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RESUMO

MENESES, Danielly Silva. Experiéncias vividas por pais de criancas com diabetes
mellitus. Trabalho de Conclusio de Curso (Bacharelado em Enfermagem) — Centro de
Educacao e Satde, Universidade Federal de Campina Grande. Cuité — PB, 2013.

O Diabetes Mellitus tipo 1 ¢ uma sindrome de alteragdo metabolica causada pela auséncia da
secrecdo de insulina, que ocorre pela lesdo nas células beta do pancreas ou por doengas que
prejudicam a producdo de insulina, e sua incidéncia atinge principalmente criancas e
adolescentes. Nessa perspectiva, o presente estudo teve por objetivo verificar as experiéncias
vividas por pais de criancas portadoras de Diabetes Mellitus e descrever a forma de cuidado
prestado a essas. Trata-se uma pesquisa exploratéria e descritiva de cardter qualitativa
realizada nas Unidades Basicas de Saude do municipio de Alagoinha, Paraiba. A amostra da
pesquisa foi composta por 19 maes e um pai que acompanham o tratamento de seus filhos nas
referidas unidades, que atenderam aos critérios de selecdo: ter mais de 18 anos; estar
acompanhando seu filho nas unidades selecionadas no momento da coleta de dados e aceitar
participar da pesquisa. Ao serem convidados a participar da pesquisa, os participantes foram
informados sobre o objetivo do estudo. O sigilo, o anonimato e¢ a desisténcia em qualquer
momento da pesquisa foram garantidos mediante a participacdo de um Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, fornecido no ato da entrevista. Os critérios utilizados
obedeceram a Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude que norteia pesquisas
envolvendo seres humanos. Também foi solicitada permissdo para gravar as entrevistas. A
pesquisa foi realizada apds a autorizagdo do Comité de Etica e Pesquisa e posteriormente, &
anuéncia do Secretario de Satide do Municipio de Alagoinha, Paraiba. Os dados foram
coletados durante o més de margo de 2013 por uma entrevista semi-estruturada. Para analise
dos dados utilizou-se a técnica do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC) de Lefevre e Lefevre.
A partir dos discursos extraidos foi permitido formar ideias centrais, considerando a
problematica que os pais participantes da pesquisa enfrentam. Nesta perspectiva, as ideias
centrais constituidas foram: “Sentimentos de angustia, tristeza, impoténcia e desespero”;
“Mudanca na alimentacao” e “Dificuldades no tratamento do diabetes”. O estudo evidenciou
ser comum que os pais sempre esperem filhos saudéaveis, por isso € possivel haver frustragdes
e desilusdes ao descobrir que o filho ¢ portador de uma doenga cronica. O fato de ndo terem
gerado uma crianga com saude perfeita e as duvidas em relacdo ao futuro de seu filho podem

propiciar sentimentos de culpa, ansiedade, medo e até o luto, o que acaba interferindo na



rotina familiar. Outro aspecto mencionado pelos pais participantes da pesquisa foi a mudanca
na rotina familiar decorrente da dieta alimentar e os cuidados dispensados no controle da
diabetes, tais como: verificagdo da glicemia capilar, aplicagdo de insulina, manejo correto da
hipoglicemia. Os dados obtidos nesta investigagdo mostraram-nos que os pais estao
envolvidos no cuidado diario com o filho e que eles enfrentam dificuldades para colaborar
com o regime de tratamento e controle do diabetes. Tais dificuldades estdo relacionadas a
varios fatores: reestruturagcdo do cardapio alimentar da familia, motivac¢ao do filho a pratica de
exercicios fisicos, adaptacdo escolar, relacionamento com os demais irmaos. Essas situagdes
de dificuldades indicam que os pais precisam de apoio e suporte para lidar com os filhos
diabéticos.

Palavras-chave: Criancas. Doenga cronica. Pais.



ABSTRACT

MENESES, Danielly Silva. Experiences of parents of children with diabetes mellitus.
Work of Course Completion (Bachelor of Nursing) — Center for Education and Health.
University of Campina Grande. Cuité — PB, 2013.

The Diabetes mellitus type 1 (T1DM) is a metabolic disorder syndrome caused by lack of
insulin secretion, which occurs due to injury in the beta cells of the pancreas or diseases that
impair insulin production, and its effect mainly affect children and adolescents. In this
perspective, this study aims to verify the experiences of parents of children with T1IDM and to
describe how these children were cared. This is an exploratory and descriptive study, with
qualitative character. It was realized in the Basic Health Units (Unidades Basicas de Saude) in
Alagoinhas, Paraiba, Brazil. The sample consisted of 19 mothers and one father
accompanying the treatment of their children at such units. We used the following criteria for
the selection of participants in the study: they were older than 18 years, were watching their
son or daughter in the units selected at the time of data collection and agreed to participate in
the research. Besides that, on being invited to participate in the study, participants were
informed about the purpose of the study. Secrecy, anonymity and withdrawal at any time of
the survey were guaranteed through the participation of a Term of Consent provided at time
of interview. The criteria used obeyed the Resolution 196/96 of the National Health Council
that guides research involving humans. He also asked permission to record the interviews.
The criteria used obeyed the Resolution 196/96 of the National Health Council that guides
research involving humans. Permission to record the interviews was also asked. The research
was conducted after approval by the Ethics and Research and later, with the concurrence of
the Secretary of Health of the City of Alagoinha, Paraiba. Data were collected through semi-
structured interviews during the month of March 2013 and were analyzed according to the
literature and following the conceptual basis of the Collective Subject Discourse (CSD) of
Lefevre and Lefevre. The data allowed to form core ideas, considering the problems that
parents face. Accordingly, the central ideas were: "Feelings of anguish, sadness, helplessness
and despair"; “Change in food "and" Difficulties in diabetes’ treatment". This study showed
that parents always expect healthy children. This way, it is possible that when they discover
their children have a chronic disease, they have been frustrated and disillusioned. The fact of
not having a perfect child and the doubts about the future of your child may foster feelings of
guilt, anxiety, fear and even grief, which ends up interfering in family routine. Another aspect

mentioned by parents participating in the study was the change in the family routine due to



the diet and the care provided in the control of diabetes, such as: checking blood glucose,
insulin application, correct management of hypoglycemia. The data obtained in this
investigation showed us that parents are involved in the daily care with the child and they face
difficulties to collaborate with the treatment regimen and control of diabetes. These
difficulties are related to several factors: the restructuring of the menu feed the family, the
child's motivation to physical exercise, school adjustment, relationships with other brothers.
These difficult situations indicate that parents need help and support to deal with children
with diabetes.

Keywords: Children. Chronic Disease. Parents.
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Fonte: Diabetes Infantil - A Vida pode ser Doce, 2012.
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1 INTRODUCAO

O Diabetes Mellitus (DM) ¢ uma doenga metabolica de etiologia multipla, associada a
deficiéncia absoluta ou relativa de insulina, cuja sintomatologia é caracterizada por alteragdes
metabolicas e complicagdes vasculares e neuropaticas. As alteragdes metabolicas envolvidas
no DM caracterizam-se pela hiperglicemia, modificagdes no metabolismo de proteinas e
lipideos (SMELTZER et al., 2012).

Sob este prima o DM representa um importante problema de satde publica na
atualidade, tanto em relacdo ao numero de pessoas afetadas e o desencadeamento de
incapacitacdes, quanto aos custos envolvidos para o controle e tratamento das complicagdes
(PILGER; ABREU, 2007).

O DM esta classificada em DM tipo 1 ou insulino-dependente; DM tipo 2 ou insulino-
nao-dependente, caracterizada pela resposta secretora prejudicada de insulina associada a
resisténcia a acdo do hormonio; diabetes gestacional, que surge em algumas mulheres por
modificagdes hormonais ocorridas durante a gravidez, que favorecem a diminuicdo da
tolerancia a glicose, e por ultimo o diabetes associado a outras doencas (SCHMITT et al.,
2009; RIBEIRO; ROCHA; POPIM, 2010; SMELTZER et al., 2012).

As manifestacdes clinicas em uma pessoa com DM dependem do nivel de
hiperglicemia, no entanto existem trés sintomas que sao comuns em todos os tipos de
diabetes: poliuria, polidipsia e polifalgia (SMELTZER et al., 2012).

O DMI ou diabetes infanto juvenil ¢ uma sindrome de alteragdo metabolica causada
pela auséncia da secre¢ao de insulina, decorrente da lesao nas células beta do pancreas ou por
doencas que prejudicam a produgao de insulina, caracterizada pela hiperglicemia cronica com
disturbios do metabolismo dos carboidratos, lipidios e proteinas. Sua incidéncia atinge
principalmente criangas e adolescentes (GUYTON; HALL, 2006).

No DMI1 o paciente com hiperglicemia pode apresentar perda ponderal subita,
nauseas, vomitos ou dores abdominais (SMELTZER et al., 2012). Além desses sintomas, o
paciente quando ndo segue o tratamento recomendado pode desenvolver complicacdes, tais
como: neuropatia e nefropatia, dentre outras (SALES et al., 2012).

De acordo com os dados estatisticos observou-se que nas ultimas décadas, houve o
aumento do Diabetes Mellitus em vérias partes do mundo e em praticamente todas as faixas
etarias. No que se refere a incidéncia desta doenca em criangas o Eurodiab Collaborative
Group publicou um levantamento de 16.362 casos de Diabetes Mellitus nesta fase e constatou

um indice mais elevado, de 6,3% nas criancas até quatro anos de idade; 3,1% para aquelas
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entre cinco a nove anos, ¢ 2,4% para aquelas entre dez a quatorze anos (CALLIARI;
MONTE, 2008).

Ainda sob este contexto, segundo a Sociedade Brasileira de Diabetes, no Brasil,
estima-se que cinco milhdes de pessoas sejam diabéticas sendo que metade delas desconhece
o diagnoéstico, com incidéncia do tipo 1, na infincia e na adolescéncia, na ordem de um ou
dois para cada mil jovens. E considerada a quarta causa de morte no pais, ¢ a segunda doenga
cronica mais comum na infancia e na adolescéncia (ARRANTES; SANTOS; NAVARRO,
2009).

Em criangas e adolescentes, o DM1 tem crescido 3% ao ano, elevando-se a 5% entre
criangas em fase pré-escolar. Estima-se que cerca de 70.000 criangas com menos de 15 anos
desenvolve a doenga. A estimativa brasileira prevista para 2030 ¢ de que, em média, 200
criangas sejam diagnosticadas como portadoras de diabetes por dia (RUBIN; AZZOLIN;
MULLER, 2011).

A infancia ¢ definida como a primeira etapa da vida, em que a crianga esta em
crescimento e desenvolvimento fisico, psiquico e social. O mundo da crianga gira em torno de
descobertas, ¢ ¢ uma fase caracterizada por alegria, ingenuidade e fantasias, em que sua
personalidade estara sendo construida a partir de novos saberes ¢ conhecimentos (CORREA,
2006). Por ser uma etapa de transformacodes fisicas e psicologicas, essa requer uma atengao
especial, pois ¢ nela que se observa o desenvolvimento e crescimento do infante e quando
esse apresenta diagnostico; de uma doenga cronica e degenerativa como o DMI, os pais sao
quase sempre, os responsaveis pelos cuidados a serem realizados, assim como a observagao
de sintomas clinicos e/ou complicagdes oriundas da evolugao clinica da doenga.

Pais de criangas com DMI, muitas vezes, sentem-se impotentes no processo de
convivéncia, devido a demanda por cuidados especificos, as limitagdes e ao enfrentamento da
nova situacdo, as mudangas no estilo de vida e ao tratamento que a doenca exige. Diante
dessas dificuldades, os profissionais de saide devem adotar outra postura no que se diz
respeito as responsabilidades frente a crianca e o processo de adaptacdo, adotando estratégias
que visem proporcionar aos pais o desenvolvimento de habilidades e conhecimentos voltados
para a motivagdo do tratamento. E, ainda, para a reorganizagdo familiar, por meio de infor-
magdes sobre a doenga e sua terapéutica (MELO, 2006).

Neste sentido, ¢ imprescindivel apoio psicoldgico tanto para a crianga quanto para os
pais, pois o impacto do diagnostico de DM1 dificulta a aceitagdo do processo satide-doenca e

isso cria resisténcia familiar acerca da quebra de paradigmas, principalmente no tratamento
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nutricional, o qual precisa ser realizado com sucesso para controle da patologia (CALLIARI;
MONTE, 2008).

Nessa perspectiva, os profissionais da satide devem trabalhar no intuito de ajudar os
pais a reconhecerem o comportamento de seus filhos e responder as suas duvidas, através da
participacdo dos cuidados, com o objetivo de promover e facilitar a interacdo da crianga com
DMI1 com a sua familia. Isso influencia o desenvolvimento da crianga ¢ facilita a formagao e
o fortalecimento do vinculo familiar (MELO, 2006).

A primeira motivacdo para adentrar no conhecimento dessa tematica surgiu mediante
vivéncia académica, quando a pesquisadora participante vivenciou como colaboradora de um
projeto académico, denominado “Instrumentalizagdo e sensibilizacdo de cuidadores de
criangas portadoras de doengas cronicas” que tinha como objetivo oferecer informagdes e
estratégias de cuidados frente as principais doengas cronicas. A partir dessa experiéncia,
observou-se que a doenga prevalente da regido era o Diabetes Mellitus e que os pais dessas
criancas apresentavam sentimentos como tristeza, angustia e medo frente a patologia do filho.
E ¢ com base nesse caminhar que despertou o interesse de trabalhar na monografia sobre o
tema, buscando resposta para o questionamento: Quais as experiéncias vividas por pais de
criangas portadores de Diabetes Mellitus?

Nessa perspectiva, o presente estudo teve por objetivo verificar as experiéncias vividas

por pais de criangas com Diabetes Mellitus e descrever a forma de cuidado prestado a essas.
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Fonte: Diabeticool, 2013
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2 REFERENCIAL TEORICO
2.1 Diabetes Mellitus: caracteristicas gerais

O pancreas ¢ o orgio responsavel pela produgdo da insulina, horménio que tem a
func¢do de regular o armazenamento ¢ a producdo de glicose no sangue, cujo funcionamento
ineficaz ocasiona o aparecimento do Diabetes Mellitus (DM) (SMELTZER et al., 2012).

Almino, Queiroz e Jorge (2009) enfatizam que o DM ¢ um grupo de doengas
metabdlicas desencadeado pela disfuncdo na agdo e secrecdo da insulina ou ambos os
defeitos, caracterizada pela elevacdo do nivel da glicose no sangue (hiperglicemia) como
também por alteragdes no metabolismo de proteinas e lipideos.

A destruicao das células beta do pancreas, a resisténcia a agao da insulina e disturbios
da secrecdo sdo processos patogénicos especificos envolvidos na disfungdao metabdlica de
carboidratos, proteinas e lipidios, causados durante a gestacdo, obesidade, doengas ou
inflamagdes (ARANTES; SANTOS; NAVARRO, 2009; SALES et al., 2009).

A classificagdo do DM varia segundo etiologia, evolugdo clinica e tratamento. Os
considerados mais frequentes sao o DMI, cuja causa ¢ a destruicdo das células beta
pancreaticas, causada por um processo auto-imune, caracterizado pela producao inadequada
de insulina; o DM2, causado pela combinagao da deficiéncia relativa da produgao de insulina
e a resisténcia aumentada a agdo insulinica e o diabetes gestacional, que ¢ caracterizado pela
intolerancia a glicose diagnosticada durante a gestacao (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
DIABETES, 2007; RUBIN; AZZOLIN; MULLER, 2011; SMELTZER et al., 2012).

O DM1 ¢ uma doenca cronica auto-imune, de etiologia ndo especifica, no entanto ¢
considerada uma doenca hereditaria, ou seja, ocorre uma predisposi¢ao genética (SMELTZER
et al., 2012). O processo auto-imune ocorre nas células ilhotas e ¢ iniciado pelos linfocitos T,
que reagem contra antigenos das células beta resultando na diminuicdo de sua massa,
alterando a secre¢ao de insulina, produzindo pouca ou nenhuma, resultando no descontrole da
glicose (KUMAR et al., 2008).

Conforme Kumar et al. (2008), o DM1 pode ocorrer em qualquer fase da vida, no
entanto, geralmente, ¢ desenvolvida na infincia e seus sintomas se manifestam na puberdade e
se agravam com o avancar da idade. O processo auto-imune das células beta ocorre muito
antes do aparecimento dos sinais da doenca, aproximadamente depois de 90% das células beta
terem sido destruidas, por esse motivo ¢ possivel detectar os auto-anticorpos anos antes do
desenvolvimento da DM1 (SMELTZER et al., 2012).

Os sintomas apresentados por portadores de DM1 podem variar de acordo com a

adesdo ao tratamento clinico, mas também devem ser levados em consideracdo os aspectos
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fisico, emocional e social, pois esses podem influenciar no controle da doenga. Dentre os
ajustes que a crian¢a e sua familia enfrentam, percebe-se que o cardapio alimentar ajustado, a
reacao dos amigos em relagdo a dieta, bem como a responsabilidade de seguir as orientagdes e
entender a necessidade da administracdo diaria de insulina sdo aspectos a serem observados,
avaliados e cumpridos, permitindo que o paciente compreenda seu tratamento para um melhor
cuidado e amenizagdo dos sintomas (ALMINO; QUEIROZ; JORGE, 2009).

Para tanto, faz-se necessaria uma sensibilizagdo e instrumentalizacdo prévia dos
cuidadores familiares e da propria crianca, dependendo da sua idade, para haja uma adaptacao
e possivel aceitacdo da nova situagdo. Deve haver uma negociacdo € ndo imposi¢ao das
mudancas necessarias, embora elas precisem acontecer.

Os sintomas variam de acordo com o tratamento, consequentemente se modificam
dependendo do nivel de hiperglicemia. Existem sintomas muito comuns nos portadores de
DMI, tais como: poliuria, que ocorre pela alta concentragdo de glicose no sangue
ultrapassando o linear renal, dificultado que os rins absorvam toda glicose filtrada, sendo
excretada pela urina; polipdisia que ¢ decorrente da grande quantidade de liquido eliminado;
polifagia advinda do estado catabdlico alterado pela deficiéncia de insulina, proteinas e
lipideos. No entanto, outros sintomas também podem surgir, como: infecgdes recorrentes,
feridas de dificil cicatrizacdo, alteragdes stbitas da visdo, fraqueza, dorméncia das maos ou
pés e pele seca (SMELTZER et al., 2012).

Na primeira infancia o diagnostico ¢ dificultado pela falta de demonstracao de
sintomas, o excesso de diurese € pouco perceptivel pelo uso de fraldas, por isso geralmente as
criangas s0 sao levadas ao médico quando apresentam sintomas graves, com diferentes
estagios de cetoacidose (CAD), desidratacdo grave, infecgoes, acidose e/ou coma. O portador
de DMI1 com cetoacidose pode apresentar inicialmente vOmitos, dores abdominais, perda
ponderal subita, nauseas, o que leva a desidratagdo e desequilibrio hidroeletrolitico,
acarretando nivel de consciéncia comprometido (CALLIARI; MONTE, 2008; LIMA;
WEFFORT; BORGES, 2011).

A elevagdo anormal da glicemia € o critério primordial para o diagndstico do diabetes.
Os parametros considerados anormais ¢ a partir de 126 mg/dl para os niveis de glicose
plasmatica em jejum e para os niveis de glicose plasmatica ao acaso superiores a 200 mg/dl
(esses valores testados em mais de uma ocasido), sdo considerados diabéticos diagnosticados.
Esses valores sdo necessarios para a confirmacdo do diagnostico, mas a anamnese e historia
clinica sd3o de extrema importancia para o reconhecimento dos sintomas (SMELTZER et al.,

2012).
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O diagnostico precoce ¢ imprescindivel para amenizar o risco de morte entre esses
pacientes, ¢ na eficacia do controle metabolico, que ¢ essencial para a prevengdo de
hiperglicemia ou hipoglicemia, e maiores complicagdes (MARQUES; FORNES;
SRINGHINI, 2011).

Segundo Smeltzer et al. (2012), um dos pilares para o tratamento de DM1 ¢ a adesdo a
atividade fisica. O exercicio ¢ um dos fatores que ajudam a diminuir os niveis de glicemia
através do aumento da captagdo de glicose pelos musculos corporais e aperfeicoamento da
utilizacdo de insulina. A pratica de exercicios deve ser diaria, no mesmo horario e na mesma
intensidade. No entanto, deve-se tomar cuidado em relacdo a essa pratica, pois ha situagdes
que o exercicio ndo deve ser realizado como precaugdo para evitar a hipoglicemia, por isso a
importancia da monitorizagdo domiciliar dos niveis de glicose.

Os pacientes que apresentem os niveis glicémicos superiores a 250 mg/dL e que
apresentam cetonuria ndo devem realizar atividade fisica até que os resultados dos exames de
urina sejam negativos para cetonas e que o nivel glicEémico esteja proximo do normal, pois a
pratica de exercicio com niveis glicémicos elevados aumenta a secrecdo de glucagon e
cetecolaminas, fazendo com que o figado libere mais glicose, aumentando assim o nivel
glicémico (LIMA; WEFFORT; BORGES, 2011).

O uso da insulina ¢ a terapia farmacologica apropriada para suprir as necessidades
causadas pela fisiologia ocorrida na DM 1, e por isso, esse tratamento ¢ realizado durante toda
a vida pelo portador dessa doenga, devido ao organismo perder a capacidade de produzir a
insulina. As preparagdes insulinicas diferem de acordo com sua origem (animal ou humana) e
acdo farmacologica (tempo de agao e duragdo da acao) (SMELTZER et al., 2012).

A atividade de educagcdo em saude exercida pela equipe de enfermagem ¢ uma das
maneiras de deixar os familiares sentirem-se mais seguros. As orientagdes quanto ao rodizio
dos locais de aplicacdo de insulina, controle da glicemia capilar e outras instrugdes que
desenvolvam habilidades para um melhor cuidado evitam o surgimento de complicagdes e
aumenta a qualidade de vida ndo s6 da como crianca como de toda a familia (RUBIN;
AZZOLIN; MULLER, 2011; SMELTZER et al., 2012).

De acordo com Smeltzer et al. (2012), a familia deve estar preparada para as
complicagdes oriundas do DM1, que sdo: cetoacidose diabética, hipoglicemia e sindrome ndo
cetdtica hiperosmolar hiperglicémica.

A cetoacidose diabética ¢ definida pela escassez ou pouquissima quantidade de

insulina, caracterizada pela alteracdo do metabolismo do catabolismo de carboidratos,
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proteinas e lipideos. O paciente apresenta sinais como desidratacdo, desorientacdo, nivel de
consciéncia diminuido, convulsdes e coma (SMELTZER et al., 2012).

A hipoglicemia pode ocorrer pela insuficiéncia na dieta, excesso de exercicio fisico ou
grande quantidade de insulina. Geralmente, ocorre antes das refeicdes e seus sintomas variam
de acordo com a intensidade. A hipoglicemia branda ¢é caracterizada por sudorese, taquicardia,
fome intensa, nervosismo, tremores e palpitagdo; a hipoglicemia moderada pode levar a
confusdo, tonturas, incapacidade de concentracdo, sonoléncia, diplopia, turvacdo da fala,
coordenagdo motora prejudicada e alteragdes emocionais; a hipoglicemia grave, que apresenta
sintomas como dificuldade de despertar do sono ou perda da consciéncia, desorientagdo e
convulsdes (LIMA; WEFFORT; BORGES, 2011).

A sindrome ndo-cetdtica hiperosmolar hiperglicémica ¢ uma condigdo grave, ndo tao
comum no DM1, e seus sintomas sdao hipotensao, desidratacao profunda, taquicardia e sinais
neurologicos variaveis (SMELTZER et al., 2012).

As complicagcdes a longo prazo surgem a partir de periodos prolongados de
hiperglicemia, causando doengas macrovasculares, microvasculares e neuropatia. Nos
portadores de DM1 ¢ mais prevalente a doenga renal (microvascular). Acredita-se que o
desenvolvimento dessa patologia, se deva a consistente elevagdo da hiperglicemia durante
longo tempo, permitindo que as proteinas sanguineas extravasem para dentro da urina,
aumentando a pressdo nos sanguinea dos rins (SMELTZER et al., 2012). No entanto,
Rodrigues et al. (2010) afirmam que tanto as complicagdes micro quanto as macrovasculares
sdo igualmente prevalentes no portadores de DMI.

O desenvolvimento de macroangiopatias altera a bioquimica e a biofisica dos vasos
cardiacos, cerebrais ¢ dos membros inferiores e as microangiopatas afetam a retina, os
glomérulos renais e os nervos periféricos, o que culmina no desenvolvimento de doengas
cardiovasculares, cerebrais, renais e oftdlmicas tais como infarto agudo do miocérdio,
acidente vascular encefalico, insuficiéncia renal cronica e deficiéncia visual, todas indeléveis
a vida (FERREIRA et al., 2011).

2.2 Enfrentamento dos pais e criancas diante da doenca

A idade infanto-juvenil é a mais incidente para o desenvolvimento do DM1 e o
diagnostico dessa patologia acarreta mudangas na dindmica psicologica, pessoal e familiar da
crianca.

Em certa fase da infancia, as criangas com DM1 comegam a reconhecer sua vida

diferente das outras, e nesse momento, expressam sentimentos de perda, anglstia, temor,
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revolta e a0 mesmo tempo ¢ buscada a auto-superagdo e aceitacdio (ALMINO; QUEIROZ;
JORGE, 2009).

O diagnostico do DM1 ¢ uma das fases mais dificeis para os pais. A angustia € o medo
de ndo saber lidar com a situag@o de ter um filho com essa patologia e ciente que o tratamento
incorreto pode levar ao aparecimento de sintomas mais graves, complicagdes e até a morte
prematura, além dos custos envolvidos no tratamento, caracteriza os sentimentos dos pais por
incertezas e desestruturacao (SANTOS FILHO et al., 2008; RODRIGUES, SANTOS, 2008;
SOUZA et al, 2011).

As reagdes emocionais apresentadas pelas criangas com DMI1 precisam ser
compreendidas por pais, profissionais e cuidadores. Essas manifestacdes emocionais siao
comuns nao s6 no diagnostico, mas também no cotidiano do seguimento terapéutico,
principalmente nas criangas, por ndo serem totalmente cientes da condicdo da doenga e suas
possiveis complicagdes. Nesse sentido, o apoio emocional também deve ser oferecido aos
seus pais, pois, muitas vezes, sentem-se culpados pela doenca de seu filho (SANTOS FILHO;
RODRIGUES; SANTOS, 2008).

A orientacdo e instrucdo de como agir frente a essa patologia ¢ essencial para
minimizacao da angustia dos pais e partir desse apoio, 0s mesmos passam a estar mais
seguros para transmitir sentimentos de confianga para seu filho, diminuindo o risco de futuras
complicagdes e melhorando a qualidade de vida. O cuidado especifico a crianca com DM1 faz
com que haja alteragdes no cotidiano de toda a familia. Geralmente, a mudanca na dieta
ocorre para todos nos membros, fazendo com que a crianga sinta menos dificuldade de
adaptacao. Essas e outras estratégias sdo tracadas pelos pais, para que a crianca sinta-se
incentivada ao auto cuidado e com isso saiba enfrentar a doenga (SOUZA et al., 2011).

Souza et al. (2011) ressaltam que os pais enfrentam muitas dificuldades, sobretudo as
maes e que a educacdo em saude ¢ essencial para o apoio junto ao enfrentamento da doenga,
de forma a encoraja-las para melhor enfrentamento das dificuldades e anseios vivenciados no
cotidiano do cuidado domiciliar, contribuindo para o aumento da qualidade de vida de seu
filho e toda sua familia.

Cuidar de crianga com uma patologia cronica ¢ uma grande responsabilidade, pois a
DMI1 exige um tratamento complexo, € nem sempre € possivel convencer a crianga a seguir
corretamente o seu tratamento, por isso, nessas situagdes, se torna ainda mais dificil o
cotidiano da familia. O cuidado vai além da administragdo de insulina, pois € necessario
perseveranga até que a crianca possa compreender a importancia de seguir todas as

orientagdes (BRITO; SALADA, 2009).
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O objetivo principal no tratamento dessa patologia ¢ normalizar a atividade da insulina
e niveis glicémicos sanguineos e para isto ¢ imprescindivel o cuidado continuo, que ¢
constituido pelos cinco pilares: educagdo, dieta, exercicios, apoio psicolégico e insulina,
proporcionando desta forma, uma melhor qualidade de vida a crianga (BRITO; SALADA,
2009; SMELTZER et al., 2012).

Nesse sentido, apds a confirmagdo diagnostica deve ser iniciada essa adesdo
terapéutica, sendo comum o impacto causado pelas mudancas e responsabilidades, as quais
devem ser assumidas por todos. Ansiedade e duvidas sdo sentimentos presentes e por isso ha
necessidade de orientacao profissional, a fim de esclarecimentos e estabelecimento de maior
vinculo entre a familia, o que torna mais facil a interagdo e motivagdo para o auto-cuidado
(BRITO; SALADA, 2009; RUBIN, AZZOLIN, MULLER, 2011).

A adaptagao ao tratamento ¢ dificil devido as restricdes que devem ser seguidas, e
quando se trata de crianga torna-se mais complicado, pela fase de construcao da personalidade
e convivéncia com 0s amigos que nao seguem esses mesmos padrdes (BRITO; SALADA,
2009; SPARAPANI et al., 2012).

Diversos sdo os sentimentos de insatisfacio dos pais diante do enfrentamento da
doenca, mas os mesmos precisam disfarcar essas fragilidades e oferecer um maior suporte
para seu filho. Segundo Almino; Queiroz; Jorge (2009), a mae, geralmente, ¢ a figura mais
proxima do filho, e aparece de forma mais efetiva no seu tratamento, por isso precisa mostrar-
se segura, no entanto, algumas preocupagdes vao além do momento da confirmacdo do
diagnostico, e em decorréncia disso, as mesmas estendem tais sentimentos para a nova rotina
e cuidado, interferindo no processo saude-doenca (SOUZA et al., 2011).

A familia tem forte influéncia sobre o estado de satde de cada filho, pois ¢ vista como
unidade de cuidado do paciente e ¢ fundamental no equilibrio emocional da crianga. Ressaltar
o apoio profissional ¢ importante para que as duvidas e os medos ndo sejam sentimentos
permanentes entre os membros da familia (PILGER; ABREU, 2007). Sales et al. (2009), em
uma pesquisa realizada com pais de criancas com DMI, observaram que a vontade de
aprender sobre o tratamento € o otimismo dos pais eram tdo presentes, que afirmavam ter
esperanca quanto a possibilidade de cura para seus filhos.

E importante que os pais saibam identificar na crianca suas expressdes, € a partir desse
reconhecimento, possam ajudar no apoio emocional (ALMINO; QUEIROZ; JORGE, 2009).
Nesse sentido, se faz necessario que os pais conversem com os professores de seus filhos

explicando-lhes melhor sobre a doencga, e que os mesmos possam ajudar na continuidade do
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tratamento, uma vez que episddios de hiperglicemia podem surgir no periodo em que a
crianga esta na escola.

De acordo com Sales et al. (2009), pais de criangas com DMI relataram sentimentos
confusos, como revolta e culpa em relagdo a incapacidade de realizar algo que possa
beneficiar o tratamento de seu filho, e esses sentimentos s3o manifestados através da negagao
e negligéncia no cuidado, todavia, esses momentos oscilam com periodos de aceitagdo e
otimismo contraditoriamente. A procura de apoio psicologico € essencial, na tentativa de
amenizar esses sentimentos, por isso manter o bem estar da familia ¢ primordial para que
possa oferecer o devido cuidado.

Os profissionais de saide devem se prontificar a instrumentalizar e orientar os
familiares para um cuidado efetivo. De acordo com uma pesquisa realizado por Souza et al.
(2011), os pais sentem-se muitas vezes impotentes diante do processo de cuidado, devido aos
procedimentos especificos e as limitagdes frente a alteracdo no estilo de vida, principalmente
no momento da confirmag¢do do diagnostico, em que o aspecto emocional encontra-se alterado
por perceber que o futuro de seu filho serd diferente daquele que eles sonharam, gerando
incertezas quanto ao futuro. Diante dessas observagdes pode-se concluir que quando os pais
tém informacdes e orientagdes de como lidar com a doenga, os sentimentos de ansiedade
podem ser amenizados expressivamente, ajudando-os a entender sobre a patologia e conduzir
melhor o tratamento.

De acordo com a pesquisa realizada por Brito e Salada (2009), algumas criancas
sentem-se envergonhadas por serem diabéticas e algumas delas apresentam sentimentos de
revolta, e essas atitudes preocupam ainda mais seus pais, € fazem com que eles exagerem no
cuidado, tornando seu filho extremamente dependente. Outra forma de ajudar a crianga a
aderir ao tratamento ¢ pedir ajuda dos colegas da escola e dos professores. Nessa conjuntura,
vale ressaltar que uma pesquisa realizada por Sparapani et al. (2012), foi enfatizado que o
apoio dos amigos da escola facilita a continuidade do tratamento, pois 0s mesmos incentivam
para o auto cuidado, deixando a crianga mais segura.

Nessa pesquisa, os autores supracitados verificaram que os amigos foram
mencionados com bastante significdncia, com demonstracdes de preocupa¢do com a situacao
clinica. Por essa importancia, os colegas da crian¢a devem ter conhecimento do DM1, para
evitar que atitudes desagradaveis ocorram. Nesse sentido, criangas com DMI1 devem ser
estimuladas a falar sobre sua patologia para seus colegas, a fim de conseguir apoio e com isso,
enfrentar com maior seguranca o processo satde-doenca.

2.3 A atuacio do enfermeiro junto a crianca com Diabetes Mellitus
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O processo pelo qual a equipe de enfermagem podera chegar a desenvolver uma agao
eficiente se faz por meio da otica do cuidar de forma holistica, visualizando o ser em seu
contexto biopsicossocioespiritual. Considerando o cuidado, ndo apenas como uma atividade
executada no sentido de tratar uma lesdo, aliviar um desconforto e auxiliar na cura de uma
patologia. O processo do cuidar procura ir além, tentando captar um sentido mais amplo: o
cuidado como forma de expressao, de relacionamento com o outro ser ¢ com o mundo, enfim,
como forma de viver plenamente (FAEDA; PONCE LEON, 2006).

Quanto as intervengdes de enfermagem que envolve a crianga no aprendizado sobre
sua doenga, entende-se que a medida que a crianca adquire um maior conhecimento sobre os
conceitos relacionados as doencas e as habilidades cognitivas, tornam-se mais capazes de
relatar sintomas da patologia com precisao, concordar com medidas terap€uticas prescritas,
adaptar-se aos sintomas e tomar decisoes esclarecidas sobre medidas de saude preventiva
(BRITO et al., 20006).

Em relacdo a baixa auto-estima situacional, os cuidados de enfermagem estdo voltados
para facilitar a exteriorizagdo dos sentimentos de tristeza e ansiedade, para isso, podemos
utilizar recursos lidicos, como desenhos, pinturas e uso de fantoches, estas atividades
proporcionam momentos de descontragdo e alegria para a crianga e seus familiares (SILVA et
al., 2009).

A equipe de enfermagem deve estar atenta ao rodizio na aplicagdo da insulina para
evitar complicagdes, tais como fibroses, tumoragdes, hipertrofias, nddulos e placas. Os locais
preferenciais para aplicacdo de insulina em pediatria sdo: parte externa e superior dos bragos,
partes laterais e frontais das coxas e abdome. Geralmente, a aplicacdo da insulina ¢
subcutanea, mas em certas eventualidades, como no paciente inconsciente, a insulina pode ser
realizada endovenosa (SILVA et al., 2007).

A préatica de enfermagem implica em cuidar do outro. Atualmente, o termo “cuidar”
deve ser também compreendido para que possamos entender o proximo, construir lagos e para
que haja eficicia quando nos referimos ao cuidado. O grande desafio do ser humano ¢
associar atividade laboral e cuidado. Eles ndo se opdem, mas se compdem e juntos constituem
a integralidade da experiéncia humana. Logo, na assisténcia a crianga com Diabetes Mellitus
nao se pode perder essa dimensdo do cuidar, pois a esséncia do ser humano ¢ o cuidar na sua
integridade (CURCIO; LIMA; TORRES, 2009).

O enfermeiro deve desenvolver atividades educativas junto a crianca e sua familia,
principalmente em relagdo as suas dividas sobre a doenga e a forma de aplicacdo de insulina,

principalmente no que se diz respeito aos horarios, explicando detalhadamente a técnica
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asséptica, administracdo correta, locais e angulo de aplicagdo, dosagens, formas de
acondicionamento e rodizio dos locais de aplicagdo (FAEDA; PONCE LEON, 2006).

De acordo com Silva et al (2009), a assisténcia de Enfermagem junto a crianga com
Diabetes Mellitus consiste de um conjunto de orientagdes para a satde visando a
conscientizagdo ¢ mudanca de comportamento frente a sua problematica, com o propoésito de
leva-la a atuar preventivamente, diminuindo os danos decorrentes da evolugdo natural da
doenca, investindo no desenvolvimento da capacidade e das habilidades para o auto cuidado.
O Enfermeiro pode contribuir ativamente para que a familia possa levar uma vida mais
independente.

Silva et al (2007), ressaltam que se espera o cumprimento das orientagdes fornecidas a
familia a medida que lhes ¢ dada oportunidade real para conhecer os problemas e aprender a
lidar com eles. A Consulta de Enfermagem € um momento através do qual, pode-se ajudar na
conscientizacdo dos membros da familia e da crianca com DM a respeito da doenga e seu
controle tornando-os mais ativos na adesdo ao tratamento.

Atualmente, a familia da crianga com DM esta mais exigente e pouco a pouco mais
participativa no tratamento e isto ¢ fundamental, visto que envolve, entre outros aspectos, a
mudanca de comportamento € o desenvolvimento de agdes de auto cuidado. O Enfermeiro
como membro da equipe de saude ¢ o ator multiplicador de conhecimentos através da
promocao de educagdo em saude as criancas com DM e o mesmo proporcionara o
desenvolvimento de habitos sadios de vida que possibilitem maior seguranca e melhor
aceitacao da doenga.

E de fundamental importancia que o Enfermeiro desperte na crianga com DM a
motivagdo para o exercicio e acdes de auto cuidado, buscando mudanga de ideias,
concepcdes, comportamentos e atitudes a fim de conquistar a auto-estima, vontade de
aprender, controlar e conviver com o diabetes. Segundo o Ministério da Satde (2006), a
educagdo ¢ a chave para a melhoria da qualidade de vida das pessoas vivendo com diabetes e
o objetivo mais importante ¢ ajudar o cliente a mudar de atitude internamente, tomando-o
mais consciente e ativo no controle da doenca, através da participacdo em agdes de auto
cuidado.

Conforme Silva et al (2009), o papel da Enfermagem em educar, controlar e prevenir
as complicacdes do Diabetes Mellitus objetiva a melhoria do seu estilo de vida e dos seus
familiares. Em decorréncia da falta de orientagdes, a maioria dos clientes confundem as
complicagdes do diabetes com os sinais e sintomas que apresentam no seu dia a dia,

demonstrando nao ter consciéncia dos riscos que a patologia podera acarretar.
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Fonte: Educacao em diabetes, 2012
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3 PERCURSO METODOLOGICO
3.1 Tipo de pesquisa

Trata-se de uma pesquisa exploratdria, descritiva e qualitativa. De acordo com
Gil (2008), a pesquisa exploratéria tem como objetivo proporcionar maior fragilidade
com o problema, com vistas a tornd-lo mais explicito e construir hipoteses, ou seja, tem
como principal objetivo o aprimoramento de ideias ou a descoberta de intuicdes. J& a
pesquisa descritiva tem como objetivo primordial a descricdo de determinada populagao
ou fenomeno. As pesquisas descritivas sdo associadas as exploratérias, as que
habitualmente realizam os pesquisadores sociais preocupados com a atuacao pratica.

A pesquisa qualitativa ¢ fundamentada nas interacOes interpessoais, de onde
surgem aspectos subjetivos de determinadas situagdes e apresenta carater dimensional
do universo pesquisado, considerando que a compreensao dos fatos se da através da
relacdo entre varidveis, onde os dados sdo colhidos por meio de questiondrios,
garantindo a uniformidade no entendimento e organizando os resultados de uma forma
mais unificada (CHIZZOTTI, 2005; GUNTHER, 2006).

A escolha desse tipo de pesquisa se deu, pela oportunidade que esta proporciona
ao pesquisador de interagir com o objeto/sujeito da analise, desencadeando a melhor
compreensao da realidade para a construcao de novos conhecimentos.

3.2 Local da pesquisa

O estudo foi realizado na cidade de Alagoinha, que esta localizada na
mesorregido do Agreste Paraibano situando-se, de forma mais precisa, na microrregiao
de Guarabira, distando a 89 km da Capital, Jodo Pessoa. Sua populagdo em 2012 foi
estimada pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) em 13.740
habitantes, distribuidos em 85 km? de area.

A Secretaria Municipal de Satide de Alagoinha conta com seis Unidades Basicas
de Saude, sendo cinco localizadas na zona urbana ¢ uma na zona rural. Todas
compuseram o cenario deste estudo. A Secretaria Municipal de Satde foi selecionada
pela facilidade de acesso devido as atividades voluntérias exercidas pela pesquisadora
participante em um estdgio extracurricular realizado um ano antes da coleta de dados
desta pesquisa, outro motivo contribuinte para a sele¢do deste local ¢ o fato do
municipio possuir registro de cadastramento de criangas com Diabetes Mellitus.

3.3 Populacio e Amostra
Segundo Gil (2008), uma populagdo ¢ uma colecdo de elementos ou sujeitos que

partilham caracteristicas comuns. O elemento ou membro da populagdo particular que ¢é
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submetida a um estudo, chamada de populagdo-alvo. Em termos estatisticos, a
populagdo pode ser o conjunto de individuos que trabalham em um mesmo lugar, alunos
matriculados em uma universidade, producdo de refrigerantes de fabrica etc. Nesse
sentido, a populagdo deste estudo foi constituida por 20 pais de criancas com Diabetes
Mellitus residentes no municipio de Alagoinha, Paraiba.

Quando o pesquisador seleciona uma amostra, ou seja, uma pequena parte de
uma populacdo, espera que esta parcela represente toda a populagdo do estudo (GIL,
2008). Para selecionar a amostra, foram adotados os seguintes critérios de inclusao para
a escolha dos participantes do estudo: ser pai ou mae de crianga com Diabetes Mellitus;
ter idade igual ou superior a 18 anos; concordar em participar da pesquisa; assinar o
Termo de Consentimento Livre ¢ Esclarecido (APENDICE A) e apresentar condi¢des
fisicas e mentais para responder a entrevista.

3.4 Instrumento para Coleta de Dados

Na concepgao de Rudio (2007), o instrumento da pesquisa € a forma como sera
realizada a coleta de dados. Nessa perspectiva, o instrumento desta pesquisa foi uma
entrevista semi-estruturada, que por sua vez, pode ser entendida como a técnica que
envolve duas pessoas numa situagdo ‘face a face’ e em que uma delas formula questdes
e a outra responde (GIL, 2008).

3.5 Consideracoes Eticas

O crescimento rapido das pesquisas envolvendo seres humanos tem levado a
preocupacgodes €ticas e debates quanto a protecao dos direitos das pessoas que participam
das pesquisas em enfermagem. De acordo com Nogueira et al. (2012), a ética pode ser
compreendida como o modo de ser dos humanos, um conjunto de valores que dirigem o
comportamento do homem em relagdo aos outros em busca do equilibrio das relagdes
sociais.

Durante a realizagdo desta pesquisa foram explicados aos participantes, os
objetivos e finalidades do estudo, quais as vantagens na sua participacdo, participacdao
voluntaria, retirada ou exclusao do estudo, o carater confidencial das informag¢des, como
também o nome, endereco e numero de telefone dos pesquisadores para possiveis
esclarecimentos sobre o assunto, ou para comunicarem a desisténcia.

Essas informag¢des atenderam as Normas da Resolugdo n°196/96 do Conselho
Nacional de Saude (BRASIL, 1996). De acordo com Nogueira et al. (2012), esta
resolucdo ¢ o principal normativo que regula as pesquisas com seres humanos, tendo

como objetivo proteger e assegurar os direitos e deveres que dizem respeito a
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comunidade cientifica, aos sujeitos da pesquisa e ao Estado. Como esta pesquisa foi
realizada diretamente com seres humanos, seguiu todos os principios descritos nessa
resolugao.

Segundo a Resolucdo n® 196/96, as pesquisas envolvendo seres humanos devem
atender as exigéncias éticas e cientificas fundamentais como: o consentimento livre e
esclarecido dos sujeitos-alvo (autonomia); avaliagdo dos riscos e beneficios tanto atuais
como potenciais, individuais ou coletivos (beneficéncia), comprometendo-se com o
maximo de beneficios e o minimo de danos e riscos; garantia de que danos previsiveis
serdo evitados (ndo maledicéncia); relevancia social da pesquisa com vantagens
significativas para os sujeitos da pesquisa € minimizagdo do Onus para os sujeitos
vulneraveis, o que garante a igual consideracdo dos interesses envolvidos, ndo perdendo
o sentido de sua destinagdo socio-humanitaria (justica e equidade) (BRASIL, 1996).

Todas essas exigéncias foram devidamente respeitadas durante a
operacionalizacdo desta pesquisa, assim como as premissas observadas na Resolucao
n°311/2007 do Conselho Federal de Enfermagem, que trata do Codigo de Etica
Profissional (COFEN, 2007).

3.6 Coleta de Dados

Segundo Andrade (2006), a coleta de dados deve ser realizada de maneira
esquematizada e logica, no intuito de facilitar o desenvolvimento da pesquisa. A coleta
de dados ¢ vista como uma etapa importantissima, entretanto ndo deve ser confundida
com a pesquisa propriamente dita, visto que os dados coletados futuramente serdao
elaborados, analisados, interpretados, representados graficamente e por fim realizada a
discussao dos resultados da pesquisa. Nesse sentido, a coleta de dados realizou-se no
més de margo de 2013.

3.7 Procedimentos Operacionais para a Coleta de Dados

Na fase inicial, foram seguidos os seguintes procedimentos: 1. Cadastramento da
pesquisa na Plataforma Brasil na pagina Eletronica da Comissdo Nacional de Etica em
Pesquisa (CONEP); 2. Solicitacao de autorizagdo para o desenvolvimento deste estudo,
através de um requerimento, o Termo de Autorizacdo Institucional ao Secretario
Municipal de Satde do municipio de Alagoinha, Paraiba, para realizar a pesquisa nas
referidas Unidades de Saude da Familia, com sua devida assinatura da Folha de Rosto; e
3. Submissdo da Folha de Rosto para o Comité de Etica em Pesquisa (CEP), para a

apreciagdo e aprovagdo do projeto.
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Apos a aprovacdo do CEP do Centro de Ciéncias da Saude da Universidade
Federal da Paraiba, sob o CAAE n° 06392912. 0. 0000. 5182 foi dado inicio as
atividades da coleta no més de margo 2013.

Inicialmente, a pesquisadora participante dirigiu-se a Secretaria Municipal de
Satude de Alagoinha, Paraiba, a fim de obter dados cadastrais de criangas com Diabetes
Mellitus. Verificou-se um quantitativo de sete criangas distribuidas nas Unidades de
Satde da Familia citadas anteriormente. Depois de entrar em contato com as
enfermeiras de cada USF, a participante da pesquisa acompanhou os respectivos
Agentes Comunitarios da Satde as residéncias destas criancas para conhecer os pais € a
partir dai convida-los da participar da pesquisa.

No entanto, observou-se que o nimero amostral de sete pais participantes nao
viabilizou a formagdao de um corpus coletivo de discursos. Para Fontanella, Ricas e
Turato (2008, p. 20) “o estabelecimento de um niimero amostral fechado ¢ inevitavel.
Um erro metodologico no estabelecimento desse numero final pode comprometer a
credibilidade dos achados e das analises realizadas”. Por isso, baseado nesse critério, a
pesquisadora participante iniciou uma busca ativa de outras criangas com Diabetes
Mellitus, através da indicacdo dos pais/mdes ja anteriormente entrevistados e nas
escolas do municipio. Ao final, constatou-se a presenga de outras 13 criancas e
adolescentes com Diabetes Mellitus, mas que nao estao cadastradas na Secretaria citada
anteriormente.

Por fim, participaram desta pesquisa 19 maes e um pai de criangas com Diabetes
Mellitus.

Ao identificar os participantes, a pesquisadora participante apresentou a
pesquisa, sua finalidade e importancia e convidou-lhe a participar desta. Também foi
solicitada a gravacdo da entrevista, o carater voluntario, o anonimato da participacao e a
possibilidade de desvinculagdo da pesquisa sem danos pessoais. Em seguida, os
participantes da pesquisa foram convidados a leitura do Termo do Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE). Apo6s a leitura foi solicitada a assinatura deste e assim deu-se
inicio a entrevista.

Os discursos foram gravados através de um aparelho MP3 de marca Sony e a
duragdo das variou conforme a capacidade das participantes em fornecer as informagdes
desejadas. Em média, a duracdo foi de 30 minutos. O desenvolvimento seguiu o ritmo
mais convenientes aos participantes da pesquisa e, quando necessario, a entrevistadora

interveio para complementar alguma informag¢do ndo suficientemente clara e que seria
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parte integrante do roteiro pré-estabelecido. As entrevistas foram transcritas
textualmente e logo apds a leitura sucessiva do material, procedeu-se a codificagdo das
participantes do estudo extraindo as categorias dos discursos agrupados pela
similaridade, sendo possivel assim formar o corpus coletivo dos discursos.

3.7 Analise dos Dados

A caracterizagdo da amostra foi organizada em forma de graficos e tabelas
construidos no Programa Microsoft Excel 2008 e os dados qualitativos foram analisados
de acordo com a literatura pertinente e seguindo as bases conceituais do Discurso do
Sujeito Coletivo (DSC) (LEFEVRE; LEFEVRE, 2005), que ¢ fundamentada na
constru¢do do pensamento coletivo que visa desvendar como as pessoas atribuem os
sentidos, pensam e se posicionam a respeito de determinados temas.

A proposta do Discurso do Sujeito Coletivo ¢ baseada nos pressupostos da
Teoria das Representacdes Sociais, que, para Moscovici (2002), consistem em
conjuntos de conceitos, afirmagdes e explicagdes, que sdo verdadeiras teorias do senso
comum, pelas quais as pessoas interpretam a sua realidade e também as realidades
sociais, constituindo o pensamento em um verdadeiro ambiente onde se desenvolve a
vida cotidiana (SILVA; GOBBI; SIMAO, 2004).

O Discurso do Sujeito Coletivo enumera, organiza ¢ articula uma série de
operagdes por meio de questdes abertas, as quais redundam, ao final do processo, em
depoimentos coletivos confeccionados com expressoes de diferentes depoimentos, com
vistas a produzir, no receptor, o efeito de uma opinido coletiva, expressando-se
diretamente, como fato empirico, pela “boca” de um tUnico sujeito de discurso
(LEFEVRE; LEFEVRE, 2005).

A analise dos dados foi efetivada numa abordagem qualitativa, a luz da técnica
de analise do Discurso do Sujeito Coletivo, sugerida por Lefevre e Lefévre (2005). Essa
técnica ¢ constituida de figuras metodologicas que possibilitam a tabulacdo dos dados
provenientes dos relatos dos participantes envolvidos no estudo, para, posteriormente,
serem consolidados em um tUnico discurso. A operacionalidade para a analise dos
discursos compreendeu as seguintes etapas:

1.Sele¢dao das expressdes-chave de cada discurso particular, obtidas para cada
um das questdes norteadoras propostas para o estudo. As expressoes-chave denotam a

prova discurso-empirica da verdade das ideias centrais.
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2.1dentificacdo da ideia central de cada uma das expressdes-chave, constituindo
a sintese dos contetidos dessas expressdes, ou seja, o que elas querem dizer
efetivamente.

3.1dentifica¢do das ideias centrais semelhantes ou complementares considerando
as mesmas respostas de um questionamento proposto para a pesquisa, transcrevendo-se
literalmente os termos utilizados pelos participantes da pesquisa.

4.Reunido das expressdes-chave referentes as ideias centrais, semelhantes ou
complementares em um discurso-sintese, como se todas tivessem sido proferidas por
um mesmo individuo, construindo o discurso do sujeito coletivo — DSC.

Para compreender melhor a andlise dos dados, serdo apresentadas as ideias
centrais emergidas no discurso do sujeito coletivo, em resposta as seguintes questoes
propostas para os pais participantes da pesquisa:

01. H& quanto tempo vocés sabem que o seu filho ¢ portador de DM tipo 1? Fale

sobre os sentimentos vividos na descoberta do diagndstico de diabetes de seu filho.
02. Fale sobre as mudancas ocorridas na vida diaria da familia.
03. Fale como ¢ cuidar de uma crianca diabética.
04. Fale sobre as dificuldades encontradas no cuidado do seu filho.

As respostas obtidas do primeiro questionamento permitiram construir a
seguinte ideia central: “Sentimentos de angustia, tristeza, impoténcia e desespero”.

Das respostas do segundo questionamento foi identificada uma ideia
central: “Mudanca na alimentac¢ao”.

Em resposta ao terceiro e quarto questionamento foi destacada a seguinte ideia
central: “Dificuldades no tratamento do diabetes”.

Serdo apresentadas, portanto, nos quadros a seguir, as Ideias Centrais e os

Discursos do Sujeito Coletivo das mulheres participantes da pesquisa.
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Fonte: Diabetic Center, 2011
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4 ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

4.1 Caracterizacao dos participantes do estudo

A caracterizacdo da amostra foi organizada em forma de gréficos e discutidos a
luz da literatura apresentada, e os dados qualitativos foram analisados de acordo com a
literatura pertinente e seguindo as bases conceituais do Discurso do Sujeito Coletivo
(DSC) (LEFEVRE; LEFEVRE, 2005).

Para obtencao dos dados fo1 empregada a técnica de entrevista gravada, realizada
nas Unidades Basicas de Satde do Municipio de Alagomha, Paraiba, a partir de um
roteiro semi-estruturado com questdes relacionadas aos objetivos propostos.

Participaram deste estudo 19 maes e um pai de criangas com diabetes mellitus
tipo 1.

O Grafico 1 mostra a distribuicdo dos participantes da pesquisa segundo as

variaveis de género, em que houve predominancia da populagao feminina (95%).

Grafico 1: Distribuicio dos participantes da pesquisa de acordo com as variaveis

do género

FEMININO MASCULINO

Fonte: Dados da pesquisa, 2013

De acordo com os resultados apresentados no Grafico 1, € predominante a
participacao feminina com 19 (95%), seguido da masculina com apenas um (5%) pai.
Justifica-se essa incidéncia feminina, por geralmente, ser a mae a figura mais proxima
do filho, interferindo efetivamente no seu tratamento (ALMINO:; QUEIROZ; JORGE,
2009).
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O Grafico 2 revela a distribuicao dos participantes da pesquisa de acordo com as
variaveis de idade e fo1 observada uma predominancia de pais com faixa etaria entre 31
a 40 anos, representando 50% da amostra analisada. Em segundo lugar destaca-se a
faixa entre 21 e 30 e 41 e 50 com 20% da amostra cada, e por tultimo duas participantes

com 51 anos ou mais, correspondendo a 10% do total.

Grafico 2: Distribuicao dos participantes da pesquisa referente a idade
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Fonte: Dados da pesquisa, 2013

Grafico 3: Distribuicio dos participantes da pesquisa referente a escolaridade

Semescolaridade Ensino Fundamental Ensino médio

Fonte: Dados da pesquisa, 2013
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Conforme o Grafico 3, 11 (55%) participantes do estudo possui o ensino
fundamental, seguido de oito (40%) com ensino meédio e apenas um (5%) participante
que nao tem escolaridade.

Rubin, Azzolin e Muller (2011) afirmam que a baixa escolaridade e a falta de
conhecimento sobre os cuidados em relacdao a doenga sao fatores relevantes em relagao
a complexidade terapéutica. Tal assertiva ratifica os dados da pesquisa, onde pode ser
observado que houve maior dificuldade de compreensao e aceita¢do da doenga por parte
dos pais com menor nivel de escolaridade.

Grafico 4 remete a distribuicdo dos participantes da pesquisa referente a

profissdo, e verificou-se que sete (35%) maes verbalizaram serem donas de casa.

Grafico 4: Distribuicio dos participantes da pesquisa referente a profissio
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Fonte: Dados da pesquisa, 2013

De acordo com o Grafico 4, sete (35%) maes sao donas de casa, seguida de
cinco (25%) agricultores, trés (15%) professoras, uma (5%) vendedora, uma (5%)
costureira, uma (5%) aposentada, uma (5%) técnica de enfermagem e uma (5%)
promotora de venda.

Verificando a variedade de profissdes, constatou-se que a maioria das maes nao
trabalha fora de casa, porque estas sentiram a necessidade de deixarem seus empregos
para prestarem maior atencao a seus filhos. Segundo Martins et al. (2013) a presenca da
mulher no mercado de trabalho dificulta a relacdo de cuidado a crianga, e o recurso
financeiro torna-se responsabilidade apenas do pai, quando presente. No entanto, a mae

que precisa trabalhar vivencia conflitos em relacdo a conciliar os cuidados com as
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criancas e a responsabilidade do trabalho, além dos afazeres domésticos. Entretanto, é
importante que as familias busquem as redes de apoio institucionais que garantem
auxilio financeiro aos portadores de doengas cronicas no Brasil.

O Grafico 5 expressa a distribuicdo dos participantes da pesquisa no que
concerne a renda familiar e observou-se que 11 (55%) dos pais envolvidos na pesquisa

possuem renda de um salario minimo.

Grafico 5: Distribuicio dos participantes da pesquisa referente a renda familiar
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Fonte: Dados da pesquisa, 2013

O Grafico 5 apresenta a distribui¢ao por renda familiar, que oscilou desde menos
de um até oito salarios minimos, com média de R$1.132,90. A maioria, ou seja, 11
(55%) participantes da pesquisa possuem renda de apenas um salario, seguido de trés
(15%) que possuem menos de um salario minimo, trés (15%) que recebem trés salarios,
duas (10%) que possuem dois salarios e apenas uma (5%) familia apresenta oito salarios
minimos.

A renda financeira restrita é um aspecto que pode prejudicar o tratamento da
crianga com esta doenga, uma vez que a alimentacao com valor glicémico minimo ¢
mais onerosa do que a alimentacdo comum, e nem sempre as familias tém condicdes
suficientes para oferecer a dieta correta. Martins et al. (2013) ressaltam que a
dificuldade financeira ¢ um fator que influencia o cuidado, pois os medicamentos,
transporte e alimentacdo adequada nem sempre estdo ao alcance da renda mensal

familiar.
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4.2 Apresentando o Discurso do Sujeito Coletivo

Para elaborar esta secdo do estudo, foram revelados os questionamentos e os
discursos-sinteses Discurso do Sujeito Coletivo (DSC), de onde emergiram as

respectivas ideias centrais, apresentadas e discutidas a seguir.

Questao 1. Fale sobre os sentimentos vividos na descoberta do diagnostico de diabetes
de seu filho.

DISCURSO DO SUJEITO COLETIVO

IDETA CENTRAL

Sentimentos de angustia, tristeza, impoténcia e desespero

Foi um choque muito grande. Fiquei desesperada. Eu me senti muito preocupada,
porque a diabete a gente sabe que a pessoa fica cega e perde os membros [...] e que
mata. Eu chorei muito e fiquei preocupada. Me senti péssima. Foi a pior coisa que
aconteceu na minha vida. Fiquei bastante assustada. Meu sentimento foi de
impoténcia! Fiquei sem chdo! Eu so chorava, chorava, chorava! Foi um momento
muito dificil na minha vida! A gente quando casa pensa em ter filhos saudaveis, e
quando vem uma doenga, o sentimento é de tristeza. Viver com medo, pois pode
agravar o quadro.

Quadro 1: Ideia Central e Discurso do Sujeito Coletivo das participantes da pesquisa, em resposta ao
questionamento 1.

O impacto dos pais ao descobrir o diagnostico do filho foi desesperador em
100% dos pais entrevistados. Medo, angustia, tristeza e impoténcia eram os sentimentos
que poderiam caracteriza-los. A maioria deles desconhecia que o diabetes também
acometia criangas ¢ logo imaginavam as sequelas que esta doenca poderia acarretar.

A descoberta do diagnostico de um filho com diabetes pode ser um marco de um
novo estilo de vida, momento este caracterizado por medos, incertezas, limitagdes e
preocupagdes. A partir de entdo, o filho diabético passa a ser o centro de vida da
familia, em que todos os membros mudam seus comportamentos em prol da crianca
diabética (NUNES; DUPAS; FERREIRA, 2007).

E natural que os pais sempre esperem filhos saudaveis, por isso é possivel haver
frustragdes e desilusdes ao descobrir que o filho ¢ portador de uma doenca cronica,
alterando os sonhos de um futuro sem interferéncias no desenvolvimento e condi¢do de
vida da crianga, como nos remete esse discurso: “a gente quando casa pensa em ter
filhos saudaveis, e quando vem uma doenga, o sentimento é de tristeza [...]a gente sofre

)

muito”.
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Nesta perspectiva, os planos dos pais para esta crianga sdo modificados e o
futuro da crianga torna-se duvidoso. Para Martins et al. (2013), durante a descoberta do
diagnostico ¢ evidente que o aspecto emocional seja a area que se torna mais
fragilizada, por haver alteracdes nos sonhos e expectativas que as maes projetam para as
criangas. O medo e angustia permanecem mesmo depois do diagnostico, no entanto a
situacdo exige o equilibrio emocional para que estes sentimentos nio prejudiquem o
cuidar.

Neste sentido, os pais reagem diferentemente dos filhos. Os seus sentimentos e
apreensoes vao além do imediato: se preocupam com o seu novo estilo de viver,
limitagdes e os novos tipos que cuidado, que certamente afetardo toda a familia. Os pais
deixam transparecer que os sentimentos negativos vao e voltam, atormentadas pela
impossibilidade de atender as demandas impostas pela doenca, mesmo diante da
assisténcia e prestatividade demonstrada por eles (ALMINO; QUEIROZ; JORGE,
2009).

Damido, Dias e Fabri (2010), relatam que as familias vivem preocupadas e
receosas quanto as complicagdes imediatas e tardias, que podem ser acometidas devido
a nao adesdo correta do tratamento do filho. A esse respeito Goes, Vieira, Liberatore
Janior (2007), mostram que o DM esta relacionado ao risco de complicagdes micro e
macrovasculares, como cegueira, insuficiéncia renal e amputacdes de membros.
Podemos observar que o DSC ratifica essa premissa, constatada neste discurso: “eu me
senti muito preocupada, porque a diabete a gente sabe que mata |[...]que a pessoa fica
cega e perde os membros.

O fato de ndo terem gerado uma crianga perfeita, e as davidas em relagdao ao
futuro de seu filho podem propiciar sentimentos de culpa, ansiedade, medo e até o luto,
0 que acaba interferindo na rotina familiar (LEAL et al., 2009). Por isso, ter a familia
por perto ¢ um dos aspectos fundamentais para o sucesso no tratamento das pessoas
com diabetes, no entanto a familia precisa estar em equilibrio emocional para que possa
ajudar de maneira satisfatoria no tratamento e assim superar os conflitos (FRAGOSO;
DAMASCENO, 2009).

Vale ressaltar que os cuidados técnicos a exemplo da capacitacdo do cuidador
para administrar a insulina, preparar uma dieta balanceada, levar a crianga a praticar
exercicios fisicos, sdo prioritarios. No entanto as necessidades psiquicas e sociais devem
ser valorizadas, pois podem influenciar no controle da doenca, além de favorecer a

reorganizacdo da familia doenca (ALMINO; QUEIROZ; JORGE, 2009).
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Questao 2. Fale sobre as mudancas ocorridas na vida diaria da familia.

DISCURSO DO SUJEITO COLETIVO

IDEJTA CENTRAL

Mudanca na alimentacio

A nossa alimentag¢dao mudou totalmente. O modo de viver também mudou. A gente teve
que mudar totalmente o cardapio da gente, até pra acompanhar ele na alimentagdo.
Tomar suco com adocante, evitar doce, biscoito recheado. A alimentacdo é cara,
porque é tudo diet. Ndo gosto de ir pra festas pra ela ndo ver as crian¢as comendo. Na
escola, as criangas oferecem bala, doce e ele sempre quer comer. Fica querendo pegar
as coisas escondidas pra comer.

Quadro 1: Ideia Central e Discurso do Sujeito Coletivo das participantes da pesquisa, em resposta ao
questionamento 2.

O DSC ressalta que a alimentacdo especifica foi uma das partes mais
complicadas no seguimento do tratamento do diabetes, pois houve uma mudanca
relevante na alimentagdo. O cumprimento da dieta pode se tornar ainda mais dificil,
devido a alguns aspectos: ser restrita, continua e os produtos de baixo teor glicémico
onerar nas despesas ordinarias da familia.

Nesta perspectiva Leal et al. (2009) e Correa et al. (2012), referem que o
controle alimentar ¢ sempre uma questdo de conflito entre os familiares e os portadores
da doenca, gerando dificuldades e angustia, pelos pais insistirem em um controle rigido
da dieta, e assim diminuir o uso frequente da insulina. Essa dificuldade encontrada pelos
pais apods a descoberta da doenca em relagdo a alimentacao esta incluso também o lado
financeiro da compra dos alimentos novos e especificos para a patologia.

Nesse sentido, Brito e Salada (2007), salientam que o tratamento correto do
diabetes exige boa alimentagdo, controle periddico da glicemia, aplicacao de insulina, e
as dificuldades financeiras podem impedir ou dificultar o controle da doenca. Outro
aspecto que deve ser realgado € que, muitas vezes, a familia na tentativa de evitar que o
filho se alimente de comidas com alto teor glicémico, limita sua vida social, excluindo-
se de eventos, que sdo considerados importantes para o desenvolvimento da crianga,
como nos remete o seguinte trecho: “Ndo gosto de ir pra festas pra ela ndo ver as
criancas comendo”.

Nesse contexto, Pilger e Abreu (2007), ressaltam que o enfrentamento e
aceitacdo da familia da crianca influenciardo na aceitacdo e adaptacdo da mesma diante
do tratamento, para isso, ¢ fundamental que os pais compreendam seus filhos sem

superprotegé-los.
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Almino, Queiroz e Jorge (2009) salientam que os pais demonstram interesse por
novos saberes a respeito do diabetes, sendo capazes de sacrificar-se, promovendo novas
maneiras de lidar com o filho, contribuindo no tratamento e consequentemente na saude
do mesmo. Nesse sentido, vale realcar a seguinte fala do DSC: “A gente teve que mudar
totalmente o cardapio da gente, até pra acompanhar ele na alimentagdo”.

Leal et al. (2009) ressaltam que quando as criangas, adolescentes e seus
familiares compreendem a doencga, acabam se adaptando a nova maneira de conviver
com o diabetes. Ao vivenciarem a realidade da doenca, os familiares acabam aderindo
habitos de vida mais sauddveis, com a alimentacdo e atividade fisica regular,
contribuindo para o tratamento da crianga, minimizando os sinais € sintomas de um
tratamento erroneo e contribuindo para que a crianga se sinta menos diferente.

Uma nova rotina da familia ¢ inevitavel para que haja adequagdo alimentar:
alguns alimentos sdo proibidos ou restritos, outros sao adaptados, e ha também os que
sdo inseridos ao habito alimentar; além da necessidade de maior rigor nos horarios das
refeicdes. Este ¢ um momento de grande dificuldade, pois toda a familia precisara
adaptar-se as regras e restricoes (NUNES; DUPAS; FERREIRA, 2007). Martins et al.
(2013), também afirmam que as restrigdes impostas pelo DM ¢ dificil, principalmente
por se tratar de criancas, € na maioria das vezes os pais ndo estdo preparados para
enfrentar esse desafio.

Somando-se aos desafios ja impostos pela DM, algumas atitudes negativas dos
amigos também ocorrem pela falta de conhecimento sobre o diagndstico e, mesmo
quando o conhecem, tais atitudes sdo influenciadas pelo desconhecimento sobre o
funcionamento da doenca e sobre os cuidados necessarios com a mesma, por iSso o
plano alimentar ¢ essencial para o sucesso do manejo do DM1. Os relatos demonstram
que esse fato pode resultar em comportamentos nem sempre desejaveis a crianga,
principalmente quando envolvem o oferecimento de doces a ela (SPARAPANI et al.,
2012).

Quando as criangas e seus familiares estdo bem esclarecidos sobre a doenca
acabam criando formas de adaptacdo ao diabetes. Quando compreendem a realidade que
estdo vivenciando e tém um melhor entendimento da doenga, passam a enfrenta-la de
forma individualizada, tendo uma vida normal ou até mesmo a familia toda acaba

adaptando-se a habitos de vida bem mais saudaveis (LEAL et al., 2009).
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Questao 3. Fale como é cuidar de uma crianca diabética.

DISCURSO DO SUJEITO COLETIVO

IDEJA CENTRAL

Dificuldades no tratamento do diabetes

E dificil porque tem que ter regras. E bem complicado porque quando ele tem
qualquer tipo de virose, a imunidade dele ja baixa e ai o diabete ja altera. E ele por
ser crianga, se machuca muito e demora a cicatrizar/...] tem que ter cuidado com a
higiene. Hora de se alimentar tem que ser de trés em trés horas. Quando tem uma
atividade ou quando brinca muito, tem que comer antes e depois. Tem que ter muita
ateng¢do com a hipoglicemia, ai fazer ela ingerir agucar, garapa. A minha filha toma
quatro insulinas por dia, sdo quatro furadas, ela faz o teste de glicemia trés vezes, ai
tem horas que ela chora porque doi. Me vejo tendo que aplicar insulina todos os dias;
isso é uma tortura!

Quadro 1: Ideia Central e Discurso do Sujeito Coletivo das participantes da pesquisa, em resposta ao
questionamento 3.

O DSC enfatiza as dificuldades encontradas pela convivéncia continua do
tratamento, que requer disciplina, paciéncia, atencdo e cuidado. Nesse sentido, vale
ressaltar que seguir todas as orientacdes da equipe de saude torna-se uma tarefa ardua
devido aos cuidados continuos. Os pais participantes da pesquisa revelam que a
realizagcdo do teste de glicemia capilar e a aplicacdo da insulina sio momentos dificeis
de vivenciar, pois muitas vezes se sentem torturados por saberem que essa ¢ a unica
op¢ao de poder ajudar ao filho, além da alimentacdo e seus respectivos horarios,
retirando de sua dieta alimentos que eram comuns e que, a partir do diagnostico, se
tornaram proibidos.

No estudo de Goes, Vieira e Liberatore Junior (2007) as criangas que
apresentavam hipoglicemia, ingeriam alguma bebida doce como refrigerantes,
achocolatado, ou alguma bebida com agucar conforme orientagdo dos pais. Nesse
sentido, vale realgar a seguinte fala do DSC mostra a importancia do reconhecimento
dos sintomas e iniciativa de que atitude proceder: “Tem que ter muita aten¢do com a
hipoglicemia, ai tem que fazer ela ingerir acucar, garapa’.

O fracionamento do total em seis refeicdes ¢ comum e ajuda a evitar periodos de
jejum prolongado. Nas criancas pequenas, a hipoglicemia pode ocorrer em tempo mais
curto, fazendo-se necessario os lanches entre as grandes refeicdes. Em criangas mais
novas e lactantes, o leite ou algum outro alimento com aporte caldrico pode ser
oferecido durante a madrugada, quando o jejum da noite for muito prolongado

(CALIARI; MONTE, 2008).
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De acordo com Goes, Vieira e Liberatore Junior (2007); Almino, Queiroz e
Jorge (2009) e Correa et al. (2012), essa condicdo de saude, que exige restricao
dietética, aplicacdo diaria de insulina e controle rigoroso dos niveis glicémicos requer
uma adaptacdo as mudangas, ndo s6 da crianga como também de sua familia. Além
desses aspectos, vale ressaltar que é necessaria a manutengao da atividade fisica regular
e adesdo ao tratamento psicossocial. Podemos ratificar esse aspecto, através do trecho a
seguir: E dificil porque tem que ter regras/...]JHora de se alimentar tem que ser de trés
em trés horas/...]Quando tem uma atividade ou quando brinca muito, tem que comer
antes e depois/...]glicemia trés vezes [...] quatro insulinas por dia”.

Segundo Rubin, Azzolin e Muller (2011), as doengas cronico-degenerativas
como o DM 1 necessitam de tratamento por toda a vida e durante esse percurso os
membros da familia passam por momentos dificeis, sabendo que a dedica¢do para o
cuidado da crianga requer tempo € energia.

Nunes, Dupas e Ferreira (2007) revelam que outro aspecto que limita a vida do
filho diabético e seus familiares € o tratamento com a insulinoterapia, em que sdo 0s
pais sentem-se torturados por ter que realizar a aplicagdo de insulina, como nos remete
tal fala: “Me vejo tendo que aplicar insulina todos os dias, isso é uma tortura!”.

De acordo com a adaptagdo dos pais € com as informacdes que eles recebem
quanto aos cuidados no tratamento da crianga, os mesmos percebem quais alteracdes
devem ser feitas, como as mudangas nos horarios de alimentacao, a pratica de exercicios
fisicos, a aplicagdao de insulina nos horarios corretos € a preocupagao com o filho em
ficar doente e ndo poder consumir certos alimentos, além do cuidado desmesurado com
o filho, no que diz respeito as lesdes pelo medo de nao cicatrizar (NUNES; DUPAS,
2004).

O diabético sofre com as manifestacdes clinicas da doenga como a poliuria,
polidipsia, polifagia, perda de peso e astenia. A morbidez associada com diabetes de
longa duracgdo resulta em certas complicagdes, tais como microangiopatia, retinopatia,
nefropatia e neuropatia. A auséncia do controle metabolico correto podera concorrer
para complicacdes em longo prazo, podendo haver sequelas como amputacao, cegueira,
retinopatia, nefropatia, comprometendo, desse modo, a qualidade de vida dessas pessoas

(SALES et al., 2009).
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Fonte: Diabetes Infantil - A Vida pode ser Doce, 2012.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

E impactante para os pais o diagndstico de seu filho com uma doenga cronico
degenerativa como o diabetes mellitus tipo 1, em que se espera filhos saudaveis e de

repente estdo a frente de uma patologia a qual terdo que enfrentar durante toda a vida.

Neste estudo, o DSC permitiu conhecer a vivéncia de pais de criancas com
diabetes mellitus tipo 1. Os dados permitiram formar ideias centrais, considerando a
problematica que os participantes da pesquisa enfrentaram, respondendo aos
questionamentos e objetivos deste trabalho. Essas ideias centrais foram: Sentimentos de
angustia, tristeza, impoténcia e desespero; mudanca na alimentacdo e dificuldades no
tratamento do diabetes.

Com relagdo ao 1° questionamento “Fale sobre seus sentimentos frente ao
diagnostico de seu filho”, obteve-se a seguinte Ideia central: Sentimentos de angustia,
tristeza, impoténcia e desespero. O DSC enfatiza que esses sdo os sentimentos que
oriundos no momento da descoberta do diagndstico do filho com DM 1.

O diagnostico de diabetes em uma crianga ¢ motivo de ansiedade no nucleo
familiar por se tratar de uma doenga cronica, de etiologia incerta e com possiveis
complicagdes futuras. As limitacdes experimentadas pela crianga com diabetes sdo
inameras e desencadeiam véarios sentimentos, como o medo e a inseguranca, além de
atitudes que vao do inconformismo ao autocuidado.

Por isso, o acompanhamento dos profissionais de saide ¢ essencial, ndo s6 no
momento do diagnostico como também durante a continuidade de tratamento, para que
0s pais se sintam mais seguros e capazes de cuidar de uma crianga diabética. Os
sentimentos de tristeza, angustia, impoténcia e desespero sao mais evidentes durante o
diagnostico, no entanto eles podem persistir durante algum tempo, até que os pais se
sintam seguros para tal cuidado.

No que se refere ao 2° questionamento “Fale sobre as mudan¢as ocorridas na

’

vida diaria da familia”, surgiu a seguinte Ideia Central: Mudanga na alimentagdo. O
DSC revela que essa ¢ uma das partes mais dificil do tratamento, pois sdo muitas as
restrigdes dietéticas impostas pela doenga e essas alteragdes, na maioria das vezes, sdo
seguidas ndo somente pela crianga como também por sua familia, no intuito de facilitar
a adaptacdo da criangca ao novo cardapio alimentar. Além das mudangas na dieta, o

tratamento exige dos pais e das criancas um importante rigor, no que se diz respeito aos

intervalos das refeicdes e aos sintomas de hipoglicemia. Outro receio dos pais
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relacionado a alimentagdo estd voltado para o periodo escolar e as festas infantis, em
decorréncia dos alimentos de alto teor glicEmico que sido oferecidos nessas ocasides.

Apds a analise do DSC foi possivel identificar que a dieta como dificultador da
adesao e continuidade da terapéutica ¢ a mudanca do estilo de vida como fator
estressante no tratamento foram as reclamagdes mais frequentes dos pais participantes
desta pesquisa.

E importante que a familia compreenda a natureza de qualquer alteragdo de
saude e as implicagdes sobre os seus membros. Se a crianga necessita adquirir novos
conhecimentos ou novas habilidades para manter a saude, tais como medicamentos a
serem tomados, ¢ importante que um familiar participe, pois podera ajudar a assumir os
cuidados com a crianca quando essa adoecer ou ficar incapacitada.

A Ideia central “Dificuldades no tratamento do diabetes” oriunda do 3°
questionamento revela os obstaculos encontrados pelos pais no que se refere aos
cuidados com a crianca diabética. A familia comeca a conviver com a crianga doente e
termina se envolvendo com os cuidados diarios, desse modo os sentimentos de medo,
negacao e desespero acabam sendo transformados em aceitagao.

A ndo aceitacao inicial deve-se ao fato da crianca ter desenvolvido o DM, mas
que, atualmente, a mudanga de habito ocorreu na tentativa de controle da glicemia da
crianga e por nao querer que esta tivesse vontade de alimentos que ndo pode ingerir.

Nesse sentido, vale ressaltar que para conseguir um bom controle do diabetes, ¢
importante a educagdo tanto do paciente quanto da familia, deixando explicito que esta
deve estar envolvida no tratamento tdo logo tenha passado o primeiro impacto do
diagnostico.

Conclui-se, portanto, que a mudanga no estilo de vida e na rotina da crianga com
DM 1 e da familia ¢ inevitdvel e radical. Os dados obtidos nesta investigagdo
mostraram- nos que os pais estdo envolvidos no cuidado diario com o filho e que eles
enfrentam dificuldades para colaborar com o regime de tratamento e controle do
diabetes. Tais dificuldades estdo relacionadas a varios fatores: reestruturagao do
cardapio alimentar da familia, motivacdo do filho a pratica de exercicios fisicos,
adaptacdo escolar, relacionamento com os demais irmdos. Essas situagdes de
dificuldades indicam que os pais precisam de apoio e suporte para lidar com os filhos

diabéticos.
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Este estudo possibilitou a percep¢do dos pais no acompanhamento da crianga
diabética, visto que a mesma ¢ rodeada por mitos, pelo medo, pelo desconhecimento do
novo e das mudangas e principalmente, pelo medo de adoecer.

Percebe-se, portanto, que o programa de aten¢do a crianca diabética ¢
imprescindivel para o sucesso na adesdo ¢ continuidade do tratamento, ¢ que a
enfermagem ¢é pega chave dentro dessa estratégia, pois estd mais proximo da crianga, é
quem mais conhece da sua realidade psicossocial, e ¢ a pessoa com quem o0s pais

apresentam mais intimidade e simpatia para dividir as dificuldades.
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Fonte: SAUDE, 2011
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APENDICE A -

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Prezado(a) Senhor(a)

Esta pesquisa intitulada “Experiéncias vividas por pais de criangcas com
diabetes mellitus tipo 1”, cujo objetivo é verificar as experiéncias vividas por pais de
criancas portadoras de diabetes mellitus tipo 1 e descrever a forma de cuidado
prestado a essas estad sendo desenvolvida por Danielle Silva Meneses, aluna do Curso
de Bacharelado em Enfermagem da Universidade Federal de Campina Grande, Campus
Cuité, sob orienta¢do da Prof*. Ms. Glenda Agra.

Para a realizagdo desta pesquisa, a sua participagdo ¢ muito importante, por
1sso solicitamos sua contribuicdo no sentido de participar da mesma. Informamos que
sera garantido seu anonimato, bem como assegurada sua privacidade e o direito de
autonomia referente a liberdade de participar ou nao da pesquisa, bem como o direito de
desistir da mesma.

Solicitamos a sua autoriza¢do para gravar a entrevista através de um aparelho
MP3. A entrevista constara de algumas perguntas sobre dados pessoais e outras
questdes voltadas aos objetivos da pesquisa. Os dados coletados fardo parte de um
Trabalho de Conclusdo de Curso podendo ser divulgado em eventos cientificos,
periodicos e outros tanto a nivel nacional ou internacional. Por ocasido da publicacio
dos resultados, o seu nome serd mantido em sigilo. Salientamos que a pesquisa nao
apresentara riscos maiores a paciente, exceto o desconforto de responder as questdes
formuladas, consideradas como risco minimo. Ressaltamos ainda ndo ha previsao de
outros riscos.

A sua participagdo na pesquisa ¢ voluntaria e, portanto, o(a) senhor(a) nao ¢
obrigado(a) a fornecer as informagdes solicitadas pela pesquisadora. Caso decida nao
participar da pesquisa, ou resolver a qualquer momento desistir da mesma, ndo sofrera
nenhum dano, nem haverd modificacdo na assisténcia, caso esteja recebendo. As
pesquisadoras estardo a sua disposi¢ao para qualquer esclarecimento que considere
necessario em qualquer etapa da pesquisa. Diante do exposto, agradecemos a sua
contribui¢do na realizacao desse estudo.

Eu, , concordo em participar
desta pesquisa declarando que cedo os direitos do material coletado, que fui
devidamente esclarecido(a), estando ciente dos objetivos da pesquisa, com a liberdade
de retirar o consentimento sem que isso me traga qualquer prejuizo. Estou ciente que
receberei uma copia desse documento assinado por mim e pelas pesquisadoras.

Alagoinha, / /2012
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Participante da pesquisa

Prof* Glenda Agra - SIAPE 1841058

Responsavel pela pesquisa
Endereco:

UFCG — CES — Campus Cuité
Olho D’Agua da Bica

Cuité - Paraiba

Fone: 3372-1900

Danielly Silva Meneses
Pesquisador colaborador
Endereco:

Rua Quintino Bocaiuva, 63
Centro

Guarabira — PB

CEP 58200000

Fone: 99206057

Comité de Etica em Pesquisa

Hospital Universitario Alcides Carneiro

Endere¢o: Rua: Dr. Carlos Chagas, SN
Sao José - Campina Grande- PB
Fone: 3341-1616
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APENDICE B -

Instrumento para Coleta de Dados

Idade:
Sexo: (') masculino () feminino

Escolaridade:

Profissao:

Renda familiar:

01.H& quanto tempo vocés sabem que o seu filho € portador de DM tipo 1?

02.Fale sobre os sentimentos vividos na descoberta do diagndstico de diabetes de seu
filho.

03.Fale sobre as mudancas ocorridas na vida diaria da familia.
04.Fale como ¢ cuidar de uma crianca diabética.

05.Fale sobre as dificuldades encontradas no cuidado do seu filho
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ANEXO A -

Certidio do Comité de Etica em Pesquisas

LINIVERSHIADE FERERAL DE CAMPINA GRANDE - UFOGD

U COMITE DE ETICA EM PESQUISA COM SERES HUMANDS - CEP
Yo HOSPITAL UNIVERSITARICH ALUIDES CARNEIRO - HUAC

DECLARACAD

Declarg para fins de cosmprovacios gue fo analisade e aprovedn neste
Comitd de Ftica em Pesquisn - CEP, o projeis de  wimwers  CAAR:
OA3S2S1 20005182 intindade: EXPERIENCIAS VIVIDAS POR PAIS DE
CRIANCAS COM DIABETES MELLITLS TIPO 1.

Esande o pesquizador ciente de cumprir [nteégralmente oz lens da
Resalugho n® 196 96 do Conselho Mackennl de Sadde - CNE, qoe disphe sebre Erica
em Pesquizd que envalve seres humanos, padendo sofrer penalidades caso nio oumpea
con U des Nens da vesolucdo supra citada

Apfs conclosio dapesguiss deve serencaotnhado-an CER HUAAE sm 30
dias, relatirio final de conchisiia, antex do envio do irabaeihe para poblicacio. Heavera
apresentaio plblics do vabatho po Ceniro dé Estmdos. doe HIUAC em dats 5 ser
acordada entre o CEP ¢ 0 pesquizadar,

-'._nJJ..tL_u:_ Pratin) aa hoes |I H_a-;:n.E
P.—ﬁ'{P. Mz remthinEm Silva
Conmdmadors CERHUACUFCG

LCampina Grande - FB, {1 de Margo de 2013,

Faa: Dr. Caslos Chagas, & n, 580 Joad, Camping Grande — PB.
Telefone.: (833 2101 - 3543, E-mail.: cepiihunc ufcgedu br
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ANEXO B -

Parecer Consubstanciado do CEP

HOSPITAL UNIVERSITARIC
ALCIDES CARNEIRO | C%'wnﬂ o,
URNERSICADE FEDERAL DE
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Termo de Anuéncia Institucional
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