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Resumo

Objetivo: Conhecer a experiéncia de familias no cuidado as criangas com Diabetes Mellitus tipo 1. Métodos: Estudo descritivo
e exploratério com abordagem qualitativa. Para a produgdo do material empirico desenvolveu-se entrevista aberta com 13
familiares. A andlise ocorreu segundo o processo de analise de contetdo do tipo tematica indutiva. Utilizou-se o referencial do
Cuidado Centrado na Familia como condutor da andlise. Resultados: Foram categorizados em dois temas: a familia diante
da demanda de cuidado habitual modificado e a insulinoterapia no cotidiano das familias. Conclusdes e implicacdes para
a pratica: Conclui-se que o tempo de vivéncia com a doenga aliado as estruturas de apoio, empenho e perseveranca das
familias potencializam o manejo da doenga crénica na infancia. Sugere-se a reorganizagédo dos servigos de satde buscando o
desenvolvimento de um cuidado pautado na concepgéo de cuidado centrado na familia.
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Obijective: To know the experience of families in caring for children with Diabetes Mellitus Type 1. Methods: Descriptive and
exploratory study with a qualitative approach. For the production of empirical material, it was developed open interview with thirteen
relatives. The analysis took place according to the process of inductive thematic content analysis. It was used the framework of
family-centered care as a driver of the analysis. Results: It were categorized in two themes: the family role facing the demand
for modified usual care; and insulin therapy in the family's daily lives. Conclusions and implications for the practice: The
experience of time with the disease coupled with support structures, commitment and perseverance from the families potentiate
the management of chronic disease in childhood. It is suggested the reorganization of health services seeking to develop a care
based on the concept of care centered on the family.
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RESUMEN

Objetivo: Conocer la experiencia de las familias en el cuidado de los nifios con diabetes mellitus tipo 1. Métodos: Estudio
descriptivo y exploratorio con enfoque cualitativo. Para la produccion de material empirico fueron desarrolladas entrevistas
abiertas con trece familias. El analisis se llevé a cabo de acuerdo con el proceso de analisis de contenido/tematico inductivo.
Se utilizé el marco de la atencién centrada en la familia como referencial de anélisis. Resultados: Fueron producidos dos
temas: la familia mediante la demanda de cuidado habitual modificado y la terapia de insulina en las vidas diarias de la familia.
Conclusiones e implicaciones para la practica: Se concluy6 que la experiencia del tiempo con la enfermedad junto con
las estructuras de apoyo, las familias de compromiso y la perseverancia potencié el manejo de la enfermedad crénica en la
infancia. Se sugiere la reorganizacion de los servicios de salud que buscan desarrollar una atencién basada en el concepto de

atencion centrada en la familia.
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Criancas com Diabetes Mellitus tipo 1
Okido ACC, Almeida A, Vieira MM, Neves ET, Mello DF, Lima RAG

INTRODUCAO

O Diabetes Mellitus do tipo 1 (DM1) € uma doenca meta-
bdlica que se caracteriza pela deficiéncia absoluta da secre¢éo
dainsulina em virtude da destrui¢cdo autoimune das células beta
pancreaticas e é responsavel por 5 a 10% dos casos de diabetes;
mundialmente, o DM1 é uma das doengas mais prevalentes na
infancia e adolescéncia.! No Brasil, a taxa de incidéncia é de
7,6 por 100.000 habitantes menores de 15 anos, com estimativa
de que exista em torno de 25.200 criangas e adolescentes com
DM1 no pais.?

Trata-se de uma doencga de dificil controle, propensa a di-
versas complicagdes tanto agudas como crénicas. Dessa forma,
apos confirmagéo diagndstica, faz-se necessario incorporar um
tratamento rigido e permanente, a fim de balancear suprimento e
demanda de insulina, ou seja, dieta alimentar adequada, pratica
controlada de atividade fisica e insulinoterapia.®

Nessa perspectiva, as criangcas e os adolescentes com
DM1 se enquadram na classificaga@o de criangas e adolescentes
com necessidades especiais de saude, pois sdo clinicamente
frageis, necessitando de cuidados de saude para além daquele
ofertado para as criangas da mesma idade.*® Segundo a classi-
ficagdo das demandas de cuidado, as criancas e adolescentes
com DM1 apresentam demanda de cuidado medicamentoso,
diante da necessidade de insulinoterapia continua, bem como
a demanda de cuidado habitual modificado a medida que ne-
cessitam de adequacgdes na dieta, atividades fisicas regulares
e a monitorizagdo continua da glicemia.®

Diante dessas exigéncias de cuidado, as familias, espe-
cialmente as maes cuidadoras, necessitam incorporar conhe-
cimentos técnicos e cientificos para embasar esses cuidados,
tais como composigéo dos alimentos, preparo e administracao
de medicamentos, sinais e sintomas de hipoglicemia, entre
outros.® Assim, estudos tém demonstrado que as mées de
criancas com DM1 sentem-se incompetentes diante do diag-
néstico e despreparadas para lidar com a situagdo complexa
da doenca, manifestando sentimentos de ansiedade, estresse
e isolamento social.®”

Partindo desses pressupostos, ressalta-se a importancia
de uma abordagem multiprofissional no cuidado a crianga com
DM1 e sua familia, uma vez que compreender e avaliar a vivéncia
destes no processo de uma doenga como o diabetes constitui o
alicerce que fundamentara as intervengdes em saude, ou seja,
o cuidado centrado na familia potencializa o cuidado domiciliar.”

Diante dessas perspectivas, o desenvolvimento desse
estudo é motivado pela necessidade em responder como as
familias vivenciam as demandas de cuidados exigidas por uma
crianca com DM1. Assim, o presente estudo tem por objetivo
conhecer a experiéncia das familias no cuidado as criangas com
Diabetes Mellitus tipo 1.

METODOS

Trata-se de um estudo descritivo e exploratdrio, com analise
qualitativa dos dados, realizado em um municipio situado na

regido Nordeste do estado de Sdo Paulo. Utilizou-se o conceito
tedrico de Cuidado Centrado na Familia.

Trata-se de um conceito que parte da familia como fonte
essencial de apoio, em que o foco principal de atengéo nédo é a
doenga, mas sim, o individuo e sua familia.®® Esta baseado na
premissa de que a familia é fonte de for¢a e suporte e de que a
eficacia da assisténcia é atingida quando os servigos de saude
ativam a capacidade da familia para atender as necessidades
da crianca, para tanto, faz-se necessario, envolver a familia
no planejamento dos cuidados a partir do compartilhamento
efetivo de informagdes e na participagéo e colaboracdo entre
os envolvidos na tomada de decisdes. !

A populacéo participante do estudo foi constituida por 13
familiares de criancas com DM1 em acompanhamento num
ambulatorio de Endocrinologia Infantil. Esse ambulatdrio realiza
o acompanhamento multidisciplinar para cerca de 150 criancas
e adolescentes.

Os critérios de elegibilidade foram: ser familiar de uma
crianga com DM1; ser maior de 18 anos e residir no municipio
da pesquisa. Inicialmente, identificamos 13 nucleos familiares
que tinham potencial para atender aos critérios de elegibilidade,
contudo, quatro nucleos familiares foram excluidos do estudo,
pois 0 endereco cadastrado néo estava atualizado e, portanto,
nao foram encontradas. Assim, participaram do estudo 13
familiares, que pertenciam a nove nucleos familiares. Como
critério de exclusao utilizou-se: familiar de crianga com DM1
com experiéncia com a doenga menor que 3 meses.

A produgé@o do material empirico ocorreu no periodo de
julho a outubro de 2013. Para tanto, foi realizado contato com
as familias selecionadas e agendado visita domiciliar de acordo
com a disponibilidade do participante. Utilizou-se um instru-
mento organizado com dados socioecondmicos da familia, tais
como numero de filhos, escolaridade, ocupagéo, renda familiar
e situacao conjugal, bem como com dados clinicos da crianca
ou adolescente, por exemplo, tempo do diagndstico, regime
terapéutico e complicagbes da doenga.

Desenvolveu-se entrevista aberta com a seguinte questao
norteadora: Conte-me sobre a sua experiéncia de cuidar de (home
da crianca ou do adolescente) no que diz respeito ao diabetes.
Ressalta-se que a coleta de dados foi conduzida por uma enfer-
meira pés-graduanda e uma aluna de gradua¢do em enfermagem.
A duragéo das entrevistas foi de aproximadamente 40 minutos.

A analise dos dados percorreu as etapas preconizadas
pela técnica de analise de contetdo do tipo tematica indutiva:'?
pré-analise (leitura do material empirico buscando mapear os
sentidos atribuidos pelos sujeitos as perguntas feitas); analise
dos sentidos expressos e latentes (identificacdo dos nucleos
de sentidos); elaboracdo das tematicas (sintese do material
empirico) e andlise final (discusséo das tematicas). Ao final, o
material empirico foi categorizado em dois temas: a familia diante
da demanda de cuidado habitual modificado e a insulinoterapia
no cotidiano das familias.

Considerando o envolvimento de seres humanos na pes-
quisa, o estudo seguiu 0s pressupostos éticos da Resolugéo
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466/12 da Comissao Nacional de Etica em Pesquisa do Con-
selho Nacional de Saude. O projeto foi submetido a apreciagéo
do Comité de Etica em Pesquisa e aprovado sob o niimero de
protocolo 13602313.0.0000.5393, em 16 de abril de 2013. Res-
saltamos que, para preservar o anonimato, os familiares foram
identificados pelo grau e parentesco e a denominagao familiar
e, ainda, ordem cronoldgica das entrevistas.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Para abordar as experiéncias das familias no cuidado as
criangas com Diabetes Mellitus tipo 1, faz-se relevante apresen-
tar brevemente uma caracterizagéo dos participantes, partindo
da perspectiva do enriquecimento possibilitado ao considerar
o contexto social dessas familias. Das dez criangas e adoles-
centes cujas familias participaram do estudo, cinco sdo do sexo
masculino e cinco do sexo feminino. A idade variou de trés a 12
anos. Com relagé@o ao tempo de diagnostico, variou entre 2 a 6
anos. A insulinoterapia mais frequente foi a associagdo de NPH
e Regular. Intercorréncias como hipoglicemia ou hiperglicemia
foram relatadas pela maioria. A seguir, o quadro 1 apresenta a
caracterizacao dos 13 familiares participantes:

A familia diante da demanda de cuidado habitual
modificado

Compreende-se por cuidado habitual modificado um
conjunto de praticas que se associam ao cuidado diario de
qualquer crianca, ou seja, cuidados tais como a alimentagéo
que sofre modificag@o e/ou adaptacao diante da necessidade
especial de saude das criangas e adolescentes com diabetes.
A alimentagdo adequada é um dos pilares do tratamento da
diabetes, em qualquer uma de suas formas e sem ela é dificil
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chegar a um controle metabdlico adequado.'® Nesse sentido,
os relatos abaixo revelam as dificuldades com relagéo a res-
tricdo alimentar:

E dificil, eu acho dificil, para mim até hoje é dificil, porque
tem coisa que ela ndo pode comer, ndo pode beber, quase
tudo... entéo tudo tem que ser sem acgucar, tem que ser
regrado! (Mé&e - familia 4)

E, mudou bastante coisa... as caixas de bombom que
tinham na compra do més parou tudo, suco normal, muito
refrigerante, agora é suco diet". (Pai - familia 1)

Em contrapartida, o depoimento a seguir mostra que as
modificagbes na alimentagdo foram bem aceitas por toda a
familia, haja visto o habito de consumir alimentos saudaveis
anteriormente:

Essa parte de alimentagdo néo foi dificil por que ja
comiamos legumes e todas essas coisas, refrigerante,
doce, essas coisas era mais de final de semana mesmo.
(Méae - familia 1)

Na mesma dire¢éo, a mae da familia numero seis abordou
sua busca por alimentos diets para satisfazer o desejo de comer
doce dafilha, isto é, fazendo adaptacdes na alimentacéo diante
da proibigdo de consumo de alimentos agucarados:

Tem bastante coisa diet, bastante mesmo, tem até leite
condensado, até estava vendo a receita de uns paes de
mel diet, com adocante... eu estava pensando em fazer
para ela... (M&e - familia 6)

Quadro 1. Caracterizacdo dos familiares de criancgas e adolescentes com DM1. Ribeirdo Preto, 2013

o - Grau de . = Ne de Renda

Familia Participante parentesco Idade Escolaridade Ocupagao filhos familiar*
P1 Mae 38 Ensino Médio Domeéstica L

F1 ’ 03 1 saldrio minimo
P2 Pai 42 Ensino Médio Vendedor

F2 P3 Mae 32 Ensino Médio Dona de Casa 02 3 saldrios minimos
P4 Avé 77 Ensino Fundamental Aposentada L. .

F3 . ) . 05 2 % salarios minimos
P5 Mae 43 Ensino Fundamental  Aux. de Servigo

F4 P6 Mae 33 Ensino Fundamental Doméstica 03 2 saldrios minimos

F5 P7 Mae 34 Ensino Médio Copeira 04 2 salarios minimos

F6 P8 Mae 47 Ensino Médio Vendedora 02 6 saldrios minimos
P9 Pai 31 Ensino Fundamental Pintor L. -

F7 . ) 01 4 saldrios minimos
P10 Mae 52 Ensino Fundamental Dona de Casa
P11 Pai 40 Ensino Fundamental ~ Sem informagdo . .

F8 N . e 03 2 ¥ salarios minimos
P12 Made 39 Ensino Fundamental Doméstica

F9 P13 Mae 29 Ensino Superior Dona de Casa 01 2 % salarios minimos

* saldrio minimo correspondia a R$ 678,00 em 2013.
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Embora as restricdes alimentares sejam necessarias, os es-
tudos revelam aimportancia de ajustes ao incorporar a nova dieta,
levando em consideragéo os valores socioculturais do individuo
bem como os fatores socioeconémicos, expresso pela oferta,
acesso e distribuicdo dos alimentos. A contagem de carboidrato
tem se mostrado aliada no controle alimentar, por possibilitar
o célculo dos gramas de carboidratos que serdo ingeridos em
cada refeicdo e permitir uma flexibilidade para a escolha dos
alimentos.'® Nessa perspectiva, a mae nimero nove mencionou:

Quando ela desenvolveu a doenga seguiamos bem rigoro-
samente uma dieta sem agucar, tudo diet. Depois desco-
brimos que nem todo alimento diet compensa porque ela
estava ficando com colesterol bem alto, por causa das altas
laxas de gordura que tem no alimento diet. Entdo, optamos
por fazer uma dieta normal, sem agticar e comegamos a
fazer contagem de carboidrato. (M&e - familia 9)

Outra demanda de cuidado habitual modificado diz res-
peito a monitorizagéo da glicemia. A monitorizagdo glicémica
tem como objetivo determinar o nivel de controle glicémico
adquirido pelo paciente, sendo a melhor op¢ao na prevencao
de complica¢des agudas (principalmente hipoglicemia) e, ao
longo do tempo, na prevengédo de complicagdes cronicas em
decorréncia do controle efetivo.'® Para além do procedimento
de glicosimetria capilar, os familiares precisam incorporar os
conhecimentos referentes aos sinais e sintomas de hipoglicemia
e também hiperglicemia:

A mudanga que tem é no humor da criangca. Quando a
diabetes esta descompensada ela fica muito nervosa,
irritadissima, vocé ndo pode falar nada que ela ja esta
brigando e reclamando. Se estd baixo ela fica muito so-
nolenta... s&o mudangas no temperamento, quando esta
baixo ela perde até a consciéncia, vocé pergunta alguma
coisa al ela responde um negdcio nada haver, quando é
assim vocé pode medir que esta baixa. (Mae - familia 9)

Estudo que tinha como objetivo identificar os efeitos de uma
intervencao baseada no cuidado centrado na familia nos niveis
glicémicos de adolescentes com DM1, identificou associagéo
estatisticamente significante, & medida que a intervencéao
possibilitou 0 compartilhamento das responsabilidades e con-
sequentemente, melhor aderéncia ao tratamento.” Assim, na
perspectiva do cuidado centrado na familia, faz-se oportuno que
aequipe identifique e reforce as potencialidades dos pais diante
do manejo do cuidado e da identificacao dos sinais e sintomas
da hipoglicemia e hiperglicemia.

A partir desses novos saberes e novas praticas, incorpora-
das no cotidiano dessas familias observa-se readequacdes na
rotina diéria, dentre elas, a necessidade de uma atengéo conti-
nua.Nesse sentido, as familias encontram diferentes estratégias
para garantir a assisténcia em tempo integral:

Eu trabalho, ela fica na casa da avo durante a semana
e de sdbado e domingo ela vai para casa... porque eu
ndo posso largar ela sozinha na minha casa, eu saio 6h
da manha... cai, cai muito, ja pensou? Esta tudo tran-
cado e ela sozinha e ai eu chego la e ela esta morta.
(Mé&e - familia 3)

Até parei de trabalhar por causa dele, ele ficava muito
sozinho. Para ele n&o ficar sozinho sai do servigo, eu
trabalhava como secretdria numa clinica de psicologia.
(Méae - familia 2)

Esses resultados corroboram com a literatura. Estudos
apontam que a diabetes € uma doenca crénica com demandas
de cuidado complexas e intensas, sendo assim, € comum a
opcéo de muitas maes por deixar seu emprego para se dedi-
car ao filho.*>'® Partindo da perspectiva do cuidado centrado
na familia, tem-se que, a equipe de enfermagem pode ajudar
os demais membros da familia na aquisicao de competéncias
para o cuidado, dessa forma, potencializando a flexibilidade e
a espontaneidade da vida familiar.®

Situagdes contrarias também ocorrem, onde a mée é dis-
pensada do trabalho em virtude da dificuldade em se dedicar:

Depois que ele nasceu com esse problema minha vida
mudou totalmente, ndo consegui ir nem para frente e
nem para traz. Estava trabalhando a noite, tive que pedir
aconta no servigo porque ninguém queria ficar com ele...
a escola liga direto, fica ligando para ir buscar sabe... a
empresa fica meio assim, eu ja perdi muitos empregos
por causa disso". (Méae - familia 5)

A sobrecarga financeira também foi abordada por alguns
familiares:

Vamos empurrando com a barriga, vai comprando o que
da, é tudo caro. (Mae - familia 8)

Porque ndo é s6 a medicagéo, tem a alimentacéo, ele
gosta muito de doce, tem que comprar tudo diet e o valor
€ quase o triplo, tudo € bem mais caro, € um gasto bem
maior. (M&e - familia 2)

No que diz respeito as dificuldades financeiras, os estudos
apontam que trata-se de uma situagéo recorrente na maioria
das familias, o orgamento familiar para o cuidado a uma crianca
com diabetes sofre grande impacto, ocasionando mudancas no
padréo socioeconémico e atuando, assim, de forma negativa
na percepcao da doencga.' Estudo afirma que os custos com a
saude de um individuo com diabetes é trés vezes maior do que
um individuo sem a doenga.”

Os depoimentos dos familiares também foram compostos
por experiéncias negativas e positivas com relagdo ao ambiente
escolar:
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Faz uns trés anos que ele estd nesse colégio, entdo é
complicado porque eles servem pédo doce com acgucar,
leite com agucar... eu até mandei um atestado falando
que ele é diabético, s6 que, as vezes, tem professores
que ndo sabem. Ele fala que a professora ndo deixa beber
agua, porque diz que a sala dele é terrivel, entdo nao tem
excecdo, pbem todo mundo de castigo. (M&e - familia 2).

As vezes, na escolinha, eu falo para ela ndo pegarlanche
das coleguinhas, porque ndao sabemos o que é que esta
comendo, porque vem sempre alta, mas, as vezes, vé e
acaba comendo. (Mae - familia 4)

Eles ligam, lé tem enfermaria, as professoras ja sdo orien-
fadas, entdo se ela debrugar na carteira de sono, pode
esquecer, ndo é sono, ¢ hipoglicemia... al as professoras
pegam e levam ela para a enfermaria, a enfermeira mede
e liga na hora. E fica na bolsinha dela o saché de glicose
instantdnea, entdo em caso de hipoglicemia ela chupa
esse saché, sobe na hora, é muito rdpido coisa de 5
minutos. (Mé&e - familia 9)

Corroborando com os resultados, outros estudos realizados
com criangas com diabetes demonstraram que elas tiveram inu-
meras experiéncias negativas na escola, seja pelafalta de espago
privativo para a administracao da insulina ou coleta de exames
ou pelo desconhecimento dos professores e colegas de sua
condi¢do.’"1® Em contrapartida, quando a escola se prepara
para receber o aluno com diabetes e age em comunh&o com os
pais ha uma adaptabilidade maior da crianga, que se sente bem
acolhida e consegue seguir normalmente com as atividades.'®

A insulinoterapia no cotidiano das familias

Além dos cuidados habituais modificados, as familias viven-
ciam a necessidade do uso continuo de insulina para 0 manejo
da diabetes, com isto ha a necessidade de desenvolver mais
uma habilidade para o cuidado, ou seja, a administracao de
medicamento por via subcutanea. A aquisicao dessa habilidade
ocasiona sentimentos diversos entre os familiares, todavia o
medo e a inseguranca prevalecem nos depoimentos:

No comeco foi dificil, mas depois... nos acostumamos”.
(Méae - familia 4)

Eles me deram a seringa e pediram para eu treinar em
laranja, ai eu apliquei umas duas vezes so la no hospi-
tal... mas ficamos desorientadas... eu tive que ligar para
0 meu marido para ele vir e prestar atengdo porque eu
néo conseguia prestar". (Mae - familia 8)

Apesar dos receios, estudos apontam que quando a familia
assume uma posicao ativa na adequacgdo das necessidades
fisicas e emocionais da crianca cronicamente doente, sem que
a doenca ou o doente torne-se o centro do sistema familiar ha
maior adesao ao tratamento.'® Nessa perspectiva, apds o impac-
to inicial, os familiares buscam pela normalizacdo da situacéao
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e passam a estimular a autoaplicagcéo da insulina, porém com
supervisao:

Ela é baguncgada, temos que ficar em cima, se néo fi-
carmos em cima ela esquece, temos que verificar se ela
estd pondo a dose certa. Teve uma vez que ela mandou
ainsulina da janta duas vezes. (Mae - familia 9)

Uma das justificativas para ndo delegar totalmente a res-
ponsabilidade da autoaplicacao foi em fungéo da necessidade
de rodizio dos locais de aplicacdo e, consequente, dificuldade
das criangas ou adolescentes aplicarem em algumas regides:

Porque ele so consegue aplicar na barriga e a barriga
vai ficando dolorida de tanto vocé aplicar, ai eu aplico no
braco. Ele ndo aplica no brago, ele ndo tem esse controle
ainda, meu marido até tentou ensinar, mas ele € inseguro,
ele treme, fica com o brago duro, entdo acaba machucan-
do. Ele vai ter tempo para aprender ainda, enquanto isto
noés vamos ajudando ele aplicar. (M&e - familia 2)

Outro apontamento importante identificado nos depoimentos
dos familiares refere-se a aquisicao das insulinas e materiais de
consumo, que séo fornecidos, gratuitamente, pelo Sistema Unico
de Saude. Todavia, em algumas situagdes, as insulinas disponi-
bilizadas nédo foram eficazes para o controle da doenga, sendo
necessario a prescri¢cdo de insulinas analogas. Acrescenta-se,
entdo, mais um énus financeiro para as familias até que judicial-
mente seja liberado gratuitamente a insulina.

Ele toma cinco por més, cinco frasquinhos, € 500 reais
a mais no orgamento que tem que ter, porque cada uma
é 100 reais, ele tem diabetes desde os 6 anos e meio
e sempre compramos. Agora, entramos com pedido
de insulina com a assistente social, muita burocracia.
(Méae - familia 2)

Tem quatro meses que estamos tentando insulina para ele
e ndo conseguimos; vocé depende de tudo do governo.
Ele estava sem tomar insulina, esse aqui [mostra o frasco]
noés ganhamos. (Pai - familia 8)

Quanto as dificuldades vivenciadas no processo de aquisi-
¢ao das insulinas de alto custo frente ao Ministério Publico, ob-
servamos que os resultados do presente estudo vao ao encontro
das consideragdes feitas em estudo com criancas dependentes
de tecnologia,® isto &, a rede institucional de cuidado é fragil e
desarticulada e as experiéncias de sucesso resultam do empe-
nho e perseveranga dessas maes, que travaram uma luta diaria
com o sistema na busca pelos direitos dos seus filhos.

Por fim, os resultados corroboram com a concepg¢éo de que
as familias se comportam de maneiras distintas diante do ado-
ecimento, ou seja, constituem-se em vivéncias particulares, as
quais dependem do tempo de experiéncia com a doenca, bem
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como das estruturas de apoio disponiveis para satisfazer suas
necessidades e encontrar o equilibrio.?°

Nessa perspectiva, reforca-se a pertinéncia do conceito de
cuidado centrado na familia, & medida que parte da premissa
de que os profissionais devem respeitar a individualidade das
criancas e suas familias, a fim de construir um cuidado pautado
no envolvimento familiar.®'" Acrescenta-se, ainda, os aponta-
mentos da literatura os quais reforcam que a incorporag¢édo do
cuidado centrado na familia no cotidiano assistencial acarreta
em maior adesdo ao tratamento e em melhores resultados, a
medida que se constitui uma alianga terapéutica entre os profis-
sionais de saude, a familia e a crianga, com relag¢éo de respeito,
confianca e empatia.®'

CONCLUSOES E IMPLICACOES PARA A
PRATICA

Neste estudo, objetivamos conhecer a experiéncia das fami-
lias de criancas e adolescentes com DM1 frente as demandas de
cuidado exigidas e consideramos que 0s temas que emergiram
do material empirico alcangaram os objetivos propostos, inicial-
mente. Destaca-se as dificuldades financeiras e experiéncias
negativas na escola relacionadas a demanda de cuidado habitual
modificado. Outrossim, fazem parte desta experiéncia o medo e
a inseguranca envolvendo a insulinoterapia no cotidiano dessas
familias, aliado a mais um énus financeiro para as familias.

Contudo, os resultados apontam que o tempo de vivéncia
com a doenga bem como as estruturas de apoio disponiveis e 0
empenho e perseveranga das familias potencializam o manejo
da doenca cronica na infancia.

Diante desses achados, sugere-se a participacéo ativa dos
profissionais de enfermagem, a fim de estabelecerem vinculo
com as familias e iniciar um processo precoce e continuo de
educacao em diabetes com o envolvimento de todos os mem-
bros da familia, pautados na concepgéo de cuidado centrado na
familia. Ressalta-se, ainda, a necessidade de reorganiza¢éo dos
servicos de saude com o objetivo de garantir uma assisténcia in-
tegral e integrada. Faz-se também primordial envolver as escolas
no processo de cuidado, a fim de potencializar o acolhimento e
cuidado dessas criangas com DM1 e suas familias.

Com relacéo a limitagéo do estudo, destaca-se o deline-
amento transversal e a participacao de 13 familiares. Todavia,
tais limitagbes néo invalidam os resultados da pesquisa, mas
indicam a necessidade de outros estudos acerca da tematica.
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