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RESUMO

SILVA, Maria Elizabete de Amorim. Construcdo e validacdo de uma tecnologia
educacional para o autocuidado apoiado de criancas com diabetes mellitus tipo 1 na fase
de transicdo da infancia para a adolescéncia. Tese (Doutorado em Enfermagem) —
Programa de Pés-Graduacdo em Enfermagem, Centro de Ciéncias da Saude, Universidade
Federal da Paraiba, Jodo Pessoa, 2021. 230f.

Introducdo: Criancas com diabetes tipo 1 na fase de transicdo da infancia para a adolescéncia
vivenciam duas transicdes, relacionadas ao seu desenvolvimento e ao protagonismo do seu
cuidado, merecendo ser foco de acbes dos servicos de saude. Uma alternativa é a
implementacdo do autocuidado apoiado, sendo necessario orientar os profissionais de saide
para utilizarem essa metodologia de cuidado na pratica assistencial. Objetivo: Construir uma
tecnologia educacional para o autocuidado apoiado de criangas com diabetes mellitus tipo 1
na fase de transicdo da infancia para a adolescéncia. Metodologia: Estudo metodoldgico
realizado em trés etapas. A primeira foi uma andlise do conceito de autocuidado apoiado a
criancas com diabetes mellitus tipo 1 na fase de transicdo da infancia para a adolescéncia. Em
seguida, foi realizado um diagnoéstico situacional por meio de entrevistas semiestruturadas
com pré-adolescentes com diabetes tipo 1, cuidadores e profissionais de salde, cuja
interpretacdo dos dados seguiu a analise tematica indutiva. A terceira etapa foi construida a
partir de duas fases: construcdo e validacdo da tecnologia, do tipo manual educativo, que foi
elaborado a partir dos resultados das etapas anteriores. Posteriormente, foi realizada a
validacdo do conteldo e da aparéncia do manual por juizes especialistas, com a utilizacdo do
indice de Validade de Contetdo e do indice de Validade de Aparéncia. O estudo obteve
parecer ético favoravel para sua realizacdo sob parecer n° 3.333.154 e CAAE:
10640219.0.0000.5183. Resultados: O manual foi intitulado “Autocuidado apoiado para pré-
adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 e seus familiares: manual de orientacdo para
profissionais de saude”. E constituido por 58 paginas, as quais sio compostas por textos,
esquemas, quadros e 15 ilustracdes, de modo a facilitar a compreensdo do contetudo pelo
publico-alvo. O indice de Validade de Contetido do manual como um todo foi de 0,89 e o
indice de Validade de Aparéncia foi de 0,94, uma concordancia adequada entre os juizes para
considerar a tecnologia como valida. Consideracdes Finais: O manual podera nortear o
planejamento da assisténcia por meio da implementacdo do autocuidado apoiado com pré-
adolescentes com diabetes tipo 1 e seus familiares, favorecendo o protagonismo desses
individuos no manejo da sua condigdo de saude.

Descritores: Diabetes mellitus tipo 1; Autocuidado; Saude da crianca; Saude do adolescente;
Tecnologia educacional; Pessoal de salde.



ABSTRACT

SILVA, Maria Elizabete de Amorim. Construction and validation of an educational
technology for the supported self-care of children with type 1 diabetes mellitus in the
transition phase from childhood to adolescence. Thesis (Doctorate Degree in Nursing) —
Graduate Program in Nursing, Center for Health Sciences, Federal University of Paraiba, Jodo
Pessoa, 2021. 230pp.

Introduction: Children with type 1 diabetes in the transition phase from childhood to
adolescence experience two transitions, related to their development and the protagonism of
their care, deserving to be the focus of actions by health services. One alternative is the
implementation of supported self-care, and it is necessary to guide health professionals to use
this care methodology in care practice. Objective: To construct an educational technology for
the supported self-care of children with type 1 diabetes mellitus in the transition phase from
childhood to adolescence. Methodology: This is a methodological study carried out in three
stages. The first was an analysis of the concept of supported self-care for children with type 1
diabetes mellitus in the transition phase from childhood to adolescence. Thereupon, a
situational diagnosis was performed through semi-structured interviews with pre-adolescents
with type 1 diabetes, caregivers and health professionals, whose data interpretation followed
the inductive thematic analysis. The third stage was constructed based on two phases:
construction and validation of the technology, typified as educational handbook, which was
designed based on the results of the previous stages. Subsequently, the validation of the
content and appearance of the handbook was performed by expert judges, using the Content
Validity Index and the Appearance Validity Index. The study obtained a favorable ethical
opinion for its accomplishment by means of opinion n® 3.333.154 and CAAE:
10640219.0.0000.5183. Results: The handbook was entitled “Supported self-care for pre-
adolescents with type 1 diabetes mellitus and their families: guidance handbook for health
professionals”. It consists of 58 pages, which are composed of texts, diagrams, tables and 15
illustrations, in order to facilitate the understanding of the content by the target audience. The
Content Validity Index of the handbook as a whole was 0.89, while the Appearance Validity
Index was 0.94, an adequate agreement among the judges to consider the technology as valid.
Final Considerations: The handbook can guide the planning of care through the
implementation of supported self-care with preadolescents with type 1 diabetes and their
relatives, favoring the protagonism of these individuals in the management of their health
condition.

Descriptors: Diabetes mellitus, type 1; Self-care; Child health; Adolescent health;
Educational technology; Health personnel.



RESUMEN

SILVA, Maria Elizabete de Amorim. Construccion y validacién de una tecnologia
educativa para el autocuidado apoyado de nifios con diabetes mellitus tipo 1 en la fase de
transicion de la infancia a la adolescencia. Tesis (Doctorado en Enfermeria) — Programa de
Postgrado en Enfermeria, Centro de Ciencias de la Salud, Universidad Federal de Paraiba,
Jo&o Pessoa, 2021. 230h.

Introduccion: Los nifios con diabetes tipo 1 en la fase de transicién de la infancia a la
adolescencia experimentan dos transiciones, relacionadas con su desarrollo y con el
protagonismo de su cuidado, que merecen ser el centro de las acciones de los servicios
sanitarios. Una alternativa es la implementacion del autocuidado respaldado, siendo necesario
orientar a los profesionales de la salud para que utilicen esta metodologia de cuidado en la
practica asistencial. Objetivo: Construir una tecnologia educativa para el autocuidado
apoyado de nifios con diabetes mellitus tipo 1 en la fase de transicién de la infancia a la
adolescencia. Metodologia: Estudio metodoldgico realizado en tres pasos. El primero fue un
andlisis del concepto de autocuidado apoyado de nifios con diabetes mellitus tipo 1 en la fase
de transicién de la infancia a la adolescencia. Luego, se realiz6 un diagndstico situacional
mediante entrevistas semiestructuradas con preadolescentes con diabetes tipo 1, cuidadores y
profesionales de la salud, cuya interpretacion de datos siguio el analisis tematico inductivo. El
tercero paso se construyo a partir de dos fases: construccion y validacion de la tecnologia, del
tipo manual educativo, que se elabor6 a partir de los resultados de los pasos anteriores.
Subsiguientemente, la validacion del contenido y la apariencia del manual fue realizada por
jueces expertos, utilizando el indice de Validez de Contenido y el indice de Validez de
Apariencia. El estudio obtuvo un dictamen ético favorable para su realizacion bajo el
dictamen n° 3.333.154 y el CAAE: 10640219.0.0000.5183. Resultados: EI manual se tituld
“Autocuidado apoyado para preadolescentes con diabetes mellitus tipo 1 y sus familias:
manual de orientacién para profesionales de la salud”. Este manual consta de 58 paginas,
gue se componen de textos, esquemas, cuadros y 15 ilustraciones, con el fin de facilitar la
comprension del contenido por parte del pablico objetivo. El indice de Validez de Contenido
del manual en su conjunto fue de 0,89, mientras que el indice de Validez de Apariencia fue de
0,94, un acuerdo adecuado entre los jueces para considerar la tecnologia como valida.
Consideraciones Finales: ElI manual podra orientar la planificacion de la asistencia a través
de la implementacién del autocuidado respaldado con preadolescentes con diabetes tipo 1 y
sus parientes, favoreciendo el protagonismo de estos individuos en el manejo de su condicion
de salud.

Descriptores: Diabetes mellitus tipo 1; Autocuidado; Salud del nifio; Salud del adolescente;
Tecnologia educativa; Personal de salud.
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APRESENTACAO

A realidade vivenciada por criancas/adolescentes com doencas cronicas e suas familias
despertou meu interesse a partir da percepcdo de suas demandas singulares de cuidado, que
necessitam de um olhar e de uma atencdo sensivel dos profissionais de sadde. Durante a
Graduagdo em Enfermagem, cursada na Universidade Federal da Paraiba, pude vivenciar
experiéncias significativas que me sensibilizaram para a realizacdo de estudos que buscassem
a construcdo de estratégias voltadas para a melhoria da assisténcia em salde a esses
individuos.

Ainda durante o curso da Graduagdo em Enfermagem, com o objetivo de aprofundar
meus conhecimentos sobre essa realidade e poder contribuir de modo efetivo para minimizar
as implicacOes trazidas pela doenca crénica infantojuvenil, busquei inserir-me no Grupo de
Estudos e Pesquisas em Saude da Crianca e do Adolescente (GEPSCA). Posteriormente,
como integrante do grupo, tive a oportunidade de ser estudante bolsista de iniciacdo cientifica
e desenvolver uma pesquisa com familiares de criangcas com doencas cronicas. O objetivo do
referido estudo foi compreender os vinculos constituidos que ofereciam apoio a familia para o
enfrentamento qualificado da doenca crénica.

No ano seguinte, pude desenvolver outro estudo cujos sujeitos foram as criangas em
idade escolar que tinham o diagndstico de doenca cronica. A pesquisa tinha como objetivo
identificar a rede e o apoio social dessas criancas em sua percepcao. Em ambos os estudos
realizados, familias e criancas revelaram que seu vinculo com a Atencdo Primaria a Saude
(APS) se encontrava fragilizado, pois 0s servi¢os que constituem esse nivel de atencdo nédo
formavam elos efetivos em sua rede social. Contrariamente, os profissionais de salde dos
hospitais que 0os acompanhavam, mostravam-se como uma das principais fontes de apoio para
0s que vivenciam o adoecimento cronico.

Entende-se, assim, que cada ponto da rede de atencdo buscado pela familia precisa
constituir vinculo com ela e ser referéncia concreta e duradoura de cuidado. Nesse contexto,
surgiu o interesse pela temaética da dissertagdo que desenvolvi durante o Curso do Mestrado
em Enfermagem, que tinha os objetivos de: explicitar como se constroem os vinculos entre a
familia da crianca/adolescente com doenca cronica e os diferentes servicos da rede de atengéo
a saude, tendo a APS como o centro organizador do cuidado; e evidenciar de que modo o0s
vinculos contribuem para manter o controle da doenca cronica da crianga/adolescente.

Para mim, o desenvolvimento desta dissertagdo solucionou as inquietagdes que eu

tinha acerca da tematica, e seus resultados trouxeram contribui¢Bes significativas para a



construcdo do conhecimento acerca da importancia da constituicdo de vinculos efetivos com
aqueles que vivenciam o adoecimento cronico. Entdo, decidi que no curso do Doutorado em
Enfermagem direcionaria meu olhar para um novo publico e uma nova tematica, objetivando
construir uma tecnologia educacional, que viesse a contribuir para a qualificacdo da
assisténcia pediatrica.

Pensando nisso, esta tese teve como objetivo construir uma tecnologia educacional
para contribuir para a melhoria da qualidade de vida de criancas com diabetes mellitus tipo 1
que estdo na fase de transicdo da infancia para a adolescéncia (pré-adolescentes). Dessa
maneira, 0 material educativo criado foi direcionado a profissionais de saude que atendem
esses pré-adolescentes, objetivando estimular e nortear a aplicacdo da metodologia do
autocuidado apoiado com esse publico, tendo em vista que estdo vivenciando dupla transicéo,
a saber: uma relacionada a propria faixa etaria, e a outra relacionada ao inicio da
responsabilizacdo por seus cuidados.

Entende-se que a utilizagdo da metodologia do autocuidado apoiado no processo de
trabalho desses profissionais, pode promover a identificacdo das necessidades singulares do
pré-adolescente e da sua familia. Desse modo, possibilita-se a corresponsabilizacdo e a
participacdo ativa no plano de cuidados tragado de maneira compartilhada, sendo possivel
tornéa-lo protagonista na realizacdo de seus cuidados.

A referida tese de doutorado foi estruturada em capitulos, conforme descri¢do a seguir:

O Capitulo 1 — Introducéo, apresenta o estado geral da arte na atualidade, abordando
estudos sobre: os aspectos gerais do diabetes mellitus tipo 1 e suas implicacdes para quem o
vivencia; a transicdo da infancia para a adolescéncia e a necessidade de um olhar singular para
os pré-adolescentes e seus familiares; o autocuidado apoiado como uma metodologia
favorecedora para a construcdo gradual da autonomia, corresponsabilizacdo e protagonismo
no cuidado; e a tecnologia educacional como norteadora para a implementacdo do
autocuidado apoiado na préatica assistencial de profissionais de salude que atendem pré-
adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 e suas familias.

No Capitulo 2 - Quadro Teorico, foram abordados quatro subcapitulos, os quais
contribuiram para a aproximacéo e delimitacdo do objeto de estudo, sendo eles: Criangas com
diabetes mellitus tipo 1 na fase de transi¢do da infancia para a adolescéncia; O modelo de
atencdo as condicGes cronicas e sua relevancia para criancas com diabetes mellitus tipo 1 na
fase de transicdo da infancia para a adolescéncia; Autocuidado apoiado para criangas com

diabetes mellitus tipo 1 na fase de transi¢cdo da infancia para a adolescéncia; Tecnologia



educacional como uma estratégia de orientacdo para a implementacdo do autocuidado
apoiado.

No Capitulo 3 - Consideracdes Metodoldgicas, descreve-se que este € um estudo
metodoldgico, suas etapas e 0s apontamentos iniciais acerca do objetivo de cada uma delas.
Também foram mecionados o0s aspectos éticos da pesquisa.

No Capitulo 4 — Anélise do conceito de autocuidado apoiado a criangas com
diabetes mellitus tipo 1 na fase de transicéo da infancia para a adolescéncia, delineiam-se
0s passos seguidos para a realizacdo da analise conceitual e apresentam-se os resultados
encontrados e a discussdo dos mesmos embasada na literatura ja existente.

O Capitulo 5 - Diagnéstico situacional: levantamento das necessidades de
autocuidado apoiado de preé-adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 e de seus
familiares, refere-se ao caminho percorrido para a realizacdo da coleta do material empirico e
a técnica de andlise utilizada para interpretacdo dos achados. Também consta a caracterizagdo
dos participantes desta etapa e os resultados analisados e discutidos com base na literatura.

Os resultados da analise conceitual e do diagnoéstico situacional forneceram subsidios,
ou seja, temas-contetidos para a construcdo da tecnologia educativa, cujo processo é descrito
no Capitulo 6 — Desenvolvimento de tecnologia educacional para o autocuidado apoiado
de criancas com diabetes mellitus tipo 1 na fase de transicdo da infancia para a
adolescéncia. Neste capitulo, esmilicam-se 0s passos seguidos para a construcdo e validacéo
da tecnologia educacional, cuja producdo foi o objetivo desta tese. Além disso, tece-se 0s
resultados e discussdo relacionados a realizacao desta etapa.

No Capitulo 7 - Consideracdes finais, apresenta-se a sintese da analise dos resultados
obtidos em cada fase do estudo, trazendo os principais achados para responder aos
guestionamentos norteadores da tese e apontando caminhos para novas pesquisas a serem
realizadas. Também foram sinalizados aspectos para minimizar os Obices encontrados no
cuidado direcionado aqueles que estdo vivenciando a transicao da infancia para a adolescéncia
no contexto do diabetes mellitus tipo 1.
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1 INTRODUCAO

As doencas crbnicas sdo caracterizadas por inicio gradual, de prognéstico usualmente
incerto, com longa ou indefinida duracdo. Apresentam curso clinico que muda ao longo do
tempo com possiveis periodos de agudizacdo e podem gerar incapacidades. Elas sdo
responsaveis pelo grande nimero de hospitalizagfes e requerem um processo de cuidado
continuo que, nem sempre, leva a cura (BRASIL, 2013a).

Dentre estas, merece destaque o diabetes mellitus tipo 1 (DM1) por ser uma doenca
autoimune, causada pela destrui¢do das células B pancreaticas e que leva a deficiéncia parcial
ou total da secrecdo de insulina (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2019;
MAYER-DAVIS et al.,, 2018). Pode se desenvolver em qualquer idade, mas comumente
aparece com mais frequéncia em criancas ou adolescentes (INTERNATIONAL DIABETES
FEDERATION, 2019).

Estima-se que o diagndstico do DM1 nessa populacdo estd aumentando em muitos
paises. No mundo, anualmente, cerca de 98.200 mil criancas e adolescentes com menos de 15
anos sao diagnosticados com DM1, tal nimero aumenta para 128.900 mil quando a faixa
etaria se estende a menos de 20 anos. Paises como a india, Estados Unidos da América e
Brasil ttm o maior numero de incidéncia e prevaléncia para criancas e adolescentes com
DML, especialmente na faixa etaria de 0 a 14 anos. Ressalta-se que em paises onde ha acesso
limitado a insulina e os servicos de saude ndo sdo efetivos, a populacdo infantojuvenil com
este diagndstico pode apresentar desfechos clinicos indesejaveis e mortalidade precoce
(INTERNATIONAL DIABETES FEDERATION, 2019).

Uma atencdo integral voltada para criangas e adolescentes com doengas cronicas e
suas familias requer mudancas no sistema de saude vigente, em que governantes, gestores e
equipes multiprofissionais repensem suas praticas. Uma alternativa estd no cuidado pautado
no “seguimento continuo e proativo dos portadores de condigdes cronicas, sob a coordenagao
da equipe da Atencdo Priméaria a Saude (APS) e com o apoio dos servicos de atencdo
secundaria e terciaria da rede de aten¢do”. A atuagdo precisa ter como foco os determinantes
sociais da saude, os fatores de riscos biopsicoldgicos, as condi¢cbes de salde que se
manifestam e suas sequelas (MENDES, 2011, p. 49).

A APS, enquanto coordenadora da Rede de Atencédo a Saude (RAS), necessita integrar
0s servigos, estabelecendo os fluxos dos usuarios no sistema de saude e referenciando-os para
0s servicos especializados, quando necessario, sem perder a continuidade do

acompanhamento. Nessa perspectiva, € fundamental o fortalecimento da APS e a
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implementacdo efetiva das RAS, com foco especial nas criangas em situacdo de
vulnerabilidade por ocasido de uma doenga cronica, como o DM1 (WOLKERS et al., 2017).

Criancas e adolescentes com DML sdo suscetiveis a diversas complicaces, tanto
agudas quanto cronicas. Apds confirmacdo diagnostica, faz-se necessario incorporar a sua
rotina um tratamento continuo, a fim de balancear o suprimento e a demanda de insulina, ou
seja, insulinoterapia adequada, monitorizacdo regular de glicemia, dieta alimentar e habitos
saudaveis, incluindo a pratica controlada de atividade fisica (AMERICAN DIABETES
ASSOCIATION, 2021; FRAGOSO et al, 2019; INTERNATIONAL DIABETES
FEDERATION, 2019).

Criancas na fase de transicdo da infancia para a adolescéncia, também chamados de
pré-adolescentes, e com diagdstico de DM1, enfrentardo duas transicdes nesse periodo. Uma
delas é inerente a propria faixa etaria e a outra esta relacionada ao manejo da doenca, cujos
cuidados serdo gradativamente transferidos da familia para o pré-adolescente, que tera a
responsabilizacdo por seu autocuidado estimulada gradualmente (STRAND; BROSTROM;
HAUGSTVEDT, 2019; COLLET et al., 2018), sendo efetivamente alcancada apenas na
maioridade.

Nessa fase de transicdo da infancia para a adolescéncia, definida como o periodo
fundamentalmente biol6gico de aceleracdo do desenvolvimento compreendido entre 10 e 14
anos (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 1986), esta sendo definida a habilidade para
pensar, sentir, tomar decisdes e agir por conta prépria. O desenvolvimento da independéncia é
um componente crucial para a pessoa adquirir autonomia, processo que inicia desde o
nascimento e caminha em direcdo & gestdo da prdpria vida (CARVALHO; ERDMANN;
SANTANA, 2015).

Essa autonomia € essencial para o desenvolvimento do autocuidado em criangas com
condicdes crbnicas de saude (JONES; FOLI, 2018; BEACHAM; DEATRICK, 2013), para
que elas se tornem adolescentes capazes de realizar 0 autocuidado de maneira que suas
necessidades de saude sejam atendidas.

As transicdes sdo desencadeadas por eventos criticos e/ou mudangas na vida das
pessoas. Embora os seres humanos sempre enfrentem muitas mudancas ao longo da vida, as
quais desencadeiam transformacdes internas, as transicdes podem interferir em sua salde,
bem-estar e na capacidade de cuidarem de si mesmos. Elas requerem que os individuos
adquiram novos conhecimentos, modifiquem seu comportamento e, assim, mudem a

definicdo de si mesmos em seu contexto social (MELEIS, 2010).
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A transicdo da infancia para a adolescéncia envolve uma série de mudancas nos
aspectos  bioldgicos, psicoldgicos, individuais e sociais, que demandam maior
acompanhamento dos familiares e dos cuidados de salde, para que sejam alcancados
resultados positivos durante esta fase. Além de vivenciar a transicdo desta faixa etaria, a
crianga que enfrenta uma doenca cronica necessitara de um esforco extra da familia para a
gestdo do cuidado e de maior atencdo dos servicos de salde para melhorar 0 acesso e a
efetividade da assisténcia prestada (MUNOZ et al., 2018).

O cuidado nas diferentes formas de tratamento de uma doenca cronica pode ser dificil
para muitos jovens e suas familias, em especial durante a transicdo da infancia para a
adolescéncia, fase em que o autocuidado e o controle da enfermidade normalmente declinam.
Nessa dupla transicdo, podem ocorrer desajustes na glicemia, por vezes com picos
hiperglicémicos ou hipoglicemias (BECK et al., 2019). Isso pode acontecer devido a
imaturidade do adolescente para manejar o tratamento (MOK et al., 2019), bem como por
questBes hormonais, sociais e psicologicas.

Os profissionais de salde da rede de atengdo precisam apoiar 0 autocuidado, a fim de
promover 0 manejo adequado da doenca, por meio de intervencBes mais intensivas, como 0
autocuidado apoiado, cuidado centrado na familia e estratégias que busquem minimizar
déficits especificos.

Apesar da relevancia do apoio dos profissionais de satde durante as fases de transi¢éo,
estudo aponta que os pré-adolescentes ndo se sentem percebidos em sua singularidade e
explicitam a auséncia de um profissional que os ajude a superar as dificuldades impostas pelo
DM1 durante esse periodo (COLLET et al., 2018). Corroborando esses achados, estudo
evidencia que, apesar do papel ocupado pela APS como coordenadora do cuidado na RAS,
esses profissionais ndo sdo mencionados como componentes da rede social das criancas com
DM1 (NUNES et al., 2021).

Programas de cuidado pouco eficientes nas fases de transicdo podem resultar na
descontinuidade da atengé@o prestada, no aumento da morbidade e na elevagdo do numero de
atendimentos hospitalares e de internagdes (DOGBA et al., 2014). O autocuidado e a adeséo
ao tratamento podem contribuir para que os adolescentes se sintam mais independentes e
satisfeitos com sua vida, alem de evitar complicacdes decorrentes do DM1 (GRECO-
SOARES; DELL’AGLIO, 2016).

Para os pré-adolescentes com DM1, o manejo da doenca estid relacionado ao

desenvolvimento do seu autocuidado e da autoeficacia, ao seu conhecimento sobre o diabetes
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e ao envolvimento dos profissionais de salde, amigos, pais, escola e familia estendida no
processo terapéutico (MALAQUIAS et al., 2016).

A percepcdo da autoeficacia tem associacdo com o aumento do comportamento de
autocuidado, pois € definida como a crenca da pessoa sobre sua capacidade técnica,
psicologica e de conhecimento para conduzir as agBes necessarias a implementacdo do
manejo terapéutico. Essa crenca determina como as pessoas se sentem e pensam nas proprias
motivacdes (OLUMA et al., 2020; BANDURA, 1994). No caso do diabetes esta intimamente
relacionada ao controle glicémico, e os pré-adolescentes com DM1 que estdo vivenciando
duas transicdes, necessitam de atencdo singular para o desenvolvimento da autoeficacia.

A participacdo dos pré-adolescentes no desenvolvimento de intervencbes para
promover sua autoeficacia, objetivando o autogerenciamento de uma condicdo de salde
crbnica, deve ser parte do seu plano de cuidados de saude. Sem a compreensdo do
conhecimento e da motivagdo do pré-adolescente, as intervencfes podem ndo atender as suas
demandas de cuidado e permanecerem ineficazes (BOMBA et al., 2017).

O autocuidado apoiado é uma estratégia importante para a identificacdo das demandas
do pré-adolescente em ambas as fases de transicdo, por meio da qual se torna possivel
construir um plano de cuidados direcionado a implementacdo de acordos mais efetivos, que
favorecam o desenvolvimento da autoeficacia para o alcance da autonomia no manejo do
DM1 (COLLET et al., 2018). O profissional de saide, por meio da implementagdo dessa
metodologia de cuidado, pode trabalhar em parceria com a familia para fortalecer a rede de
apoio social do pré-adolescente, objetivando identificar barreiras e dificuldades, a fim de
empodera-lo no controle do DM1 para prevenir agravos (BATISTA et al., 2020a).

O autocuidado apoiado é o quinto elemento estruturante do “Chronic Care Model”
(CCM), um modelo de atencdo a saude desenvolvido nos Estados Unidos da América, que
inspirou a criacdo no Brasil do Modelo de Atencdo as CondicBes Cronicas (MACC). Nele séo
propostas abordagens que estimulam os profissionais de saide a empoderar os individuos com
doengas cronicas para a autogestdo do seu processo de adoecimento, por meio de uma
corresponsabilizagéo entre os envolvidos no cuidado (MENDES, 2012).

Trata-se de uma modalidade de projeto terapéutico, que promove abertura para o
protagonismo do usuario em relacdo a sua saude. Para tanto, apresenta cinco pilares:
avaliagdo, aconselhamento, acordo, assisténcia e acompanhamento (MENDES, 2012).

A doenca cronica, especialmente 0 DM1, exige que a crian¢a ou 0 adolescente e suas
familias adquiram conhecimento e desenvolvam habilidades e atitudes para superar 0s

desafios que a doenca implica. A educacdo em DM1 é de suma importancia, tendo a funcao
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de promover o desenvolvimento de habilidades necessarias para o autocuidado e controle da
doenca (VENANCIO; LA BANCA; RIBEIRO, 2017). Os profissionais de saude devem
considerar o conhecimento, as dificuldades e as necessidades individuais relacionadas a
doenca para realizar um processo de educacdo em saude eficaz e resolutivo, em busca do
empoderamento dos sujeitos para adesdo ao tratamento, com plena execugdo do autocuidado
(MOREIRA et al., 2016).

A equipe de saude deve agir como facilitadora para que a crianga/adolescente possa
gerir o autocuidado. Os profissionais sdo coparticipantes no processo de viver desse publico e
precisam estar ao lado desses sujeitos, para que eles possam se empoderar e adotar
comportamentos que facilitem a vivéncia com a doenca (FRAGOSO et al., 2019).

Diante do relevante papel dos profissionais de saude durante a pré-adolescéncia no
contexto do DM1, destaca-se a importancia da implementacdo do autocuidado apoiado aos
individuos que estdo vivenciando esta fase. Esses profissionais precisam de orientacdes, por
meio de um processo educativo, objetivando a qualificagdo do trabalho desenvolvido nos
servicos de saude da RAS. Para favorecer esse processo de educagdo na saude, por meio da
educacdo permanente, este estudo possibilitou o desenvolvimento de uma tecnologia
educacional com orientacOes, dicas e informagbes para a implementagdo do autocuidado
apoiado com pré-adolescentes com DM1 e seus familiares, servindo como apoio norteador
para a pratica dos profissionais que atendem pré-adolescentes com DM1 em seu cotidiano.

Em 13 de fevereiro de 2004, foi criada a Politica Nacional de Educacdo Permanente
em Saude (PNEPS) como estratégia para a formacéo e o desenvolvimento dos trabalhadores
para o Sistema Unico de Saude (SUS), a qual tem como marco legal a Portaria GM/MS n°
198, cujas diretrizes de implementacdo foram posteriormente publicadas via Portaria GM/MS
1.996, de 20 de agosto de 2007 (BRASIL, 2018).

Neste estudo, torna-se cabivel apresentar o conceito de educacdo na saude, que surgiu
com a criagdo desta politica, o qual ¢ entendido como a “producdo e sistematizacdo de
conhecimentos relativos a formacdo e ao desenvolvimento para a atuacdo em saude,
envolvendo praticas de ensino, diretrizes didaticas e orientagdo curricular” (BRASIL, 2013b,
p. 20). Também conhecida como educacdo no trabalho em salde, a educacdo na salde
apresenta duas modalidades: a educacdo continuada e a Educacdo Permanente em Saude
(EPS) (BRASIL, 2018).

Define-se EPS como as “agdes educativas embasadas na problematizacdo do processo
de trabalho em saude e que tenham como objetivo a transformacao das praticas profissionais e

da propria organizacdo do trabalho”, tendo como norte as necessidades de satde dos
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individuos e das comunidades, a reorganizagdo da gestdo e a ampliagdo dos lacos da formacéo
com o exercicio do controle social em satude (BRASIL, 2013b, p. 20). A EPS esta baseada na
aprendizagem significativa e na possibilidade de transformar as préaticas profissionais, sendo
desenvolvida no cotidiano do trabalho (BRASIL, 2018).

O uso das tecnologias educacionais ¢é direcionado ao desenvolvimento do individuo.
Elas sdo caracterizadas por novas teorias, ensinos, pesquisas, conceitos e/ou técnicas para a
atualizacdo da educacdo, possibilitando ao profissional formas inovadoras de trocar
conhecimentos, facilitando o aprendizado e contribuindo para o avanco do processo educativo
para a qualificacdo do cuidado (NIETSCHE et al., 2012).

Tecnologias educacionais sdo definidas como “um conjunto sistematico de
conhecimentos cientificos que tornam possivel o planejamento, a execucdo, o controle e 0
acompanhamento envolvendo todo o processo educacional formal e informal” (NIETSCHE et
al., 2005, p. 345). Elas podem ser classificadas em: tecnologias para educacdo técnica e
superior; tecnologias para a educagdo em saude com a comunidade; e, tecnologias para a
educacdo permanente com profissionais (TEIXEIRA; MOTA, 2011).

Corroborando a classificacdo proposta por Teixeira e Mota (2011) relacionada a
finalidade e ao publico-alvo das tecnologias educacionais, estudo evidencia que essas
tecnologias sdo apontadas como recursos facilitadores para o ensino e a pratica da
enfermagem pediatrica e neonatal, possibilitando aprendizagem significativa ao estudante, a
equipe de enfermagem e a crian¢a e sua familia. Além disso, descreve a experiéncia de um
grupo de estudos e pesquisas na producdo de materiais voltados para a formacédo e educacao
permanente nessa area, como também para a educacdo em salde de criancas e de seus
familiares, envolvendo diferentes temas que permeiam a assisténcia pediatrica e neonatal
(FONSECA et al., 2011).

Frente ao que foi apresentado, ressalta-se que o presente estudo possui relevancia por
possibilitar o desenvolvimento de uma tecnologia educacional que podera orientar a pratica
do autocuidado apoiado direcionado a pré-adolescentes com DM1 e suas familias, tanto no
ambito da atencdo primaria quanto em ambulatorios especializados e hospitais, contribuindo
para a melhor vivéncia dessa fase ao estimular a corresponsabilizacdo dos profissionais de
salde na crescente autonomia e responsabilizacdo pelo autocuidado dos pré-adolescentes. O
desenvolvimento dessa tecnologia se faz relevante, pois ndo existem recursos educativos
direcionados aos profissionais de salde com o objetivo de estimular a pratica do autocuidado

apoiado no DML1.
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Assim, questiona-se: Quais caracteristicas essenciais vém sendo utilizadas como
definidoras do conceito de autocuidado apoiado a criangcas com DM1 na fase de transigéo da
infancia para a adolescéncia? Quais as necessidades de autocuidado apoiado de criancas com
diabetes mellitus tipo 1 e seus familiares na fase de transicdo da infancia para a adolescéncia?
Em que extensdo a tecnologia educativa a ser construida é valida para a orientacdo do
autocuidado apoiado a criangas com DM1 na fase de transicdo da infancia para a
adolescéncia?

Defende-se a tese de que a tecnologia educacional construida apresenta contetdo e
aparéncia validos para contribuir para a orientacdo do autocuidado apoiado a criangas com
DM1 na fase de transicdo da infancia para a adolescéncia e seus familiares, objetivando a
corresponsabilizacdo da equipe de salde e o estimulo ao protagonismo dos pré-adolescentes
no plano de cuidados a ser tracado junto a eles e suas familias. Assim, amplia-se a
possibilidade do manejo adequado da doenca pelo pré-adolescente e sua familia, minimizacéo
de complicacdes agudas e cronicas do DM1, e reducdo das hospitalizacbes por causas
evitaveis, proporcionando melhor qualidade de vida a esses sujeitos e reduzindo os custos no

setor saude.

1.1 OBJETIVOS

1.1.1 Geral

= Construir uma tecnologia educacional para o autocuidado apoiado de criangas com
diabetes mellitus tipo 1 na fase de transicdo da infancia para a adolescéncia.

1.1.2 Especificos

= Identificar os atributos, antecedentes e consequentes do conceito autocuidado apoiado
a criancas com diabetes mellitus tipo 1 na fase de transicdo da infancia para a
adolescéncia;

= Apreender as necessidades de autocuidado apoiado de criangas com diabetes mellitus
tipo 1 e seus familiares na fase de transicdo da infancia para a adolescéncia;

= Desenvolver uma tecnologia educacional com base na analise do conceito e na
identificacdo das necessidades de autocuidado apoiado de criangas com diabetes

mellitus tipo 1 e seus familiares na fase de transi¢do da infancia para a adolescéncia.
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2 QUADRO TEORICO

2.1 CRIANCAS COM DIABETES MELLITUS TIPO 1 NA FASE DE TRANSICAO DA
INFANCIA PARA A ADOLESCENCIA

O diagnostico do DM1, que geralmente acontece na infancia, chega de modo
inesperado e imp&e um futuro incerto para a crianca. A falta de conhecimento sobre a doenca
e a imaturidade psicologica nessa faixa etaria dificultam a compreensédo das implicacGes que
esse diagndstico traz para sua vida. Tal impacto vai surgindo com o passar do tempo, quando
se inicia o entendimento da cronicidade da doenca, que traz consigo diversos sentimentos
(CAVINI et al., 2016).

Estudo realizado com adolescentes de um estado do nordeste brasileiro afirma que, no
momento do diagnostico de DM1, sdo vivenciados sentimentos conflitantes, como: medo,
tristeza e revolta diante do desconhecido; cuja magnitude da experiéncia dessas emocdes
depende do contexto socioecondmico e familiar em que os adolescentes estdo inseridos
(BORGES et al., 2016).

Cada dia vivido apés o diagndstico do DM1 torna-se uma nova aprendizagem, uma
descoberta e, acima de tudo, um reconhecimento de uma adapta¢do continua (BORGES et al.,
2016). Viver com diabetes exige uma transformacéo da percepc¢édo de si mesmo e do estilo de
vida gue se tinha. Entretanto, a pouca maturidade das criancas em idade escolar e na fase de
transicdo da infancia para a adolescéncia, geralmente, faz com que sejam resistentes em
adotar os novos habitos alimentares e de autocuidado (CRUZ et al., 2018).

Os jovens com DM1, geralmente, apresentam alguns sintomas que antecedem o
diagnostico, como polidria, polidipsia, noctiria, enurese e perda de peso, a qual pode ser
acompanhada por polifagia e distarbio comportamental, incluindo a reducdo do desempenho
escolar. Além disso, a hiperglicemia crbnica também pode vir acompanhada de
comprometimento do crescimento e da suscetibilidade a certas infec¢Ges. Na sua forma mais
grave e na auséncia de tratamento efetivo pode acontecer a morte da crianca ou do
adolescente (INTERNATIONAL DIABETES FEDERATION, 2019; MAYER-DAVIS et al.,
2018).

Diante das alteracOes fisioldgicas vivenciadas com o DM1, é imprescindivel que o
jovem com esta doenga reconheca seus sinais e sintomas, e saiba diferenciar as crises de

hipoglicemia e hiperglicemia. Tanto na crianga como no adolescente, as variagdes glicémicas
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poderdo interferir no crescimento e no desenvolvimento cognitivo, além das suas possiveis
complicacdes (DOMENICO; MENDES-CASTILLO, 2017).

Essas criancas com DML1 enfrentam alguns desafios para se adaptar a nova realidade e
ao regime terapéutico, destacando-se como principais alteracées no cotidiano: a necessidade
de fazer exames periddicos, as injecdes diarias de insulina, o controle rigoroso da glicemia, a
adocdo de hébitos alimentares saudaveis, a necessidade de atividade fisica regular, o medo das
possiveis complicacfes e do mal-estar provocados pelos sintomas de hiper ou hipoglicemia, e
a crescente responsabilidade para o autocuidado (FRAGOSO et al., 2019;
INTERNATIONAL DIABETES FEDERATION, 2019; BORGES et al, 2016;
PENNAFORT,; SILVA; QUEIROZ, 2014).

Criancas e adolescentes com DM1 em tratamento adequado podem levar uma vida
longa e tranquila, seguindo as acles proprias ao autocuidado e evitando as complicacdes
associadas a enfermidade (INTERNATIONAL DIABETES FEDERATION, 2019). Uma das
principais maneiras de lidar com o diabetes € a implementacdo de modificacdes nos habitos
alimentares da crianca e do adolescente, devido a disfuncdo fisioldgica no metabolismo da
glicose, causado pela auséncia da producdo de insulina que acontece no DM1. Entretanto,
para que haja o0 sucesso nessa adaptacdo alimentar é necessario também o envolvimento dos
demais membros da familia (BATISTA et al., 2020a; HUNG et al., 2020; MALAQUIAS et
al., 2016).

Essa nova rotina alimentar traz para os pais a preocupa¢do com o seguimento da dieta
em ambientes fora do contexto familiar, como por exemplo a escola, onde ndo é possivel
exercer constante vigilancia sobre a alimentacdo dos filhos. Maus habitos alimentares podem
interferir na adesdo a terapéutica e no controle da doenca, o que justifica a preocupacao dos
pais, pois para eles as criancas e os adolescentes com DM1 ndo possuem maturidade
emocional e cognitiva plenamente desenvolvidas para o autocuidado efetivo (MALAQUIAS
etal., 2016).

Outro estudo realizado com familiares de criancas e adolescentes com DM1 reforca as
dificuldades vivenciadas com as modificacdes na rotina alimentar, porém aponta que essas
modificacbes podem ser bem aceitas quando o consumo de alimentos saudaveis ja € um
habito da familia (OKIDO et al., 2017).

Desse modo, a terapia nutricional aliada as demais acdes de autocuidado € necessaria
para a efetividade do tratamento do DM1, pois tem o objetivo de manter os niveis glicémicos

proximos do normal, sendo essencial para a prevengdo de agravos e futuras complicagdes.
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Essa mudanga nos hébitos alimentares é apontada como principal obstaculo no enfrentamento
da doenca (AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2021; CAVINI et al., 2016).

Outra modificacdo que merece destaque na rotina da crianca/adolescente com DM1 e
da sua familia, é a necessidade continua de monitorizacdo glicémica, especialmente por meio
do procedimento de glicosimetria capilar, apontado como a melhor opgédo na prevencdo de
complicacdes agudas do DML1 e, ao longo do tempo, na prevencdo de complicagfes cronicas,
em decorréncia do controle efetivo (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2019;
OKIDO et al., 2017). A realizacdo desse procedimento pela propria crianca ou adolescente
precisa ser estimulada, objetivando o desenvolvimento do autocuidado e autonomia de vida.

Também merece ser destacada como modificacdo no cotidiano imposta pelo DM1, a
necessidade do uso continuo de insulina como terapéutica. Com isto ha a necessidade de
desenvolver mais uma habilidade para o cuidado, que é a administracdo de medicamento por
via subcuténea, exigindo conhecimento sobre a dose a ser aplicada, sobre os locais e 0 modo
de aplicacdo do medicamento injetavel. Essa pratica ocasiona sentimentos diversos entre
criancas, adolescentes e familiares, com destaque para o0 medo, dor e inseguranca (LA
BANCA et al., 2020; SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2019; OKIDO et al.,
2017).

Os pré-adolescentes também apresentam esses sentimentos, de medo e de inseguranca,
especialmente quando os familiares ndo se mostram preparados para ajuda-los no
enfrentamento do DM1, podendo retardar o desenvolvimento do seu protagonismo no
autocuidado (COLLET et al., 2018).

Apb6s o impacto inicial, os familiares dos pré-adolescentes com DM1 comegam a
estimular e a supervisionar a autoaplicacdo da insulina. No entanto, ndo delegam totalmente
essa atividade as criancas ou adolescentes, pois existe a necessidade do desenvolvimento
cognitivo adequado e da capacidade de resolucdo de problemas, assim como da realizacdo do
rodizio dos locais de aplicacdo em algumas regides do corpo, que dificultam a autoaplicacdo
(OKIDO et al., 2017). Alem disso, existe a dificuldade para o pré-adolescente aprender a
aplicar a insulina e a conciliar essas aplicacdes com sua rotina diaria (CAVINI et al., 2016).

As criangas com DM1 enfrentam o desafio de gerenciar todas as facetas da condicgéo
crbnica, que desde cedo recebem e precisam lidar com o diagnostico, para em seguida,
vivenciar a transicdo da responsabilidade pelo cuidado, que vai passando gradativamente da
familia para elas, cuja participagdo na tomada de decisdes deve ser cada vez mais estimulada
(STRAND; BROSTROM; HAUGSTVEDT, 2019; GARVEY et al., 2014; BEACHAM;
DEATRICK, 2013).
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Nesse contexto, no periodo inicial da adolescéncia, esse estimulo também deve ser
dado a adesdo ao tratamento e ao autocuidado. Assim, os familiares precisam delegar ao
adolescente o controle de sua doenca, por meio das préaticas diarias de monitorizacdo da
glicemia, aplicacdo de insulina, alimentacdo saudavel e pratica de atividade fisica
(FRAGOSO et al., 2019).

Contudo, os pais apresentam dificuldade de empoderar os filhos para o autocuidado,
pois enfrentam o medo de que ndo saibam realizar os cuidados demandados pelo DM1
(BOMBA et al., 2017). As maes que, na maioria das vezes, responsabilizam-se pelo cuidado
do nucleo familiar, assumem sentimentos de culpa e desespero quando os filhos adoecem, o
que as levam a intensificar esses cuidados além de suas préprias limitagdes. Assim, quando a
transicdo da infancia para a adolescéncia ocorre, o pré-adolescente enfrenta o desafio de
comecar a se desvincular do controle materno (CAVINI et al., 2016) para assumir seu
protagonismo nesse processo.

Nesse contexto, 0s pais, e especialmente a méde, podem ser apoiadores e, algumas
vezes, redutores da autonomia dos pré-adolescentes. Vale salientar que o estimulo a
autonomia e ao autocuidado é essencial nessa fase da vida, para que possam progredir e, aos
poucos, sentirem-se independentes e seguros para realizar o seu préprio cuidado. Nesse
processo, essa responsabilidade precisa ser gradualmente transferida para os pré-adolescentes,
sendo fundamental a redefinicdo de papeis entre pais e filhos (OVERGAARD; LUNDBY-
CHRISTENSEN; GRABOWSKI, 2020; CAVINI et al., 2016).

A adolescéncia é um momento de mudancas que necessita de atencdo integral, voltada
para as reais demandas de saude desta faixa etéria, as quais transcendem a enfermidade
cronica. Dessa forma, todas as davidas e inquietudes devem ser contempladas nas consultas e
0 cuidado longitudinal deve ser realizado por todos os profissionais de saude que atendem
esse adolescente e sua familia (CAVINI et al., 2016).

Pelo fato da adolescéncia ser uma fase marcada por “conflitos, autonomia,
imediatismo, duvida em relagcdo a conduta dos pais e de outros adultos e necessidade de ser
aceito pelo grupo”, os adolescentes com diabetes, provavelmente, ttm mais dificuldades no
enfrentamento da doenga, o que pode comprometer sua condigdo (CRUZ; COLLET,
NOBREGA, 2018, p. 985).

Ao reconhecer 0s prejuizos no controle da glicose durante a transicdo da infancia para
a adolescéncia aumenta-se a responsabilidade no preparo do pré-adolescente para a
independéncia dos cuidados, objetivando manter o controle glicémico (RANKIN et al.,
2018a; POLFUSS et al., 2015). As dificuldades impostas pelo DM1 podem ser minimizadas a
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medida que o adolescente adquire algumas habilidades e conhecimentos sobre sua doenga e
terapéutica. Para tanto, demanda acompanhamento com equipe multiprofissional capacitada,
que podera auxilia-lo a manter adequados indices metabolicos (como exemplo, a hemoglobina
glicada), bem como oferecer suporte emocional no enfrentamento da doenca (GRECO-
SOARES; DELL’AGLIO, 2016).

No decorrer da transicdo da infancia para a adolescéncia, a equipe pediatrica
desempenha um papel fundamental no gerenciamento do diabetes, ao facilitar a adaptacéo e a
habilidade dos pré-adolescentes e suas familias. Com isso, eles podem assumir niveis
crescentes de responsabilidade e independéncia no seu autocuidado (RANKIN et al., 2018a;
POLFUSS et al., 2015).

No periodo em que o adolescente vai adquirindo responsabilidade pelo seu
autocuidado, € comum que ele se descuide e tenha que lidar com as imediatas consequéncias
de uma descompensacéo glicémica que, a depender da gravidade, pode gerar necessidade de
hospitalizacdo. Dessa maneira, a adesdo ao tratamento prescrito, o desenvolvimento do
autocuidado e a quantidade de internacdes hospitalares estdo diretamente relacionados a
qualidade de vida do adolescente (GRECO-SOARES; DELL’AGLIO, 2016). Assim, 0
empoderamento do pré-adolescente para ter confianga e/ou autoeficicia em sua capacidade de
gerenciar 0 DM1 desempenha papel fundamental na adaptagdo aos comportamentos
relacionados a terapéutica e no enfrentamento da doenca (RANKIN et al., 2018a; POLFUSS
etal., 2015).

A atencdo em saude para os adolescentes com DM1 necessita considerar suas culturas,
suas convicgdes, seus habitos, seus temores, suas aspiracdes e suas dificuldades diante da
doenca. Pois, sdo diversos os fatores que influenciam seu controle metabélico, podendo-se
destacar: a ansiedade e/ou o estresse, 0 medo das complicacdes do DML, a vergonha frente
aos pares, entre outros. Assim, 0 apoio dos pais e de uma equipe multidisciplinar melhora o
desempenho dos adolescentes em relacdo ao seu autocuidado e ao melhor controle da doenga
(CRUZ; COLLET; NOBREGA, 2018).

A avaliacdo do impacto do DM1 na vida de adolescentes possibilita que sejam
tracadas intervencfes que os auxiliem na adesdo a terapéutica, na redugdo de complicacGes e
na qualidade de vida desses individuos (CRUZ; COLLET; NOBREGA, 2018).

No cuidado de quem esta vivenciando a fase de transicdo da infancia para a
adolescéncia, a equipe de salde necessita olhar o individuo de maneira ampla, a fim de
alcancar uma efetiva intervencao terapéutica, centrada na educacdo para a promogéo da saude

e prevencdo de doengas. Tal acdo permitira que o pré-adolescente alcance um amplo
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conhecimento da sua situacdo e encontre oportunidades para melhorar sua qualidade da vida,
apesar das dificuldades que sua condicio de satde lhe impde (MUNOZ et al., 2018).

2.2 O MODELO DE ATENCAO AS CONDICOES CRONICAS E SUA RELEVANCIA
PARA CRIANCAS COM DIABETES MELLITUS TIPO 1 NA FASE DE TRANSICAO DA
INFANCIA PARA A ADOLESCENCIA

A mudanca do perfil epidemioldgico do Brasil e do mundo, que aponta para uma alta
prevaléncia de condi¢fes cronicas e para a faléncia dos sistemas de salde, que se mostram
pontuais e fragmentados, trouxe a necessidade de transformacdo do modelo de atengdo a
salde vigente. Com essa transformacéo, acredita-se que os individuos podem ser melhor
atendidos e podem ter mais qualidade de vida e que, paralelamente, 0s custos direcionados
para a atencdo a salde podem ser diminuidos (MENDES, 2012).

Para melhorar a salde das pessoas que vivenciam a condi¢do cronica, faz-se necesséaria
a transformacdo do sistema de atencdo a saude, que tem se mostrado focado na doenca,
fragmentado, reativo e episddico, respondendo as demandas de condicdes e eventos agudos,
em um outro sistema que seja proativo, integrado, continuo, focado na pessoa e na familia e
voltado para a promocdo e a manutengdo da saide (MENDES, 2012). Nesse contexto,
destaca-se que condic¢do crénica ndo é igual a doenga crdnica, mas todas as doencas cronicas,
como exemplo, diabetes, doencas cardiovasculares, canceres, doencas respiratorias cronicas, e
outras, sdo condi¢des cronicas (MENDES, 2018).

Nesse cenario, foi concebido e proposto por Mendes, o Modelo de Atencdo as
Condicgoes Cronicas (MACC) para atender as crescentes demandas e singularidades do SUS
(MENDES, 2012). O MACC pode ser utilizado em todos os componentes da Rede de
Atencdo a Saude, sendo a APS a ordenadora e coordenadora dessa rede de cuidado (BRASIL,
2013a).

Tal modelo se originou a partir do Chronic Care Model (CCM), entretanto, para se
adequar aos pressupostos de saude publica e universal do SUS, também foram observadas as
diretrizes do Modelo da Pirdmide de Riscos (MPR) e do Modelo da Determinacdo Social da
Saude de Dahlgren e Whitehead (MENDES, 2012).

O CCM propde um modelo para atengdo as condi¢Ges cronicas que foi implantado
com diversas adaptacbes em uma série de paises (BRASIL, 2013a). Ele foi apresentado

inicialmente em 1998 pela equipe do MacColl Institute for Healthcare Innovation, nos
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Estados Unidos, a partir de ampla revisdo da literatura internacional sobre a gestdo das
condigdes cronicas (MENDES, 2012).

Esse modelo é constituido por seis elementos, subdivididos em dois campos: o sistema
de atencdo a salde e a comunidade. No sistema de atencdo a saude, as transformacdes devem
acontecer na organizacdo da atencdo a saude, no desenho do sistema de prestacdo de servicos,
no suporte as decisdes, nos sistemas de informacdo clinica e no autocuidado apoiado. Na
comunidade, as mudancas estdo centradas na articulacdo dos servi¢cos de saude com 0s
recursos da comunidade. A implementacdo dos seis elementos do modelo produz pessoas
ativas e informadas, interagindo com equipes de salde proativas e preparadas, gerando
melhores resultados clinicos e funcionais (MENDES, 2012).

Um segundo modelo que esta presente na construcdo do MACC é o Modelo da
Piramide de Riscos (MPR), o qual foi desenvolvido e implantado por uma operadora de
planos de satde dos Estados Unidos da Ameérica, e vem sendo adotado por sistemas publicos
de salde de diversos paises. Neste modelo, as pessoas com condi¢Bes cronicas sao
estratificadas em trés grupos: no primeiro grupo, estdo as pessoas de condi¢es simples, que
possuem forte capacidade para o autocuidado e/ou com soélida rede social de apoio; no
segundo grupo, estdo as pessoas com condi¢cbes complexas, necessitando de gestdo da
condicdo de saude; e, no terceiro grupo, estdo as pessoas com condicdes altamente complexas
(condicdo severa e instavel), com déficits para o autocuidado. Assim, o MPR divide as
estratégias de intervencdo em: autocuidado e cuidado profissional (MENDES, 2012).

No MPR, entende-se que o grau de risco das pessoas com condi¢des cronicas modifica
a relacdo entre o autocuidado apoiado e a atencdo profissional. Consequentemente, nas
condigdes cronicas simples desenvolve-se melhor o autocuidado apoiado, enquanto que nas
condicdes cronicas altamente complexas ha uma maior concentracdo de atencdo profissional.
Assim, objetiva-se estruturar as acGes de autocuidado apoiado para os individuos com
condicBes de saude mais simples, promover a gestdo da condicdo de salde para as pessoas
que tenham uma condicéo estabelecida, e assistir aqueles com condic6es de saude altamente
complexas por meio da tecnologia de gestdo de caso (MENDES, 2012).

Com relacdo ao Modelo da Determinagdo Social da Saude foi escolhido o de Dahlgren
e Whitehead, pois apesar da existéncia de diversos outros modelos, a Comissdo Nacional
sobre Determinantes Sociais da Saude escolheu este para ser utilizado no Brasil, devido sua
simplicidade, facil compreensdo e clara visualizacdo grafica dos diversos determinantes
sociais da saude (MENDES, 2012).
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Esse modelo aborda os determinantes sociais da salde dispostos em diferentes
camadas, desde aquelas que expressam as caracteristicas individuais, até as que incluem os
macrodeterminantes do processo salde-doenca. Desse modo, sdo consideradas as
caracteristicas do préprio individuo, como idade, sexo e fatores genéticos; o comportamento e
os estilos de vida; a influéncia das redes comunitérias e de apoio; os fatores relacionados as
condigdes de vida e de trabalho, disponibilidade de alimentos e acesso a ambientes e servicos
essenciais, como saude e educacdo; e, por fim, também sdo incluidas as condicGes
econdmicas, culturais e ambientais em que a sociedade vive (COMISSAO NACIONAL
SOBRE DETERMINANTES SOCIAIS DA SAUDE, 2008). Nesse contexto, entende-se que
as mudancgas no processo saude-doenca dos individuos, acontecem a partir de transformacGes
nas suas acoes especificas diante das suas condi¢des gerais e singulares de salde.

A partir da inter-relacdo dos trés modelos anteriormente abordados, Mendes
desenvolveu o Modelo de Atencdo as CondicGes Cronicas, para que pudesse ser aplicado ao
sistema publico de salde brasileiro (MENDES, 2012). Esse modelo vem sendo adotado como
referéncia pelo Ministério da Saude para o estabelecimento das politicas de atencao as pessoas
com doencas cronicas (SALCI; MEIRELLES; SILVA, 2017), sua operacionalizacdo vem
sendo demonstrada na Figura 1.

Figura 1 - Representacdo do Modelo de Atencgdo as Condicbes Cronicas (MACC).
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Fonte: Mendes (2011. p. 246).

Como pode ser observado na figura acima, 0 MACC esta construido em trés colunas:
na coluna da esquerda, sob influéncia do MPR, a populacdo estd estratificada em

subpopulacdes por estratos de riscos; na coluna da direita, sob influéncia do Modelo de
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Determinacdo Social da Salde de Dahlgren e Whitehead, estdo os diferentes niveis de
determinacdo social da saude; e na coluna do meio, sob influéncia do CCM, estdo os cinco
niveis das intervencdes de salde sobre os determinantes e suas populacgdes: intervencdes
promocionais, preventivas e de gestdo da clinica (MENDES, 2018; MENDES, 2012).

Ainda sobre a Figura 1, destaca-se que a linha que corta transversalmente o desenho,
que vai desde o nivel de prevencao das condigdes de salde até a gestdo de caso, representa
uma divisdo quanto a natureza da atencéo a salde, entre o que é de responsabilidade da equipe
de salde e o que é de responsabilidade dos individuos. Assim, com o aumento da gravidade
da condicdo de saude serdo necessarias acBes mais ativas dos profissionais de salde.
Enquanto os individuos que se encontram na base da pirdmide poderdo realizar 100% de
autocuidado. Desse modo, no nivel 3, estard fortemente evidenciado o autocuidado apoiado;
jano nivel 4, deve existir o equilibrio entre o autocuidado apoiado e a atencédo profissional; e,
o nivel 5, é marcado por uma forte concentracdo da atencdo profissional (MENDES, 2012;
MENDES, 2011).

A implementacdo desse modelo constitui um grande desafio, marcado pela
necessidade de profissionais e gestores preparados para trabalharem com doengas crénicas e
abertos a romperem com o modelo tradicional (SALCI; MEIRELLES; SILVA, 2017).
Algumas mudancgas no contexto da salde, especialmente na APS, sdo prioritarias: a mudanca
da atengdo prescritiva e centrada na doenca para uma atencdo colaborativa e centrada na
pessoa; a mudanca da atencdo centrada no individuo para o cuidado centrado na familia; e,
como terceira mudanca, destaca-se a necessidade de fortalecimento do autocuidado apoiado
(SANTOS, 2016).

As criangas com DML1 e que estdo na fase de transicdo para a adolescéncia vivenciam
inimeras demandas de cuidado, que necessitam de apoio profissional para a realizacdo do
autocuidado apoiado. Dessa maneira, € importante fortalecer relagdes entre o usuario e 0s
profissionais de salde, para o desenvolvimento de um trabalho compartilhado entre esses
atores, que defina problemas, metas e estabeleca um plano de cuidados, possivel de ajustes
guando necessario (COLLET et al., 2018).

Frente as singularidades dos que vivenciam a transicdo da infancia para a adolescéncia
e possuem o diagndstico de DM1 ressalta-se que o cuidado ampliado acontecera seguindo-se
0s pressupostos do MACC. Nesse sentido, o autocuidado apoiado, um dos componentes desse
modelo, por meio das suas etapas, pode ser uma importante estratégia para a identificagdo das

necessidades de atencgéo, as quais podem integrar o plano de cuidados para a implementacéo
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de acordos mais efetivos, que favorecam o alcance da autonomia no manejo do DM1
(BATISTA et al., 2020a; COLLET et al., 2018).

2.3 AUTOCUIDADO APOIADO PARA CRIANCAS COM DIABETES MELLITUS TIPO 1
NA FASE DE TRANSICAO DA INFANCIA PARA A ADOLESCENCIA

Nas condicdes cronicas, dentre as quais se inclui a vivéncia do DML, a assisténcia
precisa acontecer de maneira combinada entre os cuidados profissionais e 0 autocuidado
apoiado, cuja intensidade varia segundo a gravidade da condi¢do de saide. A metodologia do
autocuidado apoiado foi originalmente desenvolvida pelo National Cancer Institute, em 1989,
para ser utilizada com pessoas tabagistas. Ao longo do tempo, sofreu algumas modificacoes,
até se tornar conhecida como a metodologia dos “5 As” (Avaliacdo, Aconselhamento,
Acordo, Assisténcia e Acompanhamento), na qual seus cinco pilares precisam estar inter-
relacionados para a ordenacéo do cuidado em saide (MENDES, 2012).

A avaliacdo, primeiro pilar do autocuidado apoiado, envolve a identificacdo das
crencas, valores, conhecimentos, comportamentos, habilidades, necessidades e barreiras para
0 autocuidado. Além disso, promove a compreensdo da vivéncia da doenca cronica pela
crianga e/ou adolescente e sua familia (FERNANDES et al., 2019; FERNANDES et al.,
2017; MENDES, 2012). Quando o pilar da avaliagdo acontece de maneira completa, constrdi-
se uma base fortalecida para a implementacdo das outras fases dessa metodologia de cuidado
(FERNANDES et al., 2017).

O segundo pilar, o aconselhamento, tem como objetivo fornecer informacoes

construtivas sobre os aspectos da doenca, 0s riscos e 0s beneficios das mudangas
comportamentais, por meio da educacdo em saude. E importante treinar as habilidades de
automonitoramento como parte do processo de informacdo (FERNANDES et al., 2019;
MENDES, 2012).

O acordo, terceiro pilar, consiste na elabora¢do de um plano de autocuidado baseado
nas prioridades, convicgdes e confianga para mudar das pessoas, por meio da colaboracéo
entre o profissional e o individuo com doenca cronica (MENDES, 2012). Essa a¢do nédo é
realizada de maneira prescritiva, pois faz-se necessaria a valorizacdo da autonomia do
individuo, bem como da sua idade e da sua maturidade intelectual (FERNANDES et al.,
2019).

O conceito basico deste pilar, que leva a definicdo de metas e do plano de acdes, é o de

autoeficacia. Tal conceito estd relacionado ao grau de confianga de uma pessoa para mudar
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positivamente comportamentos e, assim, atingir os objetivos propostos para a manutencao das
condic@es de salide (MENDES, 2012).

O pilar da assisténcia retrata as acdes dos profissionais de saude que permitem:
identificar as barreiras para a mudancga; aumentar a motivacdo das pessoas; aperfeicoar as
habilidades de autoajuda; e, assegurar aos individuos o suporte necessario para as mudancas
comportamentais (MENDES, 2012).

Por fim, o acompanhamento, ultimo pilar do autocuidado apoiado, consiste no

monitoramento da situacdo do individuo, que deve acontecer de maneira regular e sistematica
ao longo do tempo. Ele pode ser desenvolvido de vérias formas, dependendo das condicfes do
sistema de atencédo a salde e das preferéncias das pessoas, como exemplo, por meio de visitas
regulares aos servicos como: telefone, correio eletrdnico, grupos de pares ou recursos
comunitarios (MENDES, 2012).

O autocuidado apoiado, objetiva preparar e empoderar as pessoas para que
autogerenciem sua saude. Assim, seu desenvolvimento envolve duas atividades principais e
inter-relacionadas: o fornecimento de informac6es sobre a prevencdo e 0 manejo da condigédo
crbnica; e 0 apoio as pessoas, para que se tornem proativas na prevengdo e no gerenciamento
de sua condicdo cronica. Suas acOes sdo aplicadas de maneira mais efetiva para as pessoas
que possuem condi¢bes com maior necessidade de mudanca comportamental (MENDES,
2012), como exemplo, o DM1.

A aplicacdo dessa metodologia ndo significa que as pessoas que possuem uma doenca
crbnica devam assumir, exclusivamente, a responsabilidade por sua salde, mas que tenham
conhecimento da sua condigdo e sejam coparticipes na elaboracdo e no monitoramento do
plano de cuidado, numa relacdo colaborativa juntamente com a equipe de salde. Para tanto, o
apoio da familia, dos amigos, das organizacbes comunitarias e, muito especialmente, da
equipe multiprofissional da Estratégia Saude da Familia (ESF) é fundamental (MENDES,
2012).

Os profissionais de satde tendem a direcionar as ac¢Oes e informacdes a familia, ao
invés de valorizarem a singularidade da crianca e do adolescente. Compreende-se que é
preciso empoderar a familia para o cuidado, inclusive na perspectiva da aceitacdo da transicdo
dos cuidados para o filho, porém, nesse processo € necessario incluir a crianga/adolescente
nas decisdes, fazendo-lhes perguntas sobre sua condicdo de salde e utilizando uma
abordagem adequada a sua idade (FERNANDES et al., 2019).

Com o autocuidado apoiado a equipe de salde pode identificar aspectos que

interferem no manejo do DM1, como: os fatores que levam a negacdo da doenca; a
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autopercepcao distorcida de si; e sentimentos como vergonha, medo e tristeza. Assim,
poderdo compreender a subjetividade implicada no manejo da doenga e auxiliar os pré-
adolescentes no enfrentamento dessas situac@es, as quais podem interferir negativamente na
construcdo da sua autoeficacia (COLLET et al., 2018).

A adolescéncia € uma época em que 0S jovens estdo comecando a assumir a
responsabilidade pelo autocuidado com o DM1. Muitas vezes, essa responsabilidade lhes é
dada sem uma avaliacdo de sua maturidade para gerir adequadamente essa transi¢cdo (JONES;
FOLI, 2018). Os processos de transicdo na faixa etaria pediatrica ocorrem tanto da infancia
para a adolescéncia quanto da adolescéncia para a fase adulta (FERNANDES et al., 2019).

As criangas que estdo na fase de transicdo da infancia para a adolescéncia e que tém o
diagnostico do DM1 enfrentardo dois processos transicionais e precisardo de apoio e
acompanhamento nessa vivéncia. Assim, preparar esses individuos para os cuidados na
adolescéncia requer o olhar singular dos profissionais de salde para a avaliacdo continua de
sua maturidade e autonomia.

O conceito de autonomia implica na capacidade que um individuo tem para realizar
suas funcgdes de forma independente e de maneira responsavel. A maturidade completa requer
gue um adolescente alcance a autonomia cognitiva, comportamental e emocional. A

autonomia cognitiva é necessaria para que os adolescentes possam usar 0s recursos da razdo e

do pensamento para si. J& a autonomia comportamental, & necesséria para a realizacdo de

acOes fisicas, como as agdes de cuidados com o diabetes, tais como monitorar a glicemia,
calcular o consumo de carboidratos, determinar e administrar a dosagem de insulina. E, a

autonomia emocional ocorre quando o adolescente comecga a ver 0s pais Como pessoas com

caracteristicas e necessidades fora do relacionamento pai-filho. Quando isso ocorre, 0 jovem
comeca a cortar dependéncias infantis sobre os pais e assumir a responsabilidade pelo préprio
comportamento (JONES; FOLI, 2018).

Os trés tipos de autonomia estdo inter-relacionados e devem ser avaliados
continuamente. E essencial que todas as trés formas de autonomia estejam presentes para que
a maturidade do adolescente seja atingida. Essa maturidade em relagdo aos adolescentes com
DM1 é multidimensional (fisica, cognitiva, psicolégica e social), um estado de
desenvolvimento que requer autocontrole e capacidade de reconhecer a necessidade de
procurar adequadamente orientacdo quando necessario. E um processo que ocorre
gradualmente e dinamicamente, e requer autonomia comportamental, cognitiva e emocional
para realizar de maneira efetiva as atividades de autocuidado relacionadas ao DM1 (JONES;
FOLLI, 2018).
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Ressalta-se que os profissionais da pediatria estdo em uma posicao Unica para ajudar
0s jovens na transi¢do do tratamento do DM1, de um tratamento dependente dos cuidadores
para 0 autocuidado. Assim, é preciso que haja avaliacdo continua e adequada da maturidade
do adolescente antes e durante este periodo, resultando em melhor controle glicémico durante
essa fase, que muitas vezes é instavel (JONES; FOLI, 2018). Faz-se tambeém essencial
envolver as escolas no processo de cuidado, a fim de potencializar o acolhimento e o cuidado
dessas criancas com DM1, que estdo em fase de transicdo da infancia para a adolescéncia, e
suas familias (NUNES et al., 2021; OKIDO et al., 2017).

E preciso que os profissionais de satde fornecam apoio aos que vivenciam a transigao,
concentrando-se em suas necessidades individuais e coletivas, e desenvolvendo mutuamente
um relacionamento balizado na confianca e no respeito, para que o pré-adolescente se sinta
seguro o suficiente para discutir alguns desafios que enfrentam na autogestdo do cuidado
(CRUZ et al., 2018; BRIDGETT; ABRAHAMSON; HO, 2015). E relevante, ainda,
reconhecé-lo em sua singularidade, ou seja, nos aspectos biopsicossociais, sendo importante
para ajudar a capacita-lo e torna-lo ativo no seu processo de autocuidado (ZONI et al., 2018).

Durante um encontro de cuidado, o profissional de salde deve estar aberto as
singularidades de quem demanda o cuidado, numa relagdo de igualdade e de respeito a sua
condicgéo, ao seu modo de se perceber diante da doenca e do mundo que o cerca. Sem achar
que o seu conhecimento o torna capaz para tomar sozinho as decisfes da terapéutica (CRUZ
et al., 2018), as quais devem ser tomadas de maneira compartilhada.

Nesse encontro, 0s pais também podem ser envolvidos, e a equipe multiprofissional
poderd conhecer as necessidades dos pré-adolescentes em relacdo ao manejo da doenca,
apoia-los e respeita-los em sua alteridade. Isso é fundamental para se estabelecer uma relacéo
de confianca, que os auxilie no enfrentamento do DM1 (CRUZ et al., 2018).

A utilizacdo da metodologia do autocuidado apoiado na assisténcia aos pré-
adolescentes com DM1 e suas familias pode favorecer a vivéncia da dupla transicdo,
auxiliando-os no enfrentamento das dificuldades biopsicossociais que forem surgindo no
processo, possibilitando manter o controle glicémico e minimizando os efeitos negativos que
a vivéncia dessa fase poderd ocasionar no manejo da doenca. Nessa perspectiva, destaca-se
que as tecnologias educacionais sdo instrumentos favorecedores para a educacdo permanente
em saude, objetivando orientar e nortear a pratica dos profissionais de salde, para que possam

implementar a metodologia do autocuidado apoiado junto a esses individuos.
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2.4 TECNOLOGIA EDUCACIONAL COMO UMA ESTRATEGIA DE ORIENTACAO
PARA A IMPLEMENTACAO DO AUTOCUIDADO APOIADO

Desde o inicio da década de 1980 até os dias atuais, o tratamento do diabetes mellitus
foi se tornando mais complexo, devido a incorporagdo de novas classes terapéuticas, além de
uma série de novas tecnologias para serem utilizadas no dia a dia. Desse modo, tanto a equipe
de satde como os envolvidos na vivéncia dessa doenca cronica sdo estimulados desde o inicio
do diagnostico a lidar com essas informac6es e compartilhar conhecimentos para o melhor
gerenciamento do diabetes, a fim de promover as habilidades necessérias para o autocuidado
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2019).

Nessa perspectiva, entende-se que a implementacdo da metodologia do autocuidado
apoiado por profissionais de salde na fase de transicdo da infancia para a adolescéncia no
contexto do DM1, faz-se relevante para facilitar a vivéncia dos pré-adolescentes e de seus
familiares, favorecendo a construgdo da autonomia e do cuidado de si. Com isso, torna-se
possivel identificar beneficios no controle glicémico.

As tecnologias em saude buscam o aperfeicoamento da pratica do cuidado, tanto nas
atividades técnicas, assistenciais e administrativas, como nas relagdes interpessoais,
estabelecidas entre os diferentes sujeitos envolvidos no processo do cuidar (NIETSCHE et al.,
2005). Ao termo tecnologias em sadde sdo atribuidas diferentes classificacdes.

Merhy e Franco (2003) abordam a classificacdo das tecnologias associando-as aos
processos e tecnologias do trabalho, aos modos de agir no sentido de ofertar certos produtos e
deles obter resultados capazes de melhorar a situacdo de salde do usudrio, de maneira
individual e coletiva. Nesse sentido, elas podem ser classificadas em: leves, leve-duras e
duras. As tecnologias leves, também conhecidas como relacionais, sdo aquelas que trazem a
producdo do cuidado de maneira integral, centrada nas necessidades dos usuarios. As
tecnologias leve-duras sdo aquelas em que se pode identificar uma parte dura, estrutural,
relacionada ao conhecimento técnico, e outra leve, que diz respeito ao modo singular como
cada profissional aplica o seu conhecimento para produzir o cuidado. E, por fim, as
tecnologias duras, que sdo aquelas que estdo inscritas nos instrumentos e que estdo
estruturadas para elaborar certos produtos de saude.

Para Nietsche et al. (2005), as tecnologias em saude podem ser classificadas em trés
tipos: tecnologia educacional, tecnologia gerencial e tecnologias assistenciais. Esta

classificacdo trata as tecnologias a partir das suas finalidades nos servicos de satde.
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O termo tecnologia educacional consiste na utilizacdo de dispositivos para a mediagao
de processos de ensinar e aprender. Deve ser vista como um conjunto sistemético de
procedimentos que tornem possivel o planejamento, a execugdo, 0 controle e o
acompanhamento do processo educativo. Trata-se de uma maneira de apropriacdo e/ou
sistematizacdo de experiéncias ou vivéncias cotidianas, as quais permitem aos sujeitos
intervirem na sua realidade. Por sua vez, a tecnologia gerencial é definida como um processo
sistematizado de acOes tedrico-praticas utilizadas no gerenciamento da assisténcia e dos
servigos de saude, objetivando intervir no contexto da pratica profissional. E, por Gltimo, as
tecnologias assistenciais, que se constituem em um conjunto de acles sistematizadas,
processuais e instrumentais para a prestacdo de uma assisténcia qualificada ao ser humano em
todas as suas dimensdes, sendo elas: fisica, psiquica, espiritual, social e intelectual
(NIETSCHE et al., 2005).

O uso da tecnologia educacional é apontado como um recurso facilitador para o ensino
e a pratica de profissionais de saude. O desenvolvimento de materiais educacionais pode
apoiar o cotidiano desses profissionais, disponibilizando informacgdes e potencializando a
aquisicdo de conhecimentos na educacdo permanente em prol da transformacdo do processo
de trabalho em satde (FONSECA et al., 2011).

A EPS tem como foco os problemas e as necessidades que surgem no processo de
trabalho em salde. Para sua implementacao, faz-se necessario incorporar 0 ensino, a atencao a
salde, a gestdo do sistema e a participacdo e controle social no cotidiano do trabalho, com
vistas a producdo de mudancas neste contexto. Seu objetivo estd na qualificacdo e
aperfeicoamento do processo de trabalho nos varios pontos de atencdo a saude do SUS
(BRASIL, 2018).

Nessa perspectiva, entende-se que é preciso fortalecer a EPS como norteadora de
novas praticas, as quais possibilitam a reflexdo sobre o processo de trabalho e a construgédo de
atividades de aprendizagem colaborativa e significativa, favorecendo o trabalho em equipe, a
gestdo participativa e a corresponsabilizacdo nos processos de ensino-aprendizagem, para o
alcance dos objetivos estratégicos do SUS (BRASIL, 2018).

Os objetivos da PNEPS sdo fortalecidos a medida que agdes educacionais estratégicas
sdo implementadas na educacdo profissional, especialmente quando alicercadas nos métodos
ativos de ensino-aprendizagem. Dessa forma, as tecnologias educativas tém o potencial de
instrumentalizar gestores responsaveis pelo planejamento e execugdo dos processos de EPS
aos profissionais, estimulando o pensamento critico-reflexivo e a transformagdo qualitativa do

processo de trabalho em saude (REIS et al., 2021).
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Como exemplos de tecnologias educacionais tém-se 0s materiais impressos, Como 0S
manuais, as cartilhas, os folhetos, as historias em quadrinhos e o cartaz. Além disso, somam-
se 0s recursos eletronicos, a exemplo da teleconferéncia, dos jogos eletrdnicos e dos videos
(MANIVA et al.,, 2018). Destaca-se que, para a construcdo de materiais impressos, trés
aspectos devem ser observados: a linguagem, o layout e as ilustracdes (RAMOS; ARAUJO,
2017). No que se refere a linguagem, recomenda-se o uso de uma que facilite o entendimento
e a compreensdo, adaptando-a ao conhecimento cientifico construido, para que possam ser
amplamente utilizadas pelo publico-alvo (MANIVA et al., 2018).

Com relacdo ao layout e ao design, estes tornam o material mais facil para a leitura e
mais atraente. E, as ilustracdes, possibilitam a legibilidade e a compreensdo de um texto, as
quais podem despertar e manter o interesse pela leitura, complementando a informacéo e
permitindo que as pessoas se identifiquem com elas (RAMOS; ARAUJO, 2017).

Em busca realizada na literatura foram encontradas algumas publicagbes de
tecnologias educacionais no contexto do DM1, as quais sdo explicitadas abaixo. Porém, ndo
foram encontrados materiais educacionais direcionados a orientacdo de profissionais de saude
para a implementacdo do autocuidado apoiado, tampouco seu acontecimento durante a
transicdo da infancia para a adolescéncia, 0 que evidencia ainda mais a relevancia do
desenvolvimento do presente estudo.

Pensando na aprendizagem, no controle da doenga e no tratamento de criangas com
DML e de seus familiares, uma pesquisa objetivou produzir um aplicativo para uso diario em
dispositivos mdveis, que foi construido a partir de uma cartilha educativa para 0 mesmo
plblico (AMARAL, 2018).

Em outro estudo, foi construido um serious games educativo para adolescentes com
DML1. Tal producdo foi pautada em literatura cientifica e nas sugestdes de adolescentes. O
conteddo educativo abordou hébitos de vida didria como acordar, realizar higiene pessoal,
monitorizacdo da glicemia capilar e aplicacdo de insulina (SERAFIM et al., 2019). Enfatiza-
se que uso de serious games para melhorar a satde € um suporte de sucesso para pessoas com
doencas crénicas, promovendo uma autogestdo adequada por meio de simula¢des da vida real
(SPARAPANI; FELS; NASCIMENTO, 2017).

No municipio de Jodo Pessoa - PB, Brasil, uma equipe multiprofissional construiu
uma cartilha com orientacdes sobre o diabetes mellitus, objetivando contribuir para o
enfrentamento desta situacdo e na reorganizagédo do cotidiano nesta nova fase da vida dos que

vivenciam esse diagndstico em todas as faixas etarias (CRUZ et al., 2020).
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Além destes, também foi encontrada na literatura uma cartilna educativa sobre
insulinoterapia para criangas com DM1, intitulada “Aplicando a insulina: a aventura de Beto”.
Ela foi considerada como recurso facilitador para a melhoria do conhecimento e das praticas
de autocuidado de criancas com DM1 (MOURA et al., 2017).

Estudo de revisdo ressalta que as intervencbes de salde voltadas para a tecnologia
movel, e abordando o diabetes tipo 1 e tipo 2, sdo diversas em seus objetivos e componentes,
e incluem vérios tipos de aplicativos, como por exemplo, voltados para o gerenciamento da
insulina, medidores de glicose no sangue, mensagens de texto automatizadas, diarios de satde
e treinamento de saude virtual (SHAN; SARKAR; MARTIN, 2019).

Diante das singularidades trazidas pela transi¢cdo para a adolescéncia no contexto do
DM1, infere-se que é de extrema relevancia orientar os profissionais de salde para
implementarem o autocuidado apoiado com os pré-adolescente e suas familias e, assim,
facilitarem a vivéncia desta fase. Para tanto, o desenvolvimento de uma tecnologia
educacional voltada para este publico, com informacdes, orientacGes, dicas e sugestdes, pode
qualificar a assisténcia por meio da transformacdo do processo de trabalho desses
profissionais, trazendo o favorecimento para o autocuidado e para a minimizacéo de agravos

na salde dos pré-adolescentes com DM1.
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3 CONSIDERACOES METODOLOGICAS

3.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de uma pesquisa metodoldgica, que objetivou a construcdo e a validacdo de
uma tecnologia educacional para orientar o autocuidado apoiado de criangas com DML1 na
fase de transicdo da infancia para a adolescéncia e suas familias. Este tipo de estudo enfoca o
desenvolvimento, a validacdo e a avaliacdo de instrumentos e estratégias metodoldgicas
(POLIT; BECK, 2019). Tem como objetivo a elaboracdo e a validacdo de instrumentos de
captacdo, coleta de dados e/ou intervencdo na realidade (TOBAR; YALOUR, 2001).

Os estudos que se propdem a desenvolver tecnologias educativas sdo constituidos por
algumas etapas ou fases. Ha estudos com cinco fases: diagnostico situacional; revisdes da
literatura; construcdo do instrumento-tecnologia; validacdo aparente e de conteldo; teste
piloto. Também existem aqueles com trés etapas: construcdo da tecnologia educativa;
validacdo do material por juizes; legitimacdo do mesmo material pelo pablico-alvo. Ndo ha
uma quantidade precisa de etapas ou fases a serem seguidas, tal indicacdo vai depender dos
objetivos tragados pelo estudo (TEIXEIRA; NASCIMENTO, 2020).

A utilizacdo da pesquisa metodoldgica para o desenvolvimento de tecnologias é a
opcdo adequada quando o pesquisador tem como objetivo a producgdo, a validacdo e/ou a
aplicacdo, as quais podem ser realizadas em um mesmo estudo ou separadamente. Salienta-se
que existe uma diversidade de possibilidades, no que se refere a etapas, abordagens,
instrumentos, meios de producdo e andlise de dados, dentre outros aspectos (TEIXEIRA;
NASCIMENTO, 2020).

3.2 ETAPAS DO ESTUDO

A producdo-construcdo representa a etapa inicial quando se fala da criacdo de uma
tecnologia. Para tanto, tem-se adotado duas estratégias: producdo-construcdo baseada na
literatura e no contexto. A producdo-construcdo baseada na literatura garante a qualidade
teorico-cientifica dos temas-contetidos das tecnologias educacionais, sendo obtida por meio
de pesquisas a fontes formais confiaveis. Por sua vez, a producdo-construcdo baseada no
contexto garante a qualidade sociocultural dos temas-conteidos do material educativo,
podendo ser obtidas a partir de informagdes/consideracdes/participacdo do publico-alvo
(TEIXEIRA; NASCIMENTO, 2020).
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Ainda de acordo com as autoras supracitadas, infere-se que ndo ha um consenso sobre
qual estratégia de producdo-construcdo adotar primeiro. Ha estudos que optam por iniciar com
0 contexto e depois partir para a literatura, e outros fazem o contrario. Os resultados dessas
duas modalidades de producdo-construcdo favorecem a identificacdo dos temas geradores da
tecnologia e a partir deles realiza-se a preparacdo-criacdo propriamente dita.

Neste estudo, a producdo-construcdo da tecnologia educativa se deu a partir da
literatura e do contexto. Porém, ressalta-se que o levantamento bibliografico foi realizado por
meio de uma analise de conceito, objetivando clarificar o conceito em estudo, obter maior
aproximacdo com a temética abordada e identificar temas-conteldos para a tecnologia
educacional. Desse modo, foram seguidas trés etapas, as quais estdo sendo apresentadas na

Figura 2 e detalhadas nos topicos seguintes.
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Figura 2 - Descricdo das etapas que foram seguidas como metodologia do estudo.

[CONSI DERACOES M ETOI)OD()GICAS]

O estudo foi realizado seguindo-se as seguintes etapas:

(Fne

Constituiu-se de uma Constituida por um DESENVOLVIMENTO DA TECNOLOGIA EDUCACIONAL por meio das fases
ANALISE DO CONCEITO: = 2
Autocuidado apoiado a criangas com diabetes mellifus tipo | DIAGNOSTICO SITUACIONAL [CONSTRUC.'AO DO MANU AL] VALIDACAO DO CONTEUDO E DA
na fase de transigao da infancia para a adolescéncia APARENCIA
Seguindo-se as seguintes ctapas: Realizado por meio de Seguindo-se as etapas Realizads por
Juizes especialistas
1) Selegdo do conceito; Entrevistas semiestruturadas com: - Elaboragao textual;
2) Determinagio do objetivo da andlise conceitual; - Criangas com DM 1 na fase de transicio - Produgio das ilustragdes;
3) dentificagio dos usos possiveis do conceito; da infancia para o ndolescéncia; - Revisio de portugues; Utilizando-se o
4) Determinagiio dos atributos; - Cuidadores principais; - Diagramagio.
5) Desenvolvimento de casos modelo; - Profissionuis de sande.
6) Construgio de outros casos; =
7) Identificagao de antecedentes e consequentes do conceito. y | Indice de Validade de Contetdo (IVC)
Cujos dados empiricos forzm analisados por meio da (LYNN, 1986; POLIT; BECK, 2006)
(WALKER: AVANT, 2011) ) o
Indice de Validade de Aparencia (IVA)
(SOUZA; MOREIRA; BORGES, 2020)

Analise tematica indutiva
(BRAUN:; CLARKE, 2006)

Fonte: elaborada pela autora, 2021.
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Considerando as particularidades teodricas e metodologicas deste tipo de estudo,
necessarias ao alcance dos objetivos propostos, destaca-se que a estruturacdo do texto a partir
deste momento foi feita em trés capitulos inter-relacionados e intitulados como: 4 Analise do
conceito de autocuidado apoiado a criancas com diabetes mellitus tipo 1 na fase de transicéo
da infancia para a adolescéncia; 5 Diagnostico situacional: levantamento das necessidades de
autocuidado apoiado de pré-adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 e de seus familiares; e,
6 Desenvolvimento de tecnologia educacional para o autocuidado apoiado de criangas com
diabetes mellitus tipo 1 na fase de transi¢do da infancia para a adolescéncia. Cada um desses
capitulos contém seus procedimentos metodoldgicos, os resultados e a discussdo dos mesmaos.
Os desfechos dos resultados obtidos no estudo foram apresentados no capitulo de

consideracdes finais.

3.3 ASPECTOS ETICOS DA PESQUISA

Atendendo a Resolucdo N° 466/2012 do Ministério da Saude, que regulamenta a
realizacdo de pesquisas envolvendo seres humanos, este estudo foi encaminhado ao Comité de
Etica em Pesquisa e obteve parecer favoravel para sua realizacdo (Parecer n° 3.333.154
CAAE: 10640219.0.0000.5183). Para os participantes do estudo, que foram pré-adolescentes
com DML, cuidadores principais, profissionais de salde e juizes especialistas foram
apresentados os termos recomendados pela referida resolucao.

Para a participacdo dos pré-adolescentes foi necessario que seus responsaveis também
assinassem um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE D), o qual
foi assinado apds o recebimento das informacdes relacionadas ao estudo e apds acenarem com
sua anuéncia para a participacdo dos pré-adolescentes. Estes por sua vez, assinaram 0 Termo
de Assentimento (APENDICE E) apés aceitarem participar do estudo.

Aos cuidadores principais, profissionais de salde e juizes especialistas foi apresentado
0o TCLE (APENDICES F, G e | respectivamente), que foi assinado apds receberem as
informagdes relacionadas & pesquisa, bem como terem recebido a garantia de anonimato e de
poder desistir de sua participacéo a qualquer momento, sem nenhum prejuizo. Cada termo foi
preparado em duas vias, uma para a pesquisadora e a outra para ser entregue aos participantes
da pesquisa.

O estudo ofereceu riscos minimos previsiveis, como o desconforto relacionado ao
compartilhamento de informac6es com a entrevistadora e o tempo gasto para a participagéo na

pesquisa. Para que os riscos fossem reduzidos, a pesquisadora garantiu o direito do(a)
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participante de expressar seus sentimentos livremente ou desistir do estudo em qualquer
momento, caso fosse essa a sua vontade, sem nenhum dano ou prejuizo na assisténcia que
vem recebendo dos servigos de saude.

Para preservar o anonimato dos participantes e identificar suas falas, adotou-se a
seguinte forma de organizacdo: os pré-adolescentes com DM1 foram identificados pela
palavra pré-adolescente, seguida pelo numeral ordinal referente a ordem de realizacdo das
entrevistas, e, por sua idade; as cuidadoras principais, todas maes de pré-adolescentes com
DM1, foram identificadas pela palavra mae, seguida pelo numeral ordinal referente a ordem
de realizacdo das entrevistas; e, as profissionais de salde foram identificadas pela sua
formagé&o profissional. No caso de mais de uma participacdo da mesma categoria profissional,
esta também foi apresentada seguida pelo numeral ordinal da ordem de realizacdo das

entrevistas.
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4 ANALISE DO CONCEITO DE AUTOCUIDADO APOIADO A CRIANCAS COM
DIABETES MELLITUS TIPO 1 NA FASE DE TRANSICAO DA INFANCIA PARA A
ADOLESCENCIA

4.1 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

A anélise do conceito permite ao pesquisador ver os varios aspectos do conceito de
interesse, possibilitando a investigacdo da estrutura da palavra e da sua utilizagdo. Trata-se,
portanto, de um processo para examinar os elementos bésicos do conceito, no qual se
distingue a semelhanca e a diferenca entre o conceito estudado e outros conceitos (WALKER,;
AVANT, 2011).

Trata-se de uma fase tedrica do estudo conduzida pelo modelo de analise conceitual
proposto por Walker e Avant (2011), que se fundamenta na proposta de Wilson e pode ser
operacionalizado por meio de oito passos: 1) selecdo do conceito; 2) determinacdo do objetivo
da analise conceitual; 3) identificacdo dos possiveis usos do conceito; 4) determinacdo dos
atributos; 5) desenvolvimento de caso modelo; 6) construcdo de outros casos (limitrofe,
relacionado e contrério); 7) identificacdo de antecedentes e consequentes do conceito; e, 8)
definigdo de referéncias empiricas.

A primeira etapa proposta neste método é a Selecdo do conceito, que deve refletir o
topico ou a area de maior interesse para o estudo. E uma etapa que exige cuidado e se
relaciona com a necessidade do pesquisador diante da proposta da pesquisa, na qual conceitos
inexplorados ou incompletos podem ser identificados na prética de enfermagem, favorecendo
a expansdo do conhecimento (WALKER; AVANT, 2011). Nesta fase do estudo, objetivou-se
analisar o conceito de autocuidado apoiado a criangas com diabetes mellitus tipo 1 na fase de
transicdo da infancia para a adolescéncia.

Na etapa seguinte, que é a Determinacéo do objetivo da analise conceitual, refletiu-
se sobre 0 uso para os resultados da andlise, o qual objetivou clarificar o conceito, a fim de
estabelecer fundamentos para a sua aplicacdo pratica. Assim como, identificar temas-
conteudos para serem abordados na construcao da tecnologia educativa, cujo desenvolvimento
foi a proposta desta pesquisa.

O uso especifico do conceito deve refletir os objetivos da analise, cujos exemplos sao:
distinguir o uso da linguagem do conceito entre 0 uso comum e o cientifico; esclarecer o

significado de um conceito existente; desenvolver uma definicdo operacional para o conceito;
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adicionar um conceito a teoria existente; desenvolver um instrumento de pesquisa ou uma
ferramenta para intervencdo na realidade. Qualquer que seja a finalidade da sua analise, é
preciso té-la em mente durante o processo analitico (WALKER; AVANT, 2011).

A terceira etapa € a ldentificacdo dos usos possiveis do conceito, que pode ser
realizada por meio da busca na literatura (WALKER; AVANT, 2011). Para tanto, foi
realizada uma revisdo integrativa em que foi considerada a aplicagdo do conceito nos
diferentes contextos. Foi realizado um levantamento bibliografico de artigos cientificos, no
més de marco de 2020, que foram selecionados nas bases de dados: Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) e Base de dados de Enfermagem
(BDENF), via Biblioteca Virtual em Saude (BVS); Scientific Electronic Library Online
(SCIELO); indice Bibliografico Espafiol de Ciencias de la Salud (IBECS); e, Publications
Medical (PUBMED).

Os termos utilizados nessa selecdo foram os Descritores em Ciéncias da Salde (DeCS)
em portugués e seus correspondentes em espanhol, respectivamente: autocuidado
(autocuidado); cuidado transicional (cuidado de transicion); crianca (nifio); adolescente
(adolescente); diabetes mellitus (diabetes mellitus). No idioma inglés, devido ao ndo
reconhecimento do DeCS em algumas bases, optou-se pela utilizagcdo dos termos do Medical
Subject Headings (MeSH): self care, transitional care, child, adolescent e diabetes mellitus,
type 1. Os termos de cada idioma foram combinados entre si por meio dos operadores
booleanos “AND”, “OR” e “AND NOT”.

A busca, triagem e selecdo dos artigos foram feitas pela pesquisadora principal,
seguindo os seguintes critérios de inclusdo: ter sido publicado entre os anos de 2010 e 2019
(pois este é um periodo de tempo com possibilidade de ter nimero suficiente de publicacGes);
estar disponivel nos idiomas portugués, inglés ou espanhol; e, que abordassem nos resultados
0 autocuidado apoiado para criancas e/ou adolescentes com diabetes mellitus tipo 1,
apresentando relacdo com a fase de transi¢cdo da infancia para a adolescéncia. Nessa busca,
foram excluidos: editoriais, teses, dissertacfes, pontos de vista e estudos de caso(s).

Apds selecionar os artigos, realizou-se a leitura dos titulos e dos resumos para verificar
se atendiam aos critérios de selegdo estabelecidos e, posteriormente, a leitura minuciosa dos
textos, sendo incluidos ao final 21 artigos. Ressalta-se que, na base de dados IBECS, néo foi
encontrada nenhuma publicacdo que atendesse aos critérios do estudo. A busca e a selecéo
dos artigos seguiram as orientag¢Oes do guia Preferred Reporting Items for Systematic Reviews
and Meta Analyses (PRISMA) (PAGE et al., 2020), detalhadas na Figura 3.
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Identificacio de novos estudos via base de dados

2 Registros identificados em Registros removidos antes da
i cada base de dados: triagem:
LILACS"(n=132) Registros duplicados
= BDENF** (n= 53) removidos (n=618)
;§ SCIELO*** (n= 35)
PUBMED**"#¥ (n=1.246)
l Registros excluidos:
Registros selecionados > - Fora do periodo de tempo
(n=848) determinado (305)
1 - Idiomas nao elencados (n=3)
E Relatorios procurados z o
. e Relatorios niao recuperados
E para recuperac¢ao — Ga=1)
(n=540)
1 Relatorios excluidos:

Relatorios liad 2 - Nao atendia ao objeto em
elatorios avaliados para > Estido (n=501)

=53¢ NS
elegiblidade (n=539) - Editoriais, teses, pontos de
1 vista e estudos de caso (n=17)

Estudos incluidos na
analise de conceito:
LILACS*(n= 06)
BDENF** (n= 02)
SCIELO*** (n= 03)
PUBMED**#** (n=10)

— TOTAL= 21 artigos

Incluidos

Figura 3 — Fluxograma da busca nas bases de dados.
Nota: "LILACS — Literatura Latino-Americana em Ciéncias da Satde; “"BDENF - Base de
PUBMED -

*kkk

dados de Enfermagem; ““SciELO — Scientific Electronic Library Onling;
Publications Medical.
Fonte: Adaptado (PAGE et al., 2020).

Realizou-se a leitura das publicacdes selecionadas para identificar os atributos do
conceito em estudo. A Determinacdo dos atributos definidores inclui a definicdo das
palavras ou expressdes que aparecem repetidamente na literatura e que mostram a esséncia do
conceito, possibilitando uma visdo ampliada ao analista (WALKER; AVANT, 2011). Para
tanto, foram utilizados os seguintes questionamentos: Como os autores definem o conceito?

Quais as caracteristicas/atributos que o conceito em analise apresenta? Que ideias 0s autores
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discutem acerca do “autocuidado apoiado a criangas com diabetes mellitus tipo 1 na fase de
transicdo da infancia para a adolescéncia?

A quinta etapa ¢ o Desenvolvimento de caso modelo, na qual foi apresentado um
caso ficticio abordando o conceito estudado. O caso modelo é entendido como um exemplo da
utilizacdo do conceito, no qual todos os seus atributos definidores s&o demonstrados. Ele pode
ser apresentado em primeiro lugar em sua analise, surgir simultaneamente a identificacdo dos
atributos definidores, ou ainda, pode vir ap0s os atributos serem determinados
provisoriamente. Essa é uma etapa relevante no processo de analise do conceito, podendo ser
constituida por exemplos reais encontrados na literatura ou mesmo por casos ficticios
construidos pelo pesquisador (WALKER; AVANT, 2011).

A etapa seguinte é a Construcdo de outros casos, na qual foram apresentados casos
semelhantes ou contrarios ao conceito de interesse, contribuindo para a compreensao do que é
o conceito (WALKER; AVANT, 2011). A identificagdo dos atributos possibilitou o
desenvolvimento de caso-modelo e outros casos (limitrofe, relacionado e contrério), que
contribuiram para a decisdo de quais atributos sdo importantes para o conceito.

Os casos limitrofes sdo exemplos de casos que contém alguns atributos do conceito,
porém ndo engloba todos. Os casos relacionados se referem ao conceito em estudo, mas ndo
contém os atributos definidores. J& os casos contrérios, auxiliam o pesquisador a ver mais
facilmente o que o conceito ndo é, e a descobrir o que verdadeiramente é (WALKER;
AVANT, 2011).

O proximo passo em uma analise do conceito € a Identificacdo de antecedentes e
consequentes do conceito. Os antecedentes e 0s consequentes também sdo Uteis em refinar
ainda mais os atributos definidores. Antecedentes sdo 0s acontecimentos que precedem a
ocorréncia do conceito (WALKER; AVANT, 2011). Estes foram identificados utilizando-se o
seguinte questionamento: Quais eventos, situacdes ou fendmenos sdo necessarios para a
ocorréncia do conceito em estudo?

Por outro lado, para a identificacdo dos consequentes se deve buscar 0s
acontecimentos que ocorrem como resultado da ocorréncia do conceito (WALKER; AVANT,
2011), cuja analise foi norteada pela questdo: Quais os resultados da aplicagdo do conceito em
analise?

Considerando que essa anélise conceitual foi baseada no levantamento tedrico dos
dados, por meio de referéncias encontradas na literatura e que o0 uso desse conceito é recente,
ndo foi possivel realizar a Gltima etapa do modelo, a saber, Definicdo de referéncias

empiricas. Salienta-se que isso ndo comprometeu os resultados, tendo em vista que as etapas
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selecionadas foram suficientes para o alcance do objetivo proposto, e o préprio modelo
permite essa flexibilizacdo quanto a sele¢do das etapas.

Referéncias empiricas sdo classes ou categorias de fenbmenos reais que, por sua
existéncia, demonstram a ocorréncia do conceito em si, podendo coincidir com 0s seus
atributos definidores. Elas ndo séo as ferramentas para medir 0 conceito, mas sim 0s meios
pelos quais se pode reconhecer ou medir os atributos ou as caracteristicas definidoras
(WALKER; AVANT, 2011). Portanto, esta etapa ndo foi contemplada, sendo necessario
construir tais referéncias, testando o conceito empiricamente para confrontar a teoria com a
pratica.

A andlise do material selecionado foi feita seguindo as diretrizes da analise temética, a
qual se baseia nas etapas de pré-andlise, exploracdo do material ou codificacdo e tratamento
dos resultados obtidos/interpretacdo (MINAYO, 2014). A leitura sistematica dos artigos
possibilitou responder aos questionamentos anteriormente apresentados, realizando-se o
recorte do material em unidades de analise citadas mais frequentemente. Para a extracdo dos
dados, foi utilizado instrumento proprio previamente elaborado com a caracterizacdo da
literatura (base de dados, ano da publicacdo, titulo da publicacdo, titulo do periddico, autoria,
pais de origem dos autores e o tipo de estudo) e os dados empiricos dos artigos selecionados
(antecedentes, atributos essenciais e consequentes).

Os conteudos extraidos das citacGes foram utilizados de maneira ética e com respeito

aos direitos autorais dos dados de artigos de dominio publico.

4.2 RESULTADOS E DISCUSSAO

Na primeira etapa da analise foi selecionado o conceito de “autocuidado apoiado a
criancas com diabetes mellitus tipo 1 na fase de transicdo da infancia para a adolescéncia”.
Em seguida, objetivou-se analisar esse conceito para tornd-lo claro, contribuindo para
fundamentar sua aplicabilidade na assisténcia em sadde, e identificar temas-conteudos para
serem trabalhados no desenvolvimento da tecnologia educativa. A terceira etapa que foi a
busca na literatura deu subsidios para a realizacdo das etapas subsequentes, as quais
aconteceram de maneira concomitante. Foram selecionados 21 artigos publicados em

periddicos da area da saude, cuja caracterizagédo esta sendo apresentada no Quadro 1.
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Quadro 1 — Caracterizacdo das publicacGes selecionadas para a analise conceitual, de acordo

com numero atribuido ao artigo, autores, ano da publicacéo, tipo de estudo e pais de origem

dos autores. Jodo Pessoa, PB, Brasil, 2020.

NUMERO AUTORES ANO DA TIPO DE PAIS DE
ATRIBUIDO PUBLICACAO ESTUDO ORIGEM
AO ARTIGO DOS

AUTORES
LILACS
1 COLLET et al. 2018 Qualitativo, Brasil
exploratério-
descritivo
2 FRAGOSO et al. 2019 Quialitativo Brasil
3 MOREIRA et al. 2016 Quantitativo Brasil
4 NASCIMENTO 2011 Revisdo Brasil
etal. integrativa
5 CRUZ et al. 2018 Qualitativo, Brasil
exploratorio-
descritivo
6 VENANCIO; 2017 Qualitativo Brasil
LA BANCA; descritivo
RIBEIRO
BDENF
7 FIALHO et al. 2011 Quialitativo Brasil
8 NOBRE et al. 2019 Qualitativo, Brasil
exploratério-
descritivo
SciELO
9 FLORA; 2016 Quantitativo, Portugal
GAMEIRO descritivo-
analitico e
transversal
10 FLORA; 2016 Quantitativo, Portugal
GAMEIRO descritivo-
analitico e
transversal
11 FLORA; 2016 Quantitativo, Portugal
GAMEIRO descritivo-
analitico e
transversal
PUBMED
12 STRAND; 2019 Qualitativo Noruega
BROSTROM;
HAUGSTVEDT
13 WU et al. 2014 Observacional | Estados Unidos
longitudinal da América
14 RANKIN et al. 2018 Qualitativo Escécia
15 FREEBORN et 2013 Quialitativo Estados Unidos
al. da América
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16 BABLER,; 2015 Quialitativo Estados Unidos
STRICKLAND da América
17 BABLER,; 2015 Quialitativo Estados Unidos
STRICKLAND da América
18 RANKIN et al. 2018 Quialitativo Escécia
19 PELICAND et 2013 Revisdo Bélgica
al. integrativa
20 SPARAPANI et 2019 Estudo Brasil
al. metodoldgico
21 SPARAPANI et 2017 Quialitativo Brasil
al.

Fonte: Dados da pesquisa, 2020.

A partir da literatura foram identificados os atributos definidores do conceito e

realizado levantamento dos antecedentes e consequentes que, por sua vez, possibilitaram a

discussdo acerca dos fenémenos que circundam o conceito em estudo. Na analise realizada

foram identificados 11 antecedentes, 16 atributos e 09 consequentes para a ocorréncia do

conceito, sendo possivel construir a seguinte estrutura conceitual e a definicdo para o conceito

em estudo no contexto da assisténcia em satde (Quadro 2).

Quadro 2 — Antecedentes, atributos essenciais e consequentes do conceito autocuidado

apoiado a criancas com diabetes mellitus tipo 1 na fase de transicdo da infancia para a

adolescéncia. Jodo Pessoa, PB, Brasil, 2020.

AUTOCUIDADO APOIADO A CRIANCAS COM DIABETES MELLITUS TIPO 1 NA
FASE DE TRANSICAO DA INFANCIA PARA A ADOLESCENCIA

ANTECEDENTES

ATRIBUTOS ESSENCIAIS

CONSEQUENTES

Mudangas no estilo de vida
(1, 2, 3,5, 6, 7, 8, 10, 15,
17,19, 21)

TransformacGes fisicas,
cognitivas e sociais (1, 11,
12,13, 21)

Transicdo da infancia para a
adolescéncia (1, 10, 12, 13,
14,16, 17, 18)

Inicio da responsabilizacéo
pelos cuidados (1, 2, 4,5, 9,
10, 12, 13, 14, 16, 19)

Reconhecimento das
necessidades individuais (2,

Ac0es proprias do
autocuidado

Percepcdo positiva de si
mesmo (1, 4, 7, 10)

Autoeficécia (1, 16)

Desenvolvimento de
habilidades para o autocuidado
1, 2,6,9, 12, 14, 15, 16, 17,
18, 19, 20, 21)

Aplicacdo da insulina (1, 2, 3,
4,5,6,8,9, 10, 11, 12, 13, 14,
15, 16, 17, 18, 20, 21)

Rodizio dos locais de

Manejo seguro da doenca (1,
2)

Protagonismo do usuério (1,
3)

Alcance da autonomia e da
independéncia (1, 6, 8, 10,
12,13, 14, 16, 17, 18, 19)

Superacdo do medo e da
inseguranca (1, 2, 6)

Enfrentamento de situagdes
de preconceito (1)

Controle glicémico (1, 2, 3, 4,
6,7, 8,9, 10, 12, 13, 14, 15,
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AUTOCUIDADO APOIADO A CRIANCAS COM DIABETES MELLITUS TIPO 1 NA
FASE DE TRANSICAO DA INFANCIA PARA A ADOLESCENCIA

ANTECEDENTES

ATRIBUTOS ESSENCIAIS

CONSEQUENTES

3, 10, 15)

Aceitacdo da doenga (1, 2,

5,6,7,15,18)

Conhecimento  sobre

a

doenga (1, 2, 3, 4, 6, 9, 12,

20)

Estressores

bioldgicos,

psicologicos e sociais [dor
(4, 6, 8, 11, 14, 15, 16, 17,

20); preconceito (1, 2,

4);

estigma (1, 2, 18); vergonha
1, 2,4,6, 12, 17), medo (4,
6, 7, 11, 12, 16, 17, 20);

inseguranca (7,

9);

isolamento (8, 15, 18, 20);

e, raiva (8, 20)

Conflitos familiares (7, 13,

16, 17)

Status socioecondmico (16,

19)

ACesso aos materiais

insumos (4, 5)

e

aplicacdo da insulina (2, 6, 8,
20)

Monitorizacao glicémica (1, 2,
3,4,5,6, 8,9, 11, 12, 13, 14,
15, 16, 17, 18, 19, 20, 21)

Gestao de hiper e
hipoglicemias (2, 3, 5, 6, 9, 10,
11,12, 14, 15, 16, 18, 19)

Controle de habitos
alimentares (1, 2, 3, 4,5, 6, 7,
8,9, 10, 11, 12, 13, 14, 15, 16,
17,18, 19, 20, 21)

Contagem de carboidratos (2,
5, 6, 13, 14, 16, 18, 20)

Pratica de atividade fisica (2,
3,7,8,9, 10, 11, 12, 16, 17,
18, 19, 21)

Cuidados com pés e pele (8,
19)

Tomada de deciséo (2, 3, 4, 9,
12,16, 17, 19)

Acdes de apoio ao
autocuidado

Apoio da familia, amigos,
profissionais de saude (1, 2, 4,
5, 6, 8, 12, 13, 14, 15, 16, 17,
18, 19, 20, 21) e funcionéarios
da escola (4, 17, 18, 21)
Compartilhamento de
responsabilidades (1, 13)

Definigéo de problemas, metas
e de um plano de cuidados a
ser sequido (1, 2, 4, 7, 15)

Acles de educacdo em saude
(1,3,6,7,12,14,19)

16, 17, 18, 19)

Prevencdo de complicacOes
agudas (6, 7, 8, 9, 10, 11, 12,
15) e cronicas (3, 4, 6, 7, 9,
10, 11, 12, 14, 15, 19)

Reducdo das hospitalizacOes
(4,5,7,17)

Integragdo na vida social e
escolar (9, 10, 14)
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Fonte: Dados da pesquisa, 2020.

Considerando os atributos essenciais identificados na analise foi realizada uma
categorizacdo temaética, subdividindo-os em dois temas centrais: as acles proprias do
autocuidado e as agdes de apoio ao autocuidado.

Ressalta-se, ainda, que a identificagdo dos atributos possibilitou a definicdo do
conceito e a realizagdo da quinta e da sexta etapas do modelo de Walker e Avant, por meio do
desenvolvimento de um caso modelo e de trés outros casos, que contribuiram para auxiliar o
leitor na compreenséo da definigdo do conceito em estudo.

Caso modelo: Jodozinho, 12 anos, possui 0 diagnostico de DM1 desde os cinco anos
de idade, foi ao ambulatério de pediatria com sua mae para acompanhamento mensal do
DM1. Na consulta de enfermagem, Jodozinho relatou que desde que entrou na pré-
adolescéncia comegou pouco a pouco a ter mais responsabilidade no seu préprio cuidado. Ele
falou que a primeira coisa que precisou foi acreditar em si e acreditar que é possivel realizar
as acOes necessarias para manter o controle do DM1. Assim, disse que aos poucos,
diariamente, vem aprendendo algumas préticas e habilidades de cuidado, como: aplicar a
insulina; realizar o rodizio dos locais de aplicagdo; monitorar a glicemia; identificar os
sintomas de hiper e hipoglicemias, e o que fazer diante dessas situacdes; mudar habitos
alimentares; contar carboidratos; praticar atividade fisica; cuidar dos pés e pele; e, tomar
decisbes diante de situacdes que acontecerem no seu cotidiano. Durante a consulta, a
enfermeira questionou como Jodozinho vem conseguindo inserir essas acdes em seu dia a dia.
E, ele disse que recebe ajuda dos seus pais, dos amigos, dos profissionais de salude que o
atendem e do pessoal da sua escola. Disse também, que ndo consegue ainda fazer tudo
sozinho e que a ajuda dessas pessoas torna tudo possivel. Além disso, as orientacfes que
recebe nos servicos de saude também o ajudam bastante. Ao término da consulta, a
enfermeira perguntou se Jodozinho gostaria de compartilhar alguma davida. Ele falou que no
momento ndo, entdo ela o parabenizou por seu progresso e finalizou a conversa.

Caso limitrofe: Aninha, 10 anos, recebeu diagnéstico de DM1 aos sete anos de idade.
Sempre teve curiosidade em aprender os cuidados para 0 manejo da sua doencga, e agora na
pré-adolescéncia seus pais estdo Ihe dando cada vez mais oportunidade para isso. Em uma
conversa com Bia, uma amiga da escola, Aninha falou que tem participado da aplicacdo da
insulina, da medicdo da glicemia, da escolha dos melhores alimentos, que tem praticado

esportes e que cuida dos pés e pele. Também falou que se sente importante compartilhando
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essas atividades com os pais, e que com o apoio da familia, dos amigos, dos profissionais de
salde e da escola, vem conseguindo aprender a cuidar de si e se sente satisfeita com isso.

Caso relacionado: Pedrinho, 11 anos, recebeu o diagnostico de DM1 héa dois meses,
precisou ser hospitalizado por causa de uma hiperglicemia. No hospital, tanto ele quanto seus
pais, receberam varias orientagdes sobre os cuidados diarios necessarios para 0 manejo da
doenca, objetivando evitar novas descompensacgdes. Pedrinho e seus pais tiraram suas davidas
e foram para casa convictos de que seriam capazes de seguir as orientacdes dos profissionais
de satde do hospital; dando continuidade ao plano de cuidados tracado em conjunto entre
eles.

Caso contrario: Paulinha, 13 anos, possui diagndstico de DM1 ha oito anos e vem
apresentando  descompensacGes glicémicas constantes. Na consulta médica de
acompanhamento mensal sdo percebidos exames com resultados alterados e a médica
questiona 0 motivo para isso. A mée relata que Paulinha ndo vem realizando a aplicacéo da
insulina e nem a monitorizacdo glicémica na escola, e que além disso na hora do lanche esta
comendo doces em alta quantidade. A médica da orientagdes para Paulinha seguir, mas nao
busca escuta-la, ndo sendo possivel identificar os motivos para ela agir assim, e nem construir
um plano de metas e cuidados a ser seguido.

Os aspectos que antecedem a ocorréncia do conceito encontrados na literatura foram:
Mudancas no estilo de vida; Transformagdes fisicas, cognitivas e sociais; Transi¢do; Inicio da
responsabilizacdo pelos cuidados; Reconhecimento das necessidades individuais; Aceitacao
da doenca; Conhecimento sobre a doenca; Estressores bioldgicos, psicoldgicos e sociais (dor,
preconceito, estigma, vergonha, medo, inseguranca, isolamento, raiva); Conflitos familiares;
Status socioecondmico; e, Acesso aos materiais e insumos.

Com o levantamento dos atributos, os quais compdem as caracteristicas essenciais do
conceito, foi possivel construir a definigdo conceitual do “autocuidado apoiado a criangas com
diabetes mellitus tipo 1 na fase de transi¢do da infincia para a adolescéncia”, o qual foi
estruturado em acdes para o autocuidado e em acdes de apoio ao autocuidado. E um conceito
que vem sendo utilizado para a autogestdo da doenca e do tratamento do DM1. Trata-se de
uma acgdo que envolve a necessidade de fortalecer a percepcdo positiva de si mesmo e a
autoeficacia para que sejam desenvolvidas habilidades para a sua realizacdo, como: a
aplicacdo da insulina, a capacidade de realizar o rodizio dos locais dessa aplicacdo, a
monitorizacdo glicémica, o controle dos habitos alimentares, a contagem dos carboidratos, a
pratica de atividade fisica, a gestdo de hiper e hipoglicemias, €, 0 cuidado com os pés e a pele.

Para tanto, o pré-adolescente precisa ser capaz de tomar decisdes, e nesse processo, precisara
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do apoio da familia, de amigos, de profissionais de salde e de professores, compartilhando
responsabilidades e oferecendo o apoio emocional tdo necessario nessa vivéncia. Os
profissionais da salde poderdo apoiar 0 autocuidado por meio da definicdo de problemas,
metas e de um plano de cuidados estruturado com acdes de educacao em saude, a ser seguido,
0 qual sera construido em conjunto por todos os envolvidos nesse processo.

Os consequentes foram elencados com o objetivo de contribuir para o entendimento do
significado do conceito e para subsidiar a realizacdo de novas pesquisas. Essa identificacdo
promove a reflexao acerca dos fendmenos que acontecem apds a ocorréncia do “autocuidado
apoiado a criangas com diabetes mellitus tipo 1 na fase de transicdo da infancia para a
adolescéncia”. A partir disso ¢ possivel elencar 0s seguintes aspectos: Manejo seguro da
doenca; Protagonismo do usudrio; Alcance da autonomia e da independéncia; Superacdo do
medo; Enfrentamento de situagdes de preconceito; Controle glicémico; Prevencdo de
complicacdes agudas e cronicas; Reducéo das hospitalizaces; e, Integracdo na vida social e
escolar.

Ressalta-se que, dos 21 estudos analisados, apenas trés abordam o conceito do
autocuidado apoiado, os demais trazem a tematica do autocuidado de um modo geral. Porém,
aqueles que traziam o autocuidado geral também foram incluidos na analise, tendo em vista
que mostram as habilidades para cuidar de si desenvolvidas pelo pré-adolescente. E, também
0 apoio e 0 seguimento recebidos nesse processo por familiares, amigos, profissionais de
salude e funcionarios das escolas, o que contribui para a crescente construcdo de sua

autonomia no manejo do DM1.

4.2.1 Discussdo dos antecedentes, atributos e consequentes com base na literatura

Criancas e adolescentes com DM1 sdo suscetiveis a diversas complicacdes, agudas e
cronicas. Dessa forma, apds confirmacdo diagnostica, faz-se necessario incorporar a sua
rotina um tratamento continuo, a fim de balancear o suprimento e a demanda de insulina, o
que ocasiona uma serie de mudancas em seus estilos de vida, devido & necessidade de
incorporar no dia a dia agBes importantes para o controle glicémico (INTERNATIONAL
DIABETES FEDERATION, 2019).

Além das mudangas impostas pelo DML, a transi¢do da infancia para a adolescéncia
envolve uma série de mudangas nos niveis fisico, psicologico, individual e social, que
demandam maior acompanhamento dos familiares e dos cuidados de salde, para que sejam

alcancados resultados positivos durante esta fase (MUNOZ et al., 2018). A pré-adolescéncia é
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um estagio critico de transicdo entre a infancia, na qual as criancas dependem dos pais, € a
adolescéncia, fase em que elas se tornam cada vez mais independentes e autbnomas
(RANKIN et al., 2018a).

Nesse contexto, destaca-se que os pré-adolescentes com DML estdo vivenciando dois
processos transicionais, um relacionado a propria fase de desenvolvimento e outro
relacionado a responsabilizacdo pelos cuidados, o que poderd ocasionar prejuizos no
autocuidado (FLORA; GAMEIRO, 2016b). Nesse processo, € fundamental incluir o método
do autocuidado apoiado na assisténcia em saude a esses individuos.

A transicdo da responsabilidade pelo tratamento do DM1 é vista como um processo
natural. Um envolvimento gradual crescente nas tarefas de tratamento e na tomada de
decisdes, orientado e apoiado por pais e profissionais de saude, tornando os pré-adolescentes
mais confiantes durante a transi¢cdo (STRAND; BROSTROM; HAUGSTVEDT, 2019).

Nesse contexto, faz-se importante o reconhecimento dos fatores e das necessidades
individuais que podem facilitar ou dificultar a vivéncia dessa fase associada ao DM1,
incluindo também a compreensdo da adaptacdo do pré-adolescente ao seu contexto social
(FLORA; GAMEIRO, 2016b).

Um desses fatores, que possui extrema relevancia para a realizacéo do autocuidado, é a
aceitacdo da doenca, pois quando esta ndo acontece pode ocasionar resisténcia em incorporar
seu manejo no dia a dia. Essa € uma necessidade que sempre precisa do apoio da equipe de
salde e que precisa ser trabalhada durante a implementacdo do autocuidado apoiado
(COLLET et al., 2018), incluindo nesse processo a abordagem de suas cinco etapas.

Estudo realizado com adolescentes com DM1 aponta que eles precisam de
conhecimento adequado sobre a doenca para realizar os procedimentos diarios, observar e
responder aos varios sintomas que podem ocorrer. Conhecer a doenga e o tratamento, bem
como desenvolver as habilidades para o autocuidado sdo acgdes consideradas como
importantes para a transi¢do (STRAND; BROSTROM; HAUGSTVEDT, 2019). Ressalta-se
que a construcgdo desse saber é condicionada pelas crencas sociais e culturais do ambiente no
qual os adolescentes estdo inseridos, influenciando positiva ou negativamente o controle da
doenga (FLORA; GAMEIRO, 2016a).

Existem alguns estressores que antecedem o conceito em estudo e podem dificultar a
realizacdo do autocuidado, sdo eles: estressores biologicos, psicologicos e sociais (dor,
preconceito, estigma, vergonha, medo, inseguranga, isolamento e raiva). S80 inUmeros 0s
conflitos vivenciados por criangas e adolescentes para o enfrentamento da insulinoterapia,

pois as constantes furadas, tanto para a monitorizagdo glicémica quanto para a aplicacdo de
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insulina incomodam pela dor, mesmo entre aqueles ja habituados com o tratamento
(FRAGOSO et al., 2019).

Estudos mostram que, além da dor, os pré-adolescentes precisam lidar com a
incompreensdo de alguns amigos e colegas, pois quando eles tém pouco ou nenhum
entendimento do que € necessario para lidar com o diabetes, podem agir de maneira insensivel
ou falar comentarios desagradaveis, o que pode deixar as criangas vulneraveis ao preconceito,
estigma, vergonha, medo, inseguranca, isolamento e raiva (SPARAPANI et al., 2019;
STRAND; BROSTROM; HAUGSTVEDT, 2019; RANKIN et al., 2018b; SPARAPANI et
al., 2017).

A literatura estudada também evidenciou os conflitos familiares como fatores que
antecedem a ocorréncia do conceito em estudo. Um relacionamento conflituoso com os pais
pode ter um efeito negativo no processo de transicdo. Assim, os profissionais de salde
precisam reconhecer a existéncia de conflitos e ajudar os pré-adolescentes e seus pais, durante
a implementacdo das etapas do autocuidado apoiado, a estarem em um processo consciente de
transferéncia gradual de responsabilidades. Eles precisam de apoio continuo para definir e
redefinir os papéis uns dos outros durante o periodo de transicdo (STRAND; BROSTROM;
HAUGSTVEDT, 2019).

Destarte, o autocuidado e o controle da doenca ainda sofrem influéncia das
caracteristicas sociodemograficas, culturais e econdmicas do meio onde os pré-adolescentes
estdo inseridos (FLORA; GAMEIRO, 2016a). Além disso, 0 acesso aos materiais e insumos €
fator primordial para a realizacdo das acdes de autocuidado, e dependem das condicdes
socioecondmicas da familia.

Os antecedentes do conceito em estudo precisam ser reconhecidos na assisténcia em
salde dos pré-adolescentes e suas familias. No autocuidado apoiado, na fase de avaliacdo, é
preciso observar e reconhecer os fatores que antecedem a realizacdo do autocuidado e como
eles estdo interferindo no manejo do DM1. Tal acdo fornecera subsidios para a fase de
aconselhamento, que podera acontecer por meio de acfes de educacdo em saude, buscando
intervir nas necessidades por meio de informacBes construtivas. Depois disso, & preciso
estabelecer acordos que ajudem no enfrentamento da pré-adolescéncia e da transi¢cdo de
cuidados, e prestar assisténcia e cuidados sempre que necessario, cujo processo deve ser
continuamente acompanhado, tornando possivel verificar a evolucdo dessa dindmica diante
das singularidades de cada situacéo especifica.

Considerando os atributos definidores do conceito identificados na analise, nota-se que

a autoeficAcia e a percepcdo positiva de si podem permitir ao pré-adolescente o
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autoconhecimento, mais entendimento sobre a doenca e como incorporar o autocuidado no dia
a dia, ndo como algo ruim ou por medo da morte, mas com o objetivo de ter melhor qualidade
de vida (COLLET et al., 2018). Entende-se por autoeficicia o grau de confianca de uma
pessoa para mudar positivamente comportamentos, e, assim, atingir os objetivos propostos
para a manutencao das condigdes de saude (MENDES, 2012).

Os primeiros passos para 0 gerenciamento do DM1 s&o frequentemente aprender as
tarefas do monitoramento glicémico e da administracdo da insulina (BABLER;
STRICKLAND, 2015a). Para tanto, faz-se necessaria uma adaptacdo aliada ao saber fazer e
compreender todas as nuances do tratamento do DM1 com a insulina (FRAGOSO et al.,
2019). Na administracéo da insulina € preciso determinar a dose necessaria, aprender a técnica
de aplicacdo, realizar o rodizio dos locais de aplicacao, desenvolver estratégias para resolver
0s problemas e procurar ajuda de outras pessoas (BABLER; STRICKLAND, 2015a).

Nesse processo, implementar o método do autocuidado apoiado € fundamental, pois
qguando a monitorizagdo glicémica e a aplicagdo da insulina comegam a fazer parte da rotina
do pré-adolescente, faz-se necessario observar a realizacdo do procedimento e aconselha-lo
para que ele se sinta seguro ao realizar essas técnicas. Assim, pode-se firmar um acordo diante
das acdes de cuidado a serem desenvolvidas, realizando o acompanhamento continuo até que
se tenha seguranca e autonomia para realizar tais acoes (BATISTA et al., 2020a).

Um recurso que pode ser utilizado nesse processo é a bomba de insulina, pois pode
contribuir para facilitar o manejo terapéutico e para o aumento da independéncia do pré-
adolescente no gerenciamento do DM1, além de minimizar o medo das furadas (BABLER,;
STRICKLAND, 2015a).

Um aspecto relevante do autocuidado ¢ a identificagio das alteracdes glicémicas. E
imprescindivel que os pré-adolescentes diferenciem os sintomas de hipo e hiperglicemia, para
gue possam tomar decisdes corretas para trata-las em tempo oportuno ou contar com 0 apoio
daqueles que estdo proximos quando as crises de descompensacdes glicémicas acontecerem
(FRAGOSO et al., 2019). A medida que a responsabilizacio vai aumentando, a tomada de
decisdo é relevante e necessaria em todas as acOes de autocuidado no DML, por isso é
fundamental receber apoio em todo esse processo a partir dos “5 As” do autocuidado apoiado.

Outra acdo do autocuidado que merece destaque € o controle dos habitos alimentares e
a contagem de carboidratos. Estudo evidencia varias estratégias utilizadas para o
gerenciamento da dieta, incluindo: aprender a criar uma dieta equilibrada, identificar os

alimentos que possuem carboidratos em sua composicdo, verificar a quantidade de
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carboidrato nos produtos e calcular a dose correta de insulina em relacdo a quantidade de
carboidratos (BABLER; STRICKLAND, 2015a).

Além dos cuidados ja referidos, a pratica de exercicios fisicos também merece
destaque, pois possui relevancia para o controle do DM1. Estudo evidencia que a principal
preocupacdo dos adolescentes com a pratica de exercicio é a ocorréncia de hipoglicemia
durante ou até vérias horas ap6s 0 seu término, o que pode se tornar desencorajador. Contudo,
a hipoglicemia pode ser controlada, sendo importante realizar a monitorizacdo glicémica,
antes, durante e apos o exercicio (FLORA; GAMEIRO, 2016a).

Em todas as agOes de autocuidado na fase de transicdo para a adolescéncia, faz-se
relevante o apoio da rede social da crianca, incluindo familia, amigos, profissionais de saude e
da escola, para que haja o compartilhamento de responsabilidades entre os envolvidos, caso
contrario o processo de transicdo pode ser dificil de ser vivenciado (STRAND; BROSTROM,;
HAUGSTVEDT, 2019). O autocuidado apoiado pode auxiliar no envolvimento desses
individuos no plano de cuidados tragado para a experiéncia da transi¢do vivida pelo pré-
adolescente.

Embora os pais/responsaveis prestem a maior parte do apoio relacionado ao manejo do
diabetes, é preciso observar que outras pessoas também estdo envolvidas. Dentre estas,
amigos e colegas, tendo em vista que fornecem varios tipos de apoio, incluindo a preocupacéo
com o bem-estar do pré-adolescente, auxilio nas descompensacdes glicémicas e a realizagédo
de ajustes em suas proprias vidas para acomodar restricdes alimentares e de estilo de vida do
pré-adolescente com DM1 (RANKIN et al., 2018a). Também pode ser necessario trabalhar
em estreita colaboragdo com escolas e pais para ajudar a garantir que eles possam permitir que
grupos de amizade fornecam apoio ao pré-adolescente com DM1 (RANKIN et al., 2018b).

O apoio dos profissionais de saude esta envolvido também na definicdo de problemas,
metas e de um plano de cuidados a ser seguido. Isso pode ser facilitado com a implementacédo
do autocuidado apoiado, tendo em vista que essa metodologia busca empoderar 0s usuarios a
se tornarem agentes produtores de sua saude, ou seja, 0s profissionais de saude apoiam de
forma significativa as pessoas, para que estas auto gerenciem sua saude (FRAGOSO et al.,
2019).

Nesse contexto, os profissionais de saude também podem realizar a¢es de educacgéo
em saude como forma de apoiar o autocuidado. Ressalta-se que as acgdes educativas
direcionadas para quem vivencia o diabetes devem acontecer em uma perspectiva dialogal,

reflexiva e critica, pois possibilitardo a compreensdo dos individuos acerca dos aspectos da
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doenca e a construcdo de sua autonomia diante das condic¢des de vida e saide (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2019).

Quando o conceito do autocuidado apoiado a criancas com diabetes mellitus tipo 1 na
fase de transicdo da infancia para a adolescéncia acontece de maneira satisfatdria torna-se
possivel identificar os consequentes do acontecimento desse fenémeno.

A independéncia e a autonomia no manejo seguro do DM1 geram satisfacdo com a
crescente responsabilizacdo pelo cuidado de si, ndo dependendo totalmente de outras pessoas,
mas, também, ndo prescindindo do apoio constante necessario nesse processo. A
autoconfianga, proporcionada pelo alcance da independéncia e autonomia, potencializa o
desejo de realizagdo do autocuidado, assim como da abertura para falar sobre a doenca, sem
medo do preconceito e da exclusdo (COLLET et al., 2018). Dessa maneira, 0S pré-
adolescentes se tornam cada vez mais protagonistas do seu processo de cuidado.

O controle glicémico é uma das principais consequéncias das agdes efetivas do
autocuidado. Na vivéncia do DM1 as situa¢Ges sdo imprevisiveis e 0 maior desafio nessa fase
é manter estavel o nivel de glicose no sangue, tendo em vista que a puberdade pode ocasionar
alteracdes hormonais que também influenciam no controle glicémico (STRAND;
BROSTROM; HAUGSTVEDT, 2019).

O baixo controle glicémico pode levar ao aumento das complicacbes e das
hospitalizacdes. Assim, ajudar os pré-adolescentes a gerenciarem as tarefas do DM1 durante a
adolescéncia levara a uma maior capacidade em lidar com o diabetes, um melhor controle da
doenca, a reducdo das complicaces e das hospitalizacGes que podem ser evitaveis (BABLER;
STRICKLAND, 2015b).

E de extrema relevancia incluir o autocuidado apoiado na assisténcia a esses pré-
adolescentes, pois cada “A” dessa metodologia poderd ter sua contribuicdo frente as
singularidades de cada encontro de cuidado: na avaliacdo é possivel perceber os aspectos que
merecem ser foco de intervencdo; o aconselhamento possibilita o fornecimento de
orientagdes, inclusive com agdes de educacdo em saude; na fase de acordo séo planejadas e
pactuadas acOes a serem desenvolvidas para o cuidado de si; na assisténcia a atencdo sera
direcionada para dar resolutividade as necessidades encontradas; e, por fim, no
acompanhamento sera possivel acompanhar a evolucdo das intervencGes que foram
planejadas e realizadas.

Assim, o pré-adolescente que é capaz de realizar o autocuidado e que pode contar com
um apoio efetivo durante a fase de transicdo tem mais chances de ter melhor manejo da

doenca e melhor qualidade de vida na vivéncia com o DM1, podendo integrar-se junto aos
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amigos e aos pares nas atividades cotidianas da vida social e escolar, minimizando o0s
prejuizos biopsicossociais trazidos por esse diagndstico.

A concretizacdo desta fase do estudo possibilitou definir o conceito de autocuidado
apoiado a criancas com DM1 na fase de transicdo da infancia para a adolescéncia como
sendo: AcgOes de apoio desenvolvidas para a realizagdo do autocuidado durante toda a
trajetoria da transicdo para a adolescéncia por meio da corresponsabilizacdo de familiares,
amigos, profissionais de saude e equipe escolar, objetivando a tomada de decisdo, a
construcdo da autonomia do pré-adolescente e o cuidado de si.

Entende-se que a clarificacdo desse conceito possui relevancia significativa para a area
da satde como um todo, tendo em vista que os pré-adolescentes com DM1 e suas familias
necessitam de uma assisténcia multiprofissional para o alcance da efetividade do
acompanhamento e da terapéutica. Porém, como um conhecimento especifico da Enfermagem
pedidtrica traz contribuicdo singular para a construgdo do conhecimento nessa area, tendo em
vista que os profissionais da Enfermagem acompanham os envolvidos na vivéncia do diabetes
em toda a rede de atencao a saude.

Os dados levantados possibilitaram a discussdo acerca dos diversos aspectos
envolvidos na ocorréncia desse conceito, desde os que antecedem a identificacdo do
fendmeno até aqueles que surgem como consequentes da sua ocorréncia. Além disso, a
construcdo dos casos também permitiu verificar como acontece a ocorréncia do conceito em
exemplos de situacdes de vida real, resultando em uma melhor defini¢do para sua utilizacéo
no contexto assistencial.

Alem disso, a realizacdo desta anélise conceitual forneceu subsidios tedricos para a
identificacdo de temas-contetidos, os quais foram abordados na construcdo da tecnologia
educativa para a orientacdo de profissionais de salude acerca da implementacdo da

metodologia do autocuidado apoiado com pré-adolescentes com DML e seus familiares.
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5 DIAGNOSTICO SITUACIONAL: LEVANTAMENTO DAS NECESSIDADES DE
AUTOCUIDADO APOIADO DE PRE-ADOLESCENTES COM DIABETES
MELLITUS TIPO 1 E DE SEUS FAMILIARES

5.1 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

O diagndstico situacional teve como objetivo apreender as necessidades de
autocuidado apoiado de pré-adolescentes com DM1 e de seus familiares. Para tanto, foi
utilizada uma abordagem qualitativa, na qual ndo se buscou estudar o fenébmeno em si, mas o
entendimento do seu significado individual ou coletivo para a vida das pessoas (TURATO,
2005). Assim, os resultados desta etapa junto aos resultados encontrados na analise do
conceito ajudaram a nortear o contetido abordado na tecnologia educativa.

Esta etapa foi realizada no periodo de Agosto de 2019 a Marco de 2020, no
ambulatério de atendimento pediatrico do Hospital Universitario Lauro Wanderley (HULW),
localizado em Jodo Pessoa — PB, o qual é referéncia no estado da Paraiba para o atendimento
e 0 acompanhamento de criancas e adolescentes com DM1.

Os participantes envolvidos nesta fase do estudo foram: trés criancas com DM1 na
fase de transicdo da infancia para a adolescéncia; trés cuidadoras principais de criangas nessa
fase de transicdo; e, cinco profissionais de salde que acompanham ambulatorialmente
criancas e adolescentes com DML1, sendo estes, uma médica, duas enfermeiras, uma
nutricionista e uma técnica em enfermagem.

Entende-se que € relevante incluir os pré-adolescentes no diagnostico situacional, pois
as historias que contam e a forma como entendem seus contextos de vida sdo interpeladas por
recordacdes de eventos passados e representacdes presentes e futuras (GOMES et al., 2013).
Tal inclusdo, assim como a das cuidadoras, possibilitou 0 conhecimento das reais demandas
de autocuidado apoiado desses individuos, favorecendo a organizagdo da tecnologia
educacional com orientacOes significativas, para que os profissionais da satde possam intervir
de acordo com a realidade.

Para a selegdo dos pré-adolescentes foram adotados os seguintes critérios de inclusao:
ter diagnostico de DM1,; estar na faixa etaria de transicdo da infancia para a adolescéncia,
entre 10 e 14 anos; e, fazer acompanhamento de satde no local onde a pesquisa foi realizada.
Foi utilizado o seguinte critério de exclusdo: apresentar dificuldade de se comunicar

verbalmente e de interagir com a pesquisadora.
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Para os cuidadores principais os critérios de inclusdo foram: ser cuidador principal de
crianga com diagndstico de DM1, que esteja na fase de transicdo da infancia para a
adolescéncia; e, ter capacidade de entender, expressar e compreender o que lhe for solicitado
para construir o processo de pesquisa. O critério de exclusdo adotado foi: apresentar
dificuldade de comunicagéo verbal e de interacdo com a pesquisadora.

Para a selecdo dos profissionais de salde as condicionalidades foram as seguintes:
estar atuando no servicgo de saude onde a pesquisa foi realizada ha mais de seis meses e, ainda,
atender criangas com DM1 na fase de transicdo da infancia para a adolescéncia. Ja o critério
de excluséo levou em consideragédo: profissionais que estivessem afastados do servigo no
periodo da coleta de dados por motivos como férias, licenca e/ou atestado médico.

Os participantes desta fase do estudo foram selecionados de maneira aleatdria no
servico de salde citado anteriormente, ap6s verificacdo de que atendiam aos critérios de
inclusdo propostos. Para a coleta do material empirico foi utilizada a entrevista
semiestruturada (APENDICES A, B e C). As entrevistas realizadas foram gravadas em midia
eletronica e transcritas na integra para analise.

O encerramento desta etapa seguiu o critério de suficiéncia, quando ha o julgamento
de que o material empirico permitiu tracar um quadro compreensivo do objeto de estudo
(MINAYO; ASSIS; SOUZA, 2014).

Para a interpretacdo dos dados foi utilizada a anélise tematica indutiva, que
possibilitou identificar, analisar e relatar temas presentes no material empirico, sendo
realizada em seis etapas: familiarizacdo com os dados; codificacdo inicial; classificacdo dos
cédigos em pré-temas; revisdo e refinamento dos pré-temas; definicdo dos temas; e,
construcdo dos resultados (BRAUN; CLARKE, 2006). As entrevistas transcritas na integra
pela pesquisadora constituiram o corpus da analise, sendo entdo lidas repetidamente, para que
houvesse a familiarizacdo com o conjunto de dados. Posteriormente, iniciou-se 0 processo de
codificacdo, cujos cddigos foram agrupados em pré-temas, de acordo com a afinidade e as
relagcOes estabelecidas entre eles, objetivando responder aos questionamentos e atender ao
objetivo desta fase do estudo. Em seguida, os pré-temas elaborados foram refinados por meio
da revisdo dos extratos codificados e também do conjunto de dados de cada um deles,
tornando-se possivel verificar a precisdo dos significados e a representatividade da realidade
estudada. Por fim, foi possivel nomear os temas para a analise e construir os resultados e a

discussdo dos dados desta fase do estudo.

5.2 RESULTADOS E DISCUSSAO
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5.2.1 Caracterizacgdo dos participantes desta fase do estudo

A realizacdo desta fase do estudo teve como objetivo apreender as necessidades de
autocuidado apoiado de pré-adolescentes com DML1 e de seus familiares, para que sejam
identificados apontamentos, ou seja, temas-conteddos, que junto aos resultados encontrados
na fase anterior (analise do conceito) foram utilizados como um guia norteador para a
construcdo da tecnologia educativa. O manual criado podera ser utilizado como uma
ferramenta a mais da assisténcia, fornecendo orientacdes a profissionais de salde para a
utilizacdo do autocuidado apoiado na fase de transicdo da infancia para a adolescéncia no
contexto do DM1.

Participaram do estudo trés pré-adolescentes com diagnostico de DML, trés cuidadoras
e cinco profissionais de salde. Conhecer a caracterizacdo dos participantes se torna relevante
para a compreensdo do contexto no qual o material empirico foi produzido. Nesse sentido,
objetivando apresentar suas caracteristicas, foram construidos os quadros 3, 4 e 5 com a
caracterizacdo dos pré-adolescentes com DML, das cuidadoras e dos profissionais de salde,

respectivamente.

Quadro 3 — Caracterizacdo dos pré-adolescentes com diagndstico de DM1, segundo sexo,
idade, série que estd cursando, tempo de diagnostico e quantidade de hospitalizacdes

vivenciadas. Jodo Pessoa, PB, Brasil, 2020.

Pré-adolescentes Sexo Idade Série em que Tempo de Quantidade de
(anos) esta diagndstico hospitalizagdes
matriculado
(@)
01 Feminino 14 9% ano 08 meses Nenhuma
02 Masculino 11 5° ano 06 meses 01
03 Feminino 13 9%ano 09 anos 33

Fonte: Dados da pesquisa, 2020.

Participaram desta fase do estudo trés pré-adolescentes com DM1, sendo duas meninas
e um menino, cuja faixa etaria variou de 11 a 14 anos. Dois deles estavam cursando o nono
ano, e um o quinto ano. Com relacdo ao tempo de diagnostico houve uma variagdo entre seis
meses e nove anos de diagndstico, e nesse tempo a quantidade de hospitaliza¢fes vivenciadas
por esses pré-adolescentes variou de nenhuma a 33 hospitalizagdes, cujo principal motivo

foram as descompensacdes glicémicas.
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Quadro 4 — Caracterizacdo das cuidadoras (mées) de pré-adolescentes com diagndstico de
DM1, segundo idade, escolaridade, ocupacdo, renda mensal familiar, idade e tempo de
diagnostico do (a) filho (a) com DML. Jodo Pessoa, PB, Brasil, 2020.

Cuidadoras | Idade | Escolaridade | Ocupacéo Renda Idade do Tempo de
(anos) mensal (a) filho diagndstico
familiar )] do (a) filho
@
Mae 01 42 Ensino Do lar 01 salario 13 09 anos
Fundamental minimo
Completo
Mae 02 33 Ensino Médio | Cozinheira | 01 salario 12 09 anos
Incompleto minimo
Mae 03 40 Ensino Professora | 03 ou mais 14 08 anos
Superior salarios
Completo minimos

Fonte: Dados da pesquisa, 2020.

As cuidadoras que participaram da pesquisa eram maes de pré-adolescentes com DM1,
gue estavam acompanhando seus filhos durante as consultas de rotina. Suas idades variaram
entre 33 e 42 anos, e com relacdo a escolaridade, uma mde tem o ensino fundamental
completo, a outra 0 ensino médio incompleto, e a Gltima o ensino superior completo. No que
se refere as ocupagdes, estas sdo: do lar, cozinheira e professora, as quais a renda mensal
familiar varia entre 01 (um) a 3 (trés) ou mais salarios minimos. As idades dos filhos dessas
mées variam de 12 a 14 anos, e o tempo de diagnostico do DM1 desses pré-adolescentes foi
de oito anos (01 pré-adolescente) e nove anos (02 pré-adolescentes).

Ressalta-se ainda, que as mées entrevistadas ndo possuem relagdo familiar com os pré-
adolescentes que participaram do estudo, pois foram entrevistados por conveniéncia daqueles
gue estavam aguardando consulta médica, e ndo era objetivo deste estudo entrevistar o
binbmio mae-filho respectivamente, mas sim apreender as falas de pré-adolescentes com
DML1 e de cuidadores.

Quadro 5 — Caracterizagdo dos profissionais de salde que atendem pré-adolescentes com
diagnédstico de DM1, segundo sexo, idade, tempo de formacdo, pos-graduagdo e tempo de

atuacdo com criangas/adolescentes com DM1. Jodo Pessoa, PB, Brasil, 2020.

Idade
(anos)

Profissionais Sexo

de Saude

Tempo de
Formacao

Pos-Graduacéao Tempo de

atuacao com
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criancas e
adolescentes
com DM1
Técnicaem | Feminino 58 19 anos N&o possuli 03 anos
Enfermagem
Enfermeiral | Feminino 56 34 anos 1) Especializacdo em 23 anos
Saude Pudblica;
2) Mestrado e
Doutorado em
Enfermagem
Nutricionista | Feminino 36 14 anos 1) Residéncia em 14 anos
Nutri¢do Clinica;
2) Mestrado em
Nutri¢do
Enfermeira2 | Feminino 43 18 anos Especializacdo em Saude 04 anos
da Familia
Médica Feminino 44 21 anos 1) Especializacdo em 18 anos
Endocrinologia
Pediétrica;
2) Mestrado em
Nutri¢do Clinica

Fonte: Dados da pesquisa, 2020.

As profissionais de salde que participaram deste estudo eram todas do sexo feminino,
sendo uma técnica em enfermagem, duas enfermeiras, uma nutricionista e uma médica, cujas
idades variaram entre 36 a 58 anos. O tempo de formacdo dessas profissionais foi de 14 a 34
anos e o tempo de atuacdo com criancas e adolescentes com DML variou entre trés a 23 anos.
A Unica profissional que ndo possui pds-graduacdo é a técnica em enfermagem, as demais
possuem as seguintes poOs-graduacdes: Especializacdo em Salde Publica, Mestrado e
Doutorado em Enfermagem (Enfermeira 1); Residéncia em Nutricdo Clinica e Mestrado em
Nutricdo (Nutricionista); Especializacdo em Salde da Familia (Enfermeira 2); e,
Especializacdo em Endocrinologia Pediatrica e Mestrado em Nutricdo Clinica (Médica).

Apbs a andlise tematica indutiva do material empirico produzido por esses
participantes foi possivel identificar os seguintes temas, com seus respectivos subtemas: Tema
1 - Transicdo do autocuidado para o pré-adolescente com DML1: protagonizando o Sseu
cotidiano. Este tema foi constituido pelos subtemas: “Necessidades psicoemocionais e de
autocuidado do pré-adolescente com DM1”; “Pré-adolescentes protagonizando seu estilo de
vida na fase de transi¢cdo”; e, “Gestdo do tratamento e das alteragdes glicémicas na fase de

transi¢ao”.
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Em seguida, foi identificado o Tema 2 - Corresponsabilizacdo da rede social com as
necessidades de autocuidado apoiado de pré-adolescentes com DM1. Tal tema foi formado
pelos subtemas: “Familia: fonte primaria de apoio as necessidades de autocuidado de pré-
adolescentes com DMI1 frente as adversidades vivenciadas no cotidiano”; “Escola no
(des)apoio ao autocuidado do pré-adolescente com DM1”; “Fontes de apoio adicionais no

fortalecimento da autonomia para o autocuidado do pré-adolescente”.

5.2.2 Transicdo do autocuidado para o pré-adolescente com DML1: protagonizando o seu

cotidiano

Quando a adolescéncia vai se aproximando, as demandas do DM1 somam-se as
caracteristicas da prépria fase. Nesse sentido, serdo vivenciadas pelo pré-adolescente
mudangas fisicas, psicoldgicas, sociais e comportamentais, aliadas & necessidade de
integracdes sociais e descobertas pessoais. Ao mesmo tempo, eles deverdo atentar-se aos
cuidados relacionados a terapéutica do DM1 (BERTOLDO et al., 2020).

Nesse sentido, a Figura 4 vem apresentando os subtemas e codigos que foram
identificados como constituintes deste tema, cuja analise traz contribuices para o
entendimento da construcdo do protagonismo do pré-adolescente nas acdes didrias de
autocuidado.
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Figura 4 - Subtemas e codigos identificados na Andlise Tematica Indutiva acerca do
protagonismo do pré-adolescente com DM1 na gestdo do seu autocuidado na transi¢do da

infancia para a adolescéncia.

e Dialogo no apoio psicoemocional;

e Aconselhamento sobre necessidades basicas de
autocuidado;

e Conscientizacdo sobre as complicagdes cronicas da
DML1.

e Apropriacdo do conhecimento sobre a doenga e 0
tratamento;

o Identificacdo de possiveis riscos da convivéncia
social cotidiana para o desenvolvimento de acGes
proativas;

® Reorganizacdo do estilo de vida familiar para
fomento do pré-adolescente a ades@o a habitos de
vida saudaveis.

e Aconselhamento da familia e do pré-adolescente

Gestéo do sobre a fase de transi¢do;
tratamento e das e Preparo do pré-adolescente para os cuidados com as
alteragdes glicémicas alteracdes glicémicas e a insulinoterapia;
na fase de transicéo e Avaliagdo do autocuidado e estabelecimento de

acordos no processo de transicdo  das
responsabilidades com acompanhamento.

Fonte: elaborada pela autora, 2021.

5.2.2.1 Necessidades psicoemocionais e de autocuidado do pré-adolescente com DM1

Na fase de transicdo da infancia para a adolescéncia sdo vivenciadas inimeras
transformacfes biopsicossociais. Desse modo, para que o pré-adolescente possa ser
protagonista do seu autocuidado necessitara ser preparado para o desenvolvimento qualificado
de sua autoeficacia e autonomia. Assim, é preciso estabelecer o dialogo efetivo em cada
encontro de cuidado, como ferramenta para identificar as necessidades de apoio apresentadas
pelo pré-adolescente.

Destaca-se que, nesta fase, € relevante e necessaria a oferta de apoio psicoemocional,
envolvendo a equipe multiprofissional de saude. Entretanto, os profissionais que participaram
deste estudo, mediante aos comportamentos dos pré-adolescentes durante as consultas,
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apontam que é essencial que esse apoio também seja oferecido por um profissional
especializado, o psicélogo. Acreditam que a formacédo deste profissional lhe da subsidios para
abordar as necessidades psicossociais dos pré-adolescentes e de seus familiares, possibilitando
que as davidas e conflitos que surgem nessa fase sejam melhor identificados e trabalhados, a

fim de favorecer a aceitacdo da doenca e a continuidade da terapéutica.

Sempre dar conselhos para as pessoas que estdo comegando ainda
[fase inicial do diagndstico], porque a gente pensa varias coisas.
Pensa “Ah, sera que a culpa foi minha? Que eu comi muitos doces?”.
Eu perguntei até a médica isso, ela disse que ndo, mas a gente sempre
pensa “Ah, eu poderia ter evitado” (Pré-adolescente 1 - 14 anos).

A parte psicologica esta nitidamente afetada, sdo gerados mais
conflitos familiares envolvendo esse paciente, [...] [e] 0 paciente
quando entra na adolescéncia ja tem os conflitos dele, ai geram mais
conflitos dentro de casa em relagdo aos relacionamentos, e isso,
consequentemente, dificulta a terapéutica. [...] Eu tento apaziguar a
situacdo, que também enquanto Enfermeira ndo é facil para mim,
porque vocé entende que eu ndo tenho essa base de psicdloga?
(Enfermeira 2).

Pedir ajuda da parte da psicoterapia, da psicologa, para poder eles
[pré-adolescentes] entenderem essa fase e compreenderem que eles
precisam de um melhor controle, porque o controle do diagndstico
dele vai fazer o efeito positivo ou negativo para o futuro (Médica).

Estudo realizado no Estado da Bahia, Brasil, com criancas entre dois a nove anos,
apontou que a condicdo psicoldgica de criangcas com DM1 pode ser significativamente
associada com os niveis de HbAlc. Nesse sentido, os profissionais de saide devem ampliar o
olhar da assisténcia, a fim de promover uma escuta qualificada, objetivando analisar nao
apenas as condicdes bioldgicas da crianca, mas também seu contexto econdmico, social e
psicolégico (ANDRADE; ALVES, 2019).

O manejo do diabetes na infancia e na adolescéncia acrescenta cargas substanciais
sobre os jovens e seus familiares, necessitando de avaliacdo continua do estado psicossocial,
dos determinantes sociais da salde e do sofrimento ocasionado por essa enfermidade no
paciente e no cuidador durante as consultas de rotina. Além disso, recomenda-se a avaliacéo
da presenca de tensdes familiares, que também podem afetar a adesdo e 0 manejo do diabetes,
a fim de identificar, precocemente, a necessidade de encaminhamento adequado para
acompanhamento especializado (AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2021).

Outro aspecto que merece o olhar atento dos profissionais de saude sdo as

necessidades que surgem durante as atividades de integracdo social do pré-adolescente com
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DM1. Nessa fase de transicdo o pré-adolescente comeca a experienciar momentos de
integracdo com os grupos de sua idade, em ambientes sociais com ou sem a presenca dos pais,
e, muitas vezes, ele se sente diferente dos demais pelo diagnostico que possui e pela
terapéutica que precisa realizar. Esse sentimento leva-o a esconder de seus pares seu

diagnostico, sentindo vergonha e medo de rejeigéo.

Ele [pré-adolescente] tem vergonha de estar nos lugares e de levar o
teste, a insulina. Come, néo faz o teste, ndo toma a insulina. Esta ai,
rebelde, no inicio da adolescéncia. [...] Os colegas dele todos séo
normais, ndo tem problemas, ai ele tem vergonha. Se ele vai com a
gente também em um restaurante, ele ndo quer tomar a insulina na
mesa, quer ir para o banheiro fazer, ele tem vergonha do tratamento
dele. [...] A gente orienta que ele precisa daquilo ali para sobreviver,
mas ele ndo quer nem saber. [...] Foi a partir do momento que a gente
foi dando essa autonomia para ele, dele mesmo fazer a glicemia e
aplicar a insulina, que ele foi se desnorteando (Mée 3).

Quando criangas, quem gerencia o tratamento, na maioria das vezes,
é 0 responsavel, a mée, o pai, a avd. Quando comecam a fase de
transicdo, que é quando comecam a ficar mais autdnomas, elas
assumem uma parte dessa responsabilidade, e as vezes elas fazem, e
as vezes elas ndo fazem. [...] Porque tém medo de os outros saberem,
ndo quer mostrar, tém vergonha, se revoltam “eu vou morrer mesmo,
entdo deixe eu comer”. [..] E ai, eles tém uma certa autonomia,
porque as vezes passam o dia na escola, quem controla a comida e a
glicemia é ele. Entdo, se ele ndo tiver uma responsabilidade e uma
orientagdo ele vai fazer do jeito que ele quer. [...] Essa fase de
transicdo é dificil para qualquer pessoa, [...] e o diabético, na
verdade, ele se sente praticamente uma pessoa diferente (Médica).

A terapéutica do diabetes e os desejos dos adolescentes de serem aceitos pelos colegas
podem contribuir para a falta de motivacdo para que o controle glicémico aconteca. Pesquisa
realizada com adolescentes de Taiwan evidencia que seus participantes se sentiam diferentes
dos seus colegas, e evitavam esse sentimento, ndo realizando ou escondendo-se durante a
realizacdo dos testes de monitorizagdo da glicemia e nas aplicagdes da insulina, muitas vezes
ignorando a gravidade das descompensacdes glicémicas (HUNG et al., 2020).

Os profissionais de saude que periodicamente prestam cuidados aos pré-adolescentes e
suas familias precisam estar atentos as implicacOes trazidas pela transi¢éo para a adolescéncia,
buscando aplicar a metodologia do autocuidado apoiado com esses individuos. Na
metodologia dos “5 As”, o cuidado prestado ao individuo é iniciado com a avaliagdo de todo o
seu contexto. Posteriormente, realiza-se o aconselhamento sobre aquilo que envolve 0 manejo

e o0 enfrentamento da doenga, o que da subsidios para que os acordos sobre como manter a
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doenca sob controle sejam feitos, e possam ser implementados pela assisténcia do profissional
de salde e autocuidado do individuo. Por fim, acompanham-se os resultados desse cuidado ao
longo do tempo (BATISTA et al., 2020a; FERNANDES et al., 2019).

Nesse contexto, é relevante avaliar e aconselhar os pré-adolescentes sobre o
autocuidado de um modo geral, especialmente no que se refere ao conhecimento do
funcionamento do proprio corpo. Além disso, durante o aconselhamento, faz-se relevante
também reconhecer e reforcar positivamente as acOes realizadas que contribuem para a

promocdao da saude e o controle da doenca.

Dando as orientagbes durante as consultas, sempre estimulando,
enfatizando a importancia do autocuidado, o gquanto é importante
conhecer seu corpo, vocé conhecer o funcionamento do seu
organismo, a hora que vai para a academia, a hora que acorda, como
é que a sua glicemia amanhece, ela esta melhor durante o dia,
durante a noite. [..] A gente d4& a orientacdo geral, da uma
estimulada, tento procurar algum ponto que eu possa elogia-lo
(Enfermeira 2).

As criancas na fase de transicdo da infancia para a adolescéncia precisam ser
instruidas acerca das mudancas na sua rotina devido ao tratamento e ter orientacdes de como
lidar com elas (FERREIRA et al., 2021). Quanto mais os individuos percebem o apoio e o
respeito dos profissionais de salde, maior a sua motivacdo para o bom controle glicémico.
Eles se sentem motivados a se engajarem no autogerenciamento do diabetes quando seus
esforcos séo reconhecidos e elogiados (HUNG et al., 2020).

Incluem-se também como ac¢des de autocuidado dos pré-adolescentes os cuidados com
0s pés. Cuidadores e pré-adolescentes reconhecem a importancia desse, pois temem as
complicacdes que podem acontecer na presenca de lesbes nos pés, devido a dificuldade de

cicatrizagao que o diabetes traz.

Tenho que ter cuidado com os pés para ndo machucar. Tem que ter
higiene. [...] Por exemplo, os meninos principalmente, jogar bola, ter
cuidado com os pés para ndo machucar, porque pode infeccionar e
tudo mais. [...] Sdo os lugares mais, acho que, sensiveis para a gente
(Pré-adolescente 1 - 14 anos).

Se cortar o pé vocé pode perder o pe. [...] Ir jogar bola de ténis,
quando eu for jogar. [..] Disseram [profissionais de saude do
hospital] um monte de coisa I&, que ndo podia jogar descalco, porque
podia cortar o pé (Pré-adolescente 2 - 11 anos).
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N&o deixar ele [pré-adolescente] tocar, assim, perto de lugares que
tenham coisas enferrujadas, [...] ndo deixar ele com os pés descalgos
na rua, [...] sempre de vez em quando tem que passar um creme para
ndo ressecar. [...] Por causa do diabetes, porque se ele cortar os pés,
[...] vai custar a sarar, porque ndo é como a gente, que ndo tem
diabetes. Ele ndo, demora a cicatrizar e eu tenho cuidado nele (Mé&e
1).

Os cuidados diarios com os pés podem prevenir a ocorréncia de lesdes e infecgdes nos
membros inferiores. Por isso, é importante que os profissionais de salde realizem orientacoes
quanto aos cuidados que devem ser praticados, como: realizacdo diaria do autoexame,
hidratacdo, secagem dos espacos interdigitais, corte correto das unhas e uso de calcados
adequados. Além disso, é indispensavel a avaliagdo dos pés dos pacientes durante as
consultas, tanto para monitorar as possibilidades de alteragdes quanto para treinar o paciente e
sua familia, a fim de que aprendam a detectar precocemente fatores de riscos e saibam
implementar as medidas de prevencdo (BATISTA et al., 2020Db).

Faz-se imprescindivel conscientizar os pré-adolescentes e seus familiares acerca das
complicacBes crbnicas do diabetes, ocasionadas a longo prazo por déficits no controle
glicémico. Uma delas, conforme mencionado anteriormente, é a ocorréncia do pé diabético,
qgue pode ser prevenida com as agdes de autocuidado que promovam o efetivo controle
glicémico e o cuidado com os pés. Entretanto, além desta, existem outras complicacGes
cronicas, que precisam ser abordadas nos encontros de cuidado, para que os pré-adolescentes
tenham a compreensdo do que acontece no Seu corpo e que a auséncia de responsabilizagédo

com seu proprio cuidado pode trazer prejuizos futuros para sua vida.

A questdo das complicacGes, tem que ser abordada, da assim tipo, um
choque de realidade para as complicagdes que eles [pré-adolescentes]
possam ter, para ver se assim eles temem e se conscientizam. [...] Pelo
que eu vejo assim, de algumas pessoas da minha cidade, parentes
mesmo, que ndo tem cuidado, pessoas de idade que tiveram
amputacdo. O pai dele leva para ver a realidade, mostrar, quando ele
estd muito rebelde. [...] Na primeira semana ele comega a fazer, mas
depois volta tudo de novo, relaxa de novo (Mae 3).

A gente tenta mostrar para eles [pré-adolescentes] a questdo da
consequéncia, isso eles precisam saber guando vdo chegando na
adolescéncia. Na fase da crianca o0s pais sabem, mas o0 preé-
adolescente ele tem que saber, porque se ele ndo souber as
complicagdes do diabetes descompensado, ele vai continuar metendo
0 pé na jaca. [...] Eles tém que saber da fisiologia, junto como as
coisas acontecem, e as consequéncias que tém se eles ndo tentarem
mudar os habitos de vida (Enfermeira 1).
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Complicagdes cronicas micro e macrovasculares do DM1 podem acontecer devido ao
estado de hiperglicemia prolongado. Como complicagdes microvasculares podem ser citadas:
nefropatia diabética, que pode levar a insuficiéncia renal; a retinopatia diabética, responsavel
pelos casos de cegueira; e, a neuropatia diabética, associada a alteragdes estruturais e
funcionais de fibras nervosas sensitivas, motoras e autondmicas. Dentre as complicacdes
macrovasculares tem-se: as doencas que atingem o coracdo (infarto agudo do miocardio); o
cérebro (acidente vascular cerebral); e os membros inferiores (doenga vascular periférica)
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2019).

Nesse contexto, deve-se reconhecer a relevancia da equipe de saude em identificar as
barreiras que as criancas, na fase de transicao para a adolescéncia, enfrentam no cotidiano ao
realizar o autocuidado, a fim de orientar e planejar acdes que visem a prevencdo de
complicacbes e a promocdo de melhor qualidade de vida (CRUZ; COLLET; NOBREGA,
2018).

E preciso que os profissionais de sadde busquem aplicar a metodologia do
autocuidado apoiado com esses pré-adolescentes ao passo que: realizem a avaliacdo das
necessidades psicoemocionais e de autocuidado dos pré-adolescentes com DM1; aconselhem
diante das barreiras identificadas; facam acordos que objetivem o atendimento dessas
demandas de cuidado; fornecam apoio psicoemocional, para que possam compreender melhor
e lidar com os sentimentos vivenciados, realizando a assisténcia em salde quando necessario;
e por fim, encontrem maneiras de acompanhar todo esse processo. Desse modo, serad
possibilitado ao pré-adolescente que inicie a responsabilizacdo por seu autocuidado na fase de

transicao.

5.2.2.2 Pré-adolescentes protagonizando seu estilo de vida na fase de transicdo

Ap0s o diagnostico do DML, objetivando preparar criancas e familiares para o cuidado
com a alimentagdo, sdo necessarias orientacGes e esclarecimentos acerca dos aspectos
relacionados & mudanca dos habitos alimentares. Deve-se realizar aconselhamentos sobre 0s
tipos e quantidades dos alimentos, e também orientar os familiares a buscarem

acompanhamento nutricional para seu filho.

Ap6s o diagnostico do diabetes, acho que a principal orientacédo
alimentar é a questdo do agucar, “Ndo pode comer nada doce...”, e
eles [pré-adolescentes] vao construindo esse entendimento. Depois do
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acucar, eles entendem que as farinhas brancas também se
transformam em acucar, e que vem os carboidratos (Nutricionista).

Quando € diagnostico recente a maior ddvida delas [maes] assim, a
maior preocupac¢do é em torno da alimentag¢do, “O que comer L.
[Enfermeira]? Pode isso? Nao pode aquilo?”. A gente da umas
orientacfes gerais logicamente, mas ai a gente estimula a questao de
ter um acompanhamento com a nutricionista, que aqui [ambulatério
pediatrico] tem (Enfermeira 2).

A necessidade de mudancas nos habitos alimentares € um fator estressante para a vida
de quem tem DM1, fazendo-se necessario apoio psicologico, informacional e de
acompanhamento dos profissionais de salde para facilitar a adesdo a esta nova rotina
(NUNES et al., 2021). Estudo realizado com adolescentes em S&o Paulo, Brasil, demonstra
que o entendimento e a aceitacdo da doenca levam a uma melhor adaptacdo ao regime de
tratamento (VICTORIO et al., 2019).

Nesse sentido, entende-se que se faz necessario oferecer apoio psicoemocional e
informacional ao pré-adolescente ainda na infancia, pois, a transi¢cdo do ciclo de vida traz
mudangas comportamentais em relagdo aos habitos alimentares, que antes estava sob o
controle da familia, e agora o pré-adolescente precisard ter controle dessa situacgdo,
necessitando ser preparado o0 quanto antes para esse momento.

A mudanca dos habitos alimentares na vivéncia do DM1 pode ser facilitada se forem
dados aos prée-adolescentes e seus familiares os esclarecimentos, no pilar do aconselhamento,
sobre os aspectos fisioldgicos do funcionamento dos alimentos no corpo, o que pode ser
explicitado por meio de uma linguagem simples e criativa, contribuindo para o efetivo
entendimento. E assim, a partir desse conhecimento poderdo ser firmados acordos entre os
pré-adolescentes e os profissionais de saude, especialmente o nutricionista, para que as
substituicdes e escolhas dos alimentos possam ser realizadas de maneira consciente, seguindo

0 cronograma alimentar proposto.

A primeira coisa que eu uso aqui independente da faixa etaria, [...] €
fazer entender do ponto de vista fisioldgico o que € que acontece, 0
que é que a comida vai fazer no seu corpo, como ela se transforma,
para poder ele [pré-adolescente] fazer a relagdo do que é glicemia, o
que é que aumenta, o que é que diminui a partir de uma coisa que eu
como. [...] Eu até uso o termo “Por onde anda o alimento no nosso
corpo?”. Acabo usando muitas coisas por imagens, para poder
entender. E, depois disso, € tentar orientar do ponto de vista
alimentar, dos alimentos em si, 0 que é que cada alimento vai ter. E,
ele ja sabendo, e ja sendo previamente orientado do que é que o
alimento vai fazer no nosso corpo, a gente comeca a definir quais as
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funcdes de cada alimento. Sempre no objetivo de que eles cheguem a
uma certa idade e consigam entender tudo isso, e se autocuidar no
sentido da alimentacdo tambeém. [...] Eu percebi que assim a adesdo
[ao tratamento] é melhor, as escolhas sdo mais satisfatérias e eles tém
consciéncia quando nédo fazem coisas legais (Nutricionista).

Na questdo alimentar, eu acho muito legal construir quais sdo 0s
grupos de alimentos, como eles funcionam no nosso corpo, quais
escolhas inteligentes a gente poderia fazer. Ah, pensando do ponto de
vista alimentar, o que a gente pode pensar no café da manh&?
Alimentos que compdem cada grupo de alimentos. Lanche, quais sao
as opcbes de lanche? E, deixar ali exposto, porque ele [pré-
adolescente] faz combinacdes. [...] “Td, eu ndo tenho aquilo que a
doutora falou, mas eu tenho tal coisa em casa, substitui uma a
outra?” (Nutricionista).

A educacdo sobre boas escolhas de alimentos e o desenvolvimento de hébitos
alimentares saudaveis faz parte do controle do diabetes. Para tanto, ainda na infancia, a
crianca deve adquirir uma compreensdo da funcionalidade e das quantidades de carboidratos
nos alimentos, necessitando de supervisdo e apoio nesse processo (SMART et al., 2018).

A adesdo as mudancas na dieta estd associada a um melhor controle glicémico em
jovens com diabetes tipo 1. Desse modo, recomenda-se a educacdo nutricional integral desde
o momento de definicdo do diagnostico, com atualizacdes e avaliacBes periddicas por
profissional especializado. As consultas nutricionais devem incluir a avaliacdo para mudancas
nas preferéncias alimentares ao longo do tempo, verificacdo do acesso aos alimentos,
crescimento e desenvolvimento, estado de peso, risco cardiovascular e potencial para
transtornos alimentares (AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2021).

Os jovens com DM1, algumas vezes, atribuem seu sucesso na realizacao das rotinas de
autocuidado aos constantes lembretes dos pais, que tornam possivel o alcance do controle
glicémico. Além disso, reconhecem também a importancia do apoio recebido na escolha,
compra e preparo dos alimentos (BATISTA et al., 2020a; HUNG et al., 2020). Destaca-se que
0s pais precisam apoiar seus filhos no autocuidado, porém na fase de transicdo para a
adolescéncia € preciso transferir, gradualmente, para eles a responsabilidade pelos cuidados
com a dieta. Para tanto, os pré-adolescentes precisam compreender o efeito dos alimentos
sobre o corpo, podendo entdo assumir o protagonismo pelo cuidado de si.

Nas falas analisadas é possivel perceber que durante o autocuidado apoiado,
especialmente no pilar do aconselhamento, no qual acontecem as agdes de educagdo em
salde, as orientagdes estdo sendo realizadas de maneira unidirecional, ndo existindo a

valorizacdo do conhecimento prévio dos pré-adolescentes e suas familias.
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Na pedagogia de Paulo Freire destaca-se que a base para a construgdo de relagdes
horizontais entre educadores (profissionais de salde) e educandos (pré-adolescentes e
familiares) é o didlogo que favorece a construgdo de relacdes baseadas na ética, no respeito
mutuo e na amorosidade, potencializando o vinculo e experiéncias de aprendizagem que
contribuam para a autonomia dos atores envolvidos no processo educativo. E necessario que
educadores e educandos se corresponsabilizem pela construgdo desse espaco numa
perspectiva dialogica (MONTEIRO et al., 2018).

Neste estudo, os pré-adolescentes expressaram dificuldades na mudanca e manutencéo
dos hébitos alimentares. O desejo de comer doces, salgados, frituras e refrigerantes, que
geralmente acontece em ambientes sociais, como em festas de aniversario e escola, algumas
vezes, fala mais alto do que o entendimento que eles tém acerca do adequado seguimento da

dieta.

Eu gostava muito de doces, [...] [€] eu ndo posso comer ne, mas as
vezes eu fico “ah, eu queria comer e tal”. [...] Um exemplo, uma festa,
que eu vou com 0s meus amigos, ai tem bolo e salgadinhos, eu como
tipo, trés salgadinhos, para também ndo comer muito. E, as vezes, eu
levo 0 meu refrigerante, que é sem acucar, eu levo e fico tomando e
comendo alguma coisa (Pré-adolescente 1 - 14 anos).

Eu comia muito doce e agora ndo posso comer mais. Tem aquelas
festas no meio do ano para ir, [...] tem umas coxinhas que ndo pode
comer, mas eu ainda como umas, como uns pedacos, eu sei que nao
pode, mas eu como e depois eu tomo o remédio para fazer o efeito.
[..] As vezes, quando tem festa eu ndo vou nem para a festa, porque
eu ndo posso comer nada mesmo (Pré-adolescente 2 - 11 anos).

Quando eu ndo posso comer assim, eu também nem como [merenda
escolar]. Se for bolacha com suco, ai eu pego s6 o biscoito. [...] As
vezes, tem cuscuz, arroz, macarrdo, ai eu como. Eu como mais
quando é arroz com frango, e sopa. [...] Ou se ndo, quando eu tenho
dinheiro eu compro la [na escola], que de lado tem uma barraquinha
que vende pipoca, essas coisas. [...] Compro mais pipoca, pippos,
esses negocios. [...] S6 pode uma vez, eu como s6 mais na escola. [...]
Um dia sim, um dia n&o (Pré-adolescente 3 - 13 anos).

Corroborando os achados deste estudo, pesquisa realizada no estado do Ceard, Brasil,
evidenciou que faz parte do dia a dia dos adolescentes com DM1 o dilema entre seguir a dieta
e cair na tentacdo de comer alimentos considerados inadequados pelos profissionais de saude
e/ou pelos pais. Isso acontece devido a dificuldade em enfrentar os desejos internos e 0s

apelos aos estimulos externos em torno da alimentacdo, interferindo no seu autocontrole
(FRAGOSO et al., 2019).
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Nem sempre essa mudancga nos habitos alimentares ocorre ou se mantém de forma
equilibrada, pois a transicdo para a adolescéncia gera sentimentos de rebeldia no pré-
adolescente e incompreensdao das necessidades impostas pela doenca, enfatizando a
necessidade de acompanhamento por uma equipe multiprofissional de saude.

E necessério que as criancas e adolescentes com DM1, bem como seus cuidadores,
sejam acompanhados por uma equipe multiprofissional que estimule o autocuidado da crianga
e do adolescente com diabetes, realize a educacdo em salde e facilite a compreensdo dos
processos que envolvem o DM1. Além disso, 0 processo de aceitacdo da doenca torna-se mais
efetivo quando os jovens possuem suporte familiar e recebem acompanhamento com equipe
de saude multidisciplinar, que atuam como facilitadores e orientadores do manejo correto da
doenca (FERREIRA et al., 2021).

As dificuldades com a alimentacao sdo acentuadas com a chegada da fase de transi¢édo
para a adolescéncia. As maes trazem em suas falas que na infancia o seguimento do
cronograma alimentar era bem mais facil, pois os alimentos que preparavam eram bem
aceitos. No entanto, com o avanco da idade, os pré-adolescentes comecam a recusar a dieta

que Ihes é oferecida.

Para mim o mais dificil € a alimentacdo, sente [filha pré-adolescente]
0 gosto das comidas agora, que ja é quase adolescente, [...]
antigamente o que eu fizesse ela comia e ainda achava bom, mas
agora vai sentindo o gosto. [...] Ela esta com doze anos, entdo desde
0s dez anos e meio por ai, que eu estou tendo um trabalhinho na
alimentacdo. [...] O lanche dela é um iogurte com aveia, ou se ndo um
copo de vitamina com aveia, € s6 um copo que eu dou a ela, com duas
bolachinhas integrais, s6 que ai ela ndo se satisfaz mais, ela quer
mais, ai fica gritando “Meu Deus do céu, eu ndo vou morrer de
diabetes, vou morrer de fome” (Mae 2).

Até os onze anos ele obedecia, tinhamos aquele controle maior, no
almoco normal, mas no intervalo ele comia frutas, essas coisas mais
saudaveis. A [hemoglobina] glicada dele até os onze anos era cinco,
cinco ponto cinco, depois dos onze anos, agora subiu essa glicada, é
sete, oito, da outra vez que a gente veio estava em nove, ai agora a
gente veio e ja esta em dez [...] Nao conta os carboidratos. No
almoco, eu conto, a gente esta pesando a comida, sempre do almoco,
as vezes ele se irrita, que ndo quer pesar essa comida, e se for para
um restaurante pior ainda (Mé&e 3).

Nesse contexto, é preciso que os profissionais de salde trabalhem o aconselhamento
com as criancas e seus familiares desde os primeiros encontros de cuidado, objetivando a

compreensdo desse processo desde o inicio e a sensibilizacdo acerca da sua importancia para
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0 manejo terapéutico. Assim, progressivamente esses individuos poderdo ser preparados para
a vivéncia da transi¢do para a adolescéncia. Desse modo, gradualmente, a familia vai dando
abertura para o pré-adolescente ir assumindo, também, responsabilidades no controle da sua
dieta.

No pilar do aconselhamento é possivel fornecer informagdes e recomendacdes sobre
0s aspectos da doenga, a terapéutica e as evidéncias em que estdo baseados esses
conhecimentos. As orientacfes também objetivam mostrar ao individuo e seus familiares, que
0s comportamentos adotados podem ou nao contribuir para o controle da doenca crénica
(FERNANDES et al., 2019), sensibilizando-os para a adog¢do de héabitos saudaveis.
Entretanto, para que essas orientacdes sejam significativas e tenham efeitos positivos na
construcdo do autocuidado, elas precisardo ser originadas a partir do conhecimento prévio do
pré-adolescente e da sua familia.

Profissionais de salde participantes deste estudo referem que é preciso preparar 0s
pré-adolescentes e seus pais para a transferéncia de responsabilidades nos cuidados com a
dieta. Porém, os pais precisam se sentir corresponsaveis durante todo esse processo, ndo

delegando ao filho total responsabilizacédo pela escolha dos alimentos.

Mas parece que 0s pais ndo ajudam nessa parte [alimentacdo], e as
vezes eles chegam dizendo assim “ah, mas porque ele é teimoso,
porque ele ndo segue”, e sempre fica a desejar (Técnica em
Enfermagem).

Dependendo do tempo do diagndstico, as orientacBes sdo muito
voltadas para as maes, porgue sdo elas que escolhem, que compram,
que preparam os alimentos. [..] Quando a adolescéncia vai
chegando, e as vezes um pouquinho mais cedo, “Ndo, ndo é isso, eu
ndo quero” [exemplificando a fala do pré-adolescente], porque
justamente, ndo participou desse processo de construcdo. [Por
exemplo] A m&e é bem instruida, e até a crianga é bem instruida na
hora da orientacdo aqui no consultério, mas ela [a mde] ndo
consegue deixar ele [a crianca] fazer isso em casa. Ela quer que ele
consiga fazer a glicemia, ela quer que ele consiga fazer a insulina,
mas ela ndo o deixa participar da escolha do alimento (Nutricionista).

O envolvimento dos pais no processo de construcdo da autonomia dos pré-adolescentes,
por meio do compartilhamento de responsabilidades, torna-se relevante para o alcance do controle
glicémico (ZANATTA et al., 2020; VLOEMANS et al., 2019). Assim, 0 apoio recebido no
processo de construgdo do conhecimento e no desenvolvimento de habilidades para o autocuidado

é essencial para o alcance da maturidade com manejo seguro da doenca (COLLET et al., 2018). E

relevante perceber que o pré-adolescente esta em processo de construcdo de sua autonomia, e
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0S pais precisam ser corresponsaveis para que o pré-adolescente assuma seu protagonismo no
cuidado de si.

Os pais, muitas vezes, desempenham um papel central no controle do DM1 de seus
filhos. Assim, esses individuos precisardo vivenciar a transicdo na responsabilizacdo pelos
cuidados, que é iniciada na pré-adolescéncia e se estende até o final da adolescéncia. Nesse
processo, € fundamental a redefinicdo de papeis entre pais e filhos, tornando-se um desafio
para os pais, pois a medida que os filhos adquirem mais autonomia em seu autocuidado, faz-
se necessario encontrar um equilibrio no envolvimento direcionado as acbes de cuidado a
serem realizadas pelos filhos (OVERGAARD; LUNDBY-CHRISTENSEN; GRABOWSKI,
2020).

Com o objetivo de dar continuidade ao plano alimentar do pré-adolescente e favorecer
sua participacdo em programas da vida social, pode-se estimular seu envolvimento proativo,
por meio do planejamento e da escolha de alimentos, que podem ser levados e consumidos de
acordo com a proposta do evento. Dessa maneira, o controle glicémico sera mantido e o pré-
adolescente se sentira satisfeito por participar desses momentos de descontracdo, tendo em
vista que serd mantida certa normalidade no estabelecimento de suas relaces nos eventos

sociais.

O que a gente orienta seria identificar o que é que vai acontecer, se
antecipar para o fato, se é para a escola, é uma festa, € uma viagem,
saber o que vai acontecer, e se preparar, levando algo que se possa
consumir, levando algo que esteja dentro do que é a ideia do evento.
[...] Seria assim, a gente da dicas, “Ah, o plano alimentar dele é esse,
é X, mas neste momento que ele vai estar em uma viagem, em uma
festa, que tipos de alimentos ele poderia levar que se assemelhariam
aos alimentos que ele j& come na rotina?” N&o sairia tanto do
controle glicémico dele e ele iria se satisfazer (Nutricionista).

Para a participacdo de criancas e adolescentes com DM1 em eventos sociais, como
exemplo, eventos escolares, excursdes, acampamentos, festas e dias esportivos, deve-se
promover uma avaliacdo individual sobre as alternativas mais saudaveis de alimentos e as
escolhas que podem ser feitas. Além disso, também sdo necessarios aconselhamentos,
definicdo de metas, resolugdo dos problemas que possam surgir e acompanhamento,
objetivando a prevencdo de descompensacdes glicémicas (SMART et al., 2018).

Nesse contexto, ressalta-se a importancia da pratica dos profissionais de saude voltada
ao empoderamento da crianga/adolescente e da sua familia, para que sejam coparticipes e

proativos no plano terapéutico, por meio da definicdo compartilhada dos problemas,
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prioridades, metas, planos de cuidados e monitoramento continuo dos resultados
(FERNANDES et al., 2019).

Destaca-se que, atualmente, existem alternativas alimentares que podem auxiliar nesse
processo, proporcionando uma aproximacéo do pré-adolescente com a normalidade social dos

Seus pares.

Tem alguns alimentos que, tipo, parecem ter doce, mas ndo tem. Tem
uns biscoitos que eu como também, que é recheado, mas também néo
tem acucar. Ndo é gostoso igual ao de antes, 6bvio, mas da para
disfarcar (Pré-adolescente 1 - 14 anos).

Eu compro chocolate do que ela [pre-adolescente] pode, ndo dou
direto, mas tipo assim, alguém fez um cineminha, tem pipoca, vai ter
refrigerante, tem as coisas dela em casa. Eu faco o que posso e o que
eu ndo posso também para ter as coisas dela. [...] Agora tem esse
negodcio de chocolate zero, gracas a Deus, a quem inventou, ai ela
come, que ¢ para ela ficar enturmada com as meninas, e ndo ficar tao
assim “Ah, elas estdo comendo e eu nao estou” (Mae 2).

Estudo realizado no Estado da Paraiba, Brasil, com pré-adolescentes com DM,
evidenciou que, apesar de existirem diversas alternativas alimentares para substituir os
alimentos ricos em grandes quantidades de carboidratos, as dificuldades financeiras das
familias nem sempre permitem seu uso no cronograma alimentar, constituindo-se em estresse
para o pré-adolescente e seus familiares. Assim, por meio da aplicacdo do autocuidado
apoiado, no pilar do acordo, é possivel adequar as possibilidades de tratamento a realidade
socioeconémica das familias, para que as acdes do plano de gestdo do diabetes sejam efetivas
e o controle glicémico seja mantido (BATISTA et al., 2020a).

Com o passar do tempo e com o0 avanco da idade, os pré-adolescentes vivenciardo
novas experiéncias no seu cotidiano. Novos riscos relacionados aos héabitos alimentares
trazidos pelo convivio com os pares poderdo surgir, especialmente no que se refere a ingestao
de bebidas alcodlicas e outras drogas licitas ou ndo. Assim, os profissionais de saude
precisardo se antecipar e ja abordar orientagdes com relacdo a prevencdo ainda na fase da pre-

adolescéncia.

Evitar bebidas alcodlicas, que é importantissimo, drogas, porque a
bebida alcodlica pode fazer hipoglicemia, e também tem acucar. Nao
é certo ninguém beber, mas ele [pré-adolescente] é diabético, e tem
uma condicao ainda maior (Médica).
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O uso de alcool e outras drogas € uma preocupacao séria entre 0s jovens que possuem
diagndsticos de doencas crbnicas. Especialmente, no DM1, essa preocupacdo é acentuada
devido a associacao entre o consumo de alcool e o pior controle glicémico, levando ao risco
de hipoglicemias. Nesse contexto, os profissionais de saude devem realizar orientacdes a
esses individuos, por meio de informacfes esclarecedoras e empéticas, que incentivam 0s
jovens a desenvolverem suas proprias estratégias para evitar essas experiéncias, ao invés de
utilizar como abordagem as ameacas ou a inducdo do medo (CAMERON et al., 2018).

Ainda de acordo com o estudo supracitado, ressalta-se que é preciso seguir algumas
orientacOes para a educagdo em saude a ser realizada sobre o uso do alcool: deve-se adotar
uma abordagem explicativa sobre o uso do &lcool, evitando trazer a proibicdo relacionada
apenas ao seu diagnostico; trazer explicaces sobre os efeitos do alcool no figado, tendo em
vista que a gliconeogénese pode ocasionar hipoglicemia grave; e, em casos do uso de bebida
alcodlica, deve-se combina-lo com a ingestdo de carboidratos, manutencdo de uma boa
hidratacdo e realizacdo da monitorizagdo glicémica antes de dormir, objetivando evitar uma
resposta glicémica imprevisivel.

Os cuidados com a alimentacdo por si sé ndo contemplam todas as demandas que a
DM1 impde para o controle glicémico. Assim, a préatica de atividade fisica se torna uma boa
aliada para alcancar bons resultados na gestdo do DM1. Para tanto, faz-se necessario estimular
a participacdo da familia, pois uma mudanca a nivel familiar ter4 mais possibilidades de ser
exitosa, devendo integrar um dos pontos a serem abordados por profissionais de salde no

aconselhamento.

Ando de bicicleta e fagco caminhada com ela [pré-adolescente], ela vai
jogar bola, eu fico olhando, [...] a médica disse que ela podia jogar,
ndo tinha problema, so ter cuidado. Porque com o diabetes pode fazer
as coisas, mas ter uma vida limitada, nem tudo pode fazer (Mée 2).

[...] Incutir na cabeca deles [dos pré-adolescentes] logo cedo [...] de
fazer praticas de exercicios constantes. [...] Porque todo mundo se
baseia mais na dieta, no controle de peso, medicagdo, mas a parte de
exercicios... [...] Entéo, seria bem positiva essa parte. [...] Eu mesma
digo assim ‘‘faz exercicio, facga, ja que vocé ndo gosta de fazer dieta”.
[...] “Ja que vocé nao gosta de correr, mas caminhe, caminhe todo
dia, tire uma horinha para caminhar”. Digo, “mde va com ele, que
incentiva” (Técnica em Enfermagem).

A atividade fisica impacta positivamente na salde metabdlica e psicoldgica de
criangas e adolescentes com DM1, trazendo repercussdes positivas para a sensibilidade a

insulina, condicionamento fisico, gerenciamento de peso, interacdo social, humor, melhora da
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autoestima e criacdo de hébitos saudaveis. Entretanto, sdo necessérios cuidados para a
prevencdo de hipoglicemia e hiperglicemia, que podem ser causadas por essa préatica
(AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2021).

Com o estimulo para a pratica de atividades fisicas pode-se conseguir indmeros
beneficios no plano terapéutico tragado. Dessa forma, faz-se importante o acompanhamento
dos resultados conseguidos pelo pré-adolescente, o que possibilita realizar ajustes nas metas

propostas com relacdo as mudangas no estilo de vida.

Eu tive um caso de uma pré-adolescente, essa que acordava de
madrugada [para comer escondido dos pais], a [hemoglobina] glicada
dela foi 14 para cima, pelo comportamento. A mae estava
desesperada, disse “Veja a situag¢do dela, doze com a glicada”.
Quando a gente vé o ideal que é sete, até sete, e ela ndo fazia
nenhuma atividade fisica, s6 comendo. Até que na consulta de alguns
meses depois, continuava com a glicemia alta, ndo tdo alta quanto
antes, mas ela passou a fazer atividade fisica todos os dias. [...] Ela
perdeu bastante peso na academia, “Vocé ja perdeu peso, ja esta
fazendo uma atividade fisica, e com certeza na préxima vez que vocé
vier sua glicada vai estar bem mais baixa, vocé vai ver. Eu quero que
vocé se sinta fortalecida, que vocé pode chegar até parametros
estaveis, que ndo venham a prejudicar vocé” (Enfermeira 1).

Os profissionais de salde que prestam assisténcia a criancas e adolescentes com DM1
devem acompanhar e monitorar o peso, incentivar uma dieta saudavel e a pratica de atividade
fisica como componentes-chave do cuidado desses individuos (AMERICAN DIABETES
ASSOCIATION, 2021).

Diante da compreensdo das necessidades dos pré-adolescentes com DML, infere-se
que o autocuidado apoiado pode contribuir para que os profissionais de salde e as familias
sejam coparticipes do processo de cuidado. O apoio ao pré-adolescente possibilitara a
melhoria de sua autoeficacia, o que proporcionara seguranca para que possa gradualmente ter

autonomia e ser protagonista do cuidado de si.

5.2.2.3 Gestdo do tratamento e das alteragdes glicémicas na fase de transicéo

Na fase de transicdo para a adolescéncia, momento este que pode coincidir com a
experiéncia da puberdade, é preciso aconselhar a crianga e a familia para as mudancas
fisiologicas dessa fase, que repercutem em alteracBes glicémicas. Tais alteracfes apontam

para a necessidade de melhorar a gestdo da terapéutica do DM1.
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[...] Quando chega nessa fase da pré-adolescéncia [...] ocorrem
modificacbes muito répidas e muito intensas de comportamento
psicoldgico, [...] ocorre a elevacdo dos hormdnios sexuais, [...] que
estimulam o aumento da glicose, sdo hiperglicemiantes, bem como o
hormdnio do crescimento, que nessa fase comeca a ter picos maiores,
exatamente por causa do fator do estirdo. [...] Na crianga que tem
diabetes, ela ndo tem producdo de insulina, [...]. Entdo, quando a
glicemia eleva, ela ndo tem insulina enddgena para poder controlar
esse aumento da glicemia, e ai eu tenho que dar uma quantidade
maior de insulina para ela. [...] S&o os controles da glicemia de
pontinha de dedo, nos exames de sangue de [hemoglobina] glicada,
que a gente vai vendo essa modificacdo acontecendo. Quando a
puberdade comeca, a gente comeca a ver aquela crianca que vinha
com tudo super direitinho, comega a ter picos de aumento de
glicemia, e ndo é que o diabetes esteja piorando, é porque ela estd em
uma fase fisioldgica que isso acontece. E ai, a gente tem que orientar
pai, mae, a crianca (Médica).

Durante o curso normal do desenvolvimento humano, a puberdade ¢ um periodo de
transicdo vivenciado pelos adolescentes, no qual acontece uma resisténcia fisiologica
trasitoria a insulina, podendo ser explicada parcialmente pelo aumento dos hormdnios sexuais
e do crescimento, que levam ao desenvolvimento das caracteristicas sexuais secundarias, ao
aumento acentuado da estatura e a mudanga na composi¢do corporal (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2019).

O pré-adolescente com DM1 sofrerd duas transicGes nessa fase, uma relacionada a
prépria faixa etaria, comum a todos os pré-adolescentes. E, a outra, relacionada ao inicio de
sua responsabilizacdo com o cuidado de si e com o seguimento da terapéutica, prépria

daqueles que possuem o diagnostico de uma doenca crénica.

[...] [O pré-adolescente com DM1] € diferente dos outros, porque
além de todas as modificacOes e de todas as atribuicdes que se tem de
aumento de responsabilidade nessa fase, eles tém que assumir uma
responsabilidade no tratamento deles. [...] E ainda tem uma doenca
cronica ai de lado, que vocé tem que usar insulina e fazer o controle.
Tem e é obrigado, porque se vocé ndo fizer pode acontecer de vir a
morrer (Médica).

Na fase de transi¢do, além das transformagdes biopsicossociais trazidas pela mudanca
do proprio ciclo de vida, surge a necessidade de o pré-adolescente manejar o préprio cuidado
no plano de gestdo do diabetes. Diante desse contexto, sera preciso inserir novas atividades e
responsabilidades em seu cotidiano, como exemplo, saber 0s horarios certos de aplicacdo das
insulinas, os diferentes tipos e as dosagens, como aplica-las e como realizar o teste para a

monitorizacao glicémica, além da realizacdo do controle alimentar (BATISTA et al., 2020a).
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Os cuidados para o seguimento da terapéutica, com a monitorizagdo glicémica e a
aplicacdo da insulina, sdo explicitados pelos pré-adolescentes em suas falas. Faz-se necesséaria
a sua adaptacdo para a realizacdo desses cuidados no seu dia a dia, seja no domicilio, no

ambiente escolar ou em outros lugares frequentados por eles.

Eu levo para a escola o aparelho para medir [a glicemia capilar] e a
insulina. Quando é na hora do intervalo eu faco, ai chego em casa,
como e faco também. Sempre quando eu como eu preciso medir antes,
porque pode estar alta, ou pode estar baixa, mas quando esta baixa
eu sinto, agora quando esta alta ndo. Mas esta sendo assim, eu levo
sempre para onde eu vou (Pré-adolescente 1 - 14 anos).

Tem que verificar [a glicemia capilar] muitas vezes, tem que verificar
cinco vezes por dia, tomar insulina. [...] Regular e NPH. [...] Eu como
alguma coisa, ai tomo o remédio [insulina], antes de almocar eu
verifico [a glicemia capilar] e tomo de novo, duas horas depois eu
tomo de novo, antes da janta eu tomo de novo, e de dez horas quando
vou dormir (Pré-adolescente 2 - 11 anos).

As seis horas da manha tomo a insulina. [...] E antes do almogo e
antes da janta. [...] As vezes, eu como na escola, ai eu tenho que
tomar a insulina, [...] sO trés unidades que a doutora [médica] pediu,
ai ndo precisa levar o aparelho, nem nada. [...] Porque tipo, se comer
cuscuz, alguma coisa, arroz, ai tenho que tomar, ai quando eu néo
lancho n&o precisa néo (Pré-adolescente 3 - 13 anos).

Para a realizacdo correta desses cuidados, o autocuidado apoiado é fundamental, pois
qguando o teste para a monitorizacdo glicémica e a aplicacdo da insulina comecam a fazer
parte do cotidiano do pré-adolescente se faz imprescindivel a avaliacdo e a observagdo da
realizacdo desses procedimentos. Posteriormente, segue-se com o aconselhamento, para que
se sinta seguro nessas atividades e, assim, seja possivel firmar um acordo para a continuidade
dessas acOes de cuidado, acompanhando-o até que ele tenha autonomia para realiza-las
(BATISTA et al., 2020a).

Pesquisa realizada com adolescentes de Taiwan, mostra que eles levavam consigo um
kit para a realizacdo da monitorizacdo glicémica e aplicacdo da insulina, com os seguintes
itens, a depender da terapéutica seguida: um medidor de glicose, um caderno para registro,
insulina, caneta de insulina, seringa e agulhas. Além disso, precisavam calcular a quantidade
de carboidratos nas refei¢Oes, o que levava os adolescentes a se sentirem desmotivados para
executar o regime terapéutico, o que contribuia para o controle glicémico deficiente (HUNG

et al., 2020).
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Nesse contexto, objetivando o seguimento efetivo da realizacdo desses cuidados, 0s
profissionais de salde devem orientar os pré-adolescentes e seus familiares para levarem
consigo a todos os lugares frequentados um “kit” com os materiais necessarios para a
monitorizacao glicémica e aplicacdo da insulina. Essa acdo de cuidado, muitas vezes, é vista

como uma obrigacao a ser seguida pelo pré-adolescente.

Sempre tem que estar com ela [insulina] na bolsa, guardada no gelo,
em um isopor. [...] Minha mae, ela coloca sempre nessa bolsinha aqui
ou em uma bolsa de pléstico. Ai eu levo, tem que ser, tenho que levar
(Pré-adolescente 2 - 11 anos).

A gente sempre fala da necessidade de eles [pre-adolescentes]
levarem um kitzinho para a escola. E nesse kit que tem o glicosimetro,
que tem a insulina, que tem as fitas e tem balinha, e a carteirinha do
diabético. Esse é um kit que tem que andar com ele, ndo s6 na escola,
mas em todos os lugares (Enfermeira 1).

Os adolescentes com DM1 enfatizam que é um desconforto ter que considerar sua
doenca antes da realizacdo de qualquer atividade, assim como ter que levar sempre consigo 0s
materiais para a continuidade da sua terapéutica (OVERGAARD; LUNDBY-
CHRISTENSEN; GRABOWSKI, 2020). No aconselhamento do autocuidado apoiado é
possivel sensibilizar esses individuos para adotar essa pratica como comum em sua rotina,
para que eles tentem enxergar esses materiais como necessarios ao seu lado.

O medo da aplicacdo da insulina é explicitado como um dos Obices presentes no
cotidiano para o aprendizado desta préatica de cuidado, sendo importante sua superacdo para

que essa atividade seja incluida na rotina do pré-adolescente.

Eu estava com medo [da aplicacdo da insulina], estava me tremendo,
ai depois eu aprendi (Pré-adolescente 3 - 13 anos).

Dentre as condicBes desfavoraveis da vivéncia da crianca com DML1 se destaca a
monitorizacdo glicémica e a insulinoterapia, que sdo consideradas como geradoras de
sofrimento, medo e dor. Nesse contexto, o brinquedo terapéutico instrucional, a depender da
idade da crianca, pode favorecer a comunicacao e a simulagdo da realizacdo dessas técnicas,
sendo possivel sensibilizar, empoderar e reestruturar a vivéncia da criangca no enfrentamento
das situacdes desagradaveis no cotidiano com DM1 (PENNAFORT et al., 2018).

Desde a definicdo do diagndstico do DM1 é preciso dar inicio ao preparo da crianga e

da familia para a realizagdo da terapéutica, objetivando o controle glicémico e a melhora da
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qualidade de vida. Portanto, a transferéncia do cuidado para os filhos deve ser de maneira
gradual, programada e supervisionada, tendo o apoio dos profissionais de salde.

Algumas ac¢des nessa transferéncia de cuidados para os filhos sdo importantes serem
realizadas pelos profissionais, como: reforcar a importancia da capacitacdo técnica da crianga
pela familia, no domicilio, para os cuidados com a monitorizacéo glicémica e insulinoterapia,
de acordo com a maturidade; estimular a supervisdo da familia frente as a¢des de autocuidado
realizadas pelo pré-adolescente; e, orientar para o desenvolvimento da empatia para a
compreensdo das singularidades do processo de transicdo. Neste estudo, os participantes
explicitam também a importancia dos pais supervisionarem o autocuidado dos pré-
adolescentes para apoia-los em suas dificuldades, assim como para identificar demandas a
serem trabalhadas pelos profissionais de salde durante a implementacdo do autocuidado

apoiado.

Eu sempre estou olhando, e é a gente [pais] sempre que diz a dose que
ele [pré-adolescente] vai tomar [de insulina]. Ele faz e a gente
acompanha a questéo da aplicagéo, do local (Mée 3).

Na infancia, eles [pré-adolescentes] tém todo o apoio dos pais, por
exemplo, os pais fazem a glicemia capilar, sédo eles que decidem o que
vai comer, 0 que ndo vai, 0 quanto tomar de insulina. Entdo, nessa
fase da pré-adolescéncia é a fase de transicao, é a fase que esses pais
precisam repassar para os filhos alguns cuidados. [...] Entdo, tem
essa necessidade de se preparar para ser independente quanto ao
autocuidado, mas, contudo, que o pai esteja de olho, ndo é
simplesmente entregar aquilo ao filho para o filho fazer sozinho, néo.
Vocé pode até entregar, mas ficar de olho para ver se ele esta fazendo
correto. [...] Porque tem estudos que mostram que quando 0s pais
abandonam realmente o filho para o proprio autocuidado nessa fase,
a condicdo clinica dele cai, piora (Enfermeira 1).

E o que a gente aconselha, ir passando aquela responsabilidade de
acordo com a idade do paciente, embora tenha a supervisdo, mas
“Oh, estimule o seu filho a fazer o teste, oriente a anotagdo, o
registro, que ¢é importante o controle glicémico”. [...] A crianga
comecou a ler, entdo comeca a botar a crianca para fazer a leitura do
valor da glicemia, embora que com a supervisdo do adulto. “Vamos
fazer a anotacdo, a corregcdo vai ser agora, quantas unidades vao
ser?” Aos pouquinhos isso vai sendo estimulado, de uma maneira
natural, de acordo com a idade da crian¢a e com a capacidade de
entendimento (Enfermeira 2).

O autocuidado apoiado junto a criancas e adolescentes com doenca cronica implica em

entender que o desenvolvimento de competéncias e habilidades para a gestdo de cuidados
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deve evoluir gradativamente. Assim, é importante que a familia, os profissionais de salde e a
escola estejam envolvidos nesse processo, de modo a oferecer o suporte necessario ao
estabelecimento de responsabilidades para 0 manejo da doenca (FERNANDES et al., 2017).
Os profissionais de satde que participaram deste estudo destacam que realizam alguns
dos pilares do autocuidado apoiado na assisténcia do pré-adolescente com DM1 e de suas
familias. Relatam a realizacdo da avaliacdo para verificar os aspectos da terapéutica que
merecem ser 0 foco de intervencdo; do aconselhamento com a educacdo em salde sobre 0s
aspectos inerentes ao tratamento com a insulinoterapia; e da assisténcia com a realiza¢do do

exame fisico do pré-adolescente em busca de lipodistrofias.

[...] Porque ele tem que comecar a tomar a insulina, entdo a gente ja
vai fazer o treinamento. [...] Eles [pré-adolescentes] vao chegando na
fase de nove anos, dez anos, a gente j4 pede para eles fazerem a
glicemia aqui [ambulatorio pediatrico], pergunta [...] como eles
fariam uma insulina, quanto ele deveria tomar de insulina,
dependendo do parametro que ele tem de glicemia. Se ele ndo souber
a gente vai ensinar, porque eles se empolgam em fazer. [...] A rebeldia
mesmo vai acontecendo la pelos doze anos, treze anos, mas nessa fase
eles conseguem comegar a fazer ja (Enfermeira 1).

[...] Desde o armazenamento [da insulina], ao local de aplicacdo, ao
descarte do material, a técnica de aplicacdo, os locais que melhor e
mais rapidamente absorvem, a importancia do controle glicémico e
da anotacdo, é importante os tipos de seringas, com as escalas, tem
umas que tem graduacdo de uma unidade, outras de duas em duas.
[...] Eu vejo o que estd mais deficiente e aprimoro, [...] do
armazenamento da insulina, se for caneta ndo precisa ficar na
geladeira, deixa até comecar o uso, [...] da importancia de lavar as
maos antes do teste, de fazer rodizio nas polpas digitais, [...] a
questdo de lipodistrofias, chamo a crianca, vejo, toco para ver.
Questiono “Vocé jd aprendeu o que é uma hipoglicemia? E abaixo de
quanto? O que € que tem que fazer mde, quando tem uma
hipoglicemia? Se tivesse em tanto, vocé iria fazer o que?”, [...] “Olhe,
desses pontos que eu lhe falei, que a gente deve aplicar a insulina,
qual que absorve mais rapido?”’, “Pronto, entdo se vocé faz esquema
de Novorapid conforme glicemia, vamos deixar o abdome para uma
hora em que a glicemia esteja um pouco mais alta”, que absorve mais
répido a regido abdominal. [...] Técnica de aplicacdo, quando
introduzir contar os dez segundos e retirar a agulha; descartar o
material, pegar a garrafinha pet, deixar num posto de salde ou num
hospital 14 da sua cidade do interior, para ser descartado no lixo
hospitalar, eu tento orientar ao maximo nesse sentido. Tem consulta
que eu ndo falo mais nada disso, porque as mdaes ja sabem
(Enfermeira 2).
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Os profissionais de salde devem centrar suas acBes no principio da
corresponsabilidade frente ao autocuidado apoiado dos pré-adolescentes com DML1 e suas
familias, mas sempre partir do conhecimento prévio, valorizando-o. Essas acdes estdo
relacionadas a observacdo da dinamica familiar e do conhecimento acerca do manejo da
doenca no pilar da avaliagdo, promogdo da educacdo em salde por meio de informacGes
construtivas no pilar do aconselhamento, estabelecimento de acordos que ajude pais e filhos
nessa transicdo dos cuidados, assisténcia sempre que necessario e acompanhamento para
monitorar 0 sucesso dessa dindmica em meio aos desafios da DM1 de acordo com a
singularidade de cada situacdo (BATISTA et al., 2020a).

Para evitar lipodistrofias, € necessario realizar o rodizio do local de aplicacdo da
insulina. Além de identificar as partes do corpo que estdo sendo usadas pelo pré-adolescente,
os profissionais de saude precisam reconhecer as dificuldades decorrentes da técnica em

alguns locais, a fim de encontrar estratégias que facilitem esse processo.

Eu comecei a aplicar na barriga, depois na perna. Mas minha mae
algumas vezes ainda aplica no braco, para também nao aplicar s6 em
um local. [...] Ela [enfermeira] disse uma doenga, eu ndo lembro o
nome, que pode ter se ficar aplicando no mesmo lugar, o braco fica
duro, alguma coisa assim. E por isso que tem que ficar aplicando em
locais diferentes (Pré-adolescente 1 - 14 anos).

Eu aplico s6 na barriga, e ela [méae] aplica no braco e na bunda na
parte da gordura. [...] S6 ndo testei na coxa ainda, vou testar na coxa
(Pré-adolescente 2 - 11 anos).

A lipodistrofia dificulta a absor¢do da insulina no local acometido (PENNAFORT et
al., 2018). Para evitar esta intercorréncia e favorecer a realizacdo do rodizio, os profissionais
de salde precisam avaliar as barreiras que dificultam essa técnica, a fim de criar estratégias
que favorecam sua realizacdo. Estimular a participacdo dos pais nesse cuidado facilita a
aplicacdo da insulina em locais de dificil acesso para o pré-adolescente.

A dependéncia do apoio familiar ainda esta presente na transi¢cdo da infancia para a
adolescéncia, diminuindo com o passar do tempo e construindo para um empoderamento do
individuo, que tende a construir a autonomia para o cuidado de si (BATISTA et al., 2020a).

Além disso, destaca-se que durante a assisténcia profissional é imprescindivel que seja
realizado o exame fisico completo do pré-adolescente, atentando para o surgimento de

lipodistrofias.
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[...] Eu faco exame fisico, na questdo de ir buscar no corpo dele
presenca de hiperlipodistrofia nos pontos de aplicagdo, pergunto se
ele esta fazendo o rodizio (Enfermeira 1).

A assisténcia a individuos com doencas cronicas e suas familias pode ser realizada
tanto durante consultas de rotina quanto por meio de estratégias on-line e/ou por telefone.
Entretanto, cabe aos profissionais o entendimento de que criancas/adolescentes e suas familias
merecem atencdo adequada tanto nas exacerbacgdes da doenca crénica quanto no periodo de
estabilidade da mesma, com intervengdes direcionadas e singulares a cada momento
vivenciado (FERNANDES et al., 2017). Assim, é importante 0 acompanhamento presencial
com consultas de rotina, para possibilitar a realizacdo do exame fisico do pré-adolescente e a
deteccdo precoce de alteracGes, como exemplo as lipodistrofias.

Outro aspecto que merece ser foco de atencdo dos profissionais de salde no
desenvolvimento do autocuidado de pré-adolescentes com DML, é a gestdo de hipo e
hiperglicemias. Tanto os pré-adolescentes quanto os familiares precisam aprender a
reconhecer sinais e sintomas dessas alteracdes glicémicas, bem como saber como agir diante
dessas situacfes. Assim, seré possivel adquirir seguranca para que possam melhor gerir esses

momentos.

Eu como uma coisa, tipo, doce [na hipoglicemia], quando tem, e
guando ndo tem, assim, uma coisa com mais carboidrato e tal, mas o
mais indicado é doce, porque aumenta mais rapido [a glicemia] (Pré-
adolescente 1 - 14 anos).

Quando estd meio baixa [glicemia], ai eu fico meio com sono. [...]
Sono e tontura. [...] Eu verifico [glicemia capilar], ai eu sei que esta
baixa, como um negécio doce, fica normal. [...] Quando esta alta eu
fico normal (Pré-adolescente 2 - 11 anos).

S6 fiquei me tremendo de fome, eu fui para ver quanto estava
[glicemia capilar], ai quem fura é mainha, porque eu ndo aguento
pegar em nada, fico me tremendo e fico suando, quando esta muito
baixa. [...] Mainha fura para ver quanto esta, quando esta muito baixa
ela vai e me da alguma coisa doce [...] SO tomar a insulina [em casos
de hiperglicemia]. [...] As unidades sdo de acordo com o resultado do
teste. [...] Tem um papel 14 com as unidades (Pré-adolescente 3 - 13
anos).

Porque quando ela [glicemia] estd baixa, ele [pré-adolescente]
comega a ficar todo roxo, querendo desmaiar, fica todo mole. [...]
Pego um docinho, boto na boca dele, daqui a pouco ele esta ficando
melhorzinho. E, quando eu vejo que esta passando, que esta com a
diabetes alta, ele fica vomitando direto [...] e fica com aquela



96

ansiedade para vomitar. Ai eu corro, primeiro furo o dedinho, depois
eu pego a insulina rapida, que ndo é nem a NPH, € a rapida, e aplico,
ai daqui a pouco ele ja vai ficando melhorzinho (Mée 1).

Conhecer os sinais e sintomas da hiperglicemia e da hipoglicemia dara suporte para
identificar e resolver prontamente valores glicémicos descompensados, variagdes alimentares
e uso errbneo da dosagem de insulina. Essas alteracbes podem resultar em coma,
complicacBes vasculares e cetoacidose diabética. Para evita-las, o adolescente e seus
cuidadores devem saber a definicdo de hiper e hipoglicemia, reconhecer precocemente 0s
sinais e sintomas de cada situagdo, bem como seu tratamento e prevengdo (AMERICAN
DIABETES ASSOCIATION, 2021).

Esse conhecimento, geralmente, é construido a partir das experiéncias vividas e das
orientacOes recebidas por profissionais de salde que o acompanham. No aconselhamento, do
autocuidado apoiado, os profissionais de salde poderdo dar informac@es e estimular a tomada
de decisdo dos pré-adolescentes e de seus familiares nas descompensacgdes glicémicas,
gerando seguranca nesses individuos para que possam melhor gerir essas condi¢cdes no seu
cotidiano.

Como a transicdo para a adolescéncia € um momento de notaveis variacoes
glicémicas, deve-se aconselhar a adocdo de estratégias para facilitar que outras pessoas
saibam e identifiquem que o pré-adolescente tem o diagndstico de DML, a fim de possibilitar

intervencdes precoces frente as descompensacdes glicémicas.

Sempre avisar a alguém proximo que ele é diabético. Se ele nao
quiser avisar, ndo sei se vocé ja viu, alguns tém tatuado, usam colar
com aqueles pingentes de ago, tem uns que usam pulseirinha [escrito]
“sou diabético tipo 1, mas sempre tem uma pessoa da confianca
deles, que as vezes nao é pai, as vezes ndo € mae, as vezes é um
amigo, que é o confidente nessa fase. Entdo, que saiba que ele é
diabético, porque caso haja alguma intercorréncia, 0 amigo seja
capaz de salva-lo. [...] Isso eu acho que é importantissimo, e que as
vezes eles tém muita restricdo nessa fase de dizer que sdo diabéticos
(Médica).

A presenca de pessoas na escola e em outros ambientes que saibam que o preé-
adolescente tem DM1 é fundamental para evitar prejuizos futuros em sua satde (BATISTA et
al., 2020a). A aceitacdo da doenca é fundamental para vencer as barreiras do estigma social e
informar a outras pessoas do seu ciclo de amizades sobre o diagnéstico do DM1, tendo em

vista que tal informacdo pode salvar a vida do pré-adolescente, com a adocdo precoce dos

cuidados necessarios para a resolutividade das alteracdes glicémicas.
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Diante da vivéncia do DML1 e de suas implicagOes, 0s participantes desta pesquisa
explicitaram que os avancos na tecnologia para a terapéutica, como a bomba de infuséo
continua de insulina e o aparelho para verificacdo da glicemia pelo sensor, sdo facilitadores da
monitorizacao glicémica e aplicacdo da insulina. Nesse sentido, possibilitam mais autonomia
e independéncia na realizacdo do autocuidado, sendo sua aquisi¢do definida como um sonho
para todos que tém o diagnostico do DML1.

A bomba [de insulina] praticamente é um sonho para qualquer
diabético. Meu amigo tem a bomba, est& experimentando por um més,
ai eu vejo, tipo, é bem mais facil a vida de pessoas que tém bomba,
porque é tipo um pancreas mesmo. Vocé pode comer, ndo qualquer
coisa, mas tipo, 0 que vocé gosta e ela aplica ja, sem precisar de
nada. E eu queria mais facilidade para conseguir a bomba, o Libre
[FreeStyle Libre - aparelho para verificacdo da glicemia pelo sensor],
que é onde vocé ndo precisa furar o dedo, é s6 passar o negocinho
que ja conta (Pré-adolescente 1 - 14 anos).

Esse aparelho que apareceu o FreeStyle Libre, que é para fazer o
teste da pontinha do dedo, mas pelo sensor [ajuda muito], porque um
diabético, no minimo é furado sete vezes para verificar, dependendo
do decorrer do tempo é até mais, dependendo da situacao. [...] Porque
0 psicologico da gente fica dependendo daquilo, vocé tem que ver
para poder se tranquilizar (Mée 2).

A terapia com a bomba de infusdo continua de insulina envolve a liberagdo subcutanea
continua de analogos ultrarrapidos de insulina em forma de microdoses basais ao longo do
dia, de acordo com a dosagem previamente definida pelo médico, e bolus antes das refeicdes.
Ao comparar 0 uso desta terapia com a aplicacdo de mdaltiplas injecdes diarias de insulina,
destaca-se o efeito benéfico na reducdo das concentraces de hemoglobina glicosilada e dos
casos de hipoglicemias (AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2021). Além destes,
também foram destacados como beneficios do seu uso a satisfacdo com o tratamento, a
liberdade alimentar, a reducdo de complicacdes diarias e do estresse parental com impacto
positivo na qualidade de vida das criancas e adolescentes com DM1 (BECK et al., 2019).

Diante desses beneficios e objetivando promover melhor qualidade de vida para o pré-
adolescente e seus familiares, destaca-se a importancia de os gestores publicos buscarem
maiores incentivos financeiros, para que o numero de criancas e adolescentes que fazem uso
dessa tecnologia seja cada vez maior. Além disso, com a facilitagdo do seguimento
terapéutico, haverad maior controle glicémico desses individuos, reducdo das hospitalizagdes e

diminuigdo dos gastos publicos com interna¢6es que podem ser evitadas.
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Diante dos aspectos discutidos neste tema, infere-se que é de extrema relevancia que
os profissionais de saude busquem aplicar o autocuidado apoiado, em todos os seus pilares,
com os pré-adolescentes e suas familias, compartilhando as decisdes do plano terapéutico e
sentindo-se corresponsaveis pela transicdo dos cuidados para o pré-adolescente. Esse apoio

sera singular para o alcance do sucesso no controle glicémico.

5.2.3 Corresponsabilizacdo da rede social com as necessidades de autocuidado apoiado

de pré-adolescentes com DM1

Durante um encontro de cuidado, o profissional de salde deve estar aberto ao que o
pré-adolescente e sua familia estdo demandando como cuidado. Para tanto, € preciso que haja
uma relacdo de igualdade, de respeito a sua condi¢do, ao seu modo de se perceber diante da
doenca e do mundo que o cerca. Além disso, ndo se deve presumir que o conhecimento
cientifico que carrega, o certifica para tomar sozinho as decisdes relacionadas a terapéutica
(CRUZ et al., 2018), pois estas devem ser tomadas de maneira compartilhada.

Nesse sentido, familia e profissionais de salde precisam ser proativos e coparticipes,
buscando também nesse processo 0 apoio da rede social, para a construcdo da autonomia e
autocuidado do pré-adolescente. A Figura 5 explicita os subtemas e codigos encontrados por
meio da Analise Tematica Indutiva, para a compreensdo de como acontece a
corresponsabilizacdo da rede social com as necessidades de autocuidado apoiado de pré-

adolescentes com DM1.
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Figura 5 - Subtemas e cddigos identificados na Andlise Tematica Indutiva inerentes a

corresponsabilizacdo da rede social com as necessidades de autocuidado apoiado de pre-

adolescentes com DM1.

Familia, fonte primaria de
apoio as necessidades de
autocuidado de pré-
adolescentes com DM1
frente as adversidades
vivenciadas no cotidiano

Escola no (des)apoio ao
autocuidado do pré-
adolescente com DM1

Fontes de apoio adicionais
no fortalecimento da
autonomia para o
autocuidado do preé-

Apoio psicoemocional a familia no processo de
transicdo;
Fortalecendo o conhecimento da fonte primaria;

Aconselhamento para empatia da familia frente aos
processos de transicdes do pré-adolescente;

Equipe multiprofissional no apoio e capacitagdo da
familia para o estabelecimento de acordos no
processo de transicéo.

Familia elo entre a equipe escolar e equipe de salde;
Integragdo da equipe escolar a rede social de apoio;

Educacdo em sadde sobre diabetes com os pares e 0s
profissionais da equipe escolar.

Busca de informag6es na internet;

Compartilhamento de experiéncias entre 0s pares
com DM1;

Acompanhamento multidisciplinar na rede de atencéo

adolescente a salde.

Fonte: elaborada pela autora, 2021.

5.2.3.1 Familia: fonte priméria de apoio as necessidades de autocuidado de pré-adolescentes

com DM1 frente as adversidades vivenciadas no cotidiano

A familia dos pré-adolescentes com DML é a fonte primaria de apoio, de capacitacéo e
de monitorizaco da transicdo do cuidado. Dessa maneira, também precisa estar no centro das
acoes de cuidado, necessitando receber apoio psicoemocional diante das singulares demandas
apresentadas, para que possa ser fortalecida, e assim ser um vinculo de apoio para a

construcdo da autonomia e autocuidado do pré-adolescente.

[...] Tem a parte do acolhimento [ao pré-adolescente], pergunta como
é que eles estdo, como esta a familia, se estdo com algum problema
que gostariam de compartilhar. [...] Depende de como é, se esse
paciente € de primeira vez, porque vocé tem que abordar desde o
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comecinho, porque aquela criancga esta com diabetes, como é que vai
ser dali por diante a vida dele, a vida em familia, que a questao do
diabetes é uma doenga que ele vai conviver o resto da vida com ela,
mas que ele vai precisar do apoio da familia, que a mudanca de
habitos ndo é sé dele, tem que ser uma mudanca da familia também
(Enfermeira 1).
No contexto da doenca crénica a familia tem um papel singular no auxilio de criancas
e adolescentes frente ao enfrentamento e gestdo da doenca, como exemplo o DM1. Este
suporte familiar favorece a vivéncia das mudangas relacionadas as rotinas e habitos,
principalmente alimentares, a fim de facilitar a adesdo ao tratamento (ZANATTA et al.,
2020). E possivel afirmar que as criancas e adolescentes com DM1 vivenciam inlmeros
desafios e necessitam de uma rede social efetiva, composta por familiares, amigos,
profissionais de saude, da comunidade escolar, entre outros, objetivando prevenir
complicagdes, promover saude e melhorar a qualidade de vida desses individuos e de seus
familiares (NUNES et al., 2021).
O apoio necessario na vivéncia do DM1 deve ser oferecido ndo sé aos pré-
adolescentes, mas também aos seus familiares, contribuindo para diminuir as demandas
apresentadas no seu cotidiano. Assim, poderdo enfrentar de modo qualificado a doenca do pré-

adolescente e serem para ele um suporte seguro para a transicdo dos cuidados.

Se vocé nao fizer uma boa alimentacédo e tomar a insulina correto nao
vai adiantar, é por isso que eu digo a ela [pré-adolescente] e a minha
familia sempre, principalmente a minha avo, a gente tem que fazer um
circulo e seguir o circulo. Sozinho ndo se completa esse circulo, tipo
assim, so eu ndo dou conta, eu preciso sair para resolver uma coisa,
[...] entdo eu deixo ela com a minha avé e com a minha mée (Mae 2).

Sempre oriento, principalmente ao cuidador, que as vezes, se for um

diagndstico recente, [...] primeiro, dividir essa responsabilidade com

alguém. Se tiver essa pessoa para dividir, uma vizinha, um marido,

um irmao mais velho, porque séo situacGes que realmente acontecem.

Eu escuto, minha vizinha me ajuda, minha comadre compartilha

comigo, meu filho mais velho ja vé a glicemia com ele (Enfermeira 2).

A rede social pode ser composta por integrantes do proprio ndcleo familiar e por
sistemas sociais, sendo importante por constituir conexdes interpessoais que geram protecao
pessoal, desenvolvimento social e a inser¢do do individuo na sociedade (COSTA et al., 2020).
Criancas/adolescentes com diabetes e seus cuidadores podem encontrar alento e apoio para o
cuidado em diferentes pessoas e entidades, como: familia, escola, amigos, religido, equipe de

saude e grupos formados em midias sociais. Desse modo, as interacdes estabelecidas entre
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esses vinculos podem promover suporte afetivo, emocional, informacional, instrumental e
financeiro no cuidado a esses individuos (PENNAFORT et al., 2016).

Quando existe uma rede social fortalecida, capaz de oferecer o apoio necessario ao
enfrentamento das demandas que surgem no enfrentamento da doenca cronica, o pré-
adolescente e sua familia podem estruturar e organizar sua rotina para atender suas
necessidades e dar continuidade as suas atividades do cotidiano. Nesse sentido, o0s
profissionais de satde por meio do autocuidado apoiado poderdo: avaliar as possibilidades de
constituicdo de vinculos apoiadores com membros da rede social familiar; aconselhar e
estimular a formacdo desses vinculos; firmar acordos para que as relages acontecam; prestar
assisténcia e constituir junto a essas familias fonte de suporte social; e, acompanhar a
evolucdo da rede social familiar, bem como os elos capazes de fornecer apoio na vivéncia do
DM1.

Como a familia é a fonte priméaria de apoio e autocuidado do pré-adolescente,
necessita receber suporte informativo para superar as duvidas sobre o que € o DM1 e seu

manejo terapéutico, bem como superar 0 medo e as adversidades.

Eu procurava me manter calma e procurava saber de onde, porque
ele [pré-adolescente] tinha pegado esse diabetes. [...] Eu tenho um
rapaz com vinte e cinco, ndo tem, e ele nasceu com diabetes, e a
menina est com nove anos e ndo tem (Mée 1).

D. [enfermeira], ela que me ensinou, mas eu tinha medo. Eu disse
“Meu Deus, eu tenho que aprender a aplicar a insulina do meu filho”,
[...] e eu mesmo com medo, mas eu sou a mae dele, eu tive que
aprender, até ele se organizar e querer aprender. [...] D. me ensinou a
furar, como manter a agulha guardada, que eu pegasse uma garrafa e
fosse botando dentro as agulhas. [...] Ela me ensinou a furar o
dedinho dele também. [...] Tinha medo de furar ele, eu chamava
minhas amigas que eram da enfermagem, quando elas estavam eu
chamava mesmo, ou se ndo levava no postinho [Unidade de Salde da
Familia] para as meninas furarem. [...] 4 eu disse “Nao, vou deixar
disso que € melhor, e vou dar a insulina do meu filho” (Mée 1).

A equipe de salde que presta cuidados as criancas/adolescentes com DML e suas
familias precisa apoia-los com o acolhimento das suas necessidades, a escuta e o dialogo no
compartilnamento de experiéncias. E fundamental que a familia saiba que existem
profissionais capacitados e comprometidos no cuidado a essa populacdo (PENNAFORT et

al., 2016). Assim, podera sentir-se apoiada e confiante para construir com esses profissionais

vinculos fortalecidos para a continuidade da atencédo prestada.
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Estudo realizado com adolescentes de diferentes estados brasileiros, ressalta que eles
também esperam que os profissionais de salde integrem a sua rede de apoio, 0s apoiem, 0s
entendam e os orientem para a gestdo da doenca e das dificuldades vivenciadas ao longo da
sua trajetria. E preciso que os profissionais sejam empaticos com suas experiéncias, nio
julguem, sejam pacientes e compreendam como ocorre 0 processo de aceitacdo, adaptagédo e
mudanca de habitos imposta pelo DM1 (ZANATTA et al., 2020).

O apoio oferecido a familia dos pré-adolescentes com DM1 e fundamental para seu
empoderamento para o efetivo cuidado ao filho na fase de transicdo. Os resultados deste
estudo evidenciam que existem alguns fatores que podem interferir na maneira como a familia
seguird a terapéutica, e assim no seguimento do plano de cuidados tracado para o pré-
adolescente, sdo eles: aceitacdo da doenca; tempo de diagndstico e a idade da
crianca/adolescente em que ele foi definido; e a capacidade cognitiva e de entendimento da

familia.

Eu atendo muitos pré-adolescentes e adolescentes, alguns bem
controlados e outros nem tanto, e a maior queixa das maes é a
questdo da rebeldia em aderir ao tratamento. Quando eles sd&o menos
rebeldes, [...] depende muito do que a familia traz consigo, de
entender o que é a doenga, entender que aquilo é uma doenca crénica
para o resto da vida, e como ele consegue preparar a crianca para
aquilo ou o adolescente. [...] Entdo, depende de muitos fatores, idade
do diagndstico, como eles o percebem e como lidam com isso
(Nutricionista).

A gente sabe que quando a familia aceita o diagnostico é a melhor
resposta que a gente tem, se a familia ndo o aceita, a familia que eu
digo sdo os responsaveis diretos, o controle ndo vai ser bom. E, a
familia que tem um entendimento intelectual maior também é logico
que a gente tem uma melhor resposta, porque ela entende o porqué
que a gente precisa fazer aquilo. Tem pacientes que tem que tomar
seis vezes insulina ao dia, ai chega o vizinho e diz “ah, ele esta
tomando muita insulina, essa médica nao sabe de nada’”, ai ela
prefere escutar o vizinho, que sO precisa tomar insulina uma vez, do
que ficar corrigindo seis vezes ao dia. Entdo, isso varia muito da
capacidade intelectual do paciente e também da aceitacdo do
diagndstico da familia em si, que podem facilitar essa fase tanto do
diagndstico como da transicdo também (Médica).

Corroborando os resultados deste estudo, pesquisa realizada em S&o Paulo, Brasil,
explicita que o baixo nivel de escolaridade e a falta de conhecimento acerca da doenca e do

seu manejo colaboram para a ndo adesdo ao tratamento, tornando-se fatores importantes em
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virtude da complexidade terapéutica, o que também dificulta a abordagem dos profissionais
(VICTORIO et al., 2019).

A fase de transicdo para o autocuidado também pode ser influenciada por outros
fatores que cercam o ambiente familiar, como situacdo socioeconémica e o déficit de
habilidade cognitiva dos familiares. A baixa escolaridade de mdes/cuidadoras torna-se um
Obice na aquisicdo de conhecimentos e aptidfes necessarias ao entendimento da doenca, das
demandas de cuidado e da terapéutica, dificultando o processo de apreensdo do autocuidado
pelo pré-adolescente (BATISTA et al., 2020a).

Nesse contexto, a implementacdo do autocuidado apoiado podera favorecer a
abordagem dos profissionais de salde, objetivando fortalecer também a familia dos pré-
adolescentes com DML, sua fonte primaria de apoio e principal favorecedora/estimuladora do
desenvolvimento qualificado do cuidado de si desse pré-adolescente. E preciso realizar o
aconselhamento, com a educagdo em salde familiar, abordando: a capacitacdo técnica sobre o
que é a doenca e quais sdo os cuidados para a realizacdo do manejo terapéutico; o didlogo
efetivo entre os profissionais e os pais para adequar as orienta¢fes do cuidado ao contexto da
familia; e, o estabelecimento de acordos para a adequacdo da dieta e da terapéutica as

singularidades do pré-adolescente e da familia em cada consulta de acompanhamento.

5.2.3.2 Escola no (des)apoio ao autocuidado do pré-adolescente com DM1

Como a escola € um dos ambientes em que o pré-adolescente passa boa parte do
tempo do seu dia, geralmente, também faz parte de sua rede social de apoio. Assim, é
necessario o olhar atento para sua dindmica de funcionamento, objetivando fortalecé-la, uma
vez que terd que contribuir para dar continuidade ao tratamento.

Nesse sentido, a familia tenta acompanhar a distancia o processo de autocuidado
realizado na escola e intermedia o processo de integracdo da escola com o servico de salde,
no qual seu filho é acompanhado. Para tanto, precisa ser apoiada pelos profissionais de satde

que prestam cuidados ao bindbmio pais e pré-adolescentes com DM1.

O meu medo € mais de ela [pré-adolescente] ndo fazer direito, ndo ter
aquela responsabilidade. Mas ai ela anota a glicemia, a professora da
uma olhadinha, as meninas veem “Olha tia, ela fez hoje, ela vai
mostrar a senhora”. [...] Sempre eu ia, ou meu irmdo, ou meu
sobrinho. Eu ndo deixava ela levar nem o aparelho, porque primeiro
eu tinha medo de ela quebrar, assim sem querer, algum amiguinho

bater, mais por conta disso. E, depois eu pensei que ela ia fazer, mas
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nao iria anotar, mas depois que eu dei um dia e ela fez e anotou,
segundo dia ela fez e anotou, ai eu peguei confianca e deixei ela levar
(Mée 2).

Na escola eu sempre vou la, vejo a alimentacdo, falo com os
professores, com a diretora, jé fui a classe falar com os amiguinhos.
[...] Eu levei um laudo da médica, eu pedi aqui a Doutora V. [médica
endocrinologista], de que ela tinha diabetes tipo 1, e umas folhas que
ela me deu, explicando como €& que era, eu tirei xerox e sai
distribuindo para as pessoas. [...] O merendeiro, que é o cozinheiro
14, sabe ja 0 que pode e 0 que ndo pode, 0 que deve e 0 que ndo deve.
[...] O que Doutora I. [nutricionista] passou para mim, eu tirei uma
foto e deixei 14, para ele vé o que ela podia e 0 que ndo podia, porque
tem dia que na escola da para ela comer o lanche, mas tem dia que
nao da, ai eu tenho que levar de casa. [...] Levo alguma coisa que
precisa, por exemplo, quando € biscoito com achocolatado, néo é o
achocolatado dela, o leite ele tem, mas ai eu levo o achocolatado,
levo 0 adocgante. As vezes, é pdo assado, que é sanduiche, eu levo o
pao integral, [...] porque eu prefiro que ela lanche mais 14, do que eu
leve, porque assim ela se enturma com as meninas (Mée 2).

Corroborando os resultados deste estudo, pesquisa realizada na EscoOcia destaca a
necessidade de se trabalhar em estreita colaboracdo com escolas e pais, para que sejam
oferecidos arranjos flexiveis no ambiente escolar. Assim, criancas/adolescentes com diabetes
poderdo interagir e comer junto com seus amigos (RANKIN et al., 2018b), sem se sentirem
diferentes ou excluidos de seus pares no ambiente escolar.

Nesse contexto, hd necessidade de estreita articulacdo entre os servicos de salde, a
escola e a familia. Os profissionais de salde aconselham os pais e orientam sobre a
necessidade de eles intermediarem os cuidados de saude na escola, sensibilizando professores
e profissionais da cantina escolar para apoiarem 0s pré-adolescentes no seguimento da
terapéutica nesse ambiente. Além disso, também podem ser preparados e oferecidos materiais
educativos para os pais levarem para a escola, objetivando minimizar as duvidas da equipe
escolar e preparar professores para adotarem condutas adequadas diante das descompensacoes

glicémicas, especialmente nas hipoglicemias.

Orienta também que as méaes orientem os professores a como fazer
uma glicemia. As mdes dizem assim “A professora tem medo, ela ndo
quer aceitar fazer ndo”. Entdo, eu digo: “Mas ai é que esta, se vocé
néo tiver na hora quem é que vai fazer se ele tiver uma hipoglicemia?
Tem que ser ela. Que conduta tomar no caso de uma hipoglicemia na
escola?”. Esfregar o agucar por dentro da bochecha em caso de
desmaio, de dar a balinha se ndo estiver desmaiado. Isso ai a gente
orienta sempre. E, também a participacdo da escola com relagdo a
alimentacdo, porque as vezes tem aquelas escolas que oferecem o
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lanche, entdo tem que conversar a questao da nutricionista mostrar o
cardapio que pode ser usado na escola, se a escola realmente tem
disponibilidade para fazer isso. Se nédo, ele [pré-adolescente] vai ter
que levar a alimentacéo de casa (Enfermeira 1).

Oferecer informacges para que essa familia, informacdes essas que eu
falo elaboradas e organizadas, talvez na forma de cartilhas, para
pessoas que estdo convivendo com as criangas [com DM1]. [...] Da
mesma forma que a gente quer propagar e colocar bem a informacéo
para essa familia, alguma certa informacéo também tem que ser dada
para as pessoas que estdo convivendo, porque essa convivéncia ia ser
mais tranquila, ia ser mais assertiva (Nutricionista).

Pede para mandar para a escola as orientacfes, as enfermeiras tém
algumas informac@es, tém uns livrinhos informativos, que a gente
também da ao paciente para levar para a escola, para poder fazer
também esse link com a escola. Porque qualquer davida que eles
[profissionais da escola] tiverem, também mandam anotacdes para a
gente para poder fazer ajuste, a gente é bem aberto para isso. [...] E
um pouquinho complicado, porque a maioria dos pacientes daqui séo
do sistema que é estadual ou municipal. Entdo, assim, na escola
municipal eles lancham as nove horas da manhd e é macarrdo com
linguica, porque tem gente que ndo come em casa, que vai comer na
escola. E, as vezes, essa adaptacdo nutricional para o paciente
diabético ndo ¢é facil. [...] Porque, as vezes, o paciente também nao
tem condicdes de levar o lanche, o almoco, € dificil, mas a gente tenta
ir ajustando o fator colégio e saude. Nas escolas particulares, na
grande maioria delas ja tem pacientes com diabetes, eles tém uma
enfermeira, ou entdo uma auxiliar de enfermagem. [...] Porque se ndo
a mae vai ter que ir, as maes do interior tém que ir na hora do lanche,
tém que ir na hora que vai verificar a glicemia, para poder fazer a
insulina (Médica).

Pesquisa realizada em um municipio do estado da Paraiba, Brasil, evidenciou que uma
escola de pré-adolescentes ndo havia pessoas preparadas para apoiarem nas intercorréncias do
DML, as quais poderiam colocar em risco a vida desses estudantes. Além disso, ndo eram
desenvolvidas atividades de educagdo em salde sobre a doenga, que promovessem o
aprendizado entre os membros da equipe escolar. A falta de articulacdo entre a equipe da
atencdo priméria e a escola, a fim de instrumentalizar os profissionais da educacdo para o
manejo adequado e apoio ao pré-adolescente em suas dificuldades com o plano de gestdo do
DML na escola, mostrou-se como oObice do cuidado prestado (BATISTA et al., 2020a).

Uma ag@o multiprofissional preconizada pelo Ministério da Satde € o Programa Saude
na Escola (PSE), relacionado ao nivel priméario de atencdo a saude, no qual podem ser

desenvolvidas intervencOes para a deteccdo precoce de problemas de salde, prevengdo e
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controle de doengas, além de orientages aos colegas de sala e professores (FERNANDES et
al., 2019).

Os resultados deste estudo apontam que além de ndo haver interacdo direta entre 0s
profissionais de salde e da escola, os primeiros transferem sua responsabilizacdo para a
familia. Os pais, mesmo com suas limitagdes de conhecimento e compreensdo, estdo
intermediando essa relacdo. Eles ndo possuem formacgdo em saude para desenvolver junto a
equipe escolar o processo educativo acerca do manejo do DM1. Ademais, a auséncia de
conhecimento da equipe escolar pode fragilizar a continuidade dos cuidados do pré-
adolescente nesse ambiente. Profissionais de saude, familia e escola precisam estar juntos, uns
fortalecendo os outros.

Nesse sentido, destaca-se a necessidade de os profissionais de salde, especialmente da
atencdo primaria, no que se refere ao PSE, assumirem seu papel e promoverem orientacdo em
salde, sensibilizacdo e capacitacdo dos profissionais da escola para superarem o medo e
saberem como agir em situagdes de urgéncias, as quais podem interferir, significativamente,
no progndstico do pré-adolescente.

Os relatos das participantes deste estudo explicitam que o apoio aos pré-adolescentes
nas situacdes de urgéncias causadas pelas alteracdes glicémicas na escola é fragil ou ausente.
Nas situacOes relatadas, uma de hipoglicemia e a outra de hiperglicemia, foi necessério
chamar as mées para realizarem os cuidados adequados, o que foi favorecido pelo fato de suas
residéncias estarem localizadas proximo a escola. E, em uma das situacBes, o professor
realizou a glicemia capilar, porém, a mae destaca que ele o fez, pois, sua mée € diabética, e

assim seu conhecimento para a realizacao do teste foi construido por experiéncias prévias.

Quando precisa ligam para mim [da escola]. Teve uma vez que eu
deixei ele [pré-adolescente] na escola, o diabetes dele tinha baixado e
ele passou mal, ninguém foi em cima, j& foi um rapaz que o sentou.
[...] Eu disse “Minha gente, e por que vocés ndo deram um bombom a
ele, na boca dele, enquanto eu chegava?”. Mas a minha sorte foi que
eu morava ao lado da escola, na outra rua, [...] quando eu cheguei e
furei o dedinho estava muito baixa, e ele jA& ndo estava nem
aguentando ficar em pé e nem abrir mais os olhos. Eu trouxe um
bombom, botei na boca, a menina trouxe um pouquinho de agucar,
botei na boca, ele foi se recuperando (Mée 1).

Ela [pré-adolescente] passou mal, o professor ficou com ela, um aluno
e a diretora foram a minha casa, porque eu moro pertinho da escola,
gracas a Deus. Foram me chamar, mas ai ela anda com o aparelho
dela, anda com a insulina, quando eu cheguei la o professor que tem
a mae diabética fez a glicemia dela, a glicemia dela estava alta, nesse
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dia estava quatrocentos e oitenta, quando eu cheguei ele ja tinha
feito, a gente colocou ela no carro dele e levamos ela para o hospital
(Mée 2).

A rede social das criangas com DM1 é constituida, geralmente, pela presenca
significativa da familia, com énfase na figura materna, dos amigos e dos profissionais de
salde que a acompanham. Ja, a escola e a comunidade podem ser menos referenciadas como
constituintes da sua rede de apoio social (NUNES et al., 2021). Na fase de transicéo, a crianca
ainda ndo tem seguranca do manejo frente as intercorréncias do DM1, e a escola deveria
oferecer condicGes favoraveis para a continuidade da terapéutica durante a permanéncia da
crianca em seu ambiente, tendo em vista, ser o local onde ela passa um tempo do seu dia,
convivendo com pessoas e situagbes diferentes das que ocorrem no nudcleo familiar
(BATISTA et al., 2020a).

Na escola, os pré-adolescentes estabelecem diferentes relacdes com seus pares, uns
entendem seu diagnéstico e os auxiliam na realizacdo dos cuidados em seu cotidiano. Ja
outros, ndo entendem e ainda os estimulam a ndo seguirem o que é proposto pelo seu

cronograma alimentar.

Tem a escola, ja comega com as amiguinhas, tem umas que entendem
e outras que ndo entendem. [...]. Ja passou mal na escola, [...] a
amiguinha dela pegou, fez o teste. A glicemia dela estava trinta e dois,
como eu ja tinha conversado com eles [amigos da escola], o que foi
que ela fez, tinha um pouquinho de aglcar, porque era ou um
pouquinho de agucar ou um bombom, dependendo da situacédo, ela
pegou o acgucar, colocou na boca dela, mexeu e comegou a gritar. A
diretora veio, foi me chamar em casa, de la a gente foi para o hospital
(Mée 2).

Mostra assim, a possibilidade que eles [pré-adolescentes] tém junto
aos colegas, desses colegas serem ajudantes também, porgue as vezes
eles ndo querem falar, tem deles que os colegas sabem e tem deles que
os colegas ndo sabem. E, a gente mostra para eles que o seu colega
da escola pode ser seu ajudante, que os proprios colegas mesmo
ficam “Rapaz, ndo faga isso, ndo coma isso” (Enfermeira 1).

A escola e 0s amigos também representam suportes sociais importantes na vivéncia da
crianga com o adoecimento cronico, essencialmente no controle do diabetes, por meio da
identificacdo e correcdo das alteracBes glicémicas (PENNAFORT et al., 2016). Os pré-
adolescentes apontam que um pequeno nimero de amigos, geralmente 0s mais préximos, sdo
0S que buscam apoiar e manifestam interesse em aprender sobre o diabetes. Tal apoio pode

ser percebido em situagdes de hipoglicemia, quando é oferecida ajuda ao pré-adolescente para
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a verificacdo do nivel de glicose no sangue, e também em situacBes de monitorizacao
glicémica e aplicagdo da insulina (RANKIN et al., 2018b).

O envolvimento dos amigos e da familia no processo terapéutico favorece a
autoconfianca da crianca/adolescente e o entendimento acerca da necessidade da adesdo ao
tratamento (ZANATTA et al., 2020). No entanto, algumas atitudes diferentes entre 0s amigos
da escola podem ter repercusséo negativa na vida da crianca, quando os colegas de sala e
outros amigos ndo consideram seu diagndstico ou quando ndo colaboram com o seu
seguimento da dieta (PENNAFORT et al., 2016).

Diante do exposto, entende-se que é de extrema relevancia que os profissionais da
salde, especialmente do PSE, assumam sua responsabilidade junto a familia e busquem
inserir a escola no plano de cuidados tracado para o pré-adolescente, para fortalecer sua rede
social de apoio. Por meio da educacdo em salde com 0s pares e a equipe escolar pode-se
conseguir sensibilizar e conscientizar esses atores sociais acerca de sua importancia no
manejo terapéutico do DM1 do pré-adolescente, favorecendo a construcdo de sua autonomia e

do cuidado de si.

5.2.3.3 Fontes de apoio adicionais no fortalecimento da autonomia para o autocuidado do preé-

adolescente

Em busca de apoio para solucionar as ddvidas que surgem no cotidiano no DML1, os
pré-adolescentes buscam na internet informacg6es sobre a doenca e a terapéutica. Essas buscas
contribuem para minimizar suas duvidas e construir seu conhecimento. No entanto, nem todos
0s conteudos que surgem nas pesquisas sdo coerentes com a realidade do pré-adolescente com

DML, sendo necessaria a avaliacdo e 0 acompanhamento dos profissionais de salde.

No inicio, quando eu descobri o diabetes, eu ndo sabia muito bem o
gue era, mas eu pesquisei como era, como as pessoas viviam e tal. [...]
Eu entendi mais sobre o assunto, e fiquei com um pouco de medo.
Depois quando eu fui ao médico entendi. [...] Algumas fotos, [...]
quando eu botei la, apareciam pessoas diabéticas com coisa roxa,
inchado, essas coisas, pée todo coisado, e eu fiquei com medo. Porque,
ah, se machucar pode acontecer alguma coisa, uma dessas coisas,
mas é sO vocé se cuidar que ndo vai acontecer isso. [...]. Eu lia
algumas coisas na internet quando eu tinha duvidas. Em relacdo a
alimentacdo, [...] no inicio eu n&o sabia se podia comer frutas ou néo.
Léa tinha aparecendo que o ideal era comer frutas que possuem menos
acucar. E, também em relacdo a hipoglicemia e hiper, eu também
pesquisei algumas coisas no inicio, quando eu estava com duvidas.
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[...] Como ¢ a contagem de carboidratos, eu ndo entrei ainda, mas eu
ja pesquisei para saber como é mais ou menos. Em relacdo a bomba,
se 0 governo disponibiliza e tudo mais (Pré-adolescente 1 - 14 anos).
No pilar da avaliacdo, o profissional de satde é capaz de verificar as competéncias,
habilidades e barreiras para o autocuidado, assim como observar como esta acontecendo a
vivéncia da doenca cronica pela crianca e/ou adolescente e sua familia (FERNANDES et al.,
2019). Durante a implementacéo do autocuidado apoiado, faz-se relevante avaliar as davidas
que os pré-adolescentes e seus familiares possuem, aconselhar e orientar o0 uso consciente da
internet na resolucédo das duvidas que surgirem e, quando necessario que as buscas acontecam,
que seja realizado o acompanhamento desse processo.
A rede social dos pré-adolescentes e de seus familiares pode ser ampliada, por meio da
inclusdo e participacdo de pares em grupos de aplicativos de mensagens online, como 0
WhatsApp, favorecendo a troca de experiéncias e saberes ao compartilharem contetdos com

aqueles que também lidam no cotidiano com a experiéncia de conviver com o diabetes.

Faz tempo que ela é diabética e ndo existia esse grupo de maes, [...]
eu comecei a participar, [...] eu participo do grupo das mées e ela no
dos filhos, e a troca de informacdes é excelente, tem coisas pequenas
que a pessoa nem imaginava que poderia aumentar o diabetes e
aumenta. Entéo, é aprendendo umas com as outras, é chorando umas
com as outras, 0 grupo € tipo assim uma psicologia grande, vocé
troca informacdes, vocé chora junto, vocé, as vezes, quando é algo
mais sério e vocé nao quer se expor vai para o privado, eu acho que o
celular ajudou muito. [...] Vocé da a mdo umas as outras e vai, as
vezes, a gente tomba, a outra vem e te anima (Mée 2).

A rede de apoio constituida informalmente em midias sociais (WhatsApp, Facebook e
outras), configura-se ndo somente como meio de comunicagdo, mas como meio estimulador
para a criacdo de lagcos sociais no compartilhamento de saberes relativos aos cuidados a
crianga com DM1, contribuindo para minimizar as necessidades relacionais e a superacao dos
momentos dificeis. Tanto as maes quanto os filhos podem interagir e se fortalecer
diariamente, por meio desse dispositivo de comunicacdo, que promove a troca de informagoes
essenciais sobre determinado assunto de interesse em relacdo ao cuidado e aos meios de
acesso a materiais e servicos (PENNAFORT et al., 2016).

Além disso, destaca-se que essas midias sociais também podem ser utilizadas para o
acompanhamento da assisténcia prestada, por meio de grupos de pares, em que cada membro

pode reconhecer-se no outro. Uma sugestdo € utilizar os aplicativos gratuitos de mensagem
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online, nos quais também podem ser formados grupos de pares, sendo mediados por
profissionais de saude (FERNANDES et al., 2019).

A aproximacdo entre pares que convivem ha mais tempo com o DM1 facilita a
aceitacdo da doenca pelo pré-adolescente, por meio da troca de experiéncias e 0

esclarecimento de davidas que surgem no inicio da terapéutica.

Eu também tenho um amigo que é diabético. Ele me ajudou muito a
tirar minhas davidas. [...] Eu ja o conhecia, mas depois que eu fiquei
diabética a gente se aproximou mais. [...] No inicio ele me ajudou,
falando o que eu precisava fazer, ele me disse que no inicio seria
dificil, e foi. Mas depois vocé se acostuma com a vida, ficar medindo
[glicemia capilar], tomando insulina (Pré-adolescente 1 - 14 anos).

A convivéncia com outros adolescentes com diagndstico de DM1 Ihes permite sentir-
se mais a vontade para expor as necessidades, davidas, aflicGes e perceber que ndo sdo os
unicos a terem que lidar com as situacfes impostas pela doenca e pela sua gestdo (ZANATTA
et al.,, 2020). Nesse contexto, esse encontro entre pares deve ser estimulado pelos
profissionais de salde no cuidado aos pré-adolescentes com DM1 e seus familiares, podendo
acontecer tanto de maneira presencial como remota.

A equipe multiprofissional de salde também participa fortemente do apoio
informativo da familia, tanto no momento do diagndstico como no processo de transi¢do das
responsabilidades dos pais para os filhos, oferecendo informagbes sobre a doenca e sua
terapéutica, a fim de preparar a familia e o pré-adolescente para o processo de transicdo

gradual do autocuidado.

Todas as duvidas que eu tenho eu tiro, tiro tanto aqui [consultério
médico], como ali na enfermeira. [...] As duvidas que eu tenho sobre
como tomar o remédio, porque eu estava tomando tudo errado. [...]
Néo estava fazendo a correc¢do. [...] Porque quando eu acordo, ai eu
tomo o remédio, ai eu como, ai tem que tomar outro remédio, ai eu
nao estava tomando o outro remédio. [...] A médica me ensinou a
tomar certo (Pré-adolescente 2 - 11 anos).

Foi Doutora V. [médica endocrinologista], desde o comeco ela sempre
nos orientou. [...] De sempre seguir, fazer a glicemia, [...] mas ela
orienta também a questdo agora da adolescéncia, que é uma fase
dificil, que vai piorar (Mée 3).

[...] Aqui, no ambulatorio do diabetes, o paciente chega, passa por
uma enfermeira, que faz todas as orientagdes. [...] Depois dessas
orientagdes iniciais vem para o consultorio médico e aqui a gente
rebate todas as duvidas que ele [pré-adolescente] tem. [...] E, sobre a
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questdo da necessidade realmente de controle, que é ter uma
rigorosidade na questédo da rotina da consulta. [...] E, posteriormente,
com a nutricionista (Médica).

Quando eles [pré-adolescentes] entendem um pouco mais 0 que € a
doenca, eles conseguem controlar um pouco mais e sedimentar,
vamos dizer assim, as informacbes e as orientacGes que a gente
oferece para eles (Nutricionista).

A educacdo em saude é um dos componentes do pilar do aconselhamento, no qual
podem ser realizadas a¢6es que modificam o comportamento e aperfeicoam o conhecimento no
contexto singular sobre determinada doenca (MENDES, 2012). Os profissionais da equipe
multiprofissional de salde sdo corresponsaveis pelas orientacfes para o adequado manejo do
DML, principalmente nas transicdes entre as fases da vida, nas quais surgem davidas, temores
e desafios.

Além do aconselhamento diante das dificuldades vivenciadas no contexto do DM1, é
imprescindivel que a equipe multiprofissional de sadde também faca acordos com os pré-
adolescentes e suas familias, objetivando a mudanca de comportamentos em prol da

construcdo de sua autonomia e do autocuidado.

[...] Vocé vai ver como ele [pré-adolescente] esta lidando no dia a dia

com a doenca, como tem sido o comportamento dele. E, vendo como
eles podem mudar o comportamento, qual € a disposicéo que eles tém
para fortalecer as coisas boas, e, as coisas ruins a gente tenta
melhorar, entrar em um acordo com eles para na proxima consulta
aquilo ali melhorar (Enfermeira 1).

No pilar do acordo, na metodologia do autocuidado apoiado, sdo definidas de maneira
compartilhada entre profissional e individuo com doenca cronica, estratégias para o
estabelecimento e cumprimento de metas a serem seguidas no plano de cuidados
(FERNANDES et al., 2019).

No acompanhamento ambulatorial multiprofissional dos pré-adolescentes, além de
estabelecer acordos, faz-se necessario acompanhar a evolugdo dos cuidados prestados. Esse
acompanhamento atento e singular, com maior disponibilidade de tempo, se necessario, tem
apresentado resultados positivos no controle glicémico dos individuos acompanhados no
servigo, no qual a pesquisa foi realizada, tendo em vista que s&o poucas as criangas e 0S

adolescentes que precisam ser hospitalizados.

A gente tem na verdade uma comunicagdo multidisciplinar, que
facilita o trabalho, infelizmente a gente ndo tem a parte da psicologia
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disponivel. [...] A gente vem observando nos Gltimos tempos que vem
melhorando muito, tanto é que dos pacientes que sdo acompanhados
aqui pouquissimos internam, porque como a gente tem uma
disponibilidade de tempo com eles, se é um paciente que a gente esta
vendo que ndo esta indo bem, entéo, ele vem toda semana (Médica).

A equipe multiprofissional de salde pode favorecer a resolucdo de problemas
complexos, mudancas de comportamentos e fortalecimento da rede de apoio. Entretanto, é
necessario que haja a continuidade e longitudinalidade do cuidado dos pré-adolescentes com
DML e suas familias. Portanto, o envolvimento da atencdo primaria nesse contexto de cuidado
é fundamental para que possam oferecer o acompanhamento do plano de cuidados tragado
também no domicilio.

Quando os usuarios ndo sdo acompanhados de forma efetiva pelas equipes das
Unidades de Saude da Familia (USF), os pilares da assisténcia e do acompanhamento do
autocuidado apoiado mostram-se vulneraveis, pois a equipe ndo tem coordenado o cuidado e
ordenado a rede de atencéo a saude dessa populacdo (BATISTA et al., 2020a).

Neste estudo, o apoio da atencdo priméaria do municipio foi reconhecido como uma
necessidade para o autocuidado, pois as criancas/adolescentes com DML e suas familias ndo

se sentem incluidos nas a¢des de saude promovidas pela atengdo priméria.

[Necessito do] apoio da saude publica, por qué? Porque na minha
cidade, por exemplo, tem um bocado de pessoas, de criancas e
adolescentes, mas ndo tem aquela mobilizacdo. Entdo, ja estd na hora
de ter, de formar grupos de diabéticos, e ndo tem. O dia do diabético,
contra o diabetes, passa despercebido. Na cidade ndo tem aquela
mobilizacdo, como a gente v& nos grandes centros como aqui
[ambulatdrio pediatrico], esta faltando isso (Mée 3).

Diante das dificuldades enfrentadas pelas criancas com DM 1, torna-se possivel
destacar a importancia das estratégias e intervencGes em saude realizadas pelos profissionais
da atencdo primaria como um recurso poderoso para o controle glicémico, diminuindo
complicagdes crénicas do DM1 e melhorando a qualidade de vida. Apesar disso, estudo
mostra que esses profissionais ndo sdo mencionados como componentes da rede social das
criangas com DM1 (NUNES et al., 2021).

O vinculo fragil entre os profissionais da USF e os pré-adolescentes com DM1 e suas
familias resulta na transferéncia de responsabilidade por parte da equipe da USF para o
atendimento especializado, nos ambulatdrios pediatricos. Isso podera levar a uma ruptura de

vinculo entre ambos no acompanhamento da terapéutica e das demais necessidades desse
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binbmio, fragilizando todo o ciclo do método do autocuidado apoiado (BATISTA et al.,
2020a).

Os pré-adolescentes com DM1 e suas familias podem contar com diversas fontes de
apoio durante a transicdo da infancia para a adolescéncia. Além do papel de destaque da
familia, enfatiza-se também a escola, a busca pela internet, o apoio que circula nas midias
sociais, dos pares, da equipe multiprofissional e a necessidade de apoio da atencdo primaria.
Cabe, entéo, aos profissionais de salde que prestam assisténcia a esse binémio, avaliar quem
sdo 0s constituintes dessa rede e quais estratégias podem ser criadas para amplid-la e
fortalecé-la durante a implementacdo do autocuidado apoiado, em prol de estimular a
transicdo do pré-adolescente para o cuidado de si na gestdo do DM1.

Apreende-se que a corresponsabilizacdo proposta pela metodologia do autocuidado
apoiado deve ser mediada pelo estimulo dos profissionais de salde, por meio do
empoderamento dos pré-adolescentes com DM1 e suas familias para autogerirem seu
processo de adoecimento, tornando-os protagonistas do seu cuidado.

Desse modo, para favorecer esse acontecimento, os demais elementos da rede social
do pré-adolescente e da sua familia precisam estar envolvidos nesse processo. Essa mediacao
pode ocorrer de diversas formas: com a realizacdo de grupos operativos de pares; avaliacdo do
grau de interesse e confian¢a na mudanca; entrevistas motivacionais; realizacdo de minicursos
para a capacitacdo técnica para o desenvolvimento das a¢des de cuidado, entre outras.

Os profissionais de salde da RAS sdo vistos como fontes de apoio para 0s pré-
adolescentes e suas familias, ocupando papel de destaque na assisténcia. Assim, encontram
um terreno fértil para a utilizacdo do autocuidado apoiado como metodologia favorecedora da
construcdo da autonomia e do cuidado de si.

Apesar disso, existem alguns dbices no cuidado e no oferecimento de apoio, como
exemplo, a auséncia de articulacdo direta entre esses profissionais e a equipe escolar,
deixando para a familia a responsabilidade de passar para a escola as orientagdes para a gestao
do DM1 do pré-adolescente. O PSE n&o tem sido utilizado como uma ferramenta para
qualificar a assisténcia, e sua responsabilizacdo tem sido direcionada para a familia que,
muitas vezes, tende a passar as informagdes de maneira precéria e fragmentada para os
profissionais da educacéo.

Apesar de o PSE ser um programa que tem como intuito promover agdes de satde nas
escolas, as mées que participaram desta pesquisa explicitaram que sdo elas mesmas quem

desenvolvem acgdes de educagdo em saude e de intervencdo nutricional nas escolas de seus
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filhos. Assim, as familias dos pré-adolescentes com diabetes ndo estdo sendo amparadas pelo
nivel basico de atencdo em saude, evidenciando um vinculo fragil entre elas e a APS.

Essa lacuna no cuidado dessas familias direciona o olhar para que novas pesquisas
possam ser desenvolvidas com o objetivo de identificar como o PSE vem desenvolvendo suas
acOes com relacdo as intervengdes nas escolas de criancas e adolescentes que tém doengas
cronicas, especialmente aquelas que tém o diagndstico de DM1.

Ademais, os profissionais de salde que prestarem assisténcia a pré-adolescentes com
DM1 poderdo buscar trabalhar em parceria com a equipe do PSE durante a aplicacdo dos
pilares do autocuidado apoiado, objetivando que as intervencdes tragadas no plano de
cuidados sejam seguidas em todos os ambientes sociais frequentados por essas criangas que
estdo na fase de transicao.

Para minimizar os Obices do cuidado durante a transicdo da infancia para a
adolescéncia, ressalta-se que a elaboracdo e o uso de um manual educativo podera contribuir
para a orientacdo dos profissionais de saude para aplicarem o autocuidado apoiado com esses
individuos, tornando-se um suporte organizacional efetivo para direcionar a assisténcia e a
aplicacdo dessa metodologia junto aos pré-adolescentes com DM1 e suas familias.

Frente ao exposto, apresenta-se, na Figura 6, uma sintese dos temas-conteudos
identificados a partir dos relatos de pré-adolescentes com DM, cuidadoras e profissionais de
salde que os atendem, relacionados as necessidades de autocuidado apoiado no contexto do
DM1 e da transicdo da infancia para a adolescéncia. A realizacdo desta andlise trouxe
apontamentos que fundamentaram a construcdo do manual educativo, os quais contribuirdo
para os profissionais de salde trabalharem essa metodologia de cuidado na assisténcia
prestada a esses individuos.
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Figura 6 — Sintese dos temas-conteudos relacionados as necessidades de Autocuidado
Apoiado de pré-adolescentes com DML1 e suas familias, que subsidiaram a construgdo do

manual educativo.

Fonte: elaborada pela autora, 2021.
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6 DESENVOLVIMENTO DE TECNOLOGIA EDUCACIONAL PARA O
AUTOCUIDADO APOIADO DE CRIANCAS COM DIABETES MELLITUS TIPO 1
NA FASE DE TRANSICAO DA INFANCIA PARA A ADOLESCENCIA

6.1 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

6.1.1 Fase 1: Construcdo do manual educativo “Autocuidado apoiado para pré-
adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 e seus familiares: manual de orientacdo para

profissionais de saude”

O manual educativo foi construido mediante a identificacdo de temas-contetdos, a
partir da analise do conceito de “autocuidado apoiado a criangas com DMI1 na fase de
transi¢do da infancia para a adolescéncia”; e do diagndstico situacional com a realizagdo de
entrevistas com pré-adolescentes com DM1, cuidadores e profissionais de saide que atendem
a esse publico, objetivando identificar as necessidades de autocuidado apoiado nessa fase da
vida no contexto do DML1.

Além disso, o levantamento bibliogréfico realizado no decorrer do desenvolvimento
deste estudo, também contribuiu para a elaboracdo textual do manual. Especialmente, as
diretrizes da Sociedade Brasileira de Diabetes (SBD), da American Diabetes Association
(ADA), da International Diabetes Federation (IDF) e da International Society for Pediatric
and Adolescent Diabetes (ISPAD).

Apos a identificacdo do contetdo a ser trabalhado, buscou-se escrever os textos de
maneira clara e objetiva, com organizacdo e coeréncia, com o intuito de oferecer facil
compreensdo e aplicabilidade ao publico-alvo.

Posteriormente, foi contratado um desenhista para criar as ilustracbes junto a
pesquisadora, as quais foram baseadas na leitura reflexiva dos principais assuntos abordados
no manual, enfatizando os principais contetdos e situagdes de maneira ilustrativa. Foi enviado
ao desenhista todo material que pudesse subsidiar a constru¢do das ilustragdes, como textos
complementares sobre o tema, alguns esbogos de imagens e as anotagdes prévias das ideias
dos desenhos. As imagens foram criadas no programa de ilustracao digital Paint Tool Sai.

Concomitante a esta etapa, a parte textual foi encaminhada para revisédo gramatical por
uma especialista na lingua portuguesa. Em seguida, o material construido, composto por
textos e ilustragdes, foi encaminhado para profissionais especialistas em diagramacédo, com o

objetivo de organizar o manual. A diagramacdo foi feita no programa Illustrator, em pagina
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com tamanho A4 (21 cm x 29,7 cm), com textos escritos com a letra Montserrat tamanho
14,5 e titulos escritos com a letra Lato tamanho 24.

Esta etapa de construcdo propriamente dita do manual, incluindo producéo textual,
elaboracdo das ilustracOes, revisdo gramatical e diagramacdo aconteceu no periodo

compreendido entre Maio e Junho de 2021.

6.1.2 Fase 2: Validacio do manual educativo “Autocuidado apoiado para pré-
adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 e seus familiares: manual de orientacdo para

profissionais de saude”

Apds finalizar a fase de construcdo do manual educativo, iniciou-se a validacdo do seu
conteddo e da sua aparéncia. Estes tipos de validacdo sdo apontados como sendo 0s principais
utilizados para a avaliagdo de tecnologias educacionais (SOUZA; MOREIRA; BORGES,
2020).

Na validacdo do contetdo € possivel verificar se 0s conceitos utilizados estdo sendo
representados de maneira apropriada, bem como se os itens ou textos utilizados sao
representativos no universo de interesse do investigador (POLIT; BECK, 2019). J& a
validacdo da aparéncia é a representacdo estética constituida por linhas, formas, cores e
movimento das imagens que devem se harmonizar ao conteldo das informacgdes (SOUZA;
MOREIRA; BORGES, 2020).

6.1.2.1 Selecdo dos juizes especialistas

Os juizes especialistas sdo pessoas que possuem conhecimento em determinada area
de interesse e habilidade baseada em estudos e na experiéncia clinica. O pesquisador deve ter
em mente essa definicdo, precisando ainda descrever e justificar os critérios de selecdo
utilizados no estudo (GALDEANO; ROSSI, 2006).

Nesta pesquisa, a selecdo dos especialistas teve como objetivo formar um grupo de
profissionais de saude que fossem educadores em diabetes e que tivessem experiéncia
comprovada em pelo menos em uma das seguintes areas de interesse: diabetes mellitus tipo 1;
autocuidado apoiado; salde da crianca e do adolescente; validagdo de instrumentos e/ou de
tecnologias educativas.

Desse modo, foram adotados os seguintes critérios de inclusdo para a selecdo dos

especialistas:
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= Ser profissional de salde e educador em diabetes;
= Ter experiéncia profissional minima de um ano na assisténcia e/ou docéncia e/ou

pesquisa em pelo menos uma das seguintes areas de interesse: diabetes mellitus tipo 1;

autocuidado apoiado; saude da crianca e do adolescente; validacdo de instrumentos

e/ou de tecnologias educativas.

Ser educador em diabetes foi um dos critérios escolhidos devido ao conhecimento
adquirido na area do diabetes e ao papel desenvolvido por esses profissionais na preparacao
de pessoas com diabetes para a autogestdo da sua terapéutica.

Os educadores em diabetes sdo aqueles que participaram do programa EDUCANDO
EDUCADORES, que é promovido por meio de uma parceria entre a Associacdo de Diabetes
Juvenil (ADJ) Diabetes Brasil e a Sociedade Brasileira de Diabetes (SBD). Esse programa é o
unico curso de qualificacdo em educacdo em diabetes no Brasil, certificado pela International
Diabetes Federation — South and Central America (IDF — SACA). Foi criado em 2008 com a
finalidade de qualificar profissionais de salde na éarea de Educacdo em Diabetes
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2018).

Tal projeto objetiva preparar os profissionais de salde para encorajar os individuos
com diabetes para a modificacdo do seu estilo de vida e a adogdo de comportamentos de
autocuidado, apresentando informacgdes basicas sobre o diabetes e o treinamento dos
pacientes, familiares e cuidadores no uso dos materiais disponiveis para a terapéutica. Nesse
processo, faz-se importante a participacdo de uma equipe multiprofissional de saude,
composta por médicos, educadores fisicos, nutricionistas, enfermeiros, psic6logos, assistentes
sociais, farmacéuticos, dentistas, entre outros, incluindo o paciente em todas as decisdes,
atuando de maneira ativa no tratamento do diabetes (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
DIABETES, 2018).

Para selecionar os especialistas foi utilizada a técnica de amostragem por
conveniéncia, comumente utilizada quando o pesquisador escolhe quem ird compor a
amostra (GUIMARAES, 2007). E uma técnica intencional, pois o pesquisador conhece a
expertise do profissional em determinada area de interesse e busca inclui-lo em sua pesquisa.
Assim, foram identificados profissionais de saude que sdo educadores em diabetes por meio
da divulgacéo dessa qualificacdo nas midias sociais, WhatsApp e Instagram.

Entdo, aqueles que atendiam aos critérios de inclusédo propostos foram convidados
para participarem da validacdo da tecnologia educativa. Além disso, também foi solicitado
gue indicassem mais uma pessoa que atendesse aos critérios de inclusdo estabelecidos, as

quais tambem foram convidadas.
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A literatura apresenta controvérsias com relacdo a quantidade de juizes especialistas
que devem ser selecionados. Nessa decisdo, deve-se levar em conta as caracteristicas do
material a ser validado, a formacdo, a qualificacdo e a disponibilidade dos profissionais
necessarios (LYNN, 1986).

Segundo Pasquali (2010), um comité de avaliagdo pode ser composto por cinco a dez
juizes. Lynn (1986) afirma que um minimo de cinco especialistas é suficiente para o processo
de validacdo, porém em algumas areas de conteudo pode ser dificil localizar muitos
especialistas na tematica/dominio e obter sua cooperacdo. Assim, em areas de interesse com
restricdo suficiente para impedir um grande nimero de especialistas, um minimo de trés
também pode ser usado. Ressalta-se, ainda, que 0 nUmero maximo de juizes especialistas ndo
foi estabelecido pelo autor, mas é improvavel que exceda dez (LYNN, 1986).

Nesta etapa, o0s juizes podem sugerir a modificacao, inclusdo e/ou exclusao de itens no
material j& construido, podendo utilizar métodos de natureza quantitativa e qualitativa para a
validagdo (PASQUALLI, 2010).

O material para validacdo foi enviado para 17 especialistas que atenderam aos critérios
de inclusdo estabelecidos. Contudo, apenas seis avaliaram o material educativo e responderam
os formulérios enviados. Assim, foram excluidos os especialistas que ndo responderam ao

convite de participacao do estudo. Esta etapa aconteceu nos meses de Junho e Julho de 2021.

6.1.2.2 Coleta de dados com os juizes especialistas

Aos juizes especialistas selecionados foi feito o convite para participarem do estudo,
mediante uma Carta-Convite (APENDICE H), via correio eletronico, na qual foram
apresentadas informaces acerca dos motivos pelos quais a pessoa foi escolhida como juiz
especialista, a relevancia dos conceitos envolvidos e do manual como um todo. No convite
também foram apresentados 0s objetivos do estudo e algumas instrucdes, que orientaram 0s
juizes especialistas para a avaliagdo do manual.

Junto a carta-convite também foi enviado um link elaborado no Google Forms para
acesso a0 TCLE (APENDICE I); e, aos Instrumentos para validacio do contetido e da
aparéncia (ANEXO A), cuja parte inicial foi constituida pela caracterizacdo dos juizes
especialistas participantes do estudo. Além disso, no e-mail enviado, também foi anexado o
manual educativo para validacéo.

Instrumentos de medida tém sido utilizados para auxilio & validagdo de contetdo e de

aparéncia, constituindo ferramentas que medem indicadores e atribuem valores numeéricos a
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conceitos abstratos, os quais podem ser observaveis e mensurdveis, contribuindo para
aprimorar a préxis em satde (LEITE et al., 2018).

Destaca-se que, para a validacéo do conteddo do manual foi utilizado o Instrumento de
Validagédo de Contetdo Educativo em Saude (IVCES), que foi construido e validado para ser
utilizado por pesquisadores e profissionais da area de saude na orientagdo e elaboracéo de
contetdos educativos para qualquer publico-alvo. A configuracdo final do IVCES possui
dezoito itens, divididos em trés dominios, a saber: objetivos, estrutura/apresentacdo e
relevancia (LEITE et al., 2018).

Ja para a validacdo da aparéncia utilizou-se o Instrumento para a Validacdo de
Aparéncia de Tecnologias Educacionais em Saude (IVATES), cuja versdo final validada é
composta por 12 itens e pode ser utilizada na area da salde de modo geral (SOUZA,;
MOREIRA; BORGES, 2020).

Foi feita uma adaptacdo no IVCES, pois suas respostas deviam ser dadas em uma
escala do tipo Likert, com as seguintes op¢oes: 0 = discordo, 1 = concordo parcialmente e 2 =
concordo totalmente (LEITE et al., 2018). Porém, tais opcbes foram alteradas para serem
respondidas numa escala com pontuacGes de um a cinco: 1 = discordo totalmente, 2 =
discordo, 3 = discordo parcialmente, 4 = concordo e 5 = concordo totalmente, assim como no
IVATES. Em ambos, as respostas “4” e “5” foram consideradas como concordantes (SOUZA,
MOREIRA; BORGES, 2020).

Com a possibilidade da avaliacdo online, os especialistas realizaram a avaliacdo do
manual educativo em qualquer ambiente conforme preferéncia. Foi estabelecido um prazo de
dez dias para a realizacdo da anélise, o preenchimento dos instrumentos de validagdo e o

retorno a pesquisadora, via correio eletrénico.

6.1.2.3 Validacédo do contetdo e da aparéncia do manual educativo

Para a validagio do contetdo do manual, foi utilizado o Indice de Validade de
Conteudo (IVC), que mede a proporgdo de juizes especialistas que estdo em concordancia
sobre determinados aspectos do material e de seus itens. Este indice possibilita analisar cada
item individualmente e depois o instrumento como um todo (LYNN, 1986; POLIT; BECK,
2006).

O escore do IVC para avaliar cada item individualmente (IVC — 1) foi calculado por
meio do numero de respostas “4” ou “5” pelos juizes especialistas, dividida pelo numero total

de respostas. J& para a avaliacdo completa do manual educativo (IVC — T), utilizou-se o
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somatdrio de todos os IVC calculados individualmente, dividindo-os pelo nimero de itens do
instrumento (POLIT; BECK, 2006).

Considerando a correspondéncia entre a validacdo do conteddo e da aparéncia, foi
utilizado o Indice de Validade de Aparéncia (IVA) baseado no método de estimacéo do IVC.
Assim, foi possivel calcular o IVA para cada item (IVA-I), o qual é computado pelo nimero
de especialistas que responderam “4” ou “5”, dividido pelo total de especialistas. E, também o
IVA total (IVA-T), que pode ser calculado pela soma dos IVA-I e dividido pelo total de itens
(SOUZA; MOREIRA; BORGES, 2020).

Nesse processo de avaliagdo, tanto no IVC quanto no IVA, para definir a taxa de
concordancia aceitavel entre os juizes é preciso considerar 0 nimero total de juizes. Com a
participacdo de cinco ou menos especialistas, todos devem concordar para o item ser valido.
No caso de seis ou mais, recomenda-se uma taxa igual ou superior a 0,78 (LYNN, 1986;
POLIT; BECK, 2006).

Do mesmo modo, para que o manual possa ser considerado como validado é
necessaria uma concordancia de no minimo 0,78 (78%), a depender da quantidade de juizes
especialistas participantes do estudo (POLIT; BECK, 2006).

6.2 RESULTADOS E DISCUSSAO

6.2.1 Construcio do manual educativo “Autocuidado apoiado para pré-adolescentes
com diabetes mellitus tipo 1 e seus familiares: manual de orientacdo para profissionais

de saude”

6.2.1.1 Organizacdo do manual e construcgdo textual

As informacg6es contidas no manual foram organizadas de modo a apontar caminhos
para a pratica de profissionais de salde de toda a rede de atencdo para que possam
implementar o autocuidado apoiado com pré-adolescentes com DML e seus familiares. Desse
modo, os cinco pilares dessa metodologia de cuidado (Avaliacdo, Aconselhamento, Acordo,
Assisténcia e Acompanhamento) foram abordados com conceituacdo e orientagdes para a sua
implementacdo. Ademais, também foram trazidos conteudos para serem trabalhados na fase
do aconselhamento na educacéo em satde dos pre-adolescentes e de seus familiares.

Nesse contexto, o manual foi intitulado como “Autocuidado apoiado para pré-

adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 e seus familiares: manual de orientacdo para
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profissionais de saude”. Sua primeira versdo composta por 58 paginas foi organizada

apresentando a seguinte estrutura:

Quadro 6 — Estrutura organizacional da tecnologia educacional “Autocuidado apoiado para
pré-adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 e seus familiares: manual de orientacéo
para profissionais de satide”. Jodo Pessoa, PB, Brasil, 2021.

TOPICO CONTEUDO IMAGEM

1. Capa Constituida pelo titulo e

w - —

subtitulo. @ % ﬁ
AUTOCUIDADO

APOIADO

COn CABETEY MELLITLY UL FA LA

L

Comr

2. Contracapa Titulo, subtitulo, cidade e

ano de publicacéo.

Joda Pessoa - PR
2021

|

3. Pégina de autoria Sdo0 apresentados nome,
titulacdo e e-mail das
autoras, bem  como

descricdo da  equipe

técnica.
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4. Apresentacdo

Descreve-se como 0
manual foi construido e

seu objetivo.

5. Sumério Tépicos abordados e
paginas. e
6. Capitulo 01 - | Conceitua-se 0

Autocuidado apoiado

autocuidado apoiado e
descreve-se 0s pilares
dessa metodologia de
cuidado.
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7. Capitulo 02 -

Avaliacéo e

Aconselhamento

Conceito e orientacOes
para a implementacdo
desses pilares. Inicia-se a
abordagem acerca dos
temas que devem ser
trabalhados com os pré-
adolescentes e  seus

familiares.

8. Subcapitulo 1 — Fale
sobre as mudancas

bioldgicas,

psicologicas e
sociais da  pré-
adolescéncia no
contexto do diabetes

mellitus tipo 1

Neste subcapitulo,
objetivou-se trabalhar as
mudangas que acontecem
na pré-adolescéncia e
como elas interferem no
diabetes mellitus tipo 1.
Para tanto, sdo abordados
0s seguintes tdpicos:

- Explique o conceito de
pré-adolescéncia;

- Aborde a puberdade e as
diferencas que podem
existir entre meninos e
meninas;

- Evidencie as
singularidades do pré-
adolescente com diabetes
mellitus tipo 1.
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9. Subcapitulo 2 — Fale
sobre 0S

conhecimentos

acerca do diabetes
mellitus tipo 1, do
autocuidado e da

gestdo da terapéutica

Foi  construido  para
orientar os profissionais
de salude na abordagem
acerca dos seguintes
aspectos:

- Diabetes mellitus tipo 1:
conceito e diagnostico;

- Monitorizacdo  da
glicemia capilar;

- Tratamento do diabetes
mellitus tipo 1: aplicacdo
da insulina;

- Gestdo de hiper e
hipoglicemias: tomada de
decisao;

- Cuidados com a
alimentacéo;

- Préatica de exercicios
fisicos;

- Entendendo e
prevenindo as
complicagdes cronicas do

diabetes mellitus tipo 1.
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10. Subcapitulo 3 — Fale
sobre a rede social

de apoio do pré-
adolescente e da
familia com o
objetivo de fortalecé-

la

Neste subcapitulo foi
abordado o conceito de
rede social de apoio,
maneiras para sua
avaliagdo e também
orientacbes para 0 seu
fortalecimento. Também
foram trazidas
orientagdes para 0
desenvolvimento de
acbes em parceria com a
escola do pré-
adolescente, bem como
0s cuidados a serem
seguidos pelo

pré-adolescente no

ambiente escolar.

11.Capitulo 03 -

Acordo

O capitulo foi construido
com maneiras para sua
realizacéo. Ademais,
também foi trazido um
exemplo de formulario
para a elaboracdo e o
monitoramento de um
plano de autocuidado
apoiado elaborado em
parceria com 0S pré-
adolescentes e  seus

familiares.
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12. Capitulo 04

Assisténcia

Foram explicitadas agOes
para serem trabalhadas na
assisténcia  diante do
reconhecimento de

necessidades.

13. Capitulo 05

Acompanhamento

Neste capitulo, foram
exemplificadas maneiras
para realizar 0
acompanhamento do
plano de cuidados de pré-
adolescentes com DM1 e

de seus familiares.

14. Referéncias

Foram apresentadas as
principais referéncias
utilizadas para a
elaboracdo textual do

manual.

Fonte: Dados da pesquisa, 2021.

6.2.1.2 Composicdo das ilustragdes do manual
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Foram criadas 15 imagens, as quais tiveram o objetivo de facilitar a assimilacdo dos
contetdos pelos profissionais de salde, tendo em vista sua importancia para a legibilidade e
compreensao de um texto.

Abaixo, na Figura 7, sdo apresentadas algumas ilustracbes que estdo compondo a

primeira versdo do manual:

Figura 7 — Sintese das ilustraces que estdo compondo a primeira versao do manual.
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Fonte: elaborada pela autora, 2021.

6.2.2 Valida¢do do manual educativo “Autocuidado apoiado para pré-adolescentes com
diabetes mellitus tipo 1 e seus familiares: manual de orientacdo para profissionais de

saude”

6.2.2.1 Caracterizacdo dos juizes especialistas

Participaram da validacdo do contetdo e da aparéncia do manual educativo, seis juizes
especialistas, todos sdo do sexo feminino (100%). Destes, cinco sdo enfermeiras e uma €
fisioterapeuta. A idade das especialistas variou entre 28 anos e 58 anos. Ja a formacdo
profissional entre quatro e 36 anos.

No que se refere a qualificacdo profissional, as participantes possuem pelo menos um
curso de p6s-graduacédo, que serdo apresentados a seguir: (1) Mestrado em Ciéncias da Salde,

MBA em Gestdo, Especializagdo em Estomaterapia e em Clinica Médico Cirdrgica; (2)
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Especializagdo em Controle de Infeccdo Hospitalar, em Materno Infantil e em Formacéo
Pedagdgica; (3) Especializacdo de Diabetes Mellitus; (4) Mestrado em Educacdo em Diabetes;
(5) Mestrado em Saude Coletiva, Gestdo e Politicas Publicas, cursando Doutorado em
Enfermagem; e, (6) Especializacdo em Enfermagem em Podiatria Clinica.

As participantes desta fase do estudo sdo educadoras em diabetes, cujo tempo de
realizacdo do curso variou entre dois e 13 anos. A atuagdo dessas profissionais é realizada nas
areas: docéncia (uma) e assisténcia (cinco). Ressalta-se que uma das enfermeiras assistenciais
estd aposentada ha um ano, e seu tempo de atuacdo profissional foi de 27 anos.

As profissionais que participaram desta fase do estudo atuam nos seguintes estados
brasileiros: S&o Paulo (duas); Minas Gerais (duas); Ceara (uma) e Santa Catarina (uma). Suas
atividades profissionais sdo desenvolvidas nas seguintes tematicas de interesse: diabetes
mellitus tipo 1 (06 — 100%); salde da crianca e do adolescente (03 — 50%); autocuidado
apoiado (02 — 33,3%); validacdo de instrumentos e/ou de tecnologias educacionais (03 —
50%); e, diabetes mellitus tipo 2 e pé diabético (01 — 16,7%).

6.2.2.2 Validacdo do contetdo do manual educativo

O manual foi submetido ao processo de validagdo do seu contetdo por meio da
resposta do IVCES. Posteriormente, foi calculado o IVC - | de cada item de resposta deste
instrumento, o qual foi apresentado a seguir na Tabela 1. Além disso, ao final da tabela foi

apresentado o IVC - T.

Tabela 1 — indice de Validade de Conteddo (IVC) dos itens na validagio da tecnologia
educacional “Autocuidado apoiado para pré-adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 e
seus familiares: manual de orientacio para profissionais de saude”. Jodo Pessoa, PB,

Brasil, 2021.

DOMINIOS/ITENS IVC -1
OBJETIVOS: propositos, metas ou finalidades 0,97
1. Contempla tema proposto 1,00
2. Adequado ao processo de ensino-aprendizagem 1,00
3. Esclarece duvidas sobre o tema abordado 1,00
4. Proporciona reflexdo sobre o tema 0,83

5. Incentiva mudanca de comportamento 1,00
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ESTRUTURA/APRESENTACAO: organizacdo, estrutura, 0,83
estratégia, coeréncia e suficiéncia

6. Linguagem adequada ao publico-alvo 1,00
7. Linguagem apropriada ao material educativo 1,00
8. Linguagem interativa, permitindo envolvimento ativo no processo 0,67
educativo

9. InformacGes corretas 0,50
10. Informacgdes objetivas 0,67
11. Informacdes esclarecedoras 0,83
12. Informacdes necessarias 1,00
13. Sequéncia logica das ideias 1,00
14, Tema atual 1,00
15. Tamanho do texto adequado 0,67
RELEVANCIA: significancia, impacto, motivacao e interesse 0,94
16. Estimula o aprendizado 0,83
17. Contribui para o conhecimento na area 1,00
18. Desperta interesse pelo tema 1,00

IVC-T=0,89

Fonte: Dados da pesquisa, 2021.

No processo de avalia¢do dos itens individualmente, tanto no IVC quanto no IVA (que
sera apresentado no tépico seguinte), recomenda-se uma taxa igual ou superior a 0,78
(LYNN, 1986; POLIT; BECK, 2006). Na tabela acima, que mostra o calculo do IVC a partir
das respostas dadas no IVCES, destaca-se que a maioria dos itens apresentaram I\VC superior
a 0,78, tendo em vista que dos dezoito pontos avaliados pelo IVCES, apenas quatro
apresentaram IVC menor que 0,78, estes foram: 8. Linguagem interativa, permitindo
envolvimento ativo no processo educativo; 9. Informacbes corretas; 10. Informagoes
objetivas; e, 15. Tamanho do texto adequado.

Apesar disso, destaca-se que no IVCES o escore total é calculado pela unido de todos
0s dominios, que sdo: objetivos (propositos, metas ou finalidades); estrutura/apresentacdo
(organizacdo, estrutura, estratégia, coeréncia e suficiéncia); e, relevancia (significancia,
impacto, motivacdo e interesse) (LEITE et al., 2018); sendo entdo calculado o IVC dos

dominios com a férmula do IVC — T, os quais apresentaram um valor maior que 0,78,
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tornando possivel considerar o manual como valido. Assim como o préprio IVC — T, cujo
valor foi 0,89.

Destaca-se que durante a avaliacdo do conteddo do manual, alguns juizes especialistas
apresentaram sugestdes que foram avaliadas e alteradas para compor a versdo final do

manual, as quais serdo apresentadas no Quadro 7.

Quadro 7 — Demonstracao das modificacdes realizadas no conteudo do manual com base na

avaliacdo dos juizes especialistas. Jodo Pessoa, PB, Brasil, 2021.

SUGESTOES MANUAL NA VERSAO MANUAL NA VERSAO
ENVIADA PARA FINAL
AVALIACAO Leia-se...
Onde se Ié...
Apresentacdo - Ao se | .. também foram utilizadas as | ... também foram utilizadas

referir as diretrizes da | diretrizes da sociedade | as diretrizes da Sociedade
sociedade nacional seria | nacional e de associacGes | Brasileira de Diabetes (SBD),
mais correto citar a | internacionais que trabalham | da = American Diabetes

Sociedade Brasileira de | os protocolos de cuidado as | Association  (ADA), da

Diabetes, assim como | pessoas com diabetes mellitus | International Diabetes
também citar quais sdo as | em todas as faixas etarias. Federation (IDF) e da
internacionais. International  Society for

Pediatric and Adolescent
Diabetes (ISPAD), as quais
trabalham os protocolos de
cuidado as pessoas com

diabetes mellitus.

Pagina 07 — A palavra | ... seguimento da dieta, pratica | ... seguimento de uma
dieta d& a impressdo de | de exercicios fisicos, cuidados | alimentacdo saudavel, pratica
restricdo. Sugiro mudar | com 0s pés, entre outras acles | de exercicios fisicos,
para alimentacédo saudavel. | de cuidado. cuidados com o0s pes, entre

outras acdes de cuidado.

Pagina 08 - Substituir | Por exemplo, ao diagnosticar o | Por exemplo, ao diagnosticar
médico por profissional de | DM1 o médico necessita| o DM1 o profissional de

saude. perguntar: "0 que Vocés | salde necessita perguntar: "o
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gostariam de saber sobre o

diabetes?" AplOs receber a

resposta, o medico da as

informacdes e volta a perguntar

que vocés gostariam de saber
sobre o0 diabetes?" Apds
receber a resposta, ©

profissional de salde da as

se houve o entendimento do | informagcbes e volta a
que ele disse, e que|perguntar se houve 0
informacdes entendimento do que ele
adicionais gostariam de | disse, e que informacdes
receber. adicionais  gostariam  de
receber.
Pagina 18 - Retirar a | Materiais necessarios: Materiais necessarios:
orientacdo para o0 uso de v' Agua e sabo; v' Agua e sab3o;
agulhas de insulina para a v' Material  higienizado v Material higienizado

coleta da gota de sangue na
glicemia capilar, visto que
esta técnica ndo procede,

entdo mantenha somente a

lanceta. Também faltou
citar o lancetador nos
materiais.

para secar as maos;

v" Glicosimetro;

<\

Fitas reagentes;
v’ Lancetas ou agulha de
insuling;

v Bola de algodéo (seca).

para secar as maos;
Glicosimetro;

Fitas reagentes;
Lancetas;
Lancetador;
Bola de

(seca).

NN

algodao

Pagina 20 — A orientacdo é

que o bolus alimentagédo

... INSULINA BOLUS, que ¢
aplicada ap0s as refeicoes;

... INSULINA BOLUS, que é

aplicada antes das refeigdes;

seja aplicado antes da

refeicdo (0 tempo varia

conforme o tipo de

insulina).

Pagina 27 - Substituir e Puxar o émbolo e e Puxar o émbolo e
insulina aspirar o ar até a marca aspirar o ar até a
ULTRARRAPIDA por da escala que indica a marca da escala que
outra insulina de agéo quantidade de insulina indica a quantidade

rapida.

REGULAR
ULTRARRAPIDA

prescrita,;

ou

de insulina
REGULAR ou outra
de  acgdo répida
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e Injetar o ar no frasco de

INSULINA
REGULAR ou
ULTRARRAPIDA,
virar o frasco para

baixo e aspirar a dose
de insulina prescrita.

Retirar as bolhas de ar;

prescrita;

e Injetar o ar no frasco
de INSULINA
REGULAR ou de
outra de acdo réapida,
virar o frasco para
baixo e aspirar a dose
de insulina prescrita.
Retirar as bolhas de

ar,

Pagina 30 - A prega

cutdnea estd  indicada

quando a agulha for igual

Se o tamanho da agulha for
superior a 8mm, € necessario

fazer uma prega cutéanea;

Se o tamanho da agulha for
igual ou superior a 6mm, é

necessario fazer uma prega

ou acima de 6mm e néo cutanea;
8mm.
Pagina 31 — Melhorar | Outra forma de aplicacdo da | Outra forma de aplicacdo da

definicdo de bomba de
insulina, nd acho que
deva dizer que € padrdo
ouro sem citar para quem,
ndo é para todos. Nao
podemos transmitir essa
informacao enquanto quase
100% dos nossos pacientes

usam canetas ou seringas.

insulina é com a utilizacdo do
sistema de infusdo continua de
insulina, considerado padréo
ouro no tratamento,

principalmente em criancas.

insulina é com a utilizacdo do
sistema de infusdo continua
de insulina. O objetivo dessa
terapéutica é simular o que
ocorre no organismo da

pessoa sem diabetes,

mantendo a liberacdo de
insulina durante 24 horas
para tentar obter niveis
normais de glicose entre as
refeicbes e liberar insulina

nos horarios de alimentacéo.

Pagina 31 "A terapia
com a bomba de infuséo
continua  de insulina
envolve a liberacédo de

insulina basal de acéo

A terapia com a bomba de
infusdo continua de insulina
envolve a liberagdo de insulina
basal de acdo prolongada,

geralmente uma ou duas vezes

A terapia com a bomba de
infusdo continua de insulina
envolve a liberacédo
subcutanea  continua  de

andlogos ultrarrapidos de
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prolongada, geralmente
uma ou duas vezes por dia,
e de insulina de acdo
rapida apos as refeicdes.”
Esta

informacdo  esta

equivocada. Sugiro rever.

por dia, e de insulina de acéo

rapida apos as refeigdes.

insulina  em forma de
microdoses basais ao longo
do dia, de acordo com a
dosagem previamente
definida pelo médico, e bolus

antes das refeicoes.

Pagina 32 - Garrafa pet
indicada
do

Sugerimos que na auséncia

ndo é para

descarte lixo.
do descartex seja usado um

recipiente rigido e de boca

deve ser colocado em
Descartex ou em garrafa pet,
impedindo que outras pessoas

se machuquem.

deve ser colocado em
Descartex ou em recipiente
rigido e de boca larga, tipo o
frasco de amaciante,

impedindo que outras

pessoas se machuquem.

larga, tipo o frasco do
amaciante.
Pagina 33 - Para a | 03bombons de caramelo; 03 balas de caramelo;

correcdo de hipoglicemias
orienta-se a escolha de
carboidrato de rapida
absorcdo. Sendo assim,
bombom de caramelo néo é
indicado em funcdo da
Substituir

bala de

gordura.
bombom  por

caramelo.

P&agina 34 — Na carteirinha
do
seguinte titulo e subtitulo:
TENHO DIABETES TIPO
1 - Carteirinha da pessoa

diabetes deixar o

com diabetes.

Sou diabético tipo 1 -

Carteirinha de identificacao

TENHO DIABETES TIPO
1 - Carteirinha da pessoa

com diabetes

40 -

confirmar as informacdes

Pagina Sugiro

sobre exercicios fisicos

e A pratica de exercicios
fisicos é recomendada
30

por pelo menos

e Deve-se recomendar

que 0S jovens

participem de 60
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apés o café da manha
(muitas criangas estardo na
escola). Alem disso, por
serem menores de 14 anos,

dificilmente irdo para a

academia (ndo é
recomendado) e
precisamos incentivar

varias atividades fisicas

para a idade, como andar

minutos todos os dias,
de preferéncia pela
manhd ap6s o café.

Essa atitude auxilia na

prevencao da
hipoglicemia;

Deve-se realizar
exercicios de

fortalecimento

muscular pelo menos 2

minutos de atividade
aerdbica de
intensidade moderada
(Exemplos:

caminhada rapida,
andar de bicicleta e
dancar) a vigorosa
(Exemplos: corrida e
pular corda);

Se possivel, deve-se

de bicicleta, danca, jogos
nas escolas, entre outros
com foco na socializacao e

na melhora glicémica.

ou 3 vezes na semana;

estimular um
treinamento de
resisténcia e

flexibilidade de 2 ou

3 vezes na semana;

Além das sugestdes para algumas mudancgas no conteido apresentado, também foram

dadas algumas sugestBes de conteldos para serem acrescentados, conforme exposto no

Quadro 8.

Quadro 8 — Demonstracdo dos conteddos que foram acrescentados no manual com base na

avaliacdo dos juizes especialistas. Jodo Pessoa, PB, Brasil, 2021.

SUGESTAO

CONTEUDO ACRESCENTADO

Pagina 22 — Inserir o subtitulo no inicio da
pagina: Analogos de insulina e antes de
cada tipo citado acrescentar a palavra

analogos.

Anélogos de insulina

Anélogos de insulina de acdo rapida
Analogo de insulina de acdo
ultrarrapida

Analogos de insulina de acdo longa
Anélogos de insulina de acéo

ultralonga

Pagina 28 — Acrescentar uma observacao
no quadro relacionado a validade das

insulinas, para consultar a bula sempre, pois

E importante consultar sempre a bula
para verificar a validade da insulina

apos aberta, pois hd uma mudanca de
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h& uma mudanca de prazo apés aberto, que
varia conforme o laboratério produtor, NPH

e regular por exemplo.

prazo de acordo com o laboratdrio
produtor, como exemplo a NPH e a

Regular.

Senti falta da abordagem em relagdo ao uso
de alcool, mesmo ndo querendo incentivar,
mas é importante que o profissional esteja
preparado para 0 questionamento ou talvez
puxe 0 assunto dependendo da avaliacdo

realizada.

IMPORTANTE!!!

Orientacdes sobre o uso do alcool...

O uso de alcool e outras drogas € uma
preocupacdo Séria entre 0s jovens que
possuem DM1, pois existe forte associagao
entre 0 CONSUMO DE ALCOOL e o PIOR
CONTROLE GLICEMICO, levando ao risco
de hipoglicemias.

Diante desse contexto, € preciso
seguir algumas orientagcdes para a educacédo
em salde a ser realizada sobre o uso do
alcool:

- Deve-se explicar os efeitos do uso do
alcool, evitando trazer a proibicdo
relacionada apenas ao diagnostico do pre-
adolescente;

- Trazer explicagdes sobre os efeitos do
alcool no figado, tendo em vista que a
gliconeogénese pode ocasionar hipoglicemia
grave;

- Em casos do uso de bebida alcodlica, deve-
se orientar sua combina¢do com a ingestdo
de carboidratos, manutencdo de uma boa
hidratacdo e realizacdo da monitorizacao
glicémica antes de dormir, objetivando evitar

uma resposta glicémica imprevisivel.

6.2.2.3 Validagéo da aparéncia do manual educativo
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Para a validacdo da aparéncia do manual os juizes especialistas responderam o
IVATES. Posteriormente, foi calculado o IVA para cada item de resposta deste instrumento
IVA - 1 cujo célculo foi apresentado na Tabela 2. Ademais também foi apresentado o IVA —

T ao final da tabela:

Tabela 2 — indice de Validade de Aparéncia (IVA) dos itens na validagdo da tecnologia
educacional “Autocuidado apoiado para pré-adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 e
seus familiares: manual de orientacdo para profissionais de saude”. Jodo Pessoa, PB,

Brasil, 2021.

ITENS IVA - |
1. As ilustracOes estdo adequadas para o publico-alvo 0,67
2. As ilustracOes séo claras e transmitem facilidade de compreensao 1,00
3. As ilustragdes sao relevantes para compreensdo do conteudo pelo 1,00
publico-alvo
4. As cores das ilustracdes estdo adequadas para o tipo de material 1,00
5. As formas das ilustracdes estdo adequadas para o tipo de material 1,00
6. As ilustracGes retratam o cotidiano do publico-alvo da intervencao 0,83
7. A disposicdo das figuras esta em harmonia com o texto 1,00
8. As figuras utilizadas elucidam o contetdo do material educativo 1,00
9. As ilustracBes ajudam na exposicdo da tematica e estdo em uma 1,00
sequéncia légica
10. As ilustracdes estdo em quantidades adequadas no material 0,83
educativo
11. As ilustragbes estdo em tamanhos adequados no material 1,00
educativo
12. As ilustragdes ajudam na mudanga de comportamentos e atitudes 1,00
do publico-alvo

IVA-T=0,94

Fonte: Dados da pesquisa, 2021.

Apbs o calculo do IVA — | foi possivel identificar que apenas um item do IVATES (as
ilustracdes estdo adequadas para o publico-alvo) ndo atingiu o valor minimo aceitavel de 0,78.

Os demais foram maiores que 0,78 e o IVA — T foi de 0,94. Diante deste resultado e ap6s as
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correcOes realizadas com as sugestdes que foram dadas para a alteracdo das imagens,
considera-se 0 manual como valido tambem com relac&o a sua aparéncia.
A seguir sdo apresentadas as sugestdes feitas pelos juizes especialistas e suas

respectivas corregoes:

Quadro 9 — Demonstracdo das modificagcOes realizadas na aparéncia do manual com base na

avaliacdo dos juizes especialistas. Jodo Pessoa, PB, Brasil, 2021.

SUGESTOES ILUSTRACAO DO ILUSTRACAO DO
MANUAL NA VERSAO MANUAL NA VERSAO
ENVIADA PARA FINAL
AVALIACAO

Pagina 23 - Sugiro
substituir a figura dos
locais para a aplicagédo
da insulina,
considerando 0 | ~J‘ | | BN
distanciamento da {é" | L' ' lL' \ "’ ;' J'l (!

cicatriz umbilical e das ‘
|

articulacGes dos bracos
e das coxas. Com isso,
sera possivel mostrar
com mais clareza os

locais para a aplicacédo

da insulina.

Pagina 25 - Diminuir 300 uhidades

agina 25 u - e . oo
de maneira e Soaay, 1A

namy

proporcional o tamanho

da agulha das seringas

na figura, objetivando

incentivar 0 uso

indireto de agulhas

menores.
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Pagina 32 - Sugiro

substituir na ilustracdo

a garrafa PET por um

frasco de plastico com

material resistente e
com a entrada larga,
como exemplo o de

amaciante de roupas.

Garrafas PET  séo
frageis e se dobram
facilmente, podendo ser

perfuradas.

O desenvolvimento do processo de validacdo tanto do conteudo quanto da aparéncia
do material educativo com os juizes especialistas permitiu um julgamento consciente do
manual. Tal julgamento obteve grau de concordancia satisfatério em relagdo ao constructo e
aos objetivos propostos por essa tecnologia educacional, cujo aprimoramento se deu por meio
do registro de sugestdes e comentarios acerca do material avaliado, os quais foram analisados
e apds confirmada a coeréncia cientifica do que fora solicitado foram atendidos.

Com isso, entende-se que foi possivel qualificar ainda mais o material construido,
tendo em vista a expertise no contetdo das profissionais de salde que participaram da
avaliacdo do manual.

Os resultados da validacdo realizada permitem a inferéncia de que o manual produzido
neste estudo se constitui em um instrumento tecnoldgico que agrega conhecimentos de forma
clara e dinamica, com potencial para ser utilizado para o processo de educacdo permanente
dos profissionais de saude que o utilizarem, podendo se tornar uma ferramenta a mais para a
assisténcia daqueles que prestam cuidados a pré-adolescentes com DML e suas familias.

Contudo, o manual construido e validado neste estudo ndo pode ser entendido como
produto acabado. Para que possa ser utilizado pelos profissionais de saude da rede de atencéo,
ele ainda devera passar por um amplo processo de validagcdo, bem como por atualizacdo
periddica do seu conteddo. A validagdo, por sua vez, podera ser realizada com equipes
multiprofissionais de diferentes regides do pais, bem como por testes pilotos para sua

aplicacédo nos diferentes niveis de atengéo a saude.
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Apesar disso, para o presente estudo os objetivos foram alcancados, sendo possivel
apresentar a verséo final da tecnologia educacional produzida:
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6.2.2.4 Autocuidado apoiado para pré-adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 e seus
familiares: manual de orientagdo para profissionais de satde










Apresentacao

Aos profissionais de saude,

A vivéncia do diagnéstico do diabetes mellitus tipo 1 (DM1)
durante a fase de transi¢ao da infancia para a adolescéncia
impoe para o pré-adolescente e sua familia a vivéncia de duas
transicoes: uma relacionada a propria faixa etaria e a outra
relacionada a transicdo do cuidado, que gradualmente
passara da responsabilidade dos pais, para a
responsabilidade dos filhos com o apoio dos pais.

Este manual tem como objetivo contribuir para a
qualificagdo do cuidado, por meio da orientagao dos
profissionais de saude, para a implementagdao do
autocuidado apoiado, uma metodologia para a assisténcia
que busca empoderar os individuos para autogerirem sua
condigao de saude.

A construgao deste documento € produto da tese de
Doutorado em Enfermagem: Construgao e validagcao de uma
tecnologia educacional para o autocuidado apoiado de
criangas com diabetes mellitus tipo 1 na fase de transicao da
infancia para a adolescéncia. A partir do seu desenvolvimento
foi possivel identificar os temas-conteudos que serao aqui
abordados. Para tanto, foi realizada uma analise do conceito
de “autocuidado apoiado a criancas com DMI1 na fase de
transicao da infancia para a adolescéncia” e um diagnéstico
situacional. Este, por sua vez, foi realizado com
pré-adolescentes com DM]I, cuidadores principais e
profissionais de salde, cujo objetivo foi identificar as
necessidades de autocuidado apoiado nessa fase de
transicao no contexto do DML1.
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Em busca do aprofundamento e da qualificagdo na
abordagem dos conteudos trazidos neste manual, também
foram utilizadas as diretrizes da Sociedade Brasileira de
Diabetes (SBD), da American Diabetes Association (ADA), da
International Diabetes Federation (IDF) e da International
Society for Pediatric and Adolescent Diabetes (ISPAD), as
quais trabalham os protocolos de cuidado as pessoas com
diabetes mellitus.

A construgdo deste manual educativo objetivou
contribuir para o enfrentamento da vivéncia do DM], para
que os pré-adolescentes e suas familias possam organizar
seu cotidiano nesta nova fase, possibilitando seguirem suas
vidas integrados em um meio social e em busca da realizagao
dos seus sonhos.
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Autocuidado Apoiado

Em seu cotidiano de trabalho, os profissionais de saude
orientam pré-adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 (DM1)
e familiares na responsabilizacao gradual pelo cuidado de si,
de acordo com a faixa etaria, sendo estimulados a adotarem
comportamentos saudaveis e a seguirem a terapéutica. A
sistematizacdo deste processo pode favorecer a adesao
desses individuos as mudangas necessarias ao seu estilo de
vida.

O autocuidado apoiado surge nesse contexto como uma
metodologia para empoderar os individuos com doengas
cronicas para a autogestao do seu processo de adoecimento
por meio de uma corresponsabilizacdo entre os envolvidos no
cuidado. O foco principal esta em apoiar as pessoas para que,
por meio do autocuidado, tornem-se agentes produtores de
sua saude.

Nesta perspectiva, identificou-se, entdo, o conceito de
“autocuidado apoiado a criancas com DMl na fase de
transicao da infancia para a adolescéncia” como sendo: As
acoes de apoio para o autocuidado durante toda a trajetéria
da transicao para a adolescéncia. Para tanto, faz-se
necessaria a corresponsabilizacao de familiares, amigos,
profissionais de saude e equipe escolar, objetivando a
tomada de decisdo, a construgdao da autonomia do
pré-adolescente e o cuidado de si.

O autocuidado apoiado tem sido sustentado por uma
metodologia originalmente desenvolvida pelo National
Cancer Institute, em 1989, para ser utilizada com pessoas
tabagistas. Essa pratica sofreu modificacoes ao longo do
tempo até se tornar conhecida como a metodologia dos
“5 As", por envolver as etapas de: Avaliacao, Aconselhamento,
Acordo, Assisténcia e Acompanhamento. Os cinco “As" estao
fortemente inter-relacionados, e um bom sistema de
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autocuidado apoiado se beneficia quando sao utilizados em
conjunto e de maneira continua.

As atividades relacionadas aos "5 As" poderao ser
trabalhadas ao longo do processo terapéutico. Cada pilar
dessa metodologia de cuidado tem sua especificidade e, ao
mesmo tempo, os pilares estao relacionados entre si, sendo
possivel ter uma circularidade e continuidade ao longo da
assisténcia.

Quadro 1 - Rigres do autocuidado apolado e os respectivas ocdes para

saretn deseanvolvidas com pré-cidolescentes com DM e saus familiores

Avaliagao

Aconselhamento

Assisténcia

Por meio dos pilares do autocuidado apoiado, a equipe de
saude podera prestar de modo sistematico servicos
educacionais e de intervengdes de apoio para aumentar a
confianca e as habilidades das pessoas usudrias, bem como
gerenciar seus problemas. Assim, é possivel realizar o
monitoramento regular das condi¢coes de saude, o
estabelecimento de metas a serem alcangadas e o suporte
para a solugdao dos problemas relacionados a condigao
cronica.
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Esta metodologia de cuidado facilita o reconhecimento
de como a pessoa estd em relagdo a determinado
comportamento. No caso de pré-adolescentes com DM], tal
método contribui para identificar como esta sendo realizada
a monitorizagao glicémica, aplicagao da insulina, seguimento
de uma alimentacgdo saudavel, pratica de exercicios fisicos,
cuidados com os pé€s, entre outras agoes de cuidado.

A partir deste reconhecimento, os profissionais fazem o
aconselhamento, utilizando estratégias mais efetivas, realiza
acordos e apoia o autocuidado centrado na pessoa, na sua
disponibilidade e na sua necessidade; favorecendo a
mudanc¢a de comportamento dos individuos e estimulando
atitudes mais saudaveis para o controle do diabetes.

Diante do exposto, pode-se inferir que o autocuidado
apoiado envolve duas atividades interrelacionadas: prover
informacdes sobre a prevencao, bem como o manejo da
doenca crénica; e ajudar as pessoas a tornarem-se proativas
na prevencao e no gerenciamento de sua condi¢ao de
saude.
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Avaliacao e Aconselhamento

Para iniciar a conversa com os pré-adolescentes e seus
principais cuidadores, a equipe de saude pode realizar uma
avaliacao sobre o estilo de vida deles e a condicao de saude
trazida pelo DMI. Apds a avaliacdo, da-se continuidade ao
autocuidado apoiado com o pilar do aconselhamento, no
qual podem ser trabalhadas informagdes relacionadas as
necessidades identificadas na avaliagao inicial. Por isso,
optou-se por apresentar esses dois pilares em um unico
toépico.

Uma forma apropriada para avaliar e informar consiste
em utilizar a técnica de perguntar - informar - perguntar com
pré-adolescentes e seus familiares. Por exemplo, ao
diagnosticar o DMl o profissional de salde necessita
perguntar: "o que vocés gostariam de saber sobre o
diabetes?" Apds receber a resposta, o profissional de saude
da as informacdes e volta a perguntar se houve o
entendimento do que ele disse, e que informagoes adicionais
gostariam de receber.

Pode-se iniciar a implementag¢ao do autocuidado apoiado
por meio da avaliacdo e do aconselhamento acerca dos
seguintes aspectos:

@ Mudancas bioloégicas, psicoldgicas e sociais da fase de
transi¢ao da infancia para a adolescéncia;

& Necessidades de conhecimentos sobre o autocuidado e
a gestdo da terapéutica por parte dos pre-adolescentes
com DM]T e de seus familiares;

@ Capacidade de tomar decisées sobre seu estilo de vida
e sua condicdo de salde;

@ Transferéncia grodual de responsabilidade pelo auto-
cuidado, com o apoio dos pais;
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Estrutura e o funcionamento da rede social desses
individuos, objetivando fortalecé-la;

Motivacdo e confianga para assumir comportamentos
mais saudadveis.

A necessidade da abordagem desses assuntos pode ser
identificada por meio da avaliacao realizada nos encontros
de cuidado com os pré-adolescentes e seus familiares.
Posteriormente, podera ser realizada a educacao em saude
com esses individuos, sendo importante também treinar as
habilidades de automonitoramento e de gestao da
terapéutica como parte do processo de informacao. Um bom
treinamento proporciona a pessoa a capacidade para tomar
decisdes acerca da gestdao do DML1.

Entende-se como educagao em salude o processo
educativo de construcao de conhecimentos em saude, que
visa a apropriacao tematica pela populag¢ao. O objetivo é
aumentar a autonomia das pessoas no seu cuidado e no
debate com os profissionais e os gestores, a fim de alcancar
uma atengao a saude de acordo com as necessidades dos
pré-adolescentes com DM]1 e de seus familiares.

Na fase de transi¢cao da infancia para a adolescéncia no
contexto do DM]1, também chamada de pré-adolescéncia,
durante o pilar do aconselhamento do autocuidado apoiado
faz-se importante abordar alguns temas nos encontros de
cuidado por meio da educacao em saude. A seguir, seguem
algumas questdes para nortear o conteudo a ser abordado no
processo educativo com os pré-adolescentes com DM1 e seus
familiares.
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A partir deste momento, serao aprofundados alguns
temas que poderao ser trabalhados com pré-adolescentes
com DMI e seus familiares durante a implementacao do
autocuidado apoiado. Tais temas-conteudos foram definidos
a partir da busca realizada para a analise do conceito de
autocuidado apoiado a criancas com DMI] na fase de
transi¢ao da infancia para a adolescéncia, e no levantamento
das necessidades de autocuidado apoiado apontadas por
pré-adolescentes com DM, cuidadores principais e
profissionais de saude, que prestam assisténcia a esse
publico.

Temas que a equipe de satide precisa abordar
com os pré-adolescentes e suas familias
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Fale sobre as mudancas bioldgicas,
psicolégicas e sociais da
pré-adolescéncia no contexto do
diabetes mellitus tipo 1

Vamos conhecear
um pouco sobre o
pre-adolescencia..




A fase de transicdao da infancia para a adolescéncia,
também conhecida como pré-adolescéncia, € entendida
como um periodo fundamentalmente biolégico de
aceleragao do desenvolvimento compreendido entre 10 e 14
anos, no qual esta sendo definida a habilidade para pensar,
sentir, tomar decisdes e agir por conta proépria.

E um periodo em que se faz necessario que os
pré-adolescentes comecem a aprender a cuidar de seu
proprio bem-estar fisico, emocional, psicolégico, espiritual e
social, para que possam ter uma vida saudavel.

O pré-adolescente com DMI1 sofrera duas transigcoes
nessa fase: uma relacionada a propria faixa etaria, comum a
todos os pré-adolescentes; a outra relacionada ao inicio de
sua responsabilizacdo com o cuidado de si e com o
seguimento da terapéutica, propria daqueles que possuem o
diagndstico de uma doenca cronica.

Ao final da infancia, as diferencas no crescimento e na
matura¢ao entre meninos € meninas tornam-se aparentes.
Em meédia, ha uma diferenca de aproximadamente dois anos
entre meninas e meninos, no que se refere ao surgimento da
puberdade.

Nao ha uma idade universal para as criangas comecgarem
a apresentar as caracteristicas da puberdade. Os primeiros
sinais fisiolégicos surgem em torno dos 9 anos de idade,
particularmente para as meninas. Porém, de um modo geral,
tornam-se mais evidentes nas criancas entre 11 e 12 anos.
Embora os pré-adolescentes nao desejem ser diferentes, as
variagcoes no crescimento fisico e nas mudancgas fisiolégicas
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entre criangas do mesmo género e entre os dois géneros
geralmente sao comuns nessa fase.

Assim, é normal ocorrerem transformacoes com o estirdao
do crescimento, comecgando pelas maos e os pés, e depois
vem o aumento da altura. Tudo isso faz parte do que se
chama de puberdade, que é uma fase inicial da adolescéncia.
Puberdade se refere ao processo maturacional, hormonal e
do crescimento, que ocorre quando os érgaos reprodutores
comecam a funcionar e as caracteristicas sexuais
secundarias se desenvolvem. Esse processo pode ser dividido
em trés estagios:
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As mudangas fisicas aparentes da puberdade sao
observadas no crescimento fisico acelerado e no surgimento e
desenvolvimento de caracteristicas sexuais. As caracteristicas
sexuais podem ser: primarias, relacionadas aos 0rgaos
externos e internos, que realizam as fungoes reprodutivas (por
exemplo, ovarios, utero, mamas, pénis); e secundarias,
definidas como as mudancas que ocorrem em todo o corpo
em consequéncia das mudangas hormonais (por exemplo,
alteracées da voz, desenvolvimento de pelos faciais e
pubianos, depdsitos de gordura).
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Os eventos da puberdade sao causados por influéncias
hormonais, sendo controlados pela hipéfise em resposta a
um estimulo do hipotalamo. A estimula¢ao das génadas tem
duas fungoes:

@ Producdo de espermatozoides no homem e matura¢cao
e liberagdo de 6vulos na mulher;

& Secrec@o de hormaénios sexuais apropriados —
estrogénio e progesterona dos ovarios (mulher) e
testosterona dos testiculos (homem).

FSHAN

Ovirio @ Testiculo

MENINAS MENINOS ('

IDADE IDEAL:
entre9e 13
anos

IDADE IDEAL:
entre%e 14
anos




E preciso orientar os pré-adolescentes e familiares sobre
as mudangas que vao comegar a aparecer no corpo, pois a
adolescéncia esta se aproximando, e com ela acontecem
transformacgodes fisicas e emocionais. Além da alteragao no
humor e na forma de perceber a si e o outro. Ademais, as
atividades e as responsabilidades desses individuos vao aos
poucos aumentando.

Durante o curso normal do desenvolvimento humano, a
puberdade é um periodo de transicao vivenciado pelos
adolescentes, no qual acontece uma resisténcia fisiolégica
transitéria a insulina, podendo ser explicada parcialmente
pelo aumento dos hormonios sexuais e do crescimento, que
levam ao desenvolvimento das caracteristicas sexuais
secundarias, ao aumento acentuado da estatura e a
mudanc¢a na composig¢ao corporal.

Na pré-adolescéncia, momento este que pode coincidir
com a experiéncia da puberdade, é preciso aconselhar o
pré-adolescente com DM e sua familia para as mudancas
fisiologicas dessa fase, que podem repercutir em alteragoes
glicémicas. Assim, eles precisarao conhecer as mudangas
trazidas pela propria pré-adolescéncia e também as
implicagcdes que essas alteragdes fisiologicas ocasionarao na
sua condi¢ao de salde.
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O DM1 é uma doenga crénica causada pela destruicao das
células B pancreaticas, que leva a deficiéncia parcial ou total
da secrecgao de insulina. Esta doen¢a pode se desenvolver em
qualquer idade, mas, de modo comumente, aparece com
mais frequéncia em criangas ou adolescentes.

Ocasiona um quadro clinico de hiperglicemia em criangas
e adolescentes, que pode levar a cetoacidose, uma condigcao
grave resultante de taxas muito elevadas de glicose no
sangue, até a necessidade de hospitalizacdo. O tratamento é
sempre feito com insulina.

Mas por que a deficiéncia de insulina causa esse quadro
clinico?

A insulina € um hormonio que atua no corpo e sua funcao
€ ajudar a entrada da glicose circulante no sangue,
proveniente da alimentacao, para dentro das células, e assim
produzir energia para as atividades do dia a dia.

glicose ndo
receptor de entra nas células

insulina =

o o
S 1

‘3 Células Beta

Os sinais e sintomas mais comuns do DM1 sdo:
Politiria Perda de peso sem causa aparente
Polidipsia Cansaco e fadiga

Polifagia ¥ Hiperglicemia



Muitas vezes, esses sinais e sintomas nao sao percebidos,
e as criangas e os adolescentes descobrem o diagnéstico do
DM1 apés o acontecimento de complicagdes agudas, como
exemplo a cetoacidose diabética, que ocasiona a
hospitalizagao.

A confirmacdo diagnéstica do DM], geralmente, é feita
por meio da alteragao de um dos exames abaixo citados:

Confirmacéao diagnéstica do diabetes mellitus tipo 1

Apds o diagnoéstico do DM1 é importante iniciar a pratica
educativa com o estimulo para o autocuidado, para que os
pré-adolescentes possam desenvolver habilidades de gestao
da doencga para preservagao da saude.

A pré-adolescéncia € um periodo de grandes mudangas
biologicas, psicologicas e sociais, por isso deve ser estimulada
a participagdo gradativa do pré-adolescente em seus
cuidados, contando com o apoio da familia nesse processo,
para que a autonomia do autocuidado seja aos poucos
alcangada. Para tanto, algumas ag¢des precisam ser
trabalhadas:

@  Automonitorizac@o da glicemia capilar com aten¢do as
metas glicémicas e aos resultados obtidos;
@ Aplicacao da insulina;
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@ Prevencdo, reconhecimento e tratamento de hiper e
hipoglicemias;

@ Alimentagdo sauddvel;

& Pratica de exercicio fisico;
@ Cuidados com os pés.

O controle do DM1 dependera da manutencao do nivel
glicémico, que é essencial tanto para o tratamento quanto
para minimizar o risco de complicagdbes micro e
macrovasculares. Os recursos utilizados para a gestao da
doenca sao: glicemias capilares diarias; hemoglobina glicada
(HbAIc); desvio-padrao da média da glicemia, que se refere a
variabilidade glicémica; e o tempo no alvo, isto é, periodo em
que o pré-adolescente permanece dentro da faixa
recomendada de glicemia. Tanto o desvio-padrdao quanto o
tempo no alvo podem ser avaliados por meio do upload dos
glicosimetros para analise dos graficos ou diarios de
glicemias.

HORARIO CRIANCAS E ADOLECENTES COM DM1
DA GLICEMIA VALOR (MG/DL)

Jejum ou antes
da alimentacio

Depois da
alimentacio

Ao deitar

Na madrugada

Com isso, busca-se melhorar os resultados clinicos,
prevenir ou retardar as complica¢des agudas e cronicas do
DM1.
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@@ Monitorizacdo da glicemia capilar

O monitoramento da glicemia é IMPORTANTISSIMO, pois

é por meio dele que se torna possivel: rastrear os niveis
imediatos e didrios da glicose no sangue; determinar a
quantidade de insulina que deve ser aplicada; detectar
hipoglicemias e hiperglicemias, auxiliando na tomada de
decisdo; orientar os ajustes de insulina para diminuir as
flutuagées de glicose sanguinea; e reduzir o risco de
hipoglicemia durante e apos a atividade fisica.

Apesar do tratamento ser INDIVIDUALIZADO, deve-se

orientar a realizacao de no minimo quatro medidas ao dia,
idealmente seis medidas:

Antes das refeigoes principais;
2 horas depois das refei¢ées, para gjuste da insulina;
Ao deitar;

Pelo menos uma vez por més, uma medida na madru-
gada (entre 3 e 4 horas);

Antes e depois de um exercicio intenso;

@ Oriente o passo a passo para a glicemia capilar

Materiais necessarios:

Agua e sabdo OU Alcool a 70%,;
Material higienizado para secar as maos;
Glicosimetro;

Fitas reagentes;

Lancetas;

Lancetador;
Bola de algoddo (seca).
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Orientagdes sobre como verificar:

@ Higienizar as mdos com dgua e sabdo OU dlcool a 70%,
enxugando-as bem,

@ Montar o glicosimetro colocando a fita reagente,
deve-se ter atencdo se a fita é compativel com o apa-
relho a ser utilizado;

Posicionar a lanceta na face lateral do dedo escolhido e
pressionar, mantendo a pressdo da base da falange
até a ponta do dedo. E importante alterar os locais a
cada pungdo;

Lancetar o dedo;
Encostar a fita reagente no local da pun¢ao;

Pressionar o local da pungdo com uma bola de
algoddo seca;

Aguardar o resultado, anotando-o logo em seguida;

3escartor a fita reagente e a lanceta em local apropria-
o.

~

Anotando o resultado - exemplo de mapa de glicemia:




A insulina deve ser utilizada logo apds o diagnéstico do
DM porque o corpo nao consegue eliminar o excesso de
glicose presente no sangue, fazendo parte do tratamento
intensivo da doenca, o qual deve ser estabelecido de maneira
individualizada. O tratamento intensivo consiste na aplicagao
de multiplas doses didrias de insulina (de diferentes tipos de
agao) ou com sistema de infusao continua de insulina, como
por exemplo, a bomba de insulina.

O péancreas libera a insulina para o corpo de duas
maneiras: basal e bolus. A liberagcdo basal acontece de
maneira constante, para manter a liberagcao da glicose para
as células do organismo, fornecendo energia para o corpo. Ja
a liberacao em bolus, refere-se a uma quantidade maior de
insulina, que é liberada na circulagao durante as refeigdes ou
quando a quantidade de glicose esta mais alta no sangue.

Na pratica, a reposicao insulinica segue essa mesma
I6gica sendo feita com: INSULINA BOLUS cuja fungao é evitar
a utilizagao da gordura como fonte de energia e a liberagao
pelo figado de glicose no periodo interalimentar,
representando 30 a 50% da dose total de insulina diaria;
INSULINA BOLUS, que é aplicada apés as refeigoes; e, por fim,
BOLUS CORREGAOQ, que sdo doses de insulina para corrigir
hiperglicemias pré e poés refeicoes ou no periodo entre as
refeigoes.

E de extrema importancia conhecer os tipos de insulina
disponiveis no Brasil para o tratamento do DM1:
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® Tipos de insulina:
1 - Insulina de acdo rapida - Regular

E comumente utilizada antes das refeicdes (aplicagdo 30
a 45 minutos antes da alimentacgdo) e para corre¢des de
hiperglicemias. A acdao maxima da insulina estd entre 1a 2
horas. Possui aspecto transparente e nao exige agitagao
manual do frasco. Além disso, pode ser misturada a insulina
NPH.

2. Insulina de acao intermediaria - NPH

Utilizada dentro da categoria de insulina de acao basal,
deve ser aplicada de 2 a 4 vezes ao dia (geralmente sao 3
injecdes/dia - antes do café da manh3, almocgo e ceia), com
duracao da sua acao de 10 a 18 horas, e acao maxima entre 4
e 10 horas apds sua aplicagdo. Antes da sua aplicacgao, é
necessaria agitacao manual do frasco (10 segundos para os
frascos, o que equivale a 20 movimentos de rolamentos entre
as palmas das maos, e 60 segundos para os refis de caneta).
Curiosidode: Pode ser mmusturaag a insuling requicl W)
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Permitem uma simulacdao mais préxima da insulina
liberada pelo pancreas, logo possuem maior cobertura das
variagdes glicémicas no periodo pés refeicao imediata e
menor risco de hipoglicemia tardia. Sao absorvidas e agem
mais rapidamente que a insulina regular, com isso possuem
tempo de acao mais curto. Devem ser aplicadas 15 minutos
antes das refeicoes, pois sua acao ocorre em torno de 10-15
minutos, com pico entre 1 e 2 h, e duracao, variando entre 4 e
5 h, devendo ser utilizadas antes das refeicbes e para
correcoes de hiperglicemias.

Permite uma absor¢ao inicial ainda mais precoce da
insulina, representando uma acao mais semelhante a da
secrecao fisioldégica das células betapancreaticas. Pode ser
aplicada de 0 a 2 minutos antes das refeicbes ou até
imediatamente apos, ndao havendo necessidade de esperar
para realizar a refeicdo. Sao representadas pela insulina
FIASP®, em inglés, fast-acting insulin aspart ou faster-aspart.

Sao insulinas basais com a¢ao mais prolongada e menor
risco de hipoglicemia quando comparada a insulina NPH. A
insulina glargina U100 (Lantus®, Basaglar®) tem a duragao
de 20 a 24 horas, geralmente € necessario apenas uma
aplicacao ao dia e seu horario diario deve ser respeitado. O
uso estd recomendado a partir de 2 anos de idade.
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A insulina detemir (Levemir®) possui duragao entre 12 a
20 horas, com aplicagdo em horario regular (2 injecdes/dia de
12/12 h), sendo liberada a partir de 1 ano de idade. Tanto a
glargina U100 quanto a determir nao precisam de agitacao
do frasco previamente a aplicagcdao, e nao podem ser
misturadas a insulinas rapidas ou ultrarrapidas.

Sao representadas pelas insulinas degludeca (Tresiba®) e
a glargina U300 (Toujeo®) e também representam insulinas
basais de aplicacdao Unica diaria, exclusivamente para uso
subcutaneo. Nao podem ser misturadas a outros tipos de
insulina e seus beneficios estao relacionados ao menor risco
de hipoglicemia.

Oriente a escolha do local de aplicacao, pois deve ser feito
o rodizio entre os locais, conforme imagem abaixo, podendo
ser:
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Dicas importantes

@ Orientar para sempre realizar o rodizio dos locais de oplicagdo,
a fim de evitar a formacdo de LIPODISTROFIAS, que acontece
quando o tecido adiposo do local da aplicagéo sofre alteragdes e
dificulta a absor¢cao da insuling, as quais podem ser identificadas
por meio do EXAME FISICO;

@ Fornecer orientagoes ao pré-adolescente e seus familiares para
que dividam o local de aplicacdo escolhido em pequenas partes,
com distancia de pelo menos 1 cm (aproximadamente um dedo)
entre elas, seqguindo o sentido hordrio e formando vdarios pontos
diferentes a serem utilizados naquele dia. No dia seguinte, deve-se
escolher outro local, e assim por diante;

@ Caso o glicemia esteja muito alta, orientar a aplicacdo da
insulina na regiGo abdominal, pois quando aplicada neste local
sua agao € mais rapida, seguindo-se os bragos, as pernas e as
nadegas.,

® Aplicagdo da insulina

A insulina pode ser utilizada pela multipla inje¢cao de
insulina ou por terapia com sistema de infusdo continua de
insulina.

O tratamento realizado pela multipla injecao de insulina
pode ser feito com o uso de seringa ou caneta (descartaveis
ou permanentes).

Aplicagdao com seringa

E importante salientar nas orientacdes que as seringas
tém escala de graduagao em unidades, semelhante a
concentracao da insulina que também €& em unidades
(U-100).
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Ndo se deve utilizar seringa graduada em mL,
recomenda-se o uso de seringas de: 30 Ul (algumas seringas
de 30 Ul apresentam uma subdivisao de 1 em 1 unidade e de
1/2 em 1/2 unidade, a qual registra doses pares, impares e
fracionadas); 50 Ul, que sao graduadas de 1 em 1 unidade; e,
seringas de 100 Ul, que sao graduadas de 2 em 2 unidades.

A seringa com agulha fixa é a
recomendada para o preparo
seguro da insulina por nao
apresentar espaco residual. Neste
caso, as agulhas fixas sao
graduadas por 6, 8 e 12,7 mm de
comprimento. A opg¢ao de
escolna é a de 6 mm de
comprimento.

A seringa de agulha removivel

possui capacidade para 100 Ul, neste caso, a agulha possui 13
mm de comprimento, com risco elevado de atingir o tecido
muscular. Devido ao espaco residual presente nela, nao pode
ser utilizada para misturar dois tipos de insulina e pode levar ao
desperdicio de até 10 Ul de insulina. As seringas sao de uso

100 uniciadey

50 uridedes 100 My

soinidage, A
3 mh

individual e Unico, devendo ser descartadas apds o uso.

Lavar as mdos,;

Separar a insulina e a seringa com agulhg;

Ler as informacgdes contidas nos rotulos, diferenciando o
tipo de insulina a ser aplicada, a saber: a cor, 0 aspecto e

validade;

Se for utilizar a insulina NPH, faca a sua homogeneizacao;

Limpar a borracha do frasco de insulina com algodao e

alcool 70% e aguardar secar,;
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Manter a agulha com o protetor e aspirar ar até a
graduacgdo correspondente & dose de insulina prescrita;

Retirar o protetor da agulha e injetar o ar no frasco da
insulina;

Sem retirar a agulha, posicionar o frasco de cabeca para
baixo e aspirar a insulina até a dose prescrita;

Eliminar bolhas de ar, se presentes, batendo com a
ponta dos dedos;

Virar o frasco para a posi¢do inicial;

Remover a agulha do frasco, protegendo-a até o
momento da aplicagdo;

Certificar-se da quantidade de insulina presente na
seringao;

Realizar assepsia com alcool 70% no local escolhido
para aplicacdo e esperar secar;

Fazer a prega com o polegar e o indicador;
Fazer a introdug¢do da agulha em movimento unico;

Injetar a insulina continuamente, mas ndo de modo
muito rapido;

Manter a agulha inserida no local por no minimo 5
segundos;

Soltar a prega e remover a agulha suavemente com
movimento unico;

Pressionar o local suavemente por alguns segundos, se
ocorrer sangramento;
Fazer o descarte do material em local apropriado.
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Passo a passo para o preparo de dois tipos de insulina
com a mesma seringa

@ Utilizar somente seringas com agulha fixa ou que ndo
apresentem espago vazio, 0 que assegura a dose correta
da insulina. ATENCAQO: Caso s6 disponha de seringa com
agulha removivel, a aplicagdo da insulina deve ser feita
separadamente;

@ Aspirar ar na seringa correspondente a dose de insulina
NPH;

@ Injetar o ar no frasco de insulina NPH (sem virar o frasco)
e depois retirar a agulha do frasco, sem aspirar a
insulina NPH;

@ Puxar o émbolo e aspirar o ar até a marca da escala que
indica a quantidade de insulina REGULAR ou outra de
acdo rapida prescrita;

@ Injetar o ar no frasco de INSULINA REGULAR ou de outra
de acdo rapida, virar o frasco para baixo e aspirar a dose
de insulina prescrita. Retirar as bolhas de ar;

@ Introduzir, cuidadosamente, a agulha no frasco de NPH e
completar a dose dessa insulina prescrita. Certificar-se
de que o total de insulina preparada corresponde a
soma das doses das duas insulinas prescritas. Em caso
de erro das somas, despreza-las e realizar o processo
novamente com outra seringa.
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IMPORTANTE !

Dicas para serem dadas aos pré-adolescentes e aos
seus familiares sobre a conservacao da insulina

Identificar os frascos de insulina com a data de abertura,
observando a sua validade e o seu aspecto antes de cada
uso;

Em geladeira domeéstica, a INSULINA LACRADA deve ser
conservada entre 2 e 8°C. Para isso deve ser guardada nas
prateleiras do meio, na parte inferior ou na gaveta de
verduras, longe das paredes, em sua embalagem original
dentro de um recipiente limpo de pldstico ou de metal
com tampa;

A insulina ndo deve ser congelada. Se isso acontecer,
precisara ser descartada;

A INSULINA ABERTA pode ser mantida na geladeira ou
em temperatura ambiente. Caso prefira manter na
geladeira, realize o mesmo procedimento da insulina
lacrada, retirando-a da geladeira 15-30 minutos antes da

aplicacdo para evitar dor e irritacdo no local em que sera

injetada;

Também €& importante falar sobre a temperatura e a
validade ideais para a conservagdo da insulina, conforme
explicitado no quadro 3.

E importante consultar sempre a bula para verificar a
validade da insulina apds aberta, pois ha uma mudanca
de prazo de acordo com o laboratério produtor, como
exemplo a NPH e a Regular.
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Aplicacdo com caneta

As canetas possuem
vantagens em relagdo as
seringas, pois sao praticas ao
manuseio, no transporte e
dispéem de agulhas mais curtas,
com 4 5 ou 6 mm de
comprimento, sendo a melhor
op¢ao a de 4 mm. Podem ser
descartaveis ou recarregaveis. A caneta recarregavel € para uso
com insulina U-100, com refil de 3 mL, o qual deve ser sempre do
mesmo fabricante para garantir a dose correta. As canetas
podem registrar doses pares e impares, sendo possivel, ainda,
registrar doses de 1/2 em 1/2 unidade de insulina.
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Passo a passo para a aplicacdo da insulina com a caneta

Higienizar as maos,;

Separar a agulha e a caneta de insulina. Se a caneta for
reutilizavel, deve-se colocar o refil no corpo da caneta,
lembrando que as instrugdes sobre a colocagdo do refil
constam no manual das canetas;

@ Se a insulina for de aparéncia leitosa, deve-se
homogeneizar a solugcdo, antes da aplicagdo,
movimentando levemente a caneta, por no minimo 20
vezes, para garantir a a¢do correta da insuling;

@ Limpar a superficie do frasco com algoddo embebido
em alcool a 70%;

@ Introduzir uma agulha nova na caneta;

@ Rosquear a agulha na caneta na ponta do refil e retirar
0s protetores externo e interno;

@ Ajustar na caneta a dosagem para duas unidades e,
com a ponta da caneta virada para cima, empurre o
botéo de aplicagdo, repetindo a opera¢do até que
apare¢ca uma gota de insulina;

@ Checado o fluxo, ajustar a dose de acordo com a
prescrigdo medica;

@ Limpar a pele do local escolhido com algoddo
embebido em alcool a 70% e esperar secar;

@ Se o tamanho da agulha for igual ou superior a 6mm, €
necessario fazer uma prega cutdneaq;

@ Colocar a caneta em um angulo de 90° no local onde
serd aplicada;

@ Empurrar o botdo até que apare¢ca © numero O,
certificando-se de que a dose foi aplicada totalmente;



@ Contar até 10 segundos antes de retirar a agulha do
local;

@ Comprimir o local com algoddo seco, por
aproximadamente 10 segundos sem massagear,

@ Retirar a agulha da caneta apos a aplicagdo para evitar

vazamento da insulina.

Aplicagcao com sistema de infusao continua de insulina

(bomba de insulina)

Outra forma de
aplicacao da insulina é com
a utilizagao do sistema de
infusao continua de
insulina. O objetivo dessa
terapéutica é simular o que
ocorre no organismo da
pessoa sem diabetes,
mantendo a liberagao de insulina durante 24 horas para
tentar obter niveis normais de glicose entre as refei¢coes e
liberar insulina nos horarios de alimentagao.

A terapia com a bomba de infusdo continua de insulina
envolve a liberacao subcutdnea continua de analogos
ultrarrapidos de insulina em forma de microdoses basais ao
longo do dia, de acordo com a dosagem previamente
definida pelo médico, e bolus antes das refei¢cdes. Ao
comparar o uso desta terapia com a aplicagao de multiplas
injecoes didrias de insulina, destaca-se o efeito benéfico na
redugao das concentragoes de hemoglobina glicosilada e dos
casos de hipoglicemias.

Além destes, também foram destacados como beneficios
do seu uso a satisfagdo com o tratamento, a liberdade
alimentar, a reducao de complicagdes diarias e do estresse
parental, com impacto positivo na qualidade de vida das
criancas e adolescentes com DML1.
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IMPORTANTE!

@ Oriente os pré-adolescentes e seus familiares que todo o
lixo produzido durante a glicemia capilar e a aplicaggo da
insulina deve ser colocado em Descartex ou em recipiente
rigido e de boca larga, tipo o frasco de amaciante,
impedindo que outras pessoas se machuguem.

&  Esse lixo deverag ser levado ateé um servigo de saude mais
proximo de sua residéncia, para o descarte adequado.

@ Cestao de hiper e hipoglicemias: tomada de decisao

Hipoglicemia

Considera-se hipoglicemia quando a automonitorizacao
da glicemia capilar dd um resultado abaixo de 70mg/dL. Pode
acontecer logo no inicio do tratamento com a insulina, porém
se for frequente é necessario que a terapia seja reavaliada
pela equipe. PRINCIPAIS SINTOMAS: tremor, palpitagao,
fome, mudang¢as de comportamento, confusao mental,
convulsdes e coma.



Nesses casos, € necessario orientar o pré-adolescente e
seus familiares para a ingestao de 15 g de carboidrato, o que
equivale a:

0l colher de sopa de agucar;
03 balas de caramelo;
1 colher de sopa de mel;

200 mL de suco de laranja;
150 ml de refrigerante comum.

Se a glicemia estiver abaixo de 50, deve-se duplicar a
quantidade de carboidratos citada, aguardar 15 minutos e
verificar a glicemia capilar novamente. Caso ainda continue
baixa é importante repetir o processo.

Caso o pré-adolescente ndo consiga engolir, orienta-se a
colocar acucar ou mel embaixo da lingua, ou entre a gengiva
e a bochecha, levando-o imediatamente a um servigo de

saude.

IMPORTANTE!!

O pré-adolescente deve sempre levar consigo uma
bolsinha com: glicosimetro, fitas, insulina do seu
tratamento, balinhas ou mel (para serem usados em caso
de HIPOGLICEMIA);

Na bolsa também deve ter uma carteirinha de
identificagdo conforme modelo abaixo.
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CARTEIRINHA DA PESSOA COM DIABETES

Eu tenho diabetes, por isso, caso vocé me encontre
com um comportamento anormal - agitado, em
estado de aparente embriaguez, com tremor, palido,
suando, com convulsao ou desmaiado - pego o favor
que tome as seguintes providéncias:

EM CASO DE URGENCIA, AVISAR:

TELEFONE:
ENDERECO:




Hiperglicemia

As hiperglicemias podem ser evitadas quando o
tratamento prescrito de maneira individualizada é seguido
adequadamente. Elas podem ser identificadas pelos
seguintes sinais e sintomas: polidpsia, polilria, visao turva,
boca seca e fadiga.

A condigao de hiperglicemia € perigosa, pois pode levar a
quadros de Cetoacidose Diabética, que acontece quando a
insulina esta baixa e o corpo tenta utilizar a gordura como
fonte de energia para a realizagdo das atividades, levando a
producdo de cetonas e acidose do sangue.

Devem ser corrigidas com doses bolus de correcao,
conforme orientagao médica, além disso, a hidratacao
também contribui para a corregao. E, se forem frequentes
faz-se necessario revisar a quantidade de insulina diaria, de
acordo com as necessidades do pré-adolescente.

Fornecga esclarecimentos sobre os sinais e sintomas de
Cetoacidose Diabética:

Boca muito seca e sede;

Glicemia > 250 mg/dL;

Urina em grande quantidade;

Niveis elevados de cetonas na urina ou sangue;
Cansaco;

Pele seca;

Ndusea, vomito ou dor abdominal;

Dificuldade em respirar, dor no peito;

Odor ceténico no halito;

Dificuldade de concentragdo;

Confusao.
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@ Cuidados com a alimentacao

E importante orientar o pré-adolescente e sua familia
para que ambos estejam envolvidos em busca de praticas
alimentares saudaveis, e que haja participagao ativa na
tomada de decisao referente a escolha dos alimentos. Para
tanto, faz-se necessario construir conhecimento com esses
individuos e desenvolver habilidades.

Dicas importantes a serem dadas:

@ Deve-se evitar o consumo de alimentos ricos em agucar,
como bolo, refrigerante, biscoito recheado, sorvete, doces,

entre outros;
& Preferir o consumo de alimentos naturais (como exemplo,

frutas, hortalicas, raizes, graos);

@ Incluir na dieta alimentos ricos em fibras (aveia, gérmen
de trigo, entre outros);

@ Ter atencdo com o consumo de alimentos integrais,
como: pdes, bolachas e massas integrais. Apesar de
integrais, possuem uma grande quantidade de farinha
refinada (que aumenta a glicemia);

@ Tomar bastante dguag;

@ Dividir o horario das refeicées em torno de 6 vezes ao dia:
café da manhd@, almogo, jantar e lanches entre as
refeicoes, bem como antes de dormir;

& Diminuir o consumo de massas;

@ O uso de adocantes deve ser realizado somente com
orientagdo de um profissional de saude;

@ Dar preferéncia @ ingestdo da fruta em vez do suco, pois a
fruta contém vdrios nutrientes importantes, que gjudam
no equilibrio do organismo, e que sdo perdidos quando se
faz o suco. Além disso, ao tomar o suco, o agucar da fruta
€ rapidamente absorvido, elevando muito a glicemia;

178



179

@ Ter atencdo com os alimentos diet e light. Os produtos
diet sGo aqueles com auséncia de algum tipo de
nutriente (agucar ou gordura ou proteina ou sodio).
Enquanto, os light apresentam alguma reducdo desses
nutrientes, mas que ainda estdo presentes no produto.
Portanto, deve-se sempre ler o rotulo para identificar qual
produto nGo contém agucar em sua composicao.

Entendendo os grupos de alimentos

ENERGETICOS CONSTRUTORES REGULADORES ALT.

' -
‘Gorduras

Orientacoes sobre como deve ser realizada a escolha dos
alimentos

Aqui serdao dadas algumas sugestoes de combinacdes a
serem realizadas nas refeigbes, porém €& importante
aconselhar os pré-adolescentes e seus familiares sobre a
necessidade de acompanhamento com um NUTRICIONISTA.

® Café da manha

Dar preferéncia a seguinte
composi¢do: Carboidrato + Proteinas
animal/vegetal + Vitaminas/Minerais.
Exemplo: inhame, omelete, mamao e leite.
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Dar preferéncia a seguinte | GElELE Q}‘%ﬁnﬁ
composi¢do: Carboidrato + Proteinas ' T%%%\
animal/vegetal + Vitaminas/Minerais + '
Gordura. Exemplo: arroz integral, feijao
verde, frango, salada e azeite.

feijdo verde

arroz integral

Dar preferéncia a seguinte
composicao: Carboidrato +
Proteinas animal/vegetal +
Vitaminas/Minerais + Gordura.
e Exemplo: batata doce, carne
moida, salada e azeite.

batata doce

Dar preferéncia a seguinte composicdao: Fruta +
Carboidrato OU Fruta + Proteina OU Fruta + Gordura.
Exemplo: banana + aveia OU macga + iogurte desnatado OU
melao + castanha de caju.

A contagem de carboidratos possibilita maior
flexibilidade na alimentagdo da pessoa que tem o
diagnodstico de DM Ela é baseada na proposta de uma
alimentacao saudavel, na qual devem ser utilizados todos os
grupos de alimentos. O objetivo maior € encontrar o
equilibrio entre a glicemia, a quantidade de carboidratos
ingerida e a quantidade de insulina necessaria, pois o
carboidrato € o nutriente que mais influencia nos niveis
glicémicos.



Para a realizagdao da contagem, primeiramente, faz-se
necessario saber quantas calorias devem ser ingeridas
durante o dia e quanto de carboidrato deve ser consumido.
Por isso, € necessaria uma consulta e o acompanhamento
com um nutricionista para definir essas quantidades a partir
de uma avaliagao individual do pré-adolescente, abordando o
peso, a realizagao de um exercicio fisico, medicagao utilizada
e estilo de vida.

E importante fornecer orientagdes com relacdo aos
seguintes aspectos:

@ Anotar tudo o que come durante o dia, ler os rotulos dos
alimentos e priorizar os carboidratos de frutas, vegetais
e de grdos integrais;

@ Aglicemia capilar deve ser medida antes das refeicoes e
duas horas apos cada refeicdo, a fim de verificar o efeito
do alimento e da insulina na taxa glicémica;

@ Nos rotulos deve-se observar: por¢do; quantidade total
de gordura (até 5 gramas de gordura por por¢do €
saudavel); quantidade total de carboidratos;
quantidade total de fibras (acima de 25 gramas por
porcdo é considerado rico em fibras).
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@ Pratica de exercicios fisicos

O exercicio fisico € importantissimo para quem tem
diabetes, o qual é definido como uma atividade fisica
planejada e estruturada, que deve ser realizada com certa
frequéncia e periodicidade. Deve-se orientar sua pratica
regular para manter o condicionamento fisico e para o
controle da glicemia, trazendo influéncias para o controle do
peso, da gordura, da pressao arterial e a prevengao de
complicacoes decorrentes da doenga.

ATENCAO!

® Deve-se recomendar que os jovens participem de 60
minutos de atividode aerdobica de intensidade
moderada (Exemplos: caminhada rapida, andar de
bicicleta e dang¢ar) a vigorosa (Exemplos: corrida e pular
corda);

7] Se possivel, deve-se estimular um treinamento de
resisténcia e flexibilidade de 2 ou 3 vezes na semana;

@ A glicemia capilar deve ser verificada antes e apos os
exercicios, assim que iniciar um nNovo programa e sempre
que houver mudanca na intensidade do exercicio fisico.
Caso esteja abaixo de 100 mg/dL, deve-se comer um
alimento rico em carboidrato;
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Orientar que o pre-adolescente deve informar que tem
diabetes aos profissionais de educacdo fisica que
estiverem o orientando. Avisar também aos parceiros de
exercicio fisico. Assim, eles poderdo aqjudar, caso seja
necessario;

Ter sempre disponivel um carboidrato de rapida
absor¢a@o, como balas e mel, para ser usado em caso de
hipoglicemia;

Tomar agua durante o exercicio, pelo menos a cada 30
minutos.




Algumas complicagdes podem surgir apés anos do
diagnéstico do DM]I, causadas pelo estado prolongado de
hiperglicemia, quando o tratamento nao € efetivamente
seguido. Por essa razao é importante a uniao do tratamento
intensivo junto com o acompanhamento do controle
glicémico por meio de: hemoglobina glicada (HbAlc),
glicemias capilares diarias (que permitem o calculo da
glicemia meédia estimada), desvio-padrao da meédia da
glicemia (que ilustra a variabilidade glicémica) e o tempo no
alvo, isto €, aquele em que o paciente esteve dentro da faixa
recomendada de glicemia.

Além disso, apos 5 anos do diagndstico do DMI, alguns
exames devem ser feitos anualmente para o rastreamento
das principais complica¢goes, que sao: insuficiéncia renal,
retinopatia diabética, problemas cardiacos, doencga
periodontal e pé diabético.

Para a prevencao e o diagnodstico precoce de tais
complicagoes € importante:

Realizar a estratificagao de risco cardiovascular,;

Consultas periodicas com o oftalmologista;
Consultas periodicas com o dentista;

Exames especificos para avaliar a funcdo renal;
Avaliacdo dos pés;

Cuidado didric com os pés: ndo andar descalco;
hidratar a pele; secar bem o0s pés apods o banho,
principalmente entre os dedos; usar sapatos con-
fortaveis, meias claras e de algoddo, que devem
ser trocadas diariamente; cortar as unhas com
tesoura propria, sem deixa-las muito curtas ou
aprofundar nos cantos (para evitar encravar).
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E possivel afirmar que os pré-adolescentes com DM1 e
suas familias vivenciam inumeros desafios impostos pela
doencga e pela fase de transigao, necessitando de uma rede
social efetiva que os forneca apoio, composta por familiares,
amigos, profissionais de saude, comunidade escolar, religiao
e grupos formados em midias sociais (WhatsApp, Facebook e
outros), objetivando prevenir complicacdes, promover saude
e melhorar a qualidade de vida desses individuos e de seus
familiares.

As interacgdes estabelecidas entre esses vinculos podem
promover suporte afetivo, emocional, informacional,
instrumental e financeiro no cuidado a esses individuos.
Conhecer a estrutura e o funcionamento da rede social dos
pré-adolescentes e de seus familiares € importante para
auxiliar no fortalecimento dessa rede.

Sugere-se a realizagao de um exercicio, tanto com os
pré-adolescentes como com seus familiares, para a avaliagao
da rede social de apoio, objetivando intervir sobre a realidade
encontrada, para que se possa constituir vinculos apoiadores
com esses individuos e também fortalecer os demais
vinculos mencionados.
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EXERCICIO:

Em uma folha de papel, faca uma lista de lugares que
frequenta e de pessoas com as quais pode contar em
cada lugar...

Por meio deste exercicio e do autocuidado apoiado, os
profissionais de saude poderao:

@ Awvaliar as possibilidades de constituicGo de vinculos
apoiadores com membros da rede social;

& Aconselhar e estimular a formagéo desses vinculos;

Firmar acordos para que as relagcdées acontecam);

@ Prestar assisténcia e constituir junto a essas familias fonte
de suporte social;

@ Acompanhar a evolucéo da rede social, bemn como os elos
capazes de fornecer apoio na vivéncia do DMI.

Orientac¢oes que devem ser fornecidas para estimular a rede
social de apoio dos pré-adolescentes e das suas familias

@ E importante que a familia apoie o pré-adolescente,
adotando também bons habitos de saude, como a
realizagGo de uma alimenta¢do sauddvel e de um
exercicio fisico, pois ambos fazem bem para todos os
membros da familia;

@ A familia precisa incluir o pré-adolescente no
desenvolvimento das atividades cotidianas, bem como
estimular gradativamente o cuidado de si;



demais) deve saber que o

O ambiente familiar precisa ser acolhedor e proporcionar
amor, atencdo e carinho a todos os seus membros, o que
pode favorecer o enfrentamento do dia a dia com o DM,

Com relacdo aos pré-adolescentes, os pais precisam
apoia-los pouco a pouco na realizaggo da glicemia
capilar e na aplicacdo da insulina, oportunizando sua
participacdo nessas acgdes, para que possam adquirir
gradativamente autonomia no cuidado de si. Além disso,
devem ser estimulados bons habitos cotidianos, como a
alimentacdo sauddvel e a prdatica de um exercicio fisico,
objetivando o controle glicémico;

Além da familio, as pessoas que convivem com o
pre-adolescente tambeém precisam saber do seu
diagndstico, pois podem estimula-lo na realizacdo dos
cuidados e auxilia-lo em casos de alteragdes glicémicas;

Também deve ser estimulada a participagégo dos
pré-adolescentes e de seus familiares em grupos de
pares, presenciais ou em aplicativos moveis, como o
WhatsApp, pois a troca de experiéncias entre os pares
favorece o enfrentamento ao DMI.

Além da familia, a equipe escolar
(diretor, professores, amigos, 0 QUE é
funcionarios da cantina, e os PIAPETES

pré-adolescente tem diabetes. Os
amigos e os professores poderao
apoia-lo, incentivando-o a manter os
cuidados também na escola.

i - l'i
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Também poderao ajudar caso ele apresente sinais e
sintomas de hipo ou hiperglicemia, sendo importante
orienta-los sobre como devem agir nessas situagoes.

Se a escola oferecer refeicoes, € importante entrar em
contato com um nutricionista ou a pessoa responsavel para
realizar adequagdes na dieta oferecida ao pré-adolescente
com diabetes.

Uma acao multiprofissional preconizada pelo Ministério
da Saude é o Programa Saude na Escola (PSE), relacionado ao
nivel primario de aten¢ao a saude, no qual podem ser
desenvolvidas intervencoes para a detecgao precoce de
problemas de saude, prevencao e controle de doencas, além
de orientagdes aos colegas de sala e professores. Assim, os
profissionais de saude que acompanham o pré-adolescente
com DM1 devem trabalhar em parceria com a equipe do PSE,
para que as orientagdes com relacao aos cuidados do DMI
cheguem até a equipe escolar.

Por meio da educagao em saude com os pares e a equipe
escolar pode-se conseguir sensibilizar e conscientizar esses
atores sociais acerca de sua importancia no manejo
terapéutico do DMI1 do pré-adolescente, favorecendo a
superacao do medo e proporcionando conhecimento para
que saibam como agir em situacoes de urgéncias, as quais
podem interferir, significativamente, no prognoéstico do
pré-adolescente.

E importante seguir a rotina alimentar, de monitorizacdo
glicémica e a insulinoterapia mesmo estando na escola. Com
isso, torna-se possivel que o pré-adolescente participe das
atividades igualmente aos seus colegas.

Para tanto, algumas orientagdes precisam ser dadas aos
pré-adolescentes e aos familiares, objetivando o seguimento
da rotina de cuidados também no ambiente escolar:
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O controle do diabetes durante o hordrio escolar deve ser
o0 mesmo do praticado em casa;

Ndo se deve ultrapassar o intervalo de mais de 3 horas
apos a ultima refeigdo para comer novamente;

Sempre que possivel, levar a alimentacdo programada
para a escola, de acordo com a quantidade de
carboidratos propostos para o horario;

Levar o kit com balas macias, mel ou agucar para
consumo, em casos de hipoglicemia;

Sempre que possivel, deve existir um Plano de Gestdo do
Diabetes, elaborado de maneira individual, entre a
equipe de saude, o pre-adolescente e os pais, para que
sejam seguidos os cuidados na escola dentro de suas
necessidades individuais;

E importante que os profissionais da escola tenham
educacdo prévia sobre diabetes e também tenham
conhecimento do Plano de GestGo de Diabetes do
pré-adolescente. Para tanto, € possivel contar com o
apoio dos profissionais do PSE;

Os profissionais da escola precisam reconhecer os sinais e
sintomas de hiper e hipoglicemias, e saber como podem
auxiliar nessas situacoes. Além disso, esses profissionais
também podem contribuir no planejamento das
refeicées e no ajuste dos exercicios praticados na escolaq,
de acordo com as necessidades individuais do
pré-adolescente.
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Orientacgoes sobre os cuidados a serem seguidos nas saidas
com os amigos.

@ Preferir sair com amigos que tenham conhecimento do
diagndstico do pré-adolescente;

@  Estimular o envolvimento dos amigos no apoio para o
gerenciamento da doenca;

@ Os amigos precisam conhecer os riscos, sintomas e
tratamento da hipoglicemia;

@ E importante sempre ter o kit com balas macias, mel ou
agucar para consumo em casos de hipoglicemia;

@ Néo se deve deixar de realizar a automonitorizagéo
glicémica e o uso da insulina;

@ Atentar para o armazenamento adequado da insuling;

@ Comportamentos de risco devem ser evitados, como
exemplo o consumo de alcool.

IMPORTANTE

Orientacoes sobre o uso do dlcool:

O uso de alcool e outras drogas é uma preocupacao séria
entre os jovens que possuem DM]I, pois existe forte associacao
entre o CONSUMO DE ALCOOL ¢ o PIOR CONTROLE GLICEMICO,
levando ao risco de hipoglicemias.

Diante desse contexto, é preciso seguir algumas orientacgdes
para a educacao em saude a ser realizada sobre o uso do alcool:

& Deve-se explicar os efeitos do uso do dlcool, evitando trazer a
proibicao relacionada apenas ao diagnostico do pre-adolescente;

@ Trazer explicacées sobre os efeitos do dicool no figado, tendo
em vista que a gliconeogénese pode ocasionar hipoglicemia
grave;

@ Em casos do uso de bebida alcodlica, deve-se orientar sua
combinagao com a ingestdo de carboidratos, manuteng¢do de
uma boa hidratacdo e realizaggo da monitorizagcdo glicémica
antes de dormir, objetivando evitar uma resposta glicémica
imprevisivel.




Acordo

O acordo consiste na elaboragao conjunta do plano de
autocuidado baseado nas prioridades, conviccoes e
confianga dos pré-adolescentes para mudar o
comportamento, e estabelecer uma relacao colaborativa
entre eles, os familiares e os profissionais de salde.

O acordo realizado no projeto terapéutico resulta de um
pacto entre o profissional de saude e o pré-adolescente e
seus familiares, mas a dltima palavra €& sempre do
pré-adolescente. Nesse processo, ha uma questao-chave,
uma pergunta que pode ser feita para iniciar a mudanga de
comportamento: “Ha alguma coisa que vocé gostaria de fazer
essa semana para melhorar sua saude?" Essa questao
permite a escolha de uma mudan¢a para a qual o
pré-adolescente se sente motivado e constitui a base de um
acordo sobre o autocuidado.

O acordo deve ser feito sobre as metas e sobre as agdes do
plano de cuidado. Metas sao definidas em termos de
resultados clinicos (Exemplo: reducao da hemoglobina
glicada). Por sua vez, o plano de agao é feito sobre
comportamentos concretos que levem ao alcance da meta
(Exemplo: caminhar vinte e cinco minutos trés vezes por
semana).

Além da abordagem para o alcance de uma meta
proposta, o acordo também precisa envolver as agdes que
sao compartilhadas e pactuadas para a realizagdo do plano
terapéutico como um todo, ou seja, o desenvolvimento de
agoes para o cuidado de si, as quais sao imprescindiveis para
o controle glicémico e para o efetivo manejo do DM1. Tem-se,
entao, os seguintes exemplos: alimentagado saudavel, pratica
de um exercicio fisico, responsabilizacdo consigo mesmo,
monitorizacao glicémica, insulinoterapia, gestao de hiper e
hipoglicemias, entre outros.
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Um conceito importante para esse planejamento é o de
AUTOEFICACIA, que expressa o grau de confianca de uma
pessoa em mudar comportamentos para chegar aos
objetivos desejados.

A elaboragao do plano de autocuidado deve ser feita a
partir de planos de ag¢des de curto prazo, por exemplo, planos
semanais. Ele deve conter acoes especificas que podem ser
realmente cumpridas no tempo definido. As agcdes do plano
devem corresponder ao que as pessoas desejam e podem
fazer de forma sistematica.

Esse planejamento deve conter: o que fazer, onde fazer,
quanto fazer, quando fazer e com que frequéncia. E
fundamental que o plano de acao contenha o grau de
confianga da pessoa em cumpri-lo. Para isso, deve ser feito o
seguinte questionamento: “numa escala de 0 a 10, sendo O
totalmente nao confiante e 10 totalmente confiante, quao
certo vocé esta de que cumprira este plano de agao?" Um
escore de 7 ou mais significa que o plano é realista e devera
ser cumprido. Se o resultado for inferior a 7, o plano deve ser
refeito comm metas menos ambiciosas. O plano deve ser
escrito e colocado num lugar visivel para ser consultado
todos os dias como, por exemplo, na porta da geladeira.

Abaixo, segue um exemplo de formulario para a
elaborag¢ao e o monitoramento de um plano de autocuidado
apoiado:
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NOME: DATA: ____

o META: 0O qué? Onde? Quanto? Quando? Com que frequéncia?

Exemplo: £3:a semana irel andar de bicicleta ao redar da Praca da Felicidode, durante 30 minutos,
apas o cafe do manha, todos os dias.

e BARREIRAS: As principais barreiras para alcancar essa meta sdo:

o SUPERACAO:As agdes que posso fazer para superar essas barreiras sao:

o GRAU DE CONFIANCA: Meu grau de confianga em alcancar a meta é:
*De 0o 10, sendo O - tatalmente sem confianca e 10~ totaimente confiante.
e MONITORAMENTO DIARIO: ‘

DIA CHECKLIST COMENTARIOS
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Assisténcia

A implementacao do pilar da assisténcia consiste nas
acoes realizadas pelos profissionais de saldde, as quais
permitem identificar as barreiras a mudanca, aumentar a
motivacdo das pessoas, aperfeicoar as habilidades de
autoajuda e assegurar o apoio necessario para as mudancgas
comportamentais.

Pode ser realizada por meio das seguintes agoes:

® Ensinar habilidades para a realizagéo do cuidado de si,
com agbes como: automonitoramento glicémico;
autoaplicagdo da insuling;, gestéo de hiper e
hipoglicemias; realizacGo de alimentagdo saudavel; de
exercicios fisicos; cuidados com 0s pés; entre outras;

® Realizar agbes de cuidado quando necessdrio, como
exemplos: exame fisico para identificar sinais de
lipodistrofias, verificacGo da glicemia capilar; aplicagcdo
da insulina; entre outras;

® Realizar entrevista motivacional para encorajar ©
envolvimento dos pré-adolescentes e de seus familiares
no processo terapéutico;

® Estimular o fortalecimento da rede social do
pré-adolescente e da familia, bem como tornar-se
integrante dessa rede de apoio;

@ Rever as metas e elaborar o plano de agées de maneira
compartilhada;

® Ensinar habilidades para a solu¢éo dos problemas,
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Acompanhamento

O acompanhamento consiste na elaboragao e na
execugao conjunta de um sistema de monitoramento. Para
tanto, envolve agdes de acolhimento, escuta qualificada,
estabelecimento de vinculo, ac¢bes de orientacdo, entre
outras. Estas, por sua vez, possibilitam a realizagdo gradual do
cuidado de si, construgao da autonomia e prevengao de
complicagoes.

O autocuidado apoiado nao é uma atividade de curto
prazo, ao contrario, exige um acompanhamento regular e
sistematico por muito tempo. Este pode ser feito de varias
formas, de acordo com as condigoes dos servigos de saude e
das singularidades dos pré-adolescentes e suas familias,
podendo-se citar:

Visitas regulares qos servicos (consultas presenciais);
Teleconsultas;

Visitas domiciliares;

Visitas as escolas;

Ligagdes telefénicas;

Correio eletrénico;

Grupos de pares presenciqis ou em midias sociais
(exemplo: grupos de WhastApp, Telegram, entre outros)

Recursos comunitdrios.

Tanto nas atividades individuais e como nas atividades
coletivas, presenciais ou a distancia, o profissional de saude
acompanha e apoia o processo de mudanga e de
autocuidado dos pré-adolescentes e de suas familias. Desta
forma, além de manté-los no foco da mudanga, pode
auxilia-los a reconhecer precocemente as situagoes dificeis e
buscar suas proprias solugoes.
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Os habitos sao construidos durante muitos anos e
muda-los exige atencao, persisténcia e adaptacao. Se um
caminho ndo deu certo, € preciso encontrar outro mais
efetivo. Para isso, é preciso desenvolver em todos os
envolvidos no processo a tolerancia a frustracdo e a
valorizagao dos resultados alcangados por menor que eles
parecam.

Ao término de cada semana o plano elaborado de
maneira compartilhada deve ser revisto. Isso permite
adequar o plano as possibilidades reais da pessoa. Para isso,
existem alguns passos a serem seguidos: identificar o
problema, listar as alternativas para solugao, escolher as
alternativas mais viaveis, monitorar os resultados e, em
algumas circunstancias, aceitar a ideia de que o problema
nao pode ser solucionado nesse momento.

Porém, € importante ressaltar que a implementacgao do
autocuidado apoiado nao acaba no seu quinto pilar. Com a
ideia de continuidade e circularidade perpassada por essa
metodologia de cuidado é possivel voltar a cada pilar e
estabelecer novos acordos para atender as necessidades
singulares do pré-adolescente e/ou da sua familia.

Celebrar os sucessos conseguidos no plano de a¢cdo também
€ importante e isso ndo deve ser esquecido.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

A realizacdo deste estudo atendeu ao objetivo proposto e apresentou O processo
seguido para a construcdo e a validacdo de uma tecnologia educacional intitulada como
“Autocuidado apoiado para pré-adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 e seus familiares:
manual de orientagdo para profissionais de saude”. Este manual € uma estratégia inovadora
para nortear a implementacdo do autocuidado apoiado com pré-adolescentes com DML1 e seus
familiares, cuja construcéo foi estruturada para que ele possa ser utilizado por profissionais de
toda a rede de atencdo a salde. Ademais, podera auxiliar os profissionais de salude no
planejamento da assisténcia, para que possam empoderar esses individuos para o
autogerenciamento da sua condicdo de salde.

A analise do conceito de “autocuidado apoiado a criancas com diabetes mellitus tipo 1
na fase de transicdo da infancia para a adolescéncia” foi a primeira etapa realizada nesta
pesquisa e foi essencial para a clarificacdo e a compreensdo desse contetdo. Os dados
levantados possibilitaram identificar os diversos aspectos envolvidos na ocorréncia desse
conceito, desde os que antecedem a identificacdo do fenbmeno até aqueles que surgem como
seus consequentes. Além disso, a realizacdo dessa analise conceitual contribuiu tanto para
fornecer subsidios tedricos para a identificacdo de temas-contetidos que foram trabalhados na
tecnologia educativa, como para trazer um novo conhecimento para a area da salde,
especialmente para a saude da crianca e do adolescente.

Os pré-adolescentes com DM1 e seus familiares precisam ser vistos em sua
singularidade, sendo relevante o conhecimento das suas reais necessidades de autocuidado
apoiado, para que sejam direcionadas intervengdes planejadas, efetivas e resolutivas,
buscando minimizar as dificuldades que sdo vivenciadas no cotidiano por esses individuos. E
importante que os pré-adolescentes e seus familiares sejam coparticipes no planejamento dos
seus cuidados, e que haja uma corresponsabilizacdo entre eles e os profissionais da saude,
para que haja uma qualificagdo do cuidado prestado.

Faz-se importante reconhecer as singularidades trazidas pela fase de transicdo e
trabalhar na perspectiva de estimular os pré-adolescentes e seus familiares a reconhecer o
processo que estdo vivenciando, e que eles possam adquirir habilidades para lidar com essa
vivéncia, seja nos aspectos psicossociais ou naqueles relacionados a propria terapéutica.
Assim, sera possivel adquirir autonomia para a realizagdo do autocuidado.

Nesse processo, os profissionais de salde precisam identificar como esta constituida a

rede social de apoio desses pré-adolescentes e de suas familias, buscando elaborar estratégias
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para minimizar os 6bices encontrados no dia a dia, bem como buscar integrar essa rede, sendo
vinculos de apoio efetivos para esses individuos.

Com base na clarificagdo do conceito em estudo promovida pela analise conceitual e
compreendendo as necessidades de autocuidado apoiado apontadas pelos pre-adolescentes
com DML, cuidadores principais e profissionais da salde que prestam assisténcia a esse
publico, foi possivel construir o manual cujo principal objetivo é orientar a assisténcia dos
profissionais de salde, para que possam implementar essa metodologia de cuidado com esses
individuos.

Espera-se que a futura utilizacdo desse manual possa servir como um elemento
norteador para a assisténcia, o que podera trazer inimeros beneficios para os pré-adolescentes
e seus familiares, sendo possivel citar alguns deles: corresponsabilizacdo nas acfes de
cuidado; autonomia, confianca e independéncia dos pré-adolescentes e de seus familiares para
realizarem o manejo da doenca; melhorias no controle glicémico; diminuigdo das
complicacbes agudas e prevencdo das complicagdes cronicas; minimizacdo das
hospitalizacdes; e, reducdo dos custos com hospitalizagdes evitaveis.

Diante de toda a complexidade de contetidos que envolve o cuidado direcionado as
criangas e adolescentes com diabetes tipo 1, e ainda buscando abranger os temas-conteidos
que surgiram a partir da analise conceitual e do diagnostico situacional, ressalta-se que o
manual apresentou contetdo extenso, o que pode dificultar sua utilizacdo no periodo de
adaptacdo.

Porém, novos estudos poderdo ser realizados a partir deste, buscando: ampliar a
validacdo ora realizada, para que possa ser avaliado por profissionais de saude de variadas
categorias e de outras regifes do pais; realizar sua aplicacdo na préatica profissional, na forma
de teste piloto, para que possam ser encontradas as fragilidades durante sua implementacéo;
adequar o manual a realidade de cada local onde ele sera utilizado; e ainda pesquisas que
possam mostrar a eficicia de sua aplicabilidade. Nessa perspectiva, tornar-se-a4 possivel
fortalecer o material construido para que suas potencialidades contribuam, gradativamente, no

processo de cuidado dos pré-adolescentes com DM1 e suas familias.
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APENDICES

APENDICE A - ROTEIRO PARA ENTREVISTAS COM PRE-ADOLESCENTES

DADOS DO(A) PRE-ADOLESCENTE

Idade: Sexo: Anos de estudo:

Série que esta matriculado(a) atualmente:

Tempo de diagndstico do diabetes mellitus tipo 1:

Desde a definicdo do diagnostico do diabetes mellitus tipo 1, quantas vezes foi

hospitalizado(a)? Quais 0o(s) motivo(s)?

Além do diagndstico do diabetes mellitus tipo 1, possui algum outro diagnostico? Qual?

QUESTOES NORTEADORAS
1) Fale-me como é para vocé o dia a dia com o diabetes mellitus tipo 1.

2) Quais suas necessidades de cuidado em relacdo ao diabetes mellitus tipo 1?

3) Como vocé se cuida no seu dia a dia em relacdo ao diabetes mellitus tipo 1?

4) Como vocé aprendeu a realizar os cuidados no seu dia a dia?

5) Vocé possui alguma dificuldade em relacdo aos cuidados necessarios para o controle
do diabetes? Se sim, quais, fale sobre essas dificuldades?

6) Que tipo de ajuda vocé gostaria de ter em relacdo aos cuidados que vocé precisa?

7) Que conteudos/informacg6es vocé acha que poderiam ser trabalhados em um manual

que pudessem te auxiliar nos cuidados diarios com relacdo ao diabetes mellitus tipo 1?
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APENDICE B - ROTEIRO PARA ENTREVISTAS COM CUIDADORES

DADOS DO(A) CUIDADOR(A)

Idade: Sexo: Estado civil:

Parentesco com o(a) pre-adolescente:

Anos completos de estudo:

Ocupacao:

Renda mensal da familia:
( ) Menos de 01 salario minimo ( ) 01 salario minimo () 02 sal&rios minimos
( ) 03 ou mais sal&rios minimos

Fonte da renda familiar:

NuUmero de pessoas que vivem com esta renda:

Recebe algum tipo de auxilio financeiro governamental? Qual? Valor?

DADOS DO(A) PRE-ADOLESCENTE
Idade: Sexo: Anos de estudo:

Série que esta matriculado(a) atualmente:

Tempo de diagndstico do diabetes mellitus tipo 1:

Desde a definicdo do diagnostico do diabetes mellitus tipo 1, quantas vezes foi

hospitalizado(a)? Quais o(s) motivo(s)?

Além do diagnéstico do diabetes mellitus tipo 1, possui algum outro diagnostico? Qual?

QUESTOES NORTEADORAS

1) Como é a rotina de cuidado do(a) seu(sua) filho(a) com diabetes mellitus tipo 1?

2) Quais as necessidades de cuidado que o(a) seu(sua) filho(a) com diabetes mellitus tipo
1 possui?

3) Como vocé ajuda seu(sua) filho(a) na realizagcdo do seu proprio cuidado?

4) Que contetdos/informacdes poderiam ser trabalhados em um manual para auxiliar no

autocuidado de pré-adolescentes com diabetes mellitus tipo 1?
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APENDICE C - ROTEIRO PARA ENTREVISTAS COM PROFISSIONAIS DE SAUDE

DADOS DO PROFISSIONAL DE SAUDE

Idade: Sexo: Estado civil:

Formacao profissional:

Tempo de formacao:

Possui pos-graduacdo? Qual?

Servigo em que atua:

Tempo de atuagao no servico:

Tempo de atuacdo com criancas/adolescentes com diabetes mellitus tipo 1:

QUESTOES NORTEADORAS
1) Como vocé percebe a vivéncia dos pré-adolescentes com o diabetes mellitus tipo 1?

2) Quais as necessidades de cuidado que vocé identifica em pré-adolescentes com
diabetes mellitus tipo 1?

3) Como vocé acha que os pré-adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 vivenciam o
autocuidado?

4) O que vocé faz para ajudar os pré-adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 na
realizacdo do autocuidado?

5) Que contetdos/informacgdes poderiam ser abordados em um manual para auxiliar no

autocuidado de pré-adolescentes com diabetes mellitus tipo 1?



215

APENDICE D - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
PARA OS(AS) RESPONSAVEIS PELO(A) PRE-ADOLESCENTE

Prezado(a) Senhor(a)

Esta pesquisa tem como titulo: Construcdo e validacdo de um manual para o
autocuidado apoiado de criangas com diabetes mellitus tipo 1 na fase de transi¢céo da
infancia para a adolescéncia, e estd sendo desenvolvida por MARIA ELIZABETE DE
AMORIM SILVA, Enfermeira e Doutoranda do Programa de Pds-Graduacdo em
Enfermagem da Universidade Federal da Paraiba, sob a orientagdo da Profa. Dra. Neusa
Collet e coorientagdo da Profa. Dra. Maria Miriam Lima da Nobrega.

O objetivo do estudo é construir e validar um manual para o autocuidado apoiado de
criancas com diabetes mellitus tipo 1 na fase de transi¢do da infancia para a adolescéncia. A
finalidade deste trabalho é estimular a realizacdo do autocuidado pelos pré-adolescentes com
diabetes mellitus tipo 1, bem como o manejo adequado da doenga, a minimizacdo de
complicacbes e a reducdo das hospitalizacbes desnecessarias, proporcionando melhor
qualidade de vida a essas pessoas e reduzindo os custos no setor salde.

Solicitamos o seu consentimento para que o(a) pré-adolescente, pelo(a) qual €
responsavel participe do estudo, assim como sua autorizagdo para apresentar os resultados da
pesquisa em eventos da area de salde e publicar em revistas cientificas nacionais e/ou
internacionais. Por ocasido da publicacdo dos resultados, seu nome e o nome do(a) pré-
adolescente serdo mantidos em sigilo absoluto.

A participacdo do(a) pré-adolescente tera como beneficio o desenvolvimento de um
manual que podera ser utilizado para a educacdo em saude de pré-adolescentes, familiares e
profissionais, objetivando a realizacdo efetiva do autocuidado pelos pré-adolescentes com
diabetes mellitus tipo 1. Informamos que essa pesquisa ndo oferece riscos previsiveis para a
sua saude, nem para a saude do(a) pré-adolescente. Os provaveis riscos para o(a) pré-
adolescente podem estar relacionados ao desconforto em compartilhar informacdes que néo se
sinta a vontade e/ou pelo tempo disponibilizado para a realizacédo da entrevista.

Esclarecemos que a participacdo do(a) pré-adolescente no estudo € voluntéria e,
portanto, o(a) senhor(a) ndo é obrigado(a) a dar o consentimento para a participacdo do(a)
pré-adolescente. VVocés ndo terdo nenhuma despesa ao participar deste estudo, nem existira
nenhum pagamento por parte das pesquisadoras. Caso decida que o(a) pré-adolescente ndo
deve participar do estudo, ou resolver a qualquer momento desistir da decisdo tomada, ndo
sofrera nenhum dano, nem havera modificacdo na assisténcia que vem recebendo nos servicos
de salde. As pesquisadoras estardo a sua disposicdo para qualquer esclarecimento que
considere necessario em qualquer etapa desta pesquisa.

Considerando, que fui informado(a) dos objetivos e da relevancia do estudo, de como
sera a participacdo do(a) pre-adolescente, do beneficio e dos riscos decorrentes deste estudo,
declaro o0 meu consentimento para que ele(a) participe da pesquisa, como também concordo
que os resultados da investigacdo sejam utilizados para fins cientificos (divulgacdo em
eventos e publicagbes). Estou ciente que receberei uma via

desse documento. . . -
Caso necessite de informagoes:

PESQUISADORAS: Programa de

Jodo PGSSO&-PB, de de 2019/2020. Pds-Graduacdo em Enfermagem,

Assinatura da Pesquisadora Responsavel elizabeteamorim.enf@gmail.com

Centro de Ciéncias da Saude, UFPB.
Telefone: (083) 3216-7109. E-mail:

COMITE DE ETICA: 2° Andar do
Hospital Universitario Lauro
Wanderley. Cidade Universitéria,

Assinatura ou Digital do(a) Responséavel Campus 1, UFPB. Telefone: (083)

32160-7964.

l.com

mail:comitedeetica.hulw2018@gmai
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APENDICE E - TERMO DE ASSENTIMENTO PARA PRE-ADOLESCENTES

Prezado(a) Participante

Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa: Construcéo e validagdo de
um manual para o autocuidado apoiado de criancas com diabetes mellitus tipo 1 na fase
de transicdo da infancia para a adolescéncia, que esta sendo desenvolvida por mim,
MARIA ELIZABETE DE AMORIM SILVA, Enfermeira e Doutoranda do Programa de Pos-
Graduagdo em Enfermagem da Universidade Federal da Paraiba, sob a orientacdo da Profa.
Dra. Neusa Collet e coorientacdo da Profa. Dra. Maria Miriam Lima da Nobrega.

O objetivo do meu estudo € produzir um manual para apoiar 0 autocuidado de criangas
que estdo passando da infancia para a adolescéncia e tem diabetes mellitus tipo 1. Com isto,
sera estimulada a realizacdo do autocuidado por essas pessoas, possibilitando diminuir as
complicacdes da doenca e melhorando a qualidade de suas vidas.

Neste momento da pesquisa, desejo identificar as necessidades de cuidado dos preé-
adolescentes com diabetes mellitus tipo 1, para facilitar a construcdo do manual. Sua
participagd0o na pesquisa, caso aceite, acontecerd por meio de uma entrevista, que durara
aproximadamente 60 minutos. Precisarei gravar nossa conversa, para que depois eu ndo
esqueca nada do que falamos. Solicito sua autorizagdo para apresentar os resultados deste
estudo em eventos da area da saude e publicar em revistas cientificas nacionais e/ou
internacionais.

Sua participacdo contribuird na producdo de uma coisa boa para a saude dos pré-
adolescentes com diabetes mellitus tipo 1, que € um manual para ajuda-los a cuidarem de si
mesmos. Essa pesquisa ndo trara nenhum problema para sua satde. N&o falarei para outras
pessoas que vocé estd nesta pesquisa. Qualquer informacdo sobre vocé sera mantida em
segredo. Vocé pode escolher se quer participar da pesquisa ou ndo. Conversei com seu
pai/mde ou responsavel e ele/ela sabe que também estou pedindo seu acordo. Se vocé vai
aceitar participar da pesquisa, seu pai/méae ou responsavel também tera que concordar. Mas se
vocé ndo desejar fazer parte da pesquisa, ndo é obrigado. Caso aceite participar e depois
queira desistir € s6 me falar. Qualquer coisa que ndo entender, por favor, peca que eu pare a
qualquer momento e eu explicarei.

Assinatura da Pesquisadora Responsavel

Eu aceito participar da pesquisa, que tem o objetivo de produzir um manual para
apoiar o autocuidado de criancas com diabetes mellitus tipo 1, que estdo passando da infancia
para a adolescéncia. Entendi as coisas boas e ruins que podem acontecer. Entendi que posso
dizer “sim” e participar, mas que, a qualquer momento, posso dizer “ndo” e desistir sem que
nada me aconteca. A pesquisadora tirou minhas duvidas e conversou com meu responsavel.
Li e concordo em participar como voluntario da pesquisa descrita acima. Estou ciente que

meu responsavel recebera uma via deste documento. : : .
Caso necessite de informagoes:

PE ISADORAS: Program
Jodo Pessoa-PB, de de 2019/2020. péigzdia@ég en? En?gr;agegf
Centro de Ciéncias da Saude,
UFPB. Telefone: (083) 3216-7109.
Assinatura ou Digital do(a) Participante E-mail: _ _

elizabeteamorim.enf@gmail.com
COMITE DE ETICA: 2° Andar do
Hospital ~ Universitario  Lauro
Wanderley. Cidade Universitaria,
Campus I, UFPB. Telefone: (083)
32160-7964. E-
mail:comitedeetica.hulw2018@gm
ail.com
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APENDICE F - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
PARA CUIDADORES

Prezado(a) Senhor(a)

Esta pesquisa tem como titulo: Construcdo e validacdo de um manual para o
autocuidado apoiado de criangas com diabetes mellitus tipo 1 na fase de transi¢céo da
infancia para a adolescéncia, e estd sendo desenvolvida por MARIA ELIZABETE DE
AMORIM SILVA, Enfermeira e Doutoranda do Programa de Pds-Graduacdo em
Enfermagem da Universidade Federal da Paraiba (UFPB), sob a orientacdo da Profa. Dra.
Neusa Collet e coorientacdo da Profa. Dra. Maria Miriam Lima da No6brega.

O objetivo da pesquisa é construir e validar um manual para o autocuidado apoiado de
criancas com diabetes mellitus tipo 1 na fase de transi¢do da infancia para a adolescéncia. A
finalidade deste trabalho é estimular a realizacdo do autocuidado pelos pré-adolescentes, bem
como o manejo adequado da doenca, a minimizacdo de complicacbes e a reducdo das
hospitalizacBes desnecessarias, proporcionando melhor qualidade de vida a esses sujeitos e
reduzindo os custos no setor salde.

Solicitamos a sua colaboracdo para participar de uma entrevista com duracdo em
média de 60 minutos, que sera gravada em midia eletronica, para que nenhuma informacéo
seja esquecida, objetivando a identificacdo das necessidades de cuidado dos pré-adolescentes
com diabetes mellitus tipo 1, a qual subsidiara a construcdo do referido manual. Assim como,
solicitamos sua autorizacdo para apresentar os resultados deste estudo em eventos da area da
salde e publicar em revistas cientificas nacionais e/ou internacionais. Por ocasido da
publicacdo dos resultados, seu nome serd mantido em sigilo absoluto.

A sua participagdo ter4 como beneficio o desenvolvimento de um manual que podera
ser utilizado para a educacdo em saude de pré-adolescentes, familiares e profissionais,
objetivando a realizagdo efetiva do autocuidado pelos pré-adolescentes com diabetes mellitus
tipo 1. Informamos que essa pesquisa ndo oferece riscos previsiveis para a sua saide. Os
provaveis riscos poderdo estar relacionados ao desconforto que vocé podera sentir por estar
compartilhando informagdes com a entrevistadora.

Esclarecemos que sua participacdo € voluntaria e, portanto, o(a) Senhor(a) ndo é
obrigado(a) a fornecer as informacGes e/ou colaborar com as atividades solicitadas pela
pesquisadora. Vocé ndo tera nenhuma despesa ao participar deste estudo, nem existird
nenhum pagamento por parte das pesquisadoras. Caso decida ndo participar do estudo, ou
resolver a qualquer momento desistir do mesmo, ndo sofrera nenhum dano, nem havera
modificacdo na assisténcia que vem recebendo nos servicos de saude. As pesquisadoras
estardo a sua disposicao para qualquer esclarecimento que considere necessario em qualquer
etapa desta pesquisa.

Considerando, que fui informado(a) dos objetivos e da relevancia do estudo, de como
sera minha participagdo, do beneficio e dos riscos decorrentes deste estudo, declaro o meu
consentimento em participar da pesquisa, como também concordo que os resultados da
investigacdo sejam utilizados para fins cientificos (divulgacdo em eventos e publicaces).

Estou ciente que receberei uma via deste documento.
Jodo Pessoa-PB, de de 2019/2020.

Caso necessite de informacdes:

Assinatura da Pesquisadora Responsavel

Assinatura ou Digital do (a) Participante

PESQUISADORAS: Programa de
Pds-Graduacdo em Enfermagem,
Centro de Ciéncias da Saude, UFPB.
Telefone: (083) 3216-7109. E-mail:
elizabeteamorim.enf@gmail.com
COMITE DE ETICA: 2° Andar do
Hospital Universitario Lauro
Wanderley. Cidade Universitaria,
Campus |, UFPB. Telefone: (083)
32160-7964. E-
mail:comitedeetica.hulw2018@gmai
l.com



mailto:comitedeetica.hulw2018@gmail.com
mailto:comitedeetica.hulw2018@gmail.com

218

APENDICE G - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
PARA PROFISSIONAIS DE SAUDE

Prezado(a) Senhor(a)

Esta pesquisa tem como titulo: Construcdo e validacdo de um manual para o
autocuidado apoiado de criangas com diabetes mellitus tipo 1 na fase de transi¢céo da
infancia para a adolescéncia, e estd sendo desenvolvida por MARIA ELIZABETE DE
AMORIM SILVA, Enfermeira e Doutoranda do Programa de Pds-Graduacdo em
Enfermagem da Universidade Federal da Paraiba, sob a orientagdo da Profa. Dra. Neusa
Collet e coorientagdo da Profa. Dra. Maria Miriam Lima da Nobrega.

O objetivo do estudo é construir e validar um manual para o autocuidado apoiado de
criancas com diabetes mellitus tipo 1 na fase de transi¢do da infancia para a adolescéncia. A
finalidade deste trabalho é estimular a realizacdo do autocuidado, bem como o manejo
adequado da doenca, a minimizacdo de complicacOes e a reducdo das hospitalizagdes
desnecessarias, proporcionando melhor qualidade de vida aos pré-adolescentes com diabetes
mellitus tipo 1 e reduzindo os custos no setor saude.

Solicitamos a sua colaboracdo para participar de uma entrevista com duragdo méaxima
de 60 minutos, que sera gravada em midia eletrnica, para que as informacfes ndo sejam
esquecidas, objetivando a identificacdo das necessidades de cuidado dos pré-adolescentes com
diabetes mellitus tipo 1, a qual subsidiara a construcdo do referido manual. Assim como,
solicitamos sua autorizacdo para apresentar os resultados deste estudo em eventos da area da
salde e publicar em revistas cientificas nacionais e/ou internacionais. Por ocasido da
publicacdo dos resultados, seu nome serd mantido em sigilo absoluto.

A sua participagdo ter4 como beneficio o desenvolvimento de um manual que podera
ser utilizado para a educacdo em saude de pré-adolescentes, familiares e profissionais,
objetivando a realizagdo efetiva do autocuidado pelos pré-adolescentes com diabetes mellitus
tipo 1. Informamos que essa pesquisa ndao oferece riscos previsiveis para a sua saude. Os
provaveis riscos poderdo estar relacionados ao desconforto que vocé podera sentir por estar
compartilhando informagdes com a entrevistadora, e quando solicitado(a) a falar sobre pontos
do assunto para 0s quais ndo se sinta devidamente preparado(a).

Esclarecemos que sua participacdo € voluntéria e, portanto, o(a) Senhor(a) ndo é
obrigado(a) a fornecer as informacbes e/ou colaborar com as atividades solicitadas pela
pesquisadora. Vocé ndo tera nenhuma despesa ao participar deste estudo, nem existird
nenhum pagamento por parte das pesquisadoras. Caso decida ndo participar do estudo, ou
resolver a qualquer momento desistir do mesmo, ndo sofrerd nenhum dano. As pesquisadoras
estardo a sua disposicao para qualquer esclarecimento que considere necessario em qualquer
etapa desta pesquisa.

Considerando, que fui informado(a) dos objetivos e da relevancia do estudo, de como
sera minha participagdo, do beneficio e dos riscos decorrentes deste estudo, declaro o meu
consentimento em participar da pesquisa, como também concordo que os resultados da
investigacdo sejam utilizados para fins cientificos (divulgacdo em eventos e publicacGes).

Estou ciente que receberei uma via desse documento. —— -
Jodo Pessoa-PB, de de 2019/2020. Caso necessite de informagges:

Assinatura da Pesquisadora Responsavel

Assinatura do(a) Participante

PESQUISADORAS: Programa de
Pds-Graduagcdo em Enfermagem,
Centro de Ciéncias da Saude, UFPB.
Telefone: (083) 3216-7109. E-mail:
elizabeteamorim.enf@gmail.com
COMITE DE ETICA: 2° Andar do
Hospital Universitario Lauro
Wanderley. Cidade Universitaria,
Campus |, UFPB. Telefone: (083)
32160-7964. E-
mail:comitedeetica.hulw2018@gmai
l.com
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APENDICE H — CARTA-CONVITE PARA OS JUIZES ESPECIALISTAS

Prezado(a) Senhor(a)

Meu nome é Maria Elizabete de Amorim Silva, sou discente do Curso de Doutorado
do Programa de Pds-Graduagdo em Enfermagem da Universidade Federal da Paraiba (UFPB).
O estudo que estou desenvolvendo tem como titulo: CONSTRUCAO E VALIDACAO DE
UM MANUAL PARA O AUTOCUIDADO APOIADO DE CRIANCAS COM
DIABETES MELLITUS TIPO 1 NA FASE DE TRANSICAO DA INFANCIA PARA A
ADOLESCENCIA, e esta sendo realizado sob a orientacdo da Profa. Dra. Neusa Collet e
coorientacéo da Profa. Dra. Maria Miriam Lima da Nobrega.

Ao reconhecer seu importante papel de educador em diabetes e sua experiéncia (na
assisténcia e/ou pesquisa e/ou docéncia) em uma das seguintes areas: diabetes mellitus tipo 1,
salde da crianca e do adolescente, autocuidado apoiado, validacdo de instrumentos e/ou de
tecnologias educativas, convido-o(a) a participar da validacdo do contedo e da aparéncia do
material educativo, e a emitir o seu julgamento sobre a primeira versdo. Assim, solicitamos
que proceda a avali¢do de um protocolo de julgamento sobre o contetudo abordado, ilustracdes
utilizadas, layout e relevancia do manual. Este, por sua vez, servira como orientacdo para
nortear a implementacdo do autocuidado apoiado no processo de trabalho dos profissionais de
salde que prestam assisténcia aos pré-adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 e seus
familiares.

Apobs o processo de avaliagdo e validagdo do material educativo, sera realizada a
versdo final do manual, com o objetivo de incorpora-lo na pratica clinica do profissional de
salde na rede de atencdo, tendo em vista que essa tecnologia educacional foi desenvolvida
com o objetivo de estimular a realizacdo do autocuidado apoiado com pré-adolescentes com
diabetes mellitus tipo 1 e seus familiares.

Desde ja agradeco e ressalto que 0 seu conhecimento e experiéncia na area serdo de
grande contribuigéo para o alcance dos objetivos desta pesquisa. Em fungdo do cumprimento
do nosso cronograma, solicitamos que o material seja avaliado em um prazo de 10 dias. Se
puder contribuir, solicito, por gentileza, manifestar seu interesse em participar como juiz(a)
especialista deste estudo. Colocamo-nos a disposicao para eventuais esclarecimentos.

Maria Elizabete de Amorim Silva
Doutoranda/ UFPB
Fone: (83) 3216-7109
E-mail: elizabeteamorim.enf@gmail.com

Profa. Dra. Neusa Collet
Orientadora/ UFPB
E-mail: neucollet@gmail.com

Profa. Dra. Maria Miriam Lima da Nébrega
Coorientadora/ UFPB
E-mail: miriamnobrega@gmail.com
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APENDICE | - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE) PARA
JUIZES ESPECIALISTAS

Prezado(a) Senhor(a)

Esta pesquisa tem como titulo: Construcdo e validacdo de um manual para o
autocuidado apoiado de criangas com diabetes mellitus tipo 1 na fase de transi¢céo da
infancia para a adolescéncia, e estd sendo desenvolvida por MARIA ELIZABETE DE
AMORIM SILVA, Enfermeira e Doutoranda do Programa de Pds-Graduacdo em
Enfermagem da Universidade Federal da Paraiba, sob a orientagdo da Profa. Dra. Neusa
Collet e coorientagdo da Profa. Dra. Maria Miriam Lima da Nobrega.

O objetivo do estudo é construir e validar um manual para o autocuidado apoiado de
criancas com diabetes mellitus tipo 1 na fase de transi¢do da infancia para a adolescéncia. A
finalidade deste trabalho é estimular a realizacdo do autocuidado apoiado com pré-
adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 e seus familiares, a fim de favorecer o manejo
adequado da doenca, a minimizacdo de complicacfes e a reducdo das hospitalizacdes
desnecessérias, proporcionando melhor qualidade de vida a esses individuos e reduzindo os
custos no setor saude.

Solicitamos a sua colaboracdo para participar como especialista avaliador no processo
de validacdo do conteudo e da aparéncia do manual para o autocuidado apoiado de criangas
com diabetes mellitus tipo 1 na fase de transicdo da infancia para a adolescéncia, como
também sua autorizacdo para apresentar os resultados deste estudo em eventos da area da
salde e publica-los em revistas cientificas nacionais e/ou internacionais. Por ocasido da
publicacdo dos resultados, seu nome serd mantido em sigilo absoluto.

Sua participacdo terd& como beneficio o desenvolvimento de uma tecnologia
educacional com conteddo e aparéncia validos cientificamente. Informamos que os
procedimentos aos quais vocé sera submetido ndo provocardo danos morais, fisicos,
financeiros ou religiosos. Os eventuais desconfortos consistem no tempo necessario para 0
fornecimento de suas informacdes para a caracterizacdo dos especialistas e para a avaliacdo
do manual.

Esclarecemos que sua participacdo no estudo é voluntaria e, portanto, o(a) Senhor(a)
ndo e obrigado(a) a fornecer as informacdes e/ou colaborar com as atividades solicitadas pela
pesquisadora. Vocé ndo tera nenhuma despesa ao participar deste estudo e ndo haverd nenhum
pagamento por parte das pesquisadoras. Caso decida ndo participar do estudo ou resolver a
qualquer momento desistir do mesmo, ndo sofrerd nenhum dano. As pesquisadoras estardo a
sua disposicdo para qualquer esclarecimento que considere necessario em qualquer etapa da
pesquisa.

Considerando, que fui informado(a) dos objetivos e da relevancia do estudo proposto,
de como serd minha participacdo, dos procedimentos, dos beneficios e riscos decorrentes
deste estudo, declaro 0 meu consentimento em participar da pesquisa, como também concordo
que os dados obtidos na investigacdo sejam utilizados para fins cientificos (divulgacdo em
eventos e publicagdes).

Caso necessite de informagoes:

Jodo Pessoa-PB, de de 2021. PESQUISADORAS: Programa de

Assinatura da Pesquisadora Responsavel elizabeteamorim.enf@gmail.com

Assinatura do(a) Participante
32160-7964.

l.com

Pds-Graduacdo em Enfermagem,
Centro de Ciéncias da Saude, UFPB.
Telefone: (083) 3216-7109. E-mail:

COMITE DE ETICA: 2° Andar do
Hospital Universitario Lauro
Wanderley. Cidade Universitaria,
Campus |, UFPB. Telefone: (083)

mail:comitedeetica.hulw2018@gmai
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ANEXOS

ANEXO A — INSTRUMENTOS PARA VALIDACAO DO CONTEUDO E DA
APARENCIA DA TECNOLOGIA EDUCATIVA “AUTOCUIDADO APOIADO PARA
PRE-ADOLESCENTES COM DIABETES MELLITUS TIPO 1 E SEUS FAMILIARES:

MANUAL DE ORIENTACAO PARA PROFISSIONAIS DE SAUDE”

» CARACTERIZACAO DOS JUIZES ESPECIALISTAS

Iniciais do nome: Sexo: () Feminino ( ) Masculino
Idade: Formagé&o profissional:
Tempo de formacéo profissional:
Possui pds-graduacao? Se sim, qual?
Servico em que trabalha:
Qual a cidade e o estado em que vocé trabalha?
Héa quanto tempo é educador em diabetes?
Sua atuacdo profissional esta relacionada a qual(is) area(s) de interesse?

( ) diabetes mellitus tipo 1 () saude da crianca e do adolescente
( ) autocuidado apoiado () validacdo de instrumentos e/ou tecnologias educacionais
( ) Qutras

> INSTRUMENTO DE VALIDACAO DE CONTEUDO EDUCATIVO EM
SAUDE (IVCES)

Para responder este instrumento vocé precisara assinalar uma das opcdes 1, 2, 3, 4 ou
5, que possuem o0s seguintes significados: 1 = DISCORDO TOTALMENTE; 2 =
DISCORDO; 3 = DISCORDO PARCIALMENTE; 4 = CONCORDO; 5 = CONCORDO
TOTALMENTE.

OBJETIVOS: propositos, metas ou finalidades 1 |2 |3 |4 |5

1. Contempla tema proposto

2. Adequado ao processo de ensino-aprendizagem

3. Esclarece duvidas sobre o tema abordado

4. Proporciona reflexdo sobre o tema

5. Incentiva mudanca de comportamento

ESTRUTURA/APRESENTACAO: organizacdo, estrutura, |1 |2 |3 |4 |5
estratégia, coeréncia e suficiéncia

6. Linguagem adequada ao publico-alvo

7. Linguagem apropriada ao material educativo

8. Linguagem interativa, permitindo envolvimento ativo no
processo educativo

9. Informagdes corretas

10. Informagdes objetivas

11. Informagdes esclarecedoras

12. Informagdes necessarias

13. Sequéncia ldgica das ideias

14. Tema atual
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15. Tamanho do texto adequado

RELEVANCIA: significancia, impacto, motivacio e interesse

16. Estimula o aprendizado

17. Contribui para o conhecimento na area

18. Desperta interesse pelo tema

Observagoes:

> INSTRUMENTO PARA VALIDACAO DE APARENCIA DE TECNOLOGIAS

EDUCACIONAIS EM SAUDE (IVATES)

Para responder este instrumento siga a mesma orientacdo dada para o preenchimento

do instrumento anterior.

ITENS

1. As ilustracOes estdo adequadas para o publico-alvo

2. As ilustracbes sdo claras e transmitem facilidade de
compreensdo

3. As ilustracdes sdo relevantes para compreensao do conteido
pelo publico-alvo

4. As cores das ilustracBes estdo adequadas para o tipo de
material

5. As formas das ilustracdes estdo adequadas para o tipo de
material

6. As ilustragdes retratam o cotidiano do publico-alvo da
intervencao

7. A disposigdo das figuras esta em harmonia com o texto

8. As figuras utilizadas elucidam o conteGdo do material
educativo

9. As ilustracdes ajudam na exposic¢do da tematica e estdo em
uma sequéncia légica

10. As ilustracdes estdo em quantidade adequadas no material
educativo

11. As ilustragOes estdo em tamanhos adequados no material
educativo

12. As ilustragfes ajudam na mudanga de comportamentos e
atitudes do publico-alvo

Observagoes:




ANEXO B — PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA
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DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: CONSTRUGAO E VALIDAGAO DE UM MANUAL PARA O AUTOCUIDADO APOIADO
DE CRIANCAS COM DIABETES MELLITUS TIPO 1 NA FASE DE TRANSICAC DA
INFANCIA PARA A ADOLESCENCIA

Pesquisador: MARIA ELIZABETE DE AMORIM SILVA

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 10640219.0.0000.5183

Instituicao Proponente: Hospital Universitario Lauro Wanderiey
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer; 3.333.154

Apresentagao do Projeto:

Segunda versdo do projeto de pesquisa de Doutorado, vinculado ao Programa de Pés-Graduagio em
Enfermagem, do Centro de Ciéncias da Salde, da Universidade Federal da Paraiba, de autoria de Maria
Elizabete Silva sob onentagdo de Profa, Dra Neusa Collet e co-onientagao da Profa. Dra, Maria Miriam
Noébrega.

Trata-se de um estudo metodolégico, que serd desenvolvido em quatro fases, A primeira serd uma analise
do conceito de autocuidado apolado a criangas com diabetes melltus tipo 1 na fase de transigio da infancia
para a adolescéncia. A segunda sera um diagnostico situacional, que utilizara uma abordagem qualitativa e
sera realizado no Ambulatério de Pediatria do Hespital Universitario Laure Wanderley e do Complexo de
Pediatria Arlinda Marques, por meio de enfrevistas semiestruturadas com pré-adolescentes com diabetes
mellitus tipo 1, cuidadores principais e profissionais de saude que atendem esses pré-adolescentes, as
quais serdo interpretadas seguindo-se os passos da analise tematica. A terceira fase serd realizada a partir
dos resultados encontrados nas fases anteriores, os quais subsidiardo a elaboragdo textual do manual e a
criagéo das ilustragdes. O material construido serd enviado para revisdo do portugués e diagramagio
Pasteriormente, na quarta fase sera realizada a validacdo de conte(do e de aparéncia do manual por juizes
especialistas nas seguintes dreas de interesse: diabetes mellitus tipo 1, autocuidado apoiado; salde da
crianga e do adolescente; validagdo de Instrumentos e/ou de tecnologias

E [= Hospetal Uni a4 Lauro Wandarlay - 2° andar - Campus 1 - UFPB

Bairro: Cxdade Uniarstana CEP: 58 050.900

UF: P8 Municiplo:  JOAD PESSOA

Telefone:  (8313216-7044 Fax: (B3)3216-7522 E-mal; commadaabcn huw2018ggmalt com
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educativas. Para a validagdo do manual, sera utilizado o Indice de Validade de Conteido, que mede a
proporgdo de juizes especialistas que estdo

em concordancia sobre determinados aspectos do manual e de seus itens,

Apresenta como hipotese a tese de que o manual educativo a ser construide apresentara conteldo e
aparéncia validos para contribuir para o autocuidado de criangas com dabetes mellitus tipo 1 na fase de
transicdo da infincia para a adolescéncia, objetvando o protagonismo desses sujeitos no plano de culdados
a ser tragado junto & equipe de salide. Assim, havera o manejo adequado da doenca, a minimizagdoc de
complicagbes e a reducdo das

hospitalizagdes desnecessarias, proporcionando melhor qualidade de vida a esses sujeitos e reduzindo os
custos no setor saude.

Os participantes envolvidos serdo criangas com DM1 na fase de transigdo da infancia para a adolescéncia;
cuidadores principais dessas criangas; e, profissionais de saude que as acompanham ambulatoriaimente,
sendo estes, médicos, enfermeiros, nutricionistas e técnicos em enfermagem. Esses participantes serdo
selecionados aleatoriamente nos servigos de salde citados anteriormente, apés venficagdo de que atendem
aos critérios de inclusdo propostos. Para a coleta do material empirico utilizar-se-a a entrevista semi-
estruturada. O encerramento desta etapa seguird o critério de suficiéncia, quando ha o julgamento de que o
material empirico permitira tragar um quadro compreensivo do cbjeto de estudo (MINAYO; ASSIS; SOUZA,
2014). Em tempo, a autora refere que neste momento ndo sera possivel estimar o nimero de participantes
do estudo, entdo, apés finalizar a coleta dos dados empiricos sera enviado relatério ao Comité de Etica em
Pesquisa do HULW, Informando a quantidade de sujeitos que participaram das entrevistas semi-
estruturadas.

Os cntérios de inclusdo referidos sdc;

1. Para a seleco dos pré-adolescentes serdo adotados os seguintes ¢ritérios de inclusdo: ter diagnéstico de
diabetes mellitus tpo 1 (DM1); estar na faixa etana de transigio da infinca para a adolescéncia, entre 10 e
14 anes; e, fazer acompanhamento de salde em um dos locais onde sera realizada a pesquisa,

2. Para os cuikdadores principais os critérios de inclusdo serdo: ser cuidador pnncipal de crianga com
diagnastico de DM1, que esteja na fase de transi¢ao da infincia para a adolescéncia; e, ter capacidade de
entender, expressar e compreender o que lhe for solicitado para consfruir o processo de pesguisa.

3. Para a selegao dos profissionals de saude a condicionalidade sera: estar atluando em um dos servigos de
salde onde a pesquisa serd realizada ha mals de seis meses e atender criangas com

Endereco:  Haospital Universildno Lauro Wanderiey - 2° andsr - Campus | - UFPB.

Bairro:  Cidade Unwersiting CEP: 54 050-000
UF: FB Municipio;  JOAD PESSOA
Telefone: (8322167064 Fax: (83)3216-7522 E-mail: comaodeatcn huba2018g0gmml com
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DM1 na fase de transig@o da inféncia para a adolescéncia.

4. Para a selecdo dos especialistas serdo adotados os seguintes critérios de incluso; Possuir titulagdo
académica na area de saude da crianga e do adolescente, podendo ser especializagio e/ou mestrado elou
doutorado; Ter experiéncia prefissional minima de dois anos na assisténcia efou docéncia elcu pesquisa em
peic menos uma das seguintes dreas de interesse: diabetes mellitus tipo 1; autocuidado apolado; saude da
crianga e do

adolescente; validacdo de instrumentos efou de tecnologias educativas.

Como critério de exclusdo na seleclo dos pré-adolescentes serd utiizado o seguinte; apresentar dificuldade
de se comunicar verbalmente e de interagir com a pesquisadora,

Em rela¢do 4 andlise dos dados, para a interpretagdo dos dados emplricos coletades na fase Il, por meio de

entrevistas semi-estruturadas, no diagnéstico situacional, serd utilizada a andlise tematica (MINAYO, 2014),

que compreerxie as etapas: organizagao dos relatos iniciando uma classificagdo, em seguida, tragar o mapa
horizontal do material; e, postericrmente, proceder com a leitura exaustiva e repetida dos textes, fazendo
uma refacdo interrogativa para apreender as estruturas de relevincia, Esse procedimento permitird elaborar
a classificagdo por meio da leitura transversal, que a partir das estruturas de relevancia havera o
enxugamento da classifica¢do, reagrupando os temas mais relevantes, para definir os [tens que serdo
abordados no manual.

E, para a validagdo do manual, fase IV, sera utilizado o indice de Validade de Conteudo (IVC), que mede a
propor¢ao de juizes especialistas que estdo em concorddncia sobre determinados aspectos do instrumento
e de seus itens. Possibilita analisar cada tem individualmente e depois o instrumento come um todo (LYNN,
1986),

Este método emprega uma escala do tipo Likert com pontuagido de um a quatro. Para avaliar a
relevancia/representatividade dos itens, as respostas podem Incluir: 1 = ndo relevante ou nao
representativo, 2 = item necessita de grande revis3o para ser representatvo, 3 = item necessita de pequena
revis3o para ser representativo, 4 = item relevante ou representativo (LYNN, 1988).

O IVC é determinado pela proporgdo de especialistas que pontuam itéens como relevantes ou
representativos com um 3" ou "4" (GRANT; DAVIS, 1996). Os itens gue receberem pontuacdo “1° ou *2"
devem ser revisados ou eliminados (ALEXANDRE, COLUCI, 2011).

O escore do IVC para avaliar cada item individualmente sera calculado por meio da soma de concordancia
dos itens que forem marcados como 3"

ou "4" pelos juizes especialistas, dividida pelo nimero tofal de respostas (POLIT, BECK, 2008). Nesse
processo de avaliacdio dos itens individualmente, para definir a taxa de concordancia aceitave! entre os
Juizes ¢ preciso considerar o nimero total de juizes. Com a participagdo de

Endersg Hospial L) Raro Lauro Wanderley - 2° andar - Campus | - UFPE

Bairro: Cudade Universitana CEP: 53059900

UF: P8 Municipio:  JOAO PESSDA

Telefone: (83)3216-7964 Fax: (83)3216-7522 E-mail: comadeatca huw2018ghgmel com

Pagea 00 do 00

225



( : = UFPB - HOSPITAL
= UNIVERSITARIO LAURO  “GREraA
P WANDERLEY DA

Contirnasgdo do Parecer: 3333154

cnco ou mencs especialistas, todos devem concordar para o item ser representativo. No caso de sels ou
mais, recomenda-se uma taxa igual ou

superior a 0,78 (LYNN, 1986; POLIT; BECK, 2006).

Para a avaliagdo do manual como um todo, sera utilizado o critério de concordancia obtido ao se dividir o
numero total de itens considerados como validos pelos juizes, pelo nimero total de itens. Considerar-se-a o
manual como validado com uma concordancia de no minimo 78%, a depender da quantidade de juizes
especialistas participantes do estude (POLIT; BECK, 2008).

O tempo de vigéncia do progete é agosto de 2020,

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Geral: construlr um manual para o autoculdado apoado de criangas com diabetes meliitus tipo 1 na
fase de transigdo da infancia para a adolescéncia

Objetivos Especlficos:

1. Realizar analise do conceito de autocuidado apoiado a criangas com diabetes mellitus tipo 1 na fase de
transicdo da infancia para a adolescéncia;

2. |dentificar as necessidades de culdado das criangas com diabetes melitus tipo 1 na fase de transicio da
infancia para a adolescéncia;

3. Elaborar o contetdo e a estruturacdo grafica do manual educativo.

4. Validar o conteldo e a aparéncia do manual a partir da avalia¢do de julzes especialistas.

Avaliacéo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

O estudo oferece riscos minimos previsiveis, como ¢ desconforto relacionado ao compartilhamento de
informagdes com a entrevistadora e © tempo necessario para a participagao na pesquisa, Para que os
mesmoes sejam reduzidos, a pesquisadora garantira o direitc do(a) participante de expressar seus
sentimentos livremente ou desistir do estude em qualguer momento, caso seja essa a sua vontade, sem
nenhum dano ou prejuizo na assisténcia que vem recebendo dos servicos de saide.

Beneficios:

o presente estudo tera como beneficio o desenvolvimento de uma tecnologia educacional com contetido e
aparéncia valides cientificamente para estimular a realizagdo do autocuidado por pré-adolescentes com
diabetes mellitus tipo 1.
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Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:

O protocolo apresenta-se com instrugdo completa e adequada , atendendo aos requisitos minimos exigidos
para andlise ética,

Em relagdo a avaliagdo do bindmino risco-beneficio, o projeto considera o grau de vulnerabilidade dos
participantes e apresenta as medidas protetoras cabiveis.

Apresentou TCLEs e Termo de Assentimento, todos expressando de forma clara a garantia dos direitos

fundamentais do sujeito de pesquisa (informagdo, privacidade, recusa inécua, desisténcia, indenizaglo,

acesso a0 pesquisador e ao CEP), Os mesmo também permites aos participantes pleno conhecimento dos
objetivos do estudo, dos procedimentos de coleta, dos riscos possiveis & dos beneficios que o estudo
podera trazer.

A metodologla apresenta-se adequada aos objetivos pretendidos, com Identificagdo des responsaveis por
cada etapa do estudo.

Quanto aos instrumentos de coleta, os mesmos foram devidamente apresentados no projeto ajudando a
compreender as variaveis que serdc contempladas.

Em relagd@o & metodologia de analise dos dados a mesma se encontra bem definida quantos aos
procedimentos cabiveis,

Em rela¢io a amostra esclareceu que no momento ndo sera possivel estimar o numero de participantes do
estudo e que, apos finalizar a coleta dos dados empiricos, serd enviado relatério a este Comité de Etica em
Pesquisa, informando a quantidade de sujeitos que participaram das entrevistas semi-estruturadas.

Em relacdo as especialidades dos profissionais de saide que cuidam dos pré adclescentes, deixou claro
que serdo facilitando a compreensdio das variaveis estudadas.

Consideracoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Os documentos de inclus8o obrigatéria na presente versdo do protocolo de pesquisa foram apresentados,
conforme recomendagdes contidas na Resolugdo CNS n® 466/2012 do MS, a saber. TCLE, Termo de
Assentimento, Cartas de Anuéncia, Certiddo do Departamento de referéncia, carta convite para especialista,
protecolos de coleta e folha de rosto,

Recomendacodes:

Recomenda-se ao (a) pesquisador(a) responsavel e demais colaboradores, a MANTER A METODOLOGIA
PROPOSTA E APROVADA PELO CEP-HULW.,

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:
Considerando que o protocolo de pesquisa se encontra adequadamente instruido e que apresenta
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viabilidade ética e metodoldgica, estando em consonancia com as diretrizes da Resolugdo CNS n.466/2012,
do MS, somos favoraveis ao desenvolvimento da investigacao.

Consideracoes Finais a critério do CEP:

Ratificamos o parecer de APROVACAO do protocolo de pesquisa, emitido pelo Colegiado do CEP/HULW,
em reunido ordindria realizada em 14 de maio de 2019.

OBSERVAGOES IMPORTANTES PARA O(S) PESQUISADORES

. O participante da pesquisa elou seu responsavel legal deverd receber uma via do TCLE na integra, com
assinatura do pesquisador responsavel e do participante e/ou responsavel legal, Se o TCLE contiver mais
de uma folha, todas devemn ser rubricadas e com apesicio de assinatura na uUltima folha. O pesquisador
devera manter em sua guarda uma via do TCLE assinado pelo participante por cinco anos.

. O pesquisador devera desenvolver a pesquisa conforme delineamento aprovado no protocolo de pesquisa
e s6 descontinuar o estudo somente apés analise das razdes da descontinuidade, pelo CEP que o aprovou,
aguardando seu parecer, exceto quando perceber risco ou dano n3o previsto ao sujeito participante ou
quando constatar a superioridade de regime oferecido a um dos grupos da pesquisa que requeiram agio
imediata.

Lembramos que é de responsabilidade do pesquisador assegurar que o local onde a pesquisa serd
realizada oferega condigdes plenas de funcionamento garantindo assim a seguranca e o bem-estar dos
participantes da pesquisa e de quaisquer outros envolvidos,

Eventuais modificagdes ao protocolo devem ser apresentadas por meio de EMENDA ao CEP/HULW de
forma clara e sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas.

O pesquisador devera apresentar o Relatorio PARCIAL E/OU FINAL ao CEP/HULW, por meio de
NOTIFICAGAO online via Plataforma Brasil, para APRECIACAO e OBTENGAQ da Certiddo Definitiva por
este CEP. Informamos que qualquer alteragdo no projeto, dificuldades, assim como os eventos adversos
deverfio ser comunicados a este Comité de Etica em Pesquisa através do Pesquisador responsavel uma
vez que, apos aprovacgio da pesquisa o CEP-HULW toma-se co-responsavel.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento ArGUING Postagem Autor Sivagao
Informagdes PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 23/04/2018 Acelto
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Qo™

Basicas do Projeto  |ETO_1321917.pdf 21:36:12 Aceito
Parecer Anterior PB_PARECER_CONSUBSTANCIADO_| 2304/2019 [MARIA ELIZABETE | Acefe
CEP_3256044. 21:31:02 | DE AMORIM SILVA
Outros CARTA_RESPOSTA_CEP_MULWpdf | 23042019 |[MARIA ELIZABETE | Acefio
21:28:24 |DE AMORIM SILVA
Projeto Detalhado / |PROJETC_CORRIGIDO.doc 23042019 |MARIA ELIZABETE | Acefo
Brochura 21:27:16 | DE AMORIM SILVA
| Investigador
Cronograma CRONOGRAMA doc 23/04/2019 [MARIA ELIZABETE | Aceito
21:24:41 | DE AMORIM SILVA
Outros ROTEIRO_ENTREVISTAS_PROFISSIO| 01/04/2019 |[MARIA ELIZABETE | Acefo
NAIS DE SAUDE.doc 11:23:13 | DE AMORIM SILVA
Qutros ROTEIRO_ENTREVISTAS_PRE_ADCL| 01042019 [MARIA ELIZABETE | Aceilc
ESCENTES doc 11:22.46 | DE AMORIM SLVA
Outros ROTEIRO_ENTREVISTAS_CUIDADOR| 01/04/2019 [MARIA ELIZABETE | Aceito
ES doc 11.21:48 |DE AMORIM SWVA
Orgamento ORCAMENTO.doc 01/04/2019 |MARIA ELIZABETE | Aceio
11:20:51 | DE AMORIM SILVA
Outros CARTA_CONVITE_ESPECIALISTAS do| 01/04/2019 |[MARIAELIZABETE | Aceille
c 11:08:00 |DE AMORIM SILVA
TCLE / Termos de | TERMO_ASSENTIMENTO_PRE_ADOL| 01/04/2019 |MARIA ELIZABETE | Aceilo
Assentimento / ESCENTES_ENTREVISTAS doc 11.06:08 |DE AMORIM SILVA
Justificativa de
TCLE / Termos de TCLE_RESPONSAVEIS_PRE_ADOLEE 031/04/2018 |[MARIA ELIZABETE | Acelto
Assentimento / CENTE_ENTREVISTAS dec 11:05:14 |DE AMORIM SILVA
Justificativa de
Auséneia | i
TCLE / Termos de TCLE_PROFISSIONAIS_SAUDE_ENTﬁ 01/04/2019 |MARIA ELIZABETE | Acefio
Assentimento / EVISTAS.doc 10:24:11 | DE AMORIM SILVA
Justificativa de
A
TCLE / Termos de | TCLE_JUIZES_ESPECIALISTAS_VALI | 01/042019 |[MARIA ELIZABETE | Acefo
Assentimento / DACAO.doc 10:20:24 |DE AMORIM SILVA
Justificativa de
| Auséncia e .
TCLE / Termos de |TCLE_CUIDADORES_ENTREVISTAS.d| 0110422018 [MARIA ELIZABETE | Aceio
Assentimento / oc 101811  |DE AMORIM SILVA
Justificativa de
Auséncia
Outros CERTIDAO_PPGENF_APROVACAQ_P| 010472019 [MARIAELIZABETE | Aceflo
ROJETC _COLEGIADO.pdf 10:14:36 | DE AMORIM SLVA
Outros ANUENCIA_HULW paf 010472019 [MARIA ELIZABETE | Aceito
10:07:41 | DE AMORIM SILVA
Outros ANUENCIA_CPAM pdf 01042018 [MARIA ELIZABETE | Acefo
- _ 10.06:35 | DE AMORIM SLVA
Foiha de Rosto FOLHADEROSTO pdf 01/04/2019 |MARIA ELIZABETE | Acefio
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[FohadeRosto  |FOLHADEROSTO pdf [ 085837 [OE AMORIM SILVA | Aceilo |

Situacgho do Parecer:
Aprevado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao

JOAO PESSOA, 18 de Maio de 2019

Assinado por:
MARIA ELIANE MOREIRA FREIRE
(Coordenador(a))
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Balrro:  Cidade Uniersitanin CEP: 58 059-500
UF: P8 Municiplo:  JOAD PESSOA
Yelefone: (53)5216-7664 Fax: (BI)3216-7522 Email:  comindeetes Maw2018¢0gmst com

Pagrad o 4



