rendimento. Esse servico é
desenvolvido por uma equipe de profissionais da area da saude, qualificados e com
experiéncia para atender a comunidade.

Esse instituto possui uma area fisica de 800m? e estd organizado da seguinte
forma: laboratério de alto rendimento, aerobio e anaerdbio, sala de fisioterapia para
atendimento a atletas, sala de analise de marcha humana, ginasio poliesportivo, salas
de avaliagéo clinica e academia de musculacéo.

A equipe responsavel por esse instituto estd composta por cinco médicos
(endocrinologista, fisiatra, ortopedista, pneumologista e do desporto), dois
fisioterapeutas, uma enfermeira, uma psicéloga, uma nutricionista, dois educadores
fisicos, um assistente social e uma secretaria.

A atribuicdo do enfermeiro do IME ¢é fazer a avaliacdo clinica inicial para os
atletas e a populacdo em geral, como: eletrocardiograma e espirometria de repouso;

verificagdo dos sinais vitais; aplicacdo do questionario de risco cardiovascular;
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preenchimento do fluxograma de exames de laboratdrio; teste de esforco (preparo do
local, dos materiais e do paciente, auxilio na execucdo do teste); coordenacdo de
grupos de portadores de doencas crénicas (acompanhamento dos pacientes, avaliacdo
inicial, reavaliacédo, trabalhos educativos, atendimento de intercorréncia, acolhimento
dos familiares de criancas/adolescentes com diabetes mellitus); colabora¢do com o
desenvolvimento de trabalhos de pesquisa.

O IME possui varios programas de assisténcia e pesquisa, tais como:
reabilitacdo pulmonar para pessoas com Doenga Bronquica Pulmonar Obstrutiva
Cronica (DBPOC); orientacdo aos familiares de criancgas e adolescentes com diabetes
mellitus, obesidade e tabagismo; reabilitacdo cardiovascular, entre outros. O foco deste
estudo é o grupo de orientacdo a familia de criancas e adolescentes com diabetes
mellitus tipo 1.

As criancas e os adolescentes que participam do programa podem fazer
atividade fisica gratuitamente e sdo orientados e acompanhados pelos educadores
fisicos, pela enfermeira, por uma bolsista académica de enfermagem e por outras
bolsistas académicas de Educacdo Fisica. A atribuicdo da enfermeira nesse grupo é
coordenar as agOes educativas de enfermagem durante os encontros mensais e as
reunides semanais com a equipe multidisciplinar, para planejar os encontros.

Os encontros das criangas e dos adolescentes com diabetes e de seus familiares
ocorrem mensalmente e sdo coordenados por essa equipe. As familias envolvidas
recebem em casa a programacéo antes dos encontros, que € elaborada de acordo com
as sugestoes dos integrantes do grupo.

O IME tem como missao: (1) implementar a atividade fisica como meio de acéo
em pacientes vulneraveis a fatores de risco e portadores de algumas patologias; (2)
estender também esse conceito a outras especialidades, como traumato-ortopedia entre
outras, ja que esta claro o beneficio do exercicio como fator de protecéo e reabilitacdo
nas Vvarias situac@es, inclusive no diabetes mellitus.

A partir dessa visdo, esse instituto inclui programas de atividades fisicas
voltadas para prevencdo, promocao e educacdo para a saude, com vistas a melhor
qualidade de vida. Os exercicios fisicos de recuperacao e de manutencdo da condicéo

fisica global tém o acompanhamento de profissionais especializados.
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Os objetivos do IME s&o: proporcionar & comunidade mais saude, longevidade
e qualidade de vida; detectar, avaliar e desenvolver talentos esportivos; aperfeicoar

habilidades de atletas e tratar e prevenir lesdes no esporte.

5.3 Sujeito da pesquisa

Foram sujeitos desta pesquisa vinte pessoas, entre criangas e adolescentes
portadores de diabetes mellitus tipo 1, pertencentes a oito familias. Esses sujeitos
foram identificados a partir de um grupo interdisciplinar para educacao de criancas e
adolescentes, portadores do diabetes mellitus tipo 1. No encontro mensal desse grupo
foi feito convite para as familias que gostariam de participar como integrantes do
grupo de convivéncia, objeto do projeto de préatica assistencial. Outros membros das
familias que ndo puderam participar do grupo de convivéncia foram convidados para
participar das entrevistas.

O quadro a seguir identifica esses participantes.

Carmiliog | Idade e sexo Tempo com Familiar participante
(crianca/adolescente) diabetes Grupo de Entrevistas
convivéncia
Familia | 11anos/masculino 8 meses mée e pai mée, pai e irmao
Familia Il 12 anos/masculino 5 anos mae mae e pai
Familia Il1 13 anos/feminino 1ano méae mée e pai
Familia IV 17 anos/feminino 8 anos mée mae, pai e duas
irmés
Familia VV 10 anos/feminino 5 anos mée e pai mae, pai e irmé
Familia VI 10 anos/masculino 2 anos mée mée e pai
Familia VII 10 anos/feminino 2 anos pai mée e pai
Familia V111 6 anos/feminino 6 meses pai mée e pai

Quadro 1: Caracterizacdo das criangas e dos adolescente com diabetes mellitus tipo 1,
segundo sexo, idade, tempo com a doenca e participacdo de familiar no grupo de
convivéncia

A amostra do estudo foi definida pelo nimero de familiares que aceitaram

participar do estudo.
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5.4 Coleta de dados

Os dados foram obtidos em duas etapas, conforme segue abaixo.

5.4.1 Primeira etapa

Refere-se a coleta de dados realizada nos encontros do grupo de convivéncia,
dos quais participaram dez familiares. Para Padilha, Silva, Borenstein (2004), a
finalidade do grupo de convivéncia é de compartilhar experiéncias e saberes para viver
melhor, tendo como objetivos promover, entre os participantes: formagéo de rede de
suporte social; criacdo de condi¢cdes de uma vida mais saudavel; desenvolvimento de
mais autonomia; criacdo de formas de conviver com sua condi¢do de salde; espaco
para expressar suas ddvidas; articulacdo com outros grupos, enfim favorecer a criagdo
de espaco social e profissional de integracéo e interacao.

Segundo as autoras, 0s grupos de convivéncia, na sua esséncia, tém como
estratégia desenvolver educacdo em salde, oportunizando livre expressdo sobre
emoc0Oes, davidas e incertezas, dando, assim, suporte para que as pessoas possam
conviver com sua condi¢do de salde. Mediante troca de conhecimento, conseguem
superar seus medos e diminuir sua ansiedade.

O grupo de convivéncia teve como objetivo desenvolver uma prética educativa
com familiares de criancas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 do Programa de
Abordagem Interdisciplinar para educagdo de criancas e adolescentes, visando a
potencializa-los como agentes do autocuidado.

Foram realizados seis encontros com as seguintes tematicas:

Primeiro encontro — Nesse primeiro encontro, participaram dez familiares.
Visando ao bom entrosamento entre as familias, foi formado um circulo e foi
solicitado que cada participante escolhesse uma figura ilustrativa, que estava disposta
na sala, com a qual se identificasse e que, apds, apresentasse ao grupo de maneira
menos formal, dizendo seu nome, interesse em participar do grupo e por que escolheu
a figura.

Apos esse momento inicial de apresentac6es, foram abordados aspectos éticos,

sendo entregue aos participantes o termo de consentimento, para que cada um
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refletisse sobre sua participacdo, ja que era uma opg¢do pessoal e/ou ndo uma
imposicdo. Todos aceitaram e assinaram o termo.

Em seguida, foi realizada uma oficina com as familias, as quais foram divididas
em trés subgrupos. Foram distribuidos para cada grupo canetas coloridas, papel pardo,
cola e recorte de figuras ilustrativas sobre atividade fisica, alimentacdo, familia,
grupos, paisagens, entre outras. Cada grupo tentou expressar, por meio da construcgéo
do cartaz, sua percep¢do sobre autocuidado da familia com relacdo a crianca e ao
adolescente com diabetes.

Apos o término da construcdo dos cartazes, cada subgrupo apresentou para o
grande grupo o resultado das atividades desenvolvidas. As familias expressaram, por
meio dos cartazes e de suas falas, os déficits do autocuidado, que incluiram: falta de
conhecimento sobre diabetes, seu tratamento e cuidados; dificuldade na escolha da
alimentacéo; resisténcia a realizacdo de atividades fisicas; falta de habilidades técnicas
para o controle da doenca, especialmente aplicacdo da insulina e de glicemias
capilares; desejo de ser normal; ansiedade, inseguranca emocional; medo, necessidade
de aprender a lidar com a doenca e de mudar habitos.

Segundo encontro — Nesse segundo encontro, participaram todos os integrantes
do grupo e foram discutidos os déficits do autocuidado quanto a alimentacdo, como
um dos principais déficits de autocuidado apresentado pelas familias.

Desse encontro, participou uma nutricionista convidada para abordar questfes
relacionadas a alimentacdo, procurando subsidiar os pais sobre como lidar com as
restrices alimentares, discutir alternativas de carddpios e superar as duvidas
existentes. Houve troca de idéias entre os participantes e especialmente foram
esclarecidas muitas duvidas referentes a alimentacdo da pessoa com diabetes. Também
foram manifestadas pelo grupo suas preocupacdes com a hipoglicemia e a
hiperglicemia. A nutricionista alertou os pais sobre a importancia da quantidade, dos
tipos de alimentos e horérios das alimentacdes.

Terceiro encontro — No terceiro encontro, estiveram presentes nove familiares
e foram trabalhados aspectos emocionais, contando com a presenca de uma psicologa,
que abordou as preocupacdes e discutiu sobre as possibilidades se ter uma vida o mais

préximo do normal, mesmo tendo diabetes. O encontro foi produtivo e emocionante,
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0S pais expuseram seus sentimentos abertamente: culpa, raiva, sentimento de perda,
medo, 6dio, morte, desespero, mudanca no cotidiano, convivio social e privacdes.

Quarto encontro — Todos 0s integrantes participaram desse encontro, que teve
como foco a avaliacdo da pratica. Foi solicitado para o grupo o preenchimento de um
questionario, contemplando as seguintes questdes: 0 que vocé achou dos encontros? O
que vocé aprendeu durante os encontros? Como 0s assuntos discutidos nos encontros
irdo ajudar vocé no dia-a-dia de sua familia? Vocé gostaria de deixar algumas
sugestoes?

Cada familia teve um tempo para responder as questdes e, apos, foram
apresentados os resultados ao grupo. Depois dessa atividade, foi entregue uma vela
perfumada para cada familia, simbolizando luz, vida e esperanca e, em seguida, foi
lida para o grupo uma mensagem sobre o segredo da felicidade de autor desconhecido.

Esse encontro encerrou um primeiro momento da pratica assistencial vinculada
a disciplina do curso de mestrado. Considerando que nem todos os déficits
identificados haviam sido trabalhados no grupo, foi dada continuidade a proposta com
mais dois encontros, e 0s dados integraram a pesquisa convergente assistencial.

Quinto encontro — Nesse encontro, estavam presentes todos os integrantes do
grupo de convivéncia. O assunto discutido foram os déficits de autocuidado referentes
a atividade fisica apresentados pelos familiares. Foi convidado um educador fisico,
para maior integracdo do grupo, o qual desenvolveu uma técnica de relaxamento com
0s participantes. Apos essa atividade, o educador fisico fez varios questionamentos,
como: quantas vezes por semana deve-se fazer atividade fisica? Quando a glicose esta
alta, deve-se fazer atividade fisica? Logo apds a aplicacdo de insulina, deve-se fazer
atividade fisica? Que tipo de atividade fisica?

O educador fisico procurou sanar as duvidas discutidas no grupo, orientando os
familiares quanto aos beneficios do exercicio fisico no tratamento da pessoa com
diabetes. Foi sugerido para o grupo que a maneira mais eficaz de observar como 0s
exercicios fisicos ajudam a melhorar os indices de glicose no sangue é fazer o teste de
glicemia capilar antes e depois do exercicio fisico.

Sexto encontro — Nesse UGltimo encontro, todos os integrantes estavam

presentes e teve a finalidade de complementar as discussdes acerca dos déficits de
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autocuidado, levantados em encontros anteriores. Foram reavaliadas duvidas referentes
a aplicacdo de insulina e a verificacdo da glicemia capilar. Foi aberto espaco também
para questionamentos sobre o cotidiano, em especial sobre a aceitacdo das rotinas
quanto a aplicacdo de insulina e aos testes de glicemia varias vezes por dia.

Esses encontros foram gravados com a devida autorizacdo dos participantes.

5.4.2 Segunda etapa

Apbs o periodo de realizacdo dos encontros do grupo de convivéncia, dando
continuidade a coleta de dados, foi feita uma entrevista individual com os pais que
faziam parte do grupo de convivéncia e também foram convidados outros dez
familiares que vivem no mesmo domicilio das criangas/adolescentes com diabetes

mellitus tipo 1. As entrevistas foram do tipo semi-estruturadas.

Entende-se por entrevista semi-estruturada, em geral, aquela que parte de
certos questionamentos basicos, apoiados em teorias e hipGteses, que
interessam a pesquisa, € que, em seguida, oferecem amplo campo de
interrogativas, fruto de novas hipoteses que vao surgindo a medida que se
recebem as respostas do informante. Desta maneira, o informante, seguindo
espontaneamente a linha de seu pensamento e de suas experiéncias dentro do
foco principal colocado pelo investigador, comeca a participar na elaboracéo
do contetido da pesquisa (TRIVINOS, 1994, p. 146).

As entrevistas foram previamente agendadas com os sujeitos do estudo.
Algumas familias preferiram ser entrevistadas no Instituto de Medicina de Esporte e
outras, no domicilio. No conjunto das entrevistas, avaliou-se que essas entrevistas
atenderam as necessidades colocadas pela pesquisa.

Cada entrevista realizou-se em um periodo de aproximadamente cinglienta
minutos. Foi utilizado um guia (Apéndice A) composto por duas partes. A primeira, é
a identificacdo pessoal, e a segunda, é referente ao autocuidado.

As entrevistas foram gravadas em fitas cassete, apds autorizacdo dos
entrevistados, e transcritas.

As entrevistas individuais com membros das familias foram efetuadas
individualmente, em ambiente que preservou a tranqlilidade e favoreceu a livre

expressao das idéias, sem a interferéncia de outras pessoas.
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Os dados obtidos dos encontros e 0s de entrevistas foram analisados

conjuntamente, conforme descrito a seguir.

5.5 Analise dos dados

A analise de dados, tanto dos grupos quanto das entrevistas, foi realizada
segundo a proposta de Trentini e Paim (2004):

1) fase de apreensdo — o0s textos resultantes dos encontros do grupo de
convivéncia e as entrevistas foram lidas sucessivas vezes para aproximagdo com 0
contetdo das falas. A seguir, agruparam-se as respostas das entrevistas dos membros
de uma mesma familia; porém, manteve-se a identificacdo de cada um deles por
cddigos, como pode ser observado no exemplo que consta do Apéndice B. Os grupos
de convivéncia foram organizados separando as falas de cada participante e a analise
efetuada por encontro.

Com esse material organizado, iniciou-se 0 processo de codificagéo,
identificando as falas relacionadas ao autocuidado, tanto nas entrevistas quanto nos
encontros do grupo;

2) fase de categorizacdo — os codigos foram reagrupados por semelhanca.
Desse processo resultaram cerca de 30 diferentes agrupamentos que, em nova leitura e
analise, permitiram a construcdo de duas grandes categorias;

Os dados do grupo de convivéncia e das entrevistas, apesar de terem sido
obtidos de diferentes formas, foram complementares. Falas que ndo estavam claras nos
encontros do grupo, foram melhor explicitadas nas entrevistas, o que permitiu maior
apreensao da percepc¢éo dos sujeitos da pesquisa acerca do autocuidado.

3) fase de interpretacdo — a partir das categorias identificadas e do referencial
teorico utilizado, buscou-se a interpretacdo dos achados, com a intencdo de responder

a questdo de pesquisa. Os achados foram finalmente discutidos a luz da literatura.
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5.6 Aspectos éeticos

Para coletar dados com seres humanos, é indispensavel considerar 0s aspectos
éticos que permeiam a pesquisa, de acordo com as determinacGes da Resolucdo
196/96, do Conselho Nacional de Satde, e também do Codigo de Etica Profissional
(BRASIL, 2006). Para garantir a confidencialidade dos dados disponibilizados pelas
familias de criancas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1, participantes do
grupo de convivéncia, foi apresentado um termo de consentimento livre e esclarecido
(Apéndice C). As familias receberam identificagdo numérica garantindo-lhes o
anonimato no estudo, bem como a liberdade de se retirarem do projeto de pesquisa, a
qualquer momento, caso o desejassem. Foi solicitada autorizacdo dos familiares para o
uso de aparelho gravador durante os encontros previstos e para as entrevistas
realizadas. Essa proposta foi apresentada para o Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos em uma universidade do interior do RS, onde se efetivou a pesquisa,
para sua avaliacdo, com parecer favoravel (Apéndice D).

Apenas um dos familiares (irm&) ndo tinha 18 anos completos. O consentimento
foi dado pelos pais e também considerou-se o seu, como condic¢do para que pudesse

integrar a pesquisa.



6 RESULTADOS E DISCUSSAO

Como resultado do processo de analise dos dados, foram construidas duas
categorias que sdo complementares e permitem responder a questdo de pesquisa. A
primeira categoria € a “ldentificacdo dos deficits de autocuidado” e a segunda
categoria refere-se aos “Fatores que influenciam o autocuidado”. Nas discussdes dos
resultados, estdo incluidos também alguns comentarios sobre as implicacGes desses

déficits de autocuidado para a pratica assistencial em salde.

6.1 ldentificacdo dos déficits do autocuidado

Segundo a Teoria de Orem (1995), o déficit de autocuidado representa a
esséncia da Teoria Geral de Enfermagem, na medida em que determina a necessidade
de intervencdo da Enfermagem quando o ser humano, em determinados momentos,
encontra-se incapaz para exercer suas funcgdes de autocuidado.

Dentre os déficits de autocuidado identificados entre os integrantes do estudo,
foram selecionados os quatro principais que representam o foco do viver das familias,
expressados tanto no grupo de convivéncia quanto nas entrevistas: 1) déficit em lidar
com a dependéncia/independéncia do filho; 2) déficit na incorporacdo do diabetes
mellitus e seus cuidados e tratamentos no cotidiano da familia; 3) déficit na aceitacdo
da condicdo de saude da crianca e/ou do adolescente com diabetes mellitus e suas
repercussdes no viver da familia; 4) déficit de conhecimento sobre o diabetes mellitus
e sobre cuidados e tratamentos.

6.1.1 Déficit em lidar com a dependéncia/independéncia do filho
O conflito entre a dependéncia e a independéncia do filho é percebida de
diferentes maneiras. Ha certa ambivaléncia entre o desejo de manter o controle sobre o

filho e, a0 mesmo tempo, o reconhecimento da necessidade de torna-lo independente.
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Isso se mostrou mais evidente quando os filhos sdo adolescentes ou estdo na pré-
adolescéncia. Nessas situacdes, a autonomia dos filhos é vista com muito receio e
preocupacdo pelos familiares, que consideram que estes ndo tém condicGes de avaliar
bem sua condicdo de salde e, especialmente, de realizar adequadamente cuidados e
tratamentos.

Sprinthall e Collins (2003) ressaltam que a idéia de independéncia do
adolescente inclui dois importantes aspectos relacionados ao papel da familia. No
primeiro, a independéncia envolve um ajustamento de varias dimensdes do
comportamento e da vida afetiva. Trata-se de uma independéncia fisica e econémica e
de uma autonomia em termos de valores e opinides. No segundo, a independéncia é
definida de acordo com o que a cultura ou a comunidade espera dos adolescentes.
Acredita-se que os adolescentes com diabetes mellitus tenham dificuldade ampliada de
se tornarem independentes, pela inseguranca que a propria doenca gera, em funcao dos

cuidados no cotidiano.

O diabetes para mim se tornou um problema... nessa fase da adolescéncia, 0s
jovens sdo muito inquietos, é dificil manter o controle (Familia 111, M).*

Minha maior preocupacéo é quando ndo se cuida, € um adolescente e, como
todo o adolescente, as vezes faz extravagancias . Esse é o meu medo que, por
causa disso, possam vir as complicagdes (Familia Il, P).?

Quando ela esté longe da familia, gostariamos de saber se ela estd bem, mas
deixamos que ela viva normalmente. Temos medo que exagere nos alimentos e
nado faca os testes (Familia IV, 1).2

E importante ressaltar que a protecdo familiar, além de resguardar, abrigar e
preservar a vida e a saude de seus membros, também significa sua orientacdo e
acompanhamento, como um ser de relagdes, principalmente nessa fase tdo importante
e marcante da vida, que € a passagem da infancia para a vida adulta. Nessa fase,
geralmente, eles ndo se conformam com as restrices que o tratamento da doenca

impGe. Algumas familias verbalizaram claramente que a preocupacao frente a situacdo

1M = Mae
?P = Pai
2| = Irmio
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de saude do seu filho é de que os mesmos um dia possam assumir seu autocuidado,
tanto na aplicacdo de insulina quanto nos cuidados com a alimentacdo, atividade fisica
e os testes de glicemia capilar.

Na fase da adolescéncia, todos os jovens passam por transformacfes tanto
fisicas quanto psiquicas. Entretanto, os jovens com diabetes mellitus requerem
aceitacdo, organizacdo e responsabilidades acrescidas, em grande parte, de vigilancia
continua e de autocontrole de sua doenca. O equilibrio entre as questdes proprias da
adolescéncia e as exigéncias do diabetes € um exercicio de mdtua compreensdo e de
investimento em apoio e afeto. Essas condi¢cdes podem ser aprendidas no contexto
familiar. A aceitacdo dos cuidados e o apoio da familia sdo fatores que contribuem
para o aprendizado e o autocuidado no cotidiano.

Rocha et al. (2001) ressaltam a importancia de manter uma atitude de carinho,
aceitacdo, dialogo e coeréncia nos principios disciplinares com protecéo e progressiva
independéncia. Essa atitude contribui para que o adolescente se sinta amado, cuidado e
protegido pela familia. Com isso, seu desenvolvimento ndo sofrera entraves
emocionais, e sua identidade estruturar-se-a a partir de uma visdo otimista e realista de
si mesma.

Com os filhos menores, o foco da preocupacdo é em deixar os filhos sozinhos
ou com pessoas conhecidas, as quais, segundo eles, podem nédo saber o que fazer em
situacOes de desequilibrio do diabetes mellitus.

Para Mattosinho (2004), ter um filho portador de uma doenca crénica causa nos
pais sofrimento, preocupacdes e inseguranca. Percebem a doenca como algo ruim e
amedrontador; afinal, seu filho necessita de cuidados especiais, diferentes de outros

filhos ndo-portadores de diabetes.

[...] muito preocupado por que a minha filha é pequena, tem seis anos. Os
amigos ndo tém filhos diabéticos [...] medo de ir a festas e que tenha coisa
para comer e ela ndo pode (Familia V111, P).

A preocupagao com ele € quando deixo sozinho, convivo todo o dia com isso,
para mim é uma grande preocupacao, tenho medo de perdé-lo (Familia I, M).
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Althoff (2001) ressalta que as familias sentem que é importante oportunizar
didlogo para poder conhecer os problemas e tentar buscar solucdes. Os pais sentem
necessidade de compreender a situacdo e também necessitam de informagdes precisas
e consistentes a respeito do diagnostico, tratamento e dos cuidados que seu filho com
diabetes requer. Eles tém necessidade de ser ouvidos e de poder expressar Sseus
sentimentos de angustia e desespero frente a situaces que evidenciam que eles nao
podem estar presentes todo o tempo. Borba, (1999) comenta que o0s pais questionam
muito por ser uma doencga cronica e atingir criangas, adolescentes e adultos jovens com
perspectiva de uma convivéncia prolongada.

O déficit de autocuidado em lidar com a dependéncia/independéncia do filho,
portanto, acompanha o processo de viver dessas familias. Ao mesmo tempo que
reconhecem a fragilidade de seus filhos, que necessitam de cuidados especiais,
desejam que eles sejam normais. 1sso se coloca como um conflito permanente. H&
momentos em que falam de superacdo desse déficit no sentido de saberem como lidar
com a questdo, em outros ela ressurge como uma nova dificuldade. Segundo Zagury
(2005), para ser independente, € preciso que essa independéncia ndo se desvincule da
responsabilidade com a familia e com ele mesmo. A medida que o adolescente cresce
e conquista sua independéncia, também deve conquistar alguns deveres que fazem
parte do seu cotidiano e do seu papel frente a familia e ao autocuidado.

Esse déficit necessita ser trabalhado pelos profissionais da salude que precisam
ajudar os pais a analisarem os riscos e as possibilidades que cada um de seus filhos
tem de lidar com uma condicdo crénica, considerando: faixa etaria, maturidade,
momento especifico e percepcdo da crianca/adolescente sobre suas possibilidades;
ambiente familiar, entre outras razdes. Nesse sentido, Motta (1997) afirma que a
familia busca apoio e se sente segura com a equipe de saude na qual deposita
expectativas e esperancas de melhora para seu filho. Por sua vez, a equipe de saude,
procurando estabelecer um clima solidario, cria uma atitude de autoconfianca e
responsabilidade pelo proprio tratamento na familia.

Os profissionais de saude devem estar familiarizados e atualizados com o0s
assuntos abordados pelos membros da familia com diabetes, usando sempre uma

linguagem simples e precisa para alcancar um bom nivel de entendimento e



53

comunicacdo efetiva. Precisam saber ouvir o adolescente com diabetes e sua familia;
compreender suas percepcdes e o significado que atribuem a doenca, suas praticas de
salide e seu percurso terapéutico (MATTOSINHO, 2004).

O cuidado de enfermagem é de fundamental importancia na valorizacdo do
percurso das familias com pessoa com diabetes. O conhecimento dos aspectos do viver
com o diabetes necessita ser construido numa acdo conjunta, isto &, precisa ser
compartilhado entre as familias das criancas/adolescentes com diabetes e 0
profissional enfermeiro nas atividades de vida diaria, dando significado a experiéncia
do cuidado. Esse ator, ao assumir o compromisso de cuidar, envolvendo membros da
familia, valoriza o cuidado o doente. Isso se reveste de importancia, dada a preméncia
dos cuidados constantes, a cronicidade da doenca e a possibilidade das muitas
consequéncias devido a negligéncia nos ou a auséncia de cuidados (SAKAE, 2004).

Para Sandoval (2003, p 133):

A enfermagem tem um importante papel social no que diz respeito a educacao
em salde e sua incorporagdo na assisténcia prestada a pessoa com diabetes.
Este papel ndo se limita ao “educar tradicional”, e sem [sic] compromisso de
compreender em conjunto com estas pessoas a sua condicdo, as suas
dificuldades, limites e potencialidades, na perspectiva de contribuir para a
melhoria da qualidade de vida destes grupos. Este compromisso exige que o
profissional reconheca a pessoa com condi¢do cronica de salde nos seus
direitos de cidadania, se envolva nas questdes que possam representar ganhos
na assisténcia prestada a estas pessoas, como por exemplo, 0 acesso a
tecnologias adequadas de prevencdo a complicacdes crbnicas e outras.

Acredita-se que o profissional de salde tem o compromisso de utilizar os
conhecimentos adquiridos na academia para o cuidado de pessoas em condicdes
cronicas de saude, incluindo, nesse cuidado, a promocao da salde, considerando as
percepces e expectativas dos familiares, de criancas e de adolescentes. A medida que
a familia se sente fortalecida pelos profissionais de saude, ela experimenta,
gradativamente, a independéncia em assumir o autocuidado no seu cotidiano, sabendo
lidar melhor com os conflitos entre a dependéncia/independéncia da
crianca/adolescente com diabetes mellitus. Essa postura frente a familia tem relacéo

direta com os referenciais da teoria de Orem (1995), na medida em que a considera
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parte integrante e fundamental do cuidado.

6.1.2 Déficit na aceitacdo da condigdo de salde da crianca ou do adolescente com diabetes
mellitus e suas repercussdes no viver da familia

Alguns familiares tém dificuldade em aceitar que a crianga/adolescente tem
diabetes mellitus, especialmente os pais. Sofrem com a condicao do filho, revoltam-se
e sentem-se culpados, preocupam-se com o futuro e tém medo da morte.

Esses sentimentos evidenciam o significado que a doenca tem para a familia. A
revolta é mais frequente logo ap0s a descoberta, revelando a dificuldade de aceitar que
seu filho é portador de uma doenca que vai acompanhéa-lo por toda a vida ou que sua
vida estd em risco, ou, ainda, que o futuro pode estar comprometido. Logo apos a
descoberta da doenca, por ndo haver muita clareza da situagdo, comegcam a se
perguntar em que erraram para que seu filho tivesse a doenca. A culpa entdo passa a
angustiar os pais, como se pudessem ter prevenido o diabetes. Quando passam a
compreender um pouco mais a doenca, focalizam sua preocupacdo nas possiveis
complicagdes.

Durante todo esse processo, ficou evidente que ndo ha uma aceitacdo plena da
doenca. Ha momentos em que compreendem a situacdo, parecendo que a aceitam, mas
isso é ciclico, pois, em outros momentos, manifestam que ndo conseguem lidar bem
com o fato de ter um filho com diabetes.

O mais dificil foi a aceitagdo da doenca, até chorava escondida. Levou dois
anos para a aceitar [...] pensava sempre no pior (Familia V, M).

No comeco foi horrivel, ndo conheciamos a doenca diabetes, depois eu e
minha familia nos perguntavamos: por que tinha que acontecer isso com ela e
ndo com qualquer um de nos [...] Logo depois chegou a preocupacdo: o que
seré que tinhamos feito errado? [...] estamos nos culpando [...] (Familia V, I).

[...] A Unica coisa que me deixa triste ainda € vé-la aplicando a insulina.
Talvez se eu estivesse no lugar dela ndo sentiria tanto [...] (Familia IV, I).

Essa ndo-aceitacdo, muitas vezes, ndo é da doenca, mas especialmente dos
cuidados e tratamentos necessarios em decorréncia da percepcdo de que os cuidados

sd0 como uma agressao, como algo que machuca a crianga/adolescente.
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Para Elsen (1994), os sentimentos como culpa, revolta e medo séo
manifestaces que permeiam com freqiiéncia a relacdo dos pais com os filhos. A mée,
de modo especial, sente-se culpada com a doenca do filho. Essa culpa pode estar
relacionada a diminuicdo da atencdo dispensada aos filhos, especialmente para as maes
que trabalham fora de casa. Por vezes, a familia também pode interpretar a doenca do
filho como um castigo. O sofrimento manifestado pelos familiares €, muitas vezes, por

falta de conhecimento, podendo gerar medo e inseguranca diante do desconhecido.

Depois que o diabetes foi descoberto, a primeira reacdo foi de péanico na
familia. Por ser uma doenca que ndo tem cura achavamos que seria um fardo
terrivel que ela teria que carregar e que a vida dela mudaria para sempre [...]
(Familia IV, 1.

[...] quando foi descoberto, 0 mundo acabou! N&o queriamos aceitar... toda
familia ficou condicionada. No inicio vivia em panico [...] (Familia Ill, M).

O modo de enfrentar o diabetes se da de diferentes maneiras dentro da propria
familia; porém, independentemente de cada realidade vivida, na maioria das vezes,
provoca dificuldades de aceitacdo. Na percepcdo de Angerami-Camon (2001), a
familia luta para resgatar suas forcgas para lidar com o diabetes do seu filho.

As familias procuram superar esse déficit de autocuidado mantendo-se
préximas, demonstrando afeto, dedicacdo, buscando compreender melhor a doenca e
fazendo sempre o que for melhor. Os pais demonstraram preocupagdo com a aceitagédo
da doenca pela crianga/adolescente, desejando que seus filhos convivam bem com a
condicdo cronica. Porém, mesmo desejando que seus filhos a aceitem, eles proprios
ndo a aceitam, convivendo com sentimentos contraditorios.

Para Francioni (2002), a aceitacdo em seu estagio mais elevado inclui a
aceitacdo plena de sua condicdo de saude e é caracterizada pelo ato de enfrentar a
situacdo real em que a pessoa Se encontra, mesmo que essa situagdo possa ser
desconfortavel ou complicada. A autora destaca que a nova situagdo inclui um
processo no qual a pessoa analisa sua situacdo, avaliando os diferentes aspectos de sua
realidade, como: capacidade para o autocuidado; apoio da familia e dos profissionais

de saude; controle do tratamento; condi¢cdes socioecondmicas; interesse e desejo de



56

enfrentar uma nova condi¢do de salde, incorporando no seu cotidiano novos habitos
(dieta, medicacdo, exercicios) com aceitacdo dos limites impostos pela doenca.

Para Orem (1995), o autocuidado é aprendido e desenvolvido também em
familia. Os valores especificos e a necessidade de autocuidado sdo condicionados pela
familia durante o processo. O desenvolvimento do autocuidado exige que sejam
levados em conta aspectos fisicos, psicologicos, interpessoais e sociais da salude, que

sdo inseparaveis no individuo.

6.1.3 Déficit na incorporacdo do diabetes mellitus e seus cuidados e tratamentos no cotidiano

da familia

Mudar habitos e rotinas de uma familia é algo considerado dificil pelos
participantes do estudo. O diabetes mellitus, seus cuidados e tratamentos afetam a vida
da familia, requerendo mudancas nos habitos alimentares, provocando mudancas nos
relacionamentos sociais e impondo a aplicagdo da insulina, a realizagdo dos testes de

glicemia e de atividades fisicas regulares.

Minha filha ja esta se adaptando melhor, o que é ainda dificil é a
alimentacéo, ela ndo gosta de verdura [...] e quando esta nervosa a glicose
sobe muito (Familia 111, M).

As mudancas requeridas sdo sempre identificadas como desafiantes,
especialmente considerando que sdo criancas e adolescentes. O apoio, a compreensao
e 0 comprometimento da familia sdo essenciais para os cuidados relacionados ao ajuste
alimentar, a monitorizacdo da glicemia capilar e a realizacdo de atividade fisica
regular, para obtengdo do controle do nivel glicémico. No entanto, esse processo exige
da familia tempo, persisténcia e disciplina que nem sempre estdo presentes entre 0s
integrantes do estudo.

Segundo Marcon et al. (2004), as doencas crbnicas apresentam, como
peculiaridades marcantes, a duracéo e o risco de complicacdes. 1SS0 exige um rigoroso
controle e cuidados permanentes da familia, em se tratando de criancas e adolescentes,
em funcdo das possiveis sequelas. Por isso, a familia tem um papel importante como

cuidadora e responsavel pela conducdo dos cuidados no cotidiano; ao mesmo tempo,
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precisa gradativamente co-responsabilizar a crianca e o0 adolescente para o
autocuidado. Nesse aspecto, reside um ponto fundamental do papel dos enfermeiros:
ajudar a familia a perceber quando e em que grau a crianga ou o adolescente pode

assumir seu autocuidado.

Quando foi descoberto a diabetes toda a alimentacao foi mudada, a familia
passou ser diabética (Familia VIII, M).

As familias expressaram nos encontros que, muitas vezes, é dificil seguirem
uma dieta por fazerem parte de uma comunidade com hébitos referentes a alimentacao,
principalmente o grande consumo de carboidratos que ocorre na Regido Sul do Brasil
(capeleti, pizza, tortei, ravioli, pdo e outros). Quando a doenca aparece, as familias
passam a pensar em novas maneiras de organizar sua alimentagdo. Para que isso se
efetive, muitas vezes as pessoas passam por um processo de revolta, parece que tudo
se desestrutura e fica dificil uma readaptacdo na alimentacdo. O aspecto mais relevante
e com maior dificuldade de aceitacdo é a compreensdo de que precisam reduzir a
quantidade de alimentos oferecidos, pois referem que seus filhos passam fome. As
familias tém, de maneira geral, dificuldade de lidar com a qualidade, a quantidade e o
horério da alimentacéo.

Para Calliari, Monte e Longui (1998), a alimentacdo é a parte mais dificil de ser
seguida pela pessoa com diabetes e, por isso, a orienta¢do alimentar deve ser reforcada
em cada consulta, porque as duvidas surgem durante a evolucdo da doenca, e as
necessidades caloricas das criancas e adolescentes se modificam com o crescimento.
As criancas e os adolescentes com diabetes mellitus ndo necessitam de dieta
hipocaldrica, ao contrario, devem ingerir quantidade cal6rica e de nutrientes suficiente
para a manutencdo do crescimento e desenvolvimento semelhante ao de uma crianca
ou adolescente que ndo possui diabetes. Essa alimentacao, porém, precisa ser regular e
tem limitacGes, especialmente na ingestdo de carboidratos que sdo consumidos com
muita freqiiéncia em nossa sociedade.

Em relacdo a restricdo alimentar, a maioria das familias percebe esse fato como

um “castigo”, que exige uma mudanca de habitos em toda a familia, sendo que outros,
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ao contrério, a véem como uma oportunidade de melhorar a alimentacdo da familia
que passa a consumir alimentos de forma mais saudavel.

Outro tratamento que precisa ser realizado é a aplicacdo de insulina
diariamente. Essa medida, algumas vezes, deixa a crian¢a/adolescente com diabetes
assustado e com medo; porém, geralmente € a familia que fica mais abalada.
Consideram agressivo esse procedimento, especialmente porque é realizado diversas
vezes ao dia. As familias reconhecem a importancia de estarem instrumentalizadas
quanto a utilizacdo da injecdo de insulina, ao teste de glicemia capilar e as
modificacdes das condutas nutricionais e da atividade fisica, o que pode modificar
substancialmente o estilo de vida das pessoas com diabete mellitus e de suas familias
(MORALES; SHE; SCHATZ, 2001). Esse reconhecimento, no entanto, ndo parece

eliminar o sofrimento causado pela doenca.

No inicio foi muito complicado, ainda agora ndo gosto de ver ela se picando
[...] toda a mudanca gera stress [...] procuro me manter atualizado (Familia
VII, P).

Os mais terriveis para mim sdo os testes [...], a minha filha encara melhor do
que eu [...] (Familia VII, P).

Mattosinho (2004) afirma que a aplicacdo da insulina e o teste de glicemia
capilar sdo vistos pelos familiares, pelas criancas e pelos adolescentes como
procedimentos dolorosos e incomodativos que exigem sacrificio e mudanga no modo
de viver.

As familias manifestaram nos encontros muita preocupacdo com os cuidados
referentes as aplicacfes da insulina, bem como o controle de glicemia capilar. Essa
preocupacdo estava vinculada tanto a questdo da habilidade para o procedimento
quanto a agressao percebida, referida como “picadas”.

Nessa perspectiva, Sakae (2004) comenta que, com o passar do tempo, a familia
desenvolve habilidades para a realizacdo dos procedimentos que o diabetes requer. As
habilidades e os conhecimentos necessarios para 0 manuseio da insulina, bem como os
equipamentos, incluem aspectos cognitivos, motores, afetivos e sociais.

Home (1999) relata nos seus estudos que, desde a descoberta da insulina, foram
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feitos avangos enormes na melhoria das formulagdes, apresentacao e no seu uso, 0 que,
de algum modo, contribuiu para controlar e facilitar o uso da insulina, podendo usar
preparacOes altamente eficazes, puras e convenientes, para conseguir um bom controle
dos niveis glicémicos durante todo o dia.

Outra dificuldade referida pelos integrantes do estudo foi a incorporacéo da
atividade fisica no cotidiano da familia. Mesmo percebendo que a atividade fisica
regular para as pessoas com diabetes é extremamente importante, para aumentar a
utilizacdo da glicose pelo muasculo e aumentar a secre¢do de hormonio contra-
regulador da insulina, a maioria, mesmo sensivel e reconhecendo sua importancia,
refere dificuldade em incorporar como uma pratica regular, quer por razdes
econdmicas, quer por razdes culturais.

Houve tentativas de que toda a familia passasse a realizar as atividades fisicas,
porém focalizaram mais a crianga/adolescente. Percebe-se uma dicotomia entre o que
colocam como importante e o que realmente efetuam. Nas falas, ha contradi¢Ges
freqlientes: ora afirmam que os filhos realizam, ora que estdo se programando para

iniciar de forma regular.

[...] eu procuro andar de bicicleta com ela para incentiva-la e ajudo no controle
da insulina e nos testes [...] (Familia I11, M).

Quanto a atividade fisica, é muito importante, e a minha filha participa das aulas

de Educacao Fisica na escola e em casa, na rua [...] ela brinca bastante, eu ainda
nao pratico, ndo gosto [...], sempre acho uma desculpa [...] (Familia V, M).

A incorporacdo do diabetes e de seus cuidados e tratamentos no processo de
viver com essa condicdo cronica de saude esté relacionada com a compreensdo da sua
importancia e de uma reorganizacao familiar. Superar esse déficit significa repensar a
organizacgéo familiar, estabelecendo novos habitos e rotinas. Porem, essa decisdo ndo e
algo fécil para as familias que necessitam de apoio e incentivo dos profissionais. O
apoio ndo é apenas a indicacdo de como fazer alguns procedimentos, mas de refletir
junto com eles sobre o significado das mudancgas requeridas e de construir novas

alternativas de convivio com o diabetes.
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6.1.4 Deficit de conhecimento sobre o diabetes mellitus e seus cuidados e tratamentos

O conhecimento sobre uma doenga, como o0 diabetes mellitus, que, muitas
vezes, vai desenvolvendo suas complicacdes de modo silencioso, é condicédo
indispensavel a incorporacdo dos cuidados sistematicos exigidos pela doenca. O
conhecimento e a forma como cada pessoa elabora suas representacdes mentais e
conceitos influenciam sua conduta e favorecem o estabelecimento de alguns tipos de
comportamentos. Nesse cenario, é possivel afirmar que possuir conhecimentos sobre a
doenca favorece a incorporagdo de novos hébitos, tanto no doente como nos
familiares, especialmente quando esse familiar € uma crianca ou adolescente.

As pessoas que integram o estudo ressaltaram a importancia de ter
conhecimento sobre o diabetes mellitus, seus cuidados e tratamentos, bem como
formas de lidar melhor com a condicgéo de saude.

Os principais déficits de conhecimentos especificos e necessarios, para decidir
sobre o que fazer, estavam relacionados a alimentacdo, ao exercicio fisico, as
complicacfes da doenca, a aplicacdo de insulina e realizacdo dos testes. Referiram a
importancia de se manterem atualizados, especialmente com relacdo a tecnologia
disponivel, como novos aparelhos para os testes e insulinas com melhores resultados.

A maioria deles sabia quais alimentos ndo podem ser consumidos; que
precisavam realizar exercicios fisicos; que, caso ndo se cuidassem, teriam
complicagdes; como aplicar a insulina e realizar os testes de glicemia capilar. Porém, o
dominio dessas informac@es era limitado e, especialmente, ndo conseguiam articular
esses cuidados e aplica-los a situacdes especificas. O déficit de conhecimento se
manifestou como uma falta de certeza, ou seja, tinham um conhecimento que se pode
considerar fragil e, algumas vezes, sem sustentacdo e aprofundamento.

Além disso, os conhecimentos que possuiam eram de fontes diversificadas,
misturando informagcbes do senso comum com informacdes cientificas. Nessas
construgdes, muitas vezes percebeu-se que eles ndo conseguiam ter clareza e
compreensdo sobre o significado de cada uma das informacdes de que tinham
conhecimento. Por exemplo, sabiam dizer que o exercicio fisico era importante para
baixar a glicemia, mas tinham dudvidas se poderiam realizd-lo quando a glicemia

estivesse muito alta ou muito baixa.
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Relataram que o grupo constituiu uma das principais fontes de conhecimento,
ressaltando que a troca de informacdes ajuda a compreender melhor a condicdo de

salide e o que fazer para lidar com a mesma.

Realmente, eu apliquei a insulina logo ap6s a atividade fisica (257mg/dl) e
durante a noite ela teve que levantar para comer, porque baixou muito.
Depois me lembrei que ela tinha feito atividade fisica e ndo precisava fazer
insulina (Familia IV, M).

Sandoval (2003) acredita que os profissionais de saude tém um papel relevante
para a adesdo ao tratamento, Por isso, é importante que esses profissionais busquem
alternativas que contribuam para a melhoria do cuidado, pois observou, na sua pratica
profissional, que quando isso ndo acontece desde o inicio, muitas vezes pode
apresentar complicacdes, e, nesse momento, frequentemente é necessario incorporar
um tratamento mais agressivo.

Acredita-se que a Enfermagem tem o compromisso de utilizar o conhecimento
tedrico e tecnoldgico para o cuidado de pessoas em condicOes cronicas de salde e de
sua familia, na perspectiva de contribuir para melhorar a qualidade de vida desses
grupos, mas especialmente de encontrar estratégias que favorecam o aprendizado, de
modo que as pessoas possam ter um dominio sobre sua real condicédo, e que levem a
fazer escolhas que promovam a satde e um viver melhor, apesar do diabetes.

Para Ruzany (2000), o setor da salude necessita de uma definicdo dos padrbes
bésicos de qualidade para que possa, a partir dessa definicdo, almejar melhor
desempenho dos programas e buscar, de forma permanente, a melhoria da qualidade

no atendimento as criancas e adolescentes portadoras de diabetes.

6.2 Fatores que influenciam o autocuidado

Os familiares de criancas e adolescentes com diabetes mellitus percebem que o
autocuidado é influenciado por diferentes fatores. Esses fatores podem influenciar

positivamente, favorecendo e promovendo o autocuidado, ou de forma negativa,
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dificultando sua realizacdo. O mesmo fator pode ser visto de distintas maneiras por
uma mesma familia ou entre diferentes familias. Por exemplo, dar apoio é um
elemento que influi positivamente; porém, quando esse apoio € excessivo, havendo
uma superprotecdo, pode tornar-se negativo, pois dificulta que a crianga/adolescente se
torne independente e algumas vezes até os “sufoca”. A consciéncia de que séo
superprotetores nem sempre é suficiente para que tal conduta seja abandonada ou
modificada. As maes se reconhecem superprotetoras, mas nem sempre consideram que
isso pode prejudicar ou que é ruim. Trabalhar esses aspectos na familia € um processo
longo que necessita a participacéo de todos.

Identificaram-se como fatores que influenciam o autocuidado: 1) acesso as
informacBes; 2) esperanca; 3) apoio de familiares, outras pessoas proximas e

profissionais da saude; 4) condicdo financeira.

6.2.1 Acesso as informacdes
Para os integrantes do estudo, ter informacGes sobre diabetes mellitus, suas
complicagOes e tratamentos influencia positivamente o autocuidado. A existéncia

desses conhecimentos cria oportunidades, ajudando-os a saberem como agir:

Quanto mais saber sobre a doenca melhor. Eu procuro ler livros, revistas, ver
noticias, e novidades na TV. Procuro saber de tudo sobre Diabetes Mellitus,
as novidades que aparecem sao insulina, chas (Familia Il1, M).

O importante € manter sempre atualizado, estar por dentro das novidades que
surge [...] procuro me manter informado, saber como agir, se torna mais facil
e a gente sofre menos e também evita complicacdes futuras (Familia VII, M).

As fontes de informagdo séo bastante diversificadas, mas estdo focalizadas
especialmente em textos que sdo divulgados na midia. Os profissionais de satde nédo
sdo referidos como fontes de destaque, indicando, algumas vezes, dificuldades em
compreender suas orientacdes. Somente quando ha um trabalho mais sistematico,
como os realizados nos grupos interdisciplinares, € que essa situacdo se modifica.

Durante 0 grupo de convivéncia realizado como parte deste estudo, com 0s

profissionais se colocando disponiveis para esclarecimentos de duvidas e focalizando
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aspectos que os familiares haviam apontado como criticos, houve um avanco
importante, mesmo para aqueles pais que vinham tendo acompanhamento ha alguns
anos.

Essa situacdo leva a questionar novamente como estamos trabalhando a
educacdo em saude, estabelecendo uma relacdo vertical, ndo favorecendo a
compreensao das informacdes, 0 que é essencial para o cuidado com o diabetes.

A compreensdo de que ter informacdes € um elemento fundamental para o
autocuidado é sustentado por varios autores que reconhecem que o conhecimento
sobre o diabetes e outras doencas cronicas e as formas de controla-las sdo aspectos
importantes para o tratamento (PROCHNOW; PADOIN; CARVALHO, 1999;
HADDAD; GUARIENTE; TAKAHASHI, 1997; ZAGURI; ZAGURI, 1995;
ORGANIZACION PANAMERICANA DE LA SALUD, 1996; ORGANIZACAO
MUNDIAL DA SAUDE, 2003). O conhecimento promove o desenvolvimento de
habilidades e favorece a autoconfianca da familia e das criangas/adolescentes com
diabetes. Para Zagury e Zagury (1995), o conhecimento leva a compreensao sobre a
condicdo cronica de satde e como isso pode influenciar no futuro.

No entanto, como j& mencionado anteriormente, as informacdes precisam de
uma elaboracdo para se tornar um conhecimento que permita as pessoas tomarem
decisbes que sejam favoraveis a sua saude e ao seu bem-estar, a fim de que possam
assumir o autocuidado. Para Silva (2001), a deciséo sobre a realizagdo dos cuidados e
tratamentos tem, como um dos elementos importantes, as informacdes que as pessoas
tém, mas existem outros elementos construidos no processo de conviver com a doenca,

que influenciam de forma preponderante as decisdes.

6.2.2 Esperanca

Acreditar que seu familiar com diabetes mellitus pode ter uma vida melhor, ou
até mesmo encontrar a cura € um fator que contribui para o autocuidado, e essa
consciéncia esteve presente na maioria dos integrantes do estudo. As familias mantém
a esperanca de um futuro melhor, acreditam que, com fé, tempo e paciéncia, as coisas
irdo ficar melhor.

Rezo bastante para que um dia tenha a cura. Ainda ndo aceito bem essa
doenca (Familia I, M).
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A igreja, eu acho que representa a fé independente de qual seja ela, mas eu
acho que, chegou a hora do desespero, a gente sempre apela pra Deus
(Familia V111, M).

A esperanca e a fé6 em um futuro melhor foram colocadas como formas de
manter-se na luta, de ir aceitando um presente complicado, mas de perceber que se
pode supera-lo.

Nessa perspectiva, Stork (1996) afirma que a esperanca é uma indicacdo ou um
impulso para vencer obstaculos, que se interpdem no caminho das pessoas. E uma
maneira de enfrentar 0 medo, acreditar que é preciso voltar-se para os bens futuros,
que podem ser, sem davida, &rduos, mas que séo possiveis de alcancar.

Para Bielemann (2004), a esperanca contribui para a melhora dos individuos,
como também favorece a procura de alternativas para vencer as adversidades,
permitindo uma expectativa positiva para suas vidas. E um componente que deve ser
visto como relevante, pois mobiliza a familia a buscar um caminho diante das
circunstancias impostas pela doenga crénica. Em 1994, Freire ja afirmava que,
enguanto o ser humano tem esperanca, ele estd sempre buscando forcas e estimulos
para um mundo cada vez melhor.

A esperanca permeou o sofrimento das familias, porque é considerada uma
forca para suportar os desafios no seu cotidiano. Ha também por parte dos integrantes
do estudo o reconhecimento de que muitas pesquisas cientificas estdo sendo realizadas
na area do diabetes mellitus, consolidando, para eles, que suas esperancas tém
fundamento. Eles se mantém informados e percebem que os avancos da ciéncia estéo

cada vez mais proximos.

6.2.3 Apoio de familiares, outras pessoas proximas e profissionais da saude

Os integrantes do estudo reforcaram que tém como apoio fundamental para o
autocuidado a presenga da familia, o atendimento dos profissionais de salde e de
outros pais que também tém filhos com diabetes mellitus.

O apoio da familia se expressa especialmente pela presenca constante do

cbnjuge. Esse € um parceiro no processo de cuidado do filho com diabetes mellitus,
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pois o fato de terem um filho com problemas de salde parece ter sido um elemento de
aproximacao e de divisdo de responsabilidades. Apesar de as mées serem as “ancoras”
nesse cuidado, os pais se mostraram participativos e, muitas vezes, até assumem 0
cuidado nos momentos em que as maes estdo mais frageis, como pode ser percebido

nos seguintes depoimentos:

Quando a filha foi para o hospital, ela se desesperou tanto, tanto, que eu tive
gue tomar o peito e enfrentar tudo sozinho (Familia V, P).

[...] todos aqui falaram que os filhos sdo mais pegados a mae, mas eu acho
gue é normal, independente de ser diabético ou ndo. A mée é o centro de
apoio. Lembro que eu era assim. [...] Na verdade quem me ajudou foi meu
marido. Ficou firme, eu achei que ficou muito bom, ja pensou se ele ficasse
que nem eu, eu chorei dois dias sem parar, os dois é bravo! Ele ficou me
ajudando e me disse: podia ser pior a nossa filha esta ali, vamos enfrentar
juntos o problema [...] (Familia IV, M).

O diédlogo constante, as conversas compartilnadas e a compreensdo de que a
responsabilidade € de ambos favorecem o enfrentamento e a aceitagdo da condicdo de
salude do filho. Manter um equilibrio é sempre um desafio, mas parece haver um
acordo, pois quando um dos pais esta mais fragil, mais desanimado, o outro se coloca

como mais forte e encontra energia para manter o cuidado.

O proprio casal passa por uma transformacéo muito grande. Tem hora que
um baixa a guarda e outro encoraja... E importante poder dividir a tua
emocao com alguém (Familia V111, P).

Outros integrantes da familia, especialmente outros filhos, participam

diretamente do processo. Para 0s irmaos, as mudancas sao claramente percebidas:

Minha vida mudou muito com a alimentacdo, horario para a alimentacéo e
ver o sofrimento da minha irmd@ e saber que ela ndo pode comer coisas
diferentes (Familia V, 1).

A mudanca com a alimentacdo foi boa, pois trouxe mais salde para toda a
familia. Quantos aos cuidados com a mana, temos que cuidar para ndo
sufoca-la com tanta preocupacao (Familia IV, I1).
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A participacdo dos irm&os se apresenta em grau maior ou menor, mas sempre
estd presente. Percebem que ha um apoio maior dos pais ao irmdo com diabetes
mellitus, porém sem evidenciar reagdes de desagrado, havendo o reconhecimento da
necessidade do controle e da participagcdo compartilhada no cuidado.

Parentes proximos, como: tios, avos e primos ndo tiveram um destaque como
apoiadores. Algumas vezes, os pais ficaram ressentidos de que, em festas de familiares

ou de pessoas conhecidas, ndo havia uma alimentacdo adequada aos seus filhos.

[...] eu acho que o mais dificil é a alimentacdo, quando nds vamos para um
aniversario, ele fica com o olho arregalado, olhando para nés, com vontade
de comer docinhos ou salgadinhos. Por isso, que eu ndo gosto de ir a festas,
para ndo passar por isso, e ver o meu filho passar vontade, ver 0s outros
comendo e ele com o controle restrito (Familia Il, P).

Os profissionais de salde sdo referidos como apoio no processo de desenvolver
0 autocuidado, especialmente aqueles do grupo interdisciplinar ao qual estdo
vinculados, como ja indicado anteriormente. Esses profissionais, além de informacdes

e conhecimentos, também oferecem suporte emocional.

Os encontros do grupo no posto me ajudaram muito, que nem aqui agora [...].
A alimentac&o que ele usava sempre foi errada [...] e agora toda familia tem
uma alimentacdo mais saudavel, € muito importante para nés (Familia 11, M).

Por outro lado, hd também muitos relatos de falta de apoio por parte dos

profissionais, referido especialmente como uma abordagem inadequada.

[...] os médicos também ndo tém muito jeito, tato, ele olhou por baixo dos
oculos e disse: a tua filha tem diabetes. Eu acho que poderia ter falado
diferente, ter mais jogo de cintura [..]. Quando a médica chegou, foi
totalmente diferente: mée ndo se sinta culpada, olhe assim [...] a gente se
sente 0s piores pais neste momento [...]. Na primeira vez, a enfermeira no
hospital disse: qual dedinho que vocé quer fazer? Ela deu uma agulhada sem
preparé-la, levou um susto. N&o precisava ser assim, € um periodo de
desinformacdo que a gente tem, até entdo ndo tinha conhecido nenhuma
crianca diabética (Familia 1V, M).
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A falta de orientacdo e de informaces especificas por parte dos profissionais da
salde foi indicada como uma fonte de preocupacdo e angustia, especialmente quando
necessitam de atendimento de urgéncia. Precisam ficar atentos e colocar de maneira
direta a situacdo especial de seus filhos. Nesse momento, em que ja estdo frageis pelo
risco de saude de seus filhos, desejariam profissionais mais competentes, acolhedores
e que dessem 0 apoio ou suporte necessario.

Pais que enfrentam situacdes semelhantes passaram a ser percebidos como
importante fonte de apoio. Poder ouvir experiéncias como as suas, e ver que ndo séo
somente eles que tém um filho com diabetes mellitus, passou e se constituir em uma
nova possibilidade de lidar com o cotidiano. As trocas mais especificas, como formas
de preparo de alimentos, vivéncias de sentimentos e complicacOes estiveram presentes
No grupo que passou a ser reconhecido como um elemento essencial para poder

conviver melhor com o diabetes mellitus.

O grupo contribuiu muito no nosso cotidiano, tinha dia que nao sabiamos o
que fazer, mas na troca de informacgBes com outros pais com o0 mesmo
problema, se tornou mais facil. Também nutricionista, psic6loga e outros
profissionais ajudaram a esclarecer muitas ddvidas (Familia V11, P).

O grupo foi a melhor coisa, pois encontramos um suporte em um momento
muito dificil [...], somos privilegiados por temos a oportunidade de participar
deste grupo. Minha filha vai crescer, viver como todos nés e provavelmente
com mais qualidade de vida (Familia V111, M).

Laffel e Lawlor (2002) afirmam que o grupo é uma estratégia importante de
cuidado para os familiares que compartilham a mesma condicdo de salde. Esses
encontros propiciaram relacdes de troca, de ajuda e de compartilhamentos de situacoes

vivenciadas pelos familiares de pessoas com diabetes mellitus.

6.2.4 Condic0Oes financeiras

Mesmo ndo sendo muito explorado, o aspecto financeiro foi considerado um
fator relevante que influencia o autocuidado. As familias percebem que néo ter
condigdes financeiras para adquirir alimentos diet ou para os tipos de insulina nédo
disponiveis na rede basica de satde (Lantux e Novomix) dificulta o tratamento, porém

ndo o inviabiliza. E um fator considerado como mais um elemento limitante de sua
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qualidade.

A situacgéo financeira ndo era homogénea entre os integrantes do estudo. Havia
familias que dispunham de recursos e ressaltaram essa situacdo como facilidade
importante para o cuidado e tratamento de seu filho. Essa diversidade de condicdes

financeiras dos integrantes do estudo pode ser percebida nos seguintes depoimentos:

Ele gosta de chocolate, mas o diet é muito caro, s6 posso comprar algumas
vezes, ja que tem bastante diabéticos e, por isso, deveria ser mais barato o
alimento diet (Familia I, M).

Ainda dou gracas a Deus que tenho condicBes financeiras e que posso
comprar a melhor insulina, a Lantux, que o Sistema Unico de Salde ainda
ndo oferece, também posso oferecer alimentos diet e academia para ela se
manter bem [...] (Familia VII, P).

A condicdo financeira tem repercussdes na qualidade do tratamento. Segundo
os estudos de Raskin (2000) e Witthaus (2001), o grande inconveniente de alguns
esquemas de aplicacdo de insulina é o niumero de injecdes a serem feitas ao longo do
dia e o risco aumentado de hipoglicemia ao fazer uso de insulina exdgena. Seguindo
esse raciocinio, a indicacdo de insulina glargina (Lantux) mostrou-se superior a NPH
em termos de conveniéncia (necessita de uma aplicacdo diaria e o controle glicémico)
e da possibilidade de menor incidéncia de hipoglicemias graves noturnas. No entanto,
apesar das vantagens da insulina glargina sobre a NPH, j& demonstradas em estudos
clinicos, o Sistema Unico de Satde (SUS) fornece apenas as insulinas Regular e NPH
para as pessoas com diabetes, dificultando o manejo clinico dos pacientes com
precérias condi¢des financeiras.

Os participantes do grupo identificaram que a tecnologia existente contribui
para o tratamento, porém nem sempre se encontra disponivel na rede basica de saude,
privilegiando apenas uma minoria da sociedade que pode assumir o custo financeiro.

A identificacdo dos déficits de autocuidado e dos fatores que os favorecem ou
dificultam € o primeiro passo, tanto para os profissionais de saude programarem
formas de atuacdo em diferentes &mbitos, como para as familias aprenderem a lidar
com os multiplos aspectos envolvidos com o cuidado e autocuidado de criangas e

adolescentes com diabetes mellitus.



7 CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa convergente assistencial teve como foco conhecer os déficits de
autocuidado em familias de criancas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 e 0s
fatores que os influenciam. Com este estudo, foi possivel compreender que as pessoas
com diabetes e seus familiares passam por momentos dificeis no seu cotidiano, pois a
doenca cronica exige mudancas importantes em toda a familia. E imprescindivel que
todas as pessoas integrantes da familia se envolvam no processo de cuidados, para
melhorar a qualidade de vida.

Para responder a questdo da pesquisa, foram coletados dados nos encontros de
um grupo de convivéncia de familias de criancas/adolescentes com diabetes mellitus e
em entrevistas realizadas com o0s participantes desse grupo e com outras pessoas
integrantes dessas familias.

No grupo de convivéncia, vivenciou-se uma experiéncia importante, pois, no
mesmo momento em que se coletavam os dados, foi possivel desenvolver estratégias
educativas, interagindo com o grupo. A finalidade era compreender como o
autocuidado é desenvolvido nas familias de criancas e adolescentes com diabetes
mellitus. Nesse processo, 0 pesquisador e 0s participantes do estudo interagiram
permanentemente, modificando e modificando-se como sujeitos capazes de construir
coletivamente conhecimentos que possam influir em comportamentos e atitudes para
lidar com essa doenca cronica.

A perspectiva dos pais, como agentes do autocuidado, foi trabalhada no grupo,
com a intencdo de fortalecer a aceitacdo da condicdo do filho; de manejar
adequadamente diferentes situacfes que vivenciam, e com a intencdo de auxilia-los a
construirem um futuro saudavel para o filho e para toda a familia.

Em muitos momentos, percebeu-se que era apenas langada uma nova
possibilidade, com interpretacdes e compreensdes distintas sobre como conviver com
o0 diabetes mellitus. A forca compartilhada entre os integrantes do grupo e a percepcao

de que € possivel haver uma vida saudavel para criancas e adolescentes com diabetes
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foram aspectos de destaque que também contribuiram para a préatica de enfermagem e
a de outros profissionais da salde.

E possivel afirmar que a educacio em sadde, desenvolvida no grupo de
convivéncia, contribuiu significativamente para que familias de pessoas com diabetes
pudessem expressar e dividir angustias e dificuldades vivenciadas no cotidiano. Lidar
com essas angustias e dificuldades, de maneira saudavel, foi um desafio. Pode-se
afirmar que nem tudo foi superado no grupo, mas as reflexdes possibilitaram um novo
olhar em relacdo aos seus problemas, e ao desenvolvimento de estratégias de
enfrentamento dos mesmos, como pode ser observado nos resultados.

A Teoria do Autocuidado de Orem foi adequada para ampliar a compreensao
sobre o viver com diabetes, 0 que pode ser evidenciado na expressdo das familias
sobre seus déficits de autocuidado. Tal teoria também possibilitou a compreensao de
que, na maioria das vezes, os profissionais da saude vém trabalhando, os déficits de
autocuidado estdo fortemente relacionados ao modo de lidar com o diabetes na familia
e ndo somente aos procedimentos especificos (aplicacdo de insulina, dieta e
exercicios). Nesse sentido, o profissional enfermeiro passa a ocupar um papel de
destaque no processo de educacdo em saude, tendo como importante elemento a
superacdo de déficits de autocuidado.

O estudo permitiu ainda perceber que, muitas vezes, as familias tém
dificuldades para desenvolver alguns cuidados e tratamentos voltados especialmente
para a promocdo da saude, ndo s6 de criancas e adolescentes com diabetes, mas da
familia como um todo. Compreende-se que o enfermeiro que atua, tanto na &rea
educativa quanto na preventiva e curativa, deve utilizar seus conhecimentos tedricos e
tecnoldgicos para o cuidado de pessoas em condigdes cronicas de saude, bem como
dividir seus saberes em prol da educacdo em saude. Acredita-se que € necessario
continuar a implementar programas educativos e de saude, referentes a promocéao da
salde e prevencdo de complicacdes, direcionando-os para o autocuidado. O
profissional enfermeiro, nesse processo, age como facilitador, procurando utilizar
estratégias que possibilitam a incorporagdo do autocuidado das pessoas com diabetes,
com a finalidade de evitar complicagcdes agudas ou cronicas.

Este trabalho de pesquisa trouxe, entre outras contribuicoes, a possibilidade de
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ampliar o cuidar diferenciado de enfermagem, mediante o reconhecimento de alguns
déficits de autocuidado presentes em familias de criancas e adolescentes com diabetes
mellitus. Mesmo que limitado aos integrantes do estudo, é possivel antecipar que essa
é uma realidade vivenciada por outras familias, requerendo dos profissionais um olhar
voltado para o desenvolvimento de um processo educativo, na tentativa de superacéo
dos déficits do autocuidado. O processo educativo em salde age como um instrumento
potencializador do autocuidado, que possibilita a troca de informagdes quanto a
qualidade de vida das familias de criancas e adolescentes com diabetes. Esse processo
educativo ndo pode estar, portanto, limitado aos aspectos de desenvolvimento e de
conhecimentos sobre cuidados e tratamentos.

Apesar da importancia desses aspectos, € preciso considerar a necessidade de
que familias de criancas/adolescentes com diabetes tém de superar déficits de
autocuidado que estdo vinculados ao processo de viver com essa condigdo cronica.
Sem davida, um desafio permanente para os profissionais de salde € procurar solucdes
para prevenir complicagdes agudas e cronicas em diferentes situagdes e circunstancias.

Para algumas familias, o conflito maior é enfrentar as restri¢fes alimentares que
0 tratamento requer; para outras, a maior dificuldade se constitui nos varios testes de
glicemia capilar por dia e, para outros familiares, € 0 medo de enfrentar os episodios
de hiperglicemia ou hipoglicemia. Essas situacdes vivenciadas e apresentadas pelos
familiares nos grupos permitem refletir sobre as diferentes maneiras e possibilidades
de os profissionais de salde contribuirem de modo favoravel com as familias nas quais
hé pessoas com diabetes.

Diante dessa situacdo critica, € necessario continuar a implementacdo de
programas educativos nas instituicfes de ensino, salientando a importancia de a¢des de
salde referentes a promocdo da salde e prevencdo de complicacBes, orientando no
sentido de adquirir comportamentos que melhorem habitos de vida. A equipe
multidisciplinar deve estar engajada no planejamento dos programas de ensino
voltados para a educacdo em saude. O atendimento familiar deve ter interfaces
multiplas e, em especial, criancas e adolescentes com diabetes. Compreender essa
problematica requer profissionais qualificados em diversas areas do conhecimento,

visando a integralidade das a¢Ges no cuidado com pessoas e entre as instituicbes de
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ensino.

Produzir conhecimento nas areas da saude proporciona o desenvolvimento e a
qualificacdo do cuidado prestado, com o intuito de estimular novas pesquisas nessas
areas, contribuindo com o processo educativo, no sentido de superagdo dos déficits de

autocuidado a essas pessoas.
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APENDICE A

GUIA DAS ENTREVISTAS

1 - Identificacéo:
NOIME. e Grau de parentesco: .......cceeevverveeieerenns
TARAR: i SEXO: ot

[y ot0] F=T 4 Lo = (o [T

2 — Autocuidado:

2.1 O que mudou na vida da familia depois que descobriu o diabetes no seu familiar?
E na sua vida, o que mudou?

2.2 Como lida com essas mudancas?

2.3 Qual ¢ o tratamento que a pessoa com diabetes precisa fazer? Como vocé ajuda
ou participa desse tratamento?

2.4 O que considerou mais dificil no cuidado/tratamento do diabetes mellitus tipo 1?
(dieta, exercicio, insulina, teste, controle, ou outros). Por qué?

2.5 O que é necessario saber sobre diabetes mellitus tipo 1, para cuidar melhor de
seu filho ou parente com diabetes?

2.6 Vocé conhece as manifestacdes de complicacdo do diabetes mellitus tipo 1,
(agudas e cronicas) ? Por que elas acontecem?

2.7 Quais sdo suas principais preocupacfes relacionadas ao familiar com diabetes
mellitus tipo 1?

2.8 Como vocé acha que o diabetes interfere no desenvolvimento de sua familia?

2.9 Como o grupo de convivéncia interferiu (positivamente/negativamente) no

cuidado de seu familiar com diabetes mellitus tipo 1?



APENDICE B

EXEMPLO DE ORGANIZACAO DA ENTREVISTA

= Familia IV

1) Nome: Grau de parentesco: pai
Idade: 56 Sexo: M
Escolaridade: Primeiro Grau Incompleto

2) Nome: Grau de parentesco: mée
Idade: 52 Sexo: F
Escolaridade: Primeiro Grau Completo

3) Nome: Grau de parentesco: irmé
Idade: 22 Sexo: F
Escolaridade: Superior Incompleto

4)  Nome: Grau de parentesco: irméa
Idade: 24 Sexo: F

Escolaridade: Superior Incompleto

2.1 O que mudou na vida da familia depois que descobriu o diabetes no seu familiar? E
na sua vida o que mudou?

1) No comeco fiquei bastante desorientado e preocupado, toda a familia ficou muito triste e
com medo de ndo saber o que fazer na hora da hipoglicemia, pois ndo tinhamos muita
informacao, mas com o tempo ficou mais facil com o acompanhamento da médica. Na minha
vida mudou os habitos de comer mais verduras e todos os dias vamos caminhar no parque.

2) Muito mais conscientizacéo, bastante paciéncia. A familia deu bastante carinho para ajudar
nessa fase. As vezes barra um pouco a familia por ter que fazer algo diferente. Eu mudei a
maneira de como preparar os alimentos e estou fazendo caminhadas.

3) Inicialmente, todos adotaram a dieta alimentar junto com ela. Hoje em dia, ainda ha um
cuidado com a alimentac&o, mas sem tantas restricdes como no inicio. Na minha vida, pouca
coisa mudou, a ndo ser o cuidado constante com a minha irmd, principalmente com a
alimentacdo, atividade fisica e o consumo de doces e bebidas alcodlicas nas festas.

4) Depois que o diabetes foi descoberto, a primeira reacdo foi o panico na familia. Por ser
uma doencga que ndo tem cura, achavamos que seria um fardo terrivel que ela teria que
carregar e que a vida dela mudaria para sempre. Realmente mudou. Porém, ignoravamos o
que era, e como deveria ser tratado o diabetes. Aos poucos fomos aprendendo a lidar com
essa doencga. Descobrimos que uma pessoa portadora dessa doenca pode ter uma vida
normal. Precisa ter certos cuidados, é claro, mas que na verdade todas as pessoas deveriam
ter para ter uma vida saudavel. A minha vida mudou juntamente com a de todos na familia,
quanto a alimentacéo e a atividade fisica. A minha relagdo com minha irma também mudou.
E muito. Aprendi a ter mais paciéncia e zelo por ela. Inclusive a protegé-la em demasia.
Estou tentando deixa-la mais a vontade, mas sempre a gente se preocupa.

2.2 Como lida com essas mudancas?



1) Tive que ter bastante calma e paciéncia para passar a ela tranguilidade e confian¢a com a
nova vida dali por diante.

2) As vezes com calma, outras vezes ndo, mas normalmente com naturalidade dentro do
possivel.

3) A mudanca com a alimentac&o foi boa, pois trouxe mais satde para toda a familia. Quanto
aos cuidados com a mana, temos que cuidar para nao sufoca-la com tanta preocupacao.

4) Atualmente, depois de quase nove anos da descoberta da doenca, estou completamente
adaptada a ela. Sei como devo proceder em relagéo a qualquer reacdo da minha irma. A
Unica coisa que me deixa triste ainda é vé-la aplicando a insulina. Talvez, se eu estivesse no
lugar dela néo sentiria tanto. Mas sei também que ela ja esta acostumada com isso.

2.3 -Qual é o tratamento que a pessoa com diabetes precisa fazer? Como vocé ajuda ou
participa desse tratamento?

1) Tomar insulina diariamente, fazer os testes, cuidar da alimentacdo e fazer atividades
fisicas. Toda familia ajuda quanto a alimentacéo e todos nds praticamos algum esporte.

2) Usar medicacdo, controle rigoroso na alimentacgéo e exercicio fisico. A mae ajuda estando
junto com ela, cuidando, observando e apoiando em tudo.

3) Ela faz insulina todos as manhas, e testes, sempre que necessario. Ela se cuida também
utilizando chas de Arnica da Praia (Acmellia Brasiliensis) e exercicios fisicos. Quanto a
insulina, ndo preciso ajuda-la, pois ela ja o faz sozinha. Apenas oriento ela a fazer os testes
sempre que ela fica em davida, pois isso é o que ela mais tem dificuldade.

4) O tratamento € a insulina, que é aplicada uma vez por dia, pela manha. Porém, se for
necessario, devido a uma variacdo muito alta no nivel de aclcar, uma insulina regular é
aplicada para controlar esse nivel imediato. Além disso, ela ingere chas diariamente para
ajudar no controle. Meu papel nesse tratamento € praticamente nulo, pois ela se automedica.
Salvo nos dias em que ela ndo esta muito bem.

2.4 O que considerou mais dificil no cuidado/tratamento de diabetes mellitus tipo 1?
(dieta, exercicio, insulina, teste, controle ou outros) Por qué?

1) O mais dificil s@o os testes, pois ela ndo gosta muito de fazer. Ndo sei se no hospital
quando fez o primeiro teste, como foi assimilado. Acho que ela teve um choque, da maneira
como a técnica em enfermagem disse: “Dé aqui o seu dedo”, e aplicou a insulina, sem
preparar a menina. Acho que € isso que ndo aceita até hoje.

2) O teste, porque a minha filha ndo gostava de fazer, acredito que era uma fuga para ndo
saber como estava. Acho que foi um trauma quando ela fez pela primeira vez no hospital.

3) O que a mana mais sente dificuldade em fazer sdo os testes, mas o que mais acho dificil no
diabetes tipo | é o fator do emocional poder alterar a glicose também. Se a alimentacéo ja é
dificil de controlar, o temperamento torna-se quase impossivel.

4) O que considero mais dificil no tratamento € o controle do nivel de glicose, medido por
um aparelho. E muito importante, mas ela ndo gosta de fazer. Isso ja esta mudando. Ja foi



mais dificil convencé-la. Outro fato complicado, que ndo é muito comentado e que eu nao
sabia, é o fato da mudanca de humor. Quando a pessoa fica muito brava, muito nervosa, ou
com medo altera o nivel de glicose. E bastante complicado lidar com isso. A paciéncia é
fundamental.

2.5 O que é necessario saber sobre diabetes mellitus tipo 1, para cuidar melhor de seu
filho ou parente com diabetes?

1) Quanto mais informacdes, melhor, mas o principal é saber identificar o sintoma de quanto
a glicose esta alta ou baixa. Para ajudar a minha filha, é necessario estar sempre por dentro
das novidades e quem sabe a cura.

2) Tudo que esté relacionado com a diabetes, ler bastante informacgdes para cuidar melhor,
saber quando esta com hipo ou hiperglicemia. Alimentagdo correta, insulina e testes.

3) E necessario saber tudo sobre a medicac&o e o controle. Cuidar sempre dos sintomas para
conseguir identificar quando esta alta e quando esta baixa. E, principalmente, saber que nem
tudo é proibido, algumas vezes pode-se fazer algumas liberac6es nos alimentos.

4) E necessario saber de absolutamente tudo. Saber o que e quanto a pessoa pode comer,
quanto tempo pode ficar sem comer, 0s cuidados com o corpo e a mente, e as complicacdes
futuras que o diabetes pode acarretar caso ndo seja bem cuidado.

2.6 Vocé conhece as manifestacdes de complicacdo do diabetes mellitus tipo 1 (agudas e
crénicas) ? Por que elas acontecem?

1) As complicagdes séo os olhos, rins, 0s pés, coracao, e eles acontecem porque a glicose nao
estd sendo diariamente controlada, ndo esté sendo cuidada a alimentagdo e ndo estdo sendo
feitos os exercicios e 0s testes e a aplicagdo da insulina ndo esta sendo aplicada nos horarios
corretos.

2) Problemas nos rins, nos pés, no coracdo, circulacdo e visdo. Elas ocorrem quando a
diabete ndo é bem controlada.

3) Sim, os principais sdo a cegueira, problemas nos rins e no coragdo. Sei que elas
acontecem pela falta do cuidado e controle da diabetes.

4) Os que eu conhego sé@o os problemas de circulagdo, os problemas nos rins e na viséo. Eles
podem acontecer se a diabetes ndo for tratada com seriedade. Muitas pessoas acham que a
aplicacdo da insulina é suficiente. Mas ndo é simples assim. Existe uma dieta que a pessoa
deve seguir. A higiene pessoal também é muito importante. Além disso, educar-se para nao
ter variacdo de humores muito seguida. Manter o nivel de glicose sempre estavel, evitando
niveis altos e baixos.

2.7 Quais sdo suas principais preocupacdes relacionadas ao familiar com diabetes
mellitus tipo 1?

1) Quando ela esta longe da familia, pois gostariamos de saber que esta bem, mas deixamos
que ela viva normalmente. Medo que exagere nos alimentos e ndo faca o teste.



2) Medo do futuro, se ela ndo se cuidar direito, do que pode acontecer no futuro de
complicagdes, ficar cega ou perder uma perna. 1sso € muito triste, por isso me preocupo mais
com ela do que com as outras filhas. As vezes elas ficam com ciimes.

3) Minha preocupacao € quando ela esta fora de casa e sem nenhum familiar por perto. Medo
que ela ndo faca os testes, ndo cuide da alimentacéo e se ela fizer hipoglicemia.

4) Minhas preocupacdes com ela sdo relacionadas a teimosia. De ndo querer fazer os testes
para saber como esta o nivel de glicose. Ou ndo querer comer, porque esta cansada ou com
preguica. Além disso, me preocupo de ela ndo perceber que estd com a glicose alta, ou que
esta com ela baixa, que se sinta mal e ndo tenha ninguém por perto para ajuda-la. Em
relacdo as doencas desencadeadas pela diabetes ndo me preocupo tanto, pois ela sempre se
cuidou muito e agora que esta crescendo esta mais responsavel consigo.

2.8 Como vocé acha que o diabetes interfere no desenvolvimento de sua familia?

1) Atrapalha em algumas ocasifes, por exemplo: tem que fazer os testes, a insulina sempre
guando sai de casa, tem que levar os kits, ndo pode esquecer.

2) N&o hé interferéncia no desenvolvimento da filha. Ela faz o que os outros filhos fazem.
Esta terminando o 2° grau.

3) No desenvolvimento dela, acho que pouco interfere a diabete. Porém, ela vai ter que ter
sempre mais cuidados, quando a diabete esté baixa ou alta, atrapalha ela na escola, tera que
procurar um emprego mais flexivel, para os momentos que ela tera de se tratar.

4) Acho que a diabetes interfere de uma maneira mais psicologica. Faz com que a pessoa
cresca e amadureca mais rapido. Cuide mais de si, mude seus habitos. A pessoa fica mais
responsavel com a sua salde e seu corpo.

2.9 Como o grupo de convivéncia interferiu (positivamente/negativamente) no cuidado
de seu familiar com diabetes mellitus tipo 1?

1) Muito bom, ajudou muito a conscientizar a minha filha a fazer os testes e nos pais
ficamos mais tranquilos. Além das informagdes, oportunizou a convivéncia com outros pais
com 0 mesmo problema, a gente fica menos angustiados com a troca de informacoes.

2) Positivamente, pode se conscientizar ela sobre os cuidados, principalmente sobre os
testes, abriu a cabeca sobre os assuntos relacionados com a diabetes. H4 um maior controle,
mas 0s testes ainda esta um pouco resistente.

3) Muitas informacdes nds ja possuimos, mas foi importante obter ainda mais. E sempre
bom conversar com pessoas que conhecem 0 assunto e percebeu que se esta no caminho
certo. A mae o pai que participaram acharam muito importante, porque tém outros pais com
0s mesmos problemas. Essa troca de informacdes fortalece a familia.

4) O grupo de convivéncia trouxe experiéncias de outras pessoas. Troca de informacoes e
aprendizado. Ndo participei diretamente no grupo, mas tudo era passado para a familia
através de minha mae, que foi que participou. Acho que deveria acontecer sempre, pois
muitas pessoas ndo conhecem realmente a diabetes. As vezes as pessoas ndo participam
porque ndo aceitam que seus filhos séo diabéticos.



APENDICE C

CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
CAMPUS UNIVERSITARIO — TRINDADE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Convidamos o(a) Sr.(a) para participar do projeto de pesquisa “Déficits de
autocuidado vivenciados por familias de criancas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1”.

Este projeto pretende compreender os déficits de autocuidado de familias de criancas
e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1, integrantes do programa interdisciplinar de
educacdo para criancas e adolescentes com diabetes da Universidade de Caxias do Sul.

O estudo € necessario para que, a partir do conhecimento sobre os déficits de
autocuidado, possamos propor novas formas de cuidados as pessoas com diabetes mellitus, de
forma a ajuda-las a viverem melhor com seu problema de saude.

Serdo realizadas entrevistas para coletar os dados. Isso ndo traz riscos e desconfortos,
mas esperamos que traga beneficios relacionados a ajudar os profissionais a terem uma maior
compreensdo sobre o autocuidado necessario a criancgas e adolescentes com diabetes mellitus.

Sera garantido que seu nome e qualquer outro dado que o(a) identifique serdo
mantidos em sigilo e que o(a) Sr.(a) tera liberdade para desistir de participar da pesquisa a
qualquer momento, sem que isso Ihe traga qualquer prejuizo.

Apos ler o presente Termo de Consentimento e aceitar participar da pesquisa,
pedimos que o assine.

Qualquer informacao adicional, ou esclarecimentos, a respeito da pesquisa podera ser
obtida com a pesquisadora responsavel, Profa. Dra. Denise Maria Guerreiro Vieira da Silva
(Enfermeira COREN/SC 15.644).

Endereco: Universidade Federal de Santa Catarina — Centro de Ciéncias da Saude —
Departamento de Enfermagem.

Campus Universitario — Trindade, Florian6polis/SC ~ CEP: 88.040-900

Telefone: 0 xx 48 — 331-9480 E-mail: denise@nfr.ufsc.br



abaixo assinado, declaro, através deste instrumento, meu consentimento para participar como
sujeito da pesquisa: “Deficits de autocuidado vivenciados por familias de criancas e
adolescentes com diabetes mellitus tipo 1”. Declaro, ainda, que estou ciente de seus objetivos
e método, bem como de meu direito de desistir a qualquer momento, sem penalizacdo alguma
e/ou prejuizo ao cuidado que recebo. Autorizo o uso de gravador para o registro da entrevista

e o registro fotografico, caso seja necessario.

Nome:

Assinatura;

RG:

Assinatura do pesquisador responsavel:

Floriandpolis, de de 2005.
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Prezada Pesquisadora:

Informamos que o projelo de pesquisa “Grupos de convivéncias:
Estratégias educativas para potencializar familias de criangas / adolescentes com
Diadetes Mellitus Tipo 1 como agentes do autocuidado.”, fpi analisado pelo Comité
de Flica em Pesquisa, que emitiv o parccer Favordvel ao desenvolvimento do relerido
projeta.

Colocamo-nos a disposicio para quaisquer csclarecimentos que se
leeeTem necessarios.

Alenciosamente,

Prof. Dr. Celso Piccoli Coclho
Preswente do Comité de Etica em Pesquisa
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