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RESUMO

PESSOA, Marina Saraiva de Araujo. Sentidos atribuidos a Qualidade de Vida
Relacionada a Saude pelas cuidadoras de adolescentes com diabetes mellitus tipo 1.
Orientador: Neusa Collet. 2022. Dissertagdo (Mestrado em Enfermagem) — Programa de
Pbs-Graduacdo em Enfermagem, Centro de Ciéncias da Salde, Universidade Federal da
Paraiba, Jodo Pessoa, 2022. 100f.

Introducdo: Diabetes mellitus tipo 1 é uma doenga crénica complexa com alto indice em
adolescentes e que afeta o funcionamento familiar e a Qualidade de Vida Relacionada a Saude
de cada membro. Objetivos: Interpretar os sentidos atribuidos sobre a Qualidade de Vida
Relacionada a Saude pelas cuidadoras de adolescentes com diabetes mellitus tipo 1; e
compreender como as mudancas no funcionamento familiar interferem na percepcdo da
Qualidade de Vida Relacionada a Saude, a luz do Modelo Calgary de Avaliacdo da Familia.
Percurso metodoldgico: Estudo qualitativo, descritivo-exploratério, desenvolvido no
ambulatorio de um hospital referéncia para o tratamento do diabetes no estado da Paraiba,
com 14 cuidadoras de adolescentes com diabetes mellitus tipo 1. A coleta dos dados empiricos
ocorreu de maneira presencial e remota, no periodo entre maio e setembro de 2021, a partir da
construcdo manual de genograma e ecomapa, e entrevista semiestruturada. Os dados foram
interpretados por meio da analise tematica indutiva, a luz dos conceitos de Qualidade de Vida
Relacionada a Saude e do funcionamento familiar. A pesquisa foi aprovada pelo parecer n°
4.711.978 e CAAE: 43825021.7.0000.5188. Resultados: Os sentidos atribuidos a Qualidade
de Vida Relacionada a Saude pelas cuidadoras estdo correlatos a sensacao de estar com saude,
alimentacdo saudavel, renda familiar satisfatoria, envolvimento da familia no cuidado e
acesso a rede assistencial efetiva. O diabetes mellitus tipo 1 interferiu negativamente no
funcionamento familiar, principalmente no periodo apds o diagndstico e, mais intensamente,
nas familias com conflitos familiares preexistentes e sem rede de apoio social. Considerac6es
finais: Com o estudo foi possivel apreender os sentidos que as cuidadoras atribuiram a sua
Qualidade de Vida Relacionada a Saude e ao funcionamento familiar. Conhecer estes aspectos
podem contribuir para que os profissionais de saude que atuam no gerenciamento dos
cuidados possam intervir oportunamente nas demandas da familia e do adolescente com essa
comorbidade.

Descritores: Diabetes Mellitus Tipo 1; Qualidade de Vida; Familia; Adolescente;
Cuidadores; Enfermagem Pediatrica.



ABSTRACT

PESSOA, Marina Saraiva de Aradjo. Meanings attributed to Health-Related Quality of
Life by caregivers of adolescents with type 1 diabetes mellitus. Advisor: Neusa Collet.
2022. Dissertation (Master in Nursing) — Graduate Program in Nursing, Center for Health
Sciences, Federal University of Paraiba, Jodo Pessoa, 2022. 100p.

Introduction: Type 1 diabetes mellitus is a complex chronic disease, with a high rate in
adolescents and that affects family functioning and the Health-Related Quality of Life of each
member. Objectives: To interpret the meanings attributed to Health-Related Quality of Life
by caregivers of adolescents with type 1 diabetes mellitus; and understand how changes in
family functioning interfere with the perception of Health-Related Quality of Life, in the light
of the Calgary Family Assessment Model. Methodology: Qualitative, descriptive-exploratory
study, developed in the outpatient clinic of a referral hospital for the treatment of diabetes in
the state of Paraiba, with 14 caregivers of adolescents with type 1 diabetes mellitus. Empirical
data collection took place in person and remotely, in the period between May and September
2021, based on the manual construction of a genogram and ecomap, and a semi-structured
interview. data were interpreted through inductive thematic analysis, in light of the concepts
of Health-Related Quality of Life and family functioning. The research was approved by
opinion n® 4.711.978 and CAAE: 43825021.7.0000.5188. Results: The meanings attributed to
Health-Related Quality of Life by caregivers are correlated with the feeling of being healthy,
healthy eating, satisfactory family income, family involvement in care and access to an
effective care network. Type 1 diabetes mellitus negatively interfered with family functioning,
especially in the period after diagnosis and, more intensely, in families with preexisting
family conflicts and without a social support network. Final Considerations: With the study,
it was possible to apprehend the meanings that the caregivers attributed to their Health-
Related Quality of Life and family functioning. Knowing these aspects can help health
professionals who work in the management of care to be able to intervene on time in the
demands of the family and the adolescent with this comorbidity.

Descriptors: Diabetes mellitus, type 1; Quality of Life; Family; Adolescent; Caregivers;
Pediatric Nursing.



RESUMEN

PESSOA, Marina Saraiva de Araujo. Significados atribuidos a la Calidad de Vida
Relacionada con la Salud por los cuidadores de adolescentes con diabetes mellitus tipo 1.
Tutor: Neusa Collet. 2022. Disertacion (Master en Enfermeria) — Programa de Postgrado en
Enfermeria, Centro de Ciencias de la Salud, Universidad Federal de Paraiba, Jodo Pessoa,
2022. 100h.

Introduccién: La diabetes mellitus tipo 1 es una enfermedad crénica compleja, con alta
incidencia en adolescentes y que afecta el funcionamiento familiar y la Calidad de Vida
Relacionada con la Salud de cada miembro. Objetivos: Interpretar los significados atribuidos
a la Calidad de Vida Relacionada con la Salud por los cuidadores de adolescentes con
diabetes mellitus tipo 1; y comprender cémo los cambios en el funcionamiento familiar
interfieren en la percepcion de la Calidad de Vida Relacionada con la Salud, a la luz del
Modelo Calgary de Evaluacion de la Familia. Metodologia: Estudio cualitativo, descriptivo-
exploratorio, desarrollado en el ambulatorio de un hospital de referencia para el tratamiento
de la diabetes en el estado de Paraiba, con 14 cuidadores de adolescentes con diabetes
mellitus tipo 1. La recoleccion de datos empiricos ocurrio de forma presencial y a distancia,
en el periodo comprendido entre mayo y septiembre de 2021, a partir de la construccion
manual de genograma y ecomapa, Yy entrevista semiestructurada. Los datos fueron
interpretados a través de analisis tematico inductivo, a la luz de los conceptos de Calidad de
Vida Relacionada con la Salud y funcionamiento familiar. La investigacion fue aprobada por
dictamen n° 4.711.978 y CAAE: 43825021.7.0000.5188. Resultados: Los significados
atribuidos a la Calidad de Vida Relacionada con la Salud por los cuidadores se
correlacionaron con el sentimiento de tener salud, alimentacion saludable, ingresos familiares
satisfactorios, involucramiento de la familia en el cuidado y acceso a una red de cuidados
eficaz. La diabetes mellitus tipo 1 interfiere negativamente en el funcionamiento familiar,
especialmente en el periodo posterior al diagnostico y, con mayor intensidad, en familias con
conflictos familiares preexistentes y sin red de apoyo social. Consideraciones Finales: Con
el estudio fue posible aprehender los significados que los cuidadores atribuyeron a su Calidad
de Vida Relacionada con la Salud y al funcionamiento familiar. EI conocimiento de estos
aspectos puede ayudar a los profesionales de la salud que acttan en la gestion del cuidado a
poder intervenir oportunamente en las demandas de la familia y del adolescente con esta
comorbilidad.

Descriptores: Diabetes mellitus tipo 1 ; Calidad de Vida; Familia; Adolescente; Cuidadores;
Enfermeria Pediatrica.
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APRESENTACAO

Desde o quinto periodo da graduacdo, na qual a disciplina de Salde da Crianca é
ensinada no curso de Enfermagem da Universidade Federal de Campina Grande, onde me
graduei, decidi que para a carreira profissional gostaria de prestar cuidados aos “pequenos”.
Os ensinamentos na disciplina me despertaram para as necessidades de saude das criancas e
suas familias. Possuir um filho com uma doenca crdnica, por exemplo, impacta diretamente
no modo de viver das familias. Assim, profissionais sensibilizados com isso podem ajudar no
enfrentamento dessas doengas.

Ainda no curso de graduagdo, consegui me aproximar da tematica relacionada as
doencas cronicas. 1sso ocorreu por meio do Grupo de Pesquisa em Medida da Pressdo Arterial
(GEMPA), que tem como lider a Profe. Dr? Taciana da Costa Farias, a qual sou eternamente
grata pelos ensinamentos. No grupo, também pude realizar pesquisas e escrever artigos
cientificos.

Logo apds o término do curso de graduacéo, atuei um periodo como tutora de algumas
disciplinas em uma faculdade privada. Durante esse momento, tive o privilégio de me
aproximar da docéncia. Logo ap0s isso, também atuei como enfermeira em um hospital
referéncia para o Diabetes Mellitus Tipo 1. Observei o quanto é dificil receber esse
diagnostico no seio familiar e as dificuldades para o seu manejo no dia a dia, pois requer
muita dedicacdo do adolescente e das familias para manutencdo do tratamento de forma
adequada.

Ainda neste periodo, 0o PPGENF-UFPB langou o edital da pds-graduacao (mestrado), e
um dos projetos estava relacionado ao Diabetes Mellitus Tipo 1 sob orientacdo da Prof?. Dr2,
Neusa Collet. Seria uma oportunidade Unica para estudar essa doenca com uma orientadora
referéncia na Enfermagem para Salde da Crianca e do Adolescente. Obtive sucesso na
aprovagéo.

Durante esses dois anos me aprofundei no estudo do Diabetes com profissionais de
referéncia no Brasil, inclusive me qualificando em Educacdo em Diabetes junto a Sociedade
Brasileira de Diabetes (SBD). Tudo isso ajudou na construcdo desta dissertacdo que objetiva
interpretar os sentidos atribuidos a Qualidade de Vida Relacionada a Saude pelos cuidadores
de adolescentes com Diabetes Mellitus Tipo 1, e como as mudangas do funcionamento
familiar interferem nessa percepcdo. Chegamos a esse objetivo, a partir de lacunas

encontradas na literatura nacional e internacional.



Esta pesquisa foi construida em cinco capitulos. Entre eles, o Capitulo 1 refere-se a
Introducéo que aborda o impacto da descoberta Diabetes Mellitus Tipo 1 nas familias e,
principalmente, na vida dos cuidadores dos adolescentes, bem como a justificativa para a
pesquisa e para 0 uso do conceito de Qualidade de Vida Relacionada a Saude.

O Capitulo 2 contém a Revisdo da Literatura e foi dividido em trés topicos. O
primeiro aborda a situacdo epidemioldgica e clinica do Diabetes Mellitus Tipo 1, fatores
importantes para o entendimento da doenca em profundidade. O segundo demonstra as teorias
envolvidas no funcionamento familiar e as experiéncias das familias ao vivenciarem a doenca.
O terceiro conceitua a Qualidade de Vida Relacionada a Saude e o relaciona com a literatura.

J& o Capitulo 3 aborda o Percurso Metodol6gico apresentando o cenario do estudo, o
referencial tedrico, no caso, 0s aspectos funcionais do Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar.
Também aborda os procedimentos operacionais da coleta e analise de dados, bem como 0s
aspectos éticos relacionados a pesquisa, entre outros.

O Capitulo 4 descreve os Resultados e a Discussdo que foram apresentados
conjuntamente e, além de caracterizar os participantes do estudo, traz o funcionamento
familiar em uma abordagem cronoldgica desde a descoberta do diagndstico até a vivéncia
atual dos cuidadores e sua interferéncia na Qualidade de Vida Relacionada a Saude dos
cuidadores e familia. Também, discute com base na literatura, os sentidos atribuidos a
Qualidade de Vida Relacionada a Saude, suas modificacdes e interferéncias ao longo do
tempo.

O Capitulo 5 apresenta as Consideracfes Finais explanando sobre os principais
achados do estudo a partir das fases vivenciadas pelos cuidadores. Também aborda as

limitacGes e contribuicbes da pesquisa.
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1 INTRODUCAO

O numero de criangas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 (DM1) cresce
anualmente. Dados recentes mostram que mais de um milhdo de criancas e adolescentes
possuem DM1 no mundo, com variagdes de acordo com as diferentes regides. No Brasil, tais
nameros chegam a mais de 92 mil pessoas com diagndstico desta doenca na faixa etéria de O-
19 anos (INTERNATIONAL DIABETES FEDERATION, 2021). Este acentuado aumento
nas Ultimas décadas, em todas as faixas etarias, esta associado a fatores socioecondémicos,
demograficos, ambientais e genéticos (NORRIS; JOHNSON; STENE, 2020).

O DML1 é uma doenga crbnica complexa que exige continuo gerenciamento de
cuidados. Dentre os quais incluem-se medidas de tratamento e controle, como uso de insulina,
dieta estabelecida de forma individualizada, pratica regular de exercicios fisicos e exames
frequentes para o controle da glicemia e das complica¢fes agudas e crénicas (AMERICAN
DIABETES ASSOCIATION, 2021).

O alto indice de adolescentes que vivem com DML1 no cenario mundial aponta para a
necessidade de direcionar o olhar para o cuidado em salde prestado a esses individuos e suas
familias. Destaca-se que o periodo da adolescéncia € marcado pela transicdo para a vida
adulta, sendo definida pelo Ministério da Salde a faixa etaria de 10 a 19 anos (BRASIL,
2018). E um importante periodo para a construcio da personalidade, assim como uma fase de
mudancas biolégicas, psicologicas, sociais e individuais (SUAREZ; RICO, 2018). Ser um
adolescente com DM1 traz implicacbes severas para o contexto individual e familiar
(FERREIRA et al., 2021).

Sentimentos de preocupacao, ansiedade, tristeza e medo sdo relatados com frequéncia
pelos adolescentes com DM1, principalmente pelo risco de hipoglicemia. Eles também podem
se sentir inseguros pela quantidade de informacbes relacionadas a terapéutica e haver
mudancas nas relacdes interpessoais e na autoestima. Entretanto, quando a convivéncia com a
doenca é mais harmdnica, isto €, quando existe suporte recebido por esses adolescentes,
principalmente advindo dos pais, pode levar a uma melhor adaptacdo ao regime terapéutico,
estimulando a realizagdo do autocuidado (VICTORIO et al., 2019; MENEZES et al., 2019).

Ressalta-se que, na vivéncia do DM1 juvenil, as familias se sentem despreparadas,
angustiadas e culpadas, mostrando-se inicialmente com dificuldades na aceitacdo do
diagndstico, principalmente em relacéo a cronicidade da doenca. Logo apds o impacto inicial,

elas buscam informagdes e a equipe de salde é essencial para a instrumentalizagdo do cuidado
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e para o oferecimento de apoio emocional no preparo para o enfrentamento diario do DM1
(GOMES et al., 2019; XAVIER; GOMES; CEZAR-VAZ, 2020; LOPES et al., 2020).

Quando a familia ndo consegue lidar com a carga emocional causada pelo DM1, o
controle metabdlico do adolescente pode ficar comprometido, gerando maior desorganizacdo
nas relaces familiares e interferindo na Qualidade de Vida (QV) de toda a familia. Assim,
faz-se necessario uma abordagem multidisciplinar para o cuidado continuo do adolescente
com DM1, com foco também na familia e em suas singularidades (BORRIES et al., 2020).

Estudo realizado na Coreia, com méaes cujos filhos tinham DM1, na faixa etéaria de
aproximadamente onze anos e que utilizavam o monitoramento continuo da glicose,
evidenciou que a QV delas foi influenciada por fatores relacionados aos cuidados diarios com
a doenca e a idade dos filhos; sendo significativamente maior para as mées que trabalhavam,
em comparacgdo aquelas sem trabalho. Para além disso, a pesquisa demonstrou que a QV foi
menor para as casadas em comparagdo as maes divorciadas ou viuvas. O primeiro caso pode
estar relacionado a melhoria econdmica advinda do trabalho, ja o segundo ndo foi explorado
em profundidade (UHM; MYOUNG, 2020).

Diante do contexto apresentado, o conceito de Qualidade de Vida Relacionada a Saude
(QVRS) pode contribuir para compreender os sentidos da experiéncia vivida pelas familias de
adolescentes com DM1 por se tratar de uma construcdo subjetiva, multidimensional e
dinamica, associada a fatores individuais, sociais e ambientais que proporcionam o bem-estar
do individuo. Além disso, 0 aspecto subjetivo deste conceito busca entender a percepcao da
pessoa sobre sua salde e sua conjuntura de vida, a partir de como a doenca interfere na vida
do individuo (VASCONCELOQOS, L. et al., 2020; MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000). Entender
quais circunstancias incidem negativamente sobre a QVRS permite proporcionar aos
individuos intervencdes mais eficazes. Neste estudo, a escolha pelo conceito QVRS, ao invés
de QV, justifica-se pelo fato de o primeiro permitir compreender o impacto da doenca e do
tratamento na vida dos individuos, diferentemente do segundo, o qual traz a salde apenas
como uma dimens&o a se observar.

As percepcdes das familias de adolescentes sobre o DM1 podem se apresentar de
diferentes formas, a medida que a doenca interfere na experiéncia vivida por cada membro
(FORNASINI; MIELE; PIRAS, 2020). Relacionamentos familiares coesos estdo associados a
uma melhor adaptacdo ao DM1 e ao controle da doenca na faixa etaria da adolescéncia
(RYBAK et al., 2017; ALMEIDA; LEANDRO; PEREIRA, 2019), e, consequentemente, a

uma melhor QVRS dos individuos que vivenciam as implicagdes trazidas pelo DM1.



18

Geralmente, os cuidadores fazem parte do nucleo familiar do adolescente com DML,
necessitando ser incluidos no plano de cuidados tragado para a familia, uma vez que a QVRS
dos cuidadores também ¢é afetada, trazendo implicacbes bioldgicas, psicologicas e sociais.
Assim, é essencial trazer esses sujeitos para o foco da atencdo em saude, para que sua rede de
apoio seja fortalecida (THORSTEINSSON; LOI; RAYNER, 2017), possibilitando facilitar a
vivéncia com o0 DM1 e melhorar sua QVRS.

Grande parte da literatura publicada até 0 momento se destina a estudar a QV ou a
QVRS dos que possuem uma doenca cronica, como exemplo o DM1. Assim, a familia e 0s
cuidadores acabam sendo vistos como coadjuvantes no contexto da doenga, entretanto, na
maioria das vezes, sdo eles que sofrem a maior sobrecarga no cuidado, cujas implicacGes
interferem diretamente no seu contexto biopsicossocial. Destaca-se, ainda, que ndo foram
encontrados estudos brasileiros que avaliassem a QVRS na perspectiva da subjetividade de
familiares de adolescentes com DM1. Apenas dois artigos sobre essa tematica foram
encontrados nas plataformas de busca, os quais trouxeram essa avaliagdo com enfoque
quantitativo (ALMEIDA et al., 2012; BORSOI et al., 2018).

Salienta-se que estes dois estudos (ALMEIDA et al., 2012; BORSOI et al., 2018)
unem as faixas etarias da infancia e da adolescéncia em seus resultados. Porém, a
adolescéncia € um periodo de transi¢do para a vida adulta, cujas peculiaridades se relacionam
com a piora do controle glicémico e prejuizos a saude mental (FOSTER et al., 2019;
RECHENBERG et al., 2019), fato que distingue os adolescentes das criancas que possuem
DML1 (HILLIARD et al., 2020). Assim, ser um cuidador de um adolescente traz implicacdes
singulares que o diferencia daquelas infantis.

Nesse sentido, destaca-se a relevancia deste estudo, tendo em vista que o DM1 é uma
doenca crbnica, cujo numero de diagndsticos estd em constante crescimento, podendo
comprometer a QVRS dos cuidadores, que prestam cuidados continuos diariamente aos
adolescentes com este diagndstico. Assim como, tal doenca também traz implicacGes aqueles
que convivem com os adolescentes no nucleo familiar.

Diante desta problematica, levantou-se o seguinte questionamento: Quais os sentidos
atribuidos sobre a QVRS pelas cuidadoras de adolescentes com DM1? Assim, este estudo
teve como objetivos: interpretar os sentidos atribuidos sobre a QVRS pelas cuidadoras de
adolescentes com DM1; e compreender como as mudangas no funcionamento familiar

interferem na percepcdo da QVRS, a luz do Modelo Calgary de Avaliacdo da Familia.
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2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 DIABETES MELLITUS TIPO 1: DADOS EPIDEMIOLOGICOS, ETIOLOGIA E
ASPECTOS CLINICOS

Dados da International Diabetes Federation (IDF), na América do Sul e na América
Central apontam que mais de 121.000 criancas e adolescentes possuem o diagnostico de
DM1, com aumento anual em média de 12.300. Grande parte do nimero de casos da doenca
estdo no Brasil, que ocupa o terceiro lugar entre a faixa etaria de 0-19 anos com o diagndstico
da doenca no mundo (INTERNATIONAL DIABETES FEDERATION, 2021).

Dados disponiveis no Sistema de Informacdes Hospitalares e no Sistema de
Informacdes sobre Mortalidade, referentes ao periodo de 2005 a 2015, evidenciam que no
Brasil aconteceram 87.100 internacfes de criancas e adolescentes por Diabetes Mellitus
(DM), com destaque para a faixa etaria de 10-14 anos, sexo feminino e Regido Nordeste.
Também foram informados 1.120 oObitos pela doenca, principalmente aqueles com idades
entre 15 e 19 anos, com realce para o sexo masculino e regides Nordeste e Centro-Oeste. O
estado da Paraiba também apresentou aumento nas taxas de internacdo por esse diagndstico
(MERINO et al., 2019).

Destaca-se, ainda, que dois hospitais de referéncia para doengas crénicas na Paraiba,
um estadual e outro federal, apresentaram durante o periodo de agosto de 2015 a maio de
2016, o DM1 como uma das doencas cronicas listadas como causa de internacdo hospitalar
(COSTA et al., 2020).

O DML € caracterizado por um distrbio metabdlico de persistente hiperglicemia
diagnosticada em criancas, adolescentes e até em adultos jovens. E causado pela deficiéncia
completa na producdo de insulina, devido a destruicdo das células S pancreaticas nas ilhotas
de Langerhans (SKYLER et al., 2017).

Sua origem ndo esta totalmente definida, mas sabe-se que estd associada a alguns
fatores como predisposicdo genética, influéncia do ambiente, exposicdo a infec¢des virais,
dieta e até a microbiota intestinal. Essas condicGes levam ao estresse metabolico, no qual a
insulina € incapaz de responder as demandas do organismo (ZHOU et al., 2020; REWERS;
LUDVIGSSON, 2016). Estudo caso-controle também demonstrou associagdo entre o
histdrico de ingestdo de anti-hipertensivos, frequéncia de eventos estressantes da vida durante

a gravidez e idade materna <25 anos no parto a maior risco de DM1 (BOLJAT et al., 2017).
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E uma doenca cronica que possui natureza autoimune e poligénica, podendo ser
dividida em dois tipos: DM tipo 1A e DM tipo 1B. A primeira, DM tipo 1A, é mais frequente
e estd associada a anticorpos anti-ilhota (ICA), antidescarboxilase do &cido glutamico (anti-
GAD 65 ou GADA), antitirosina-fosfatase (I1A-2A e 1A-2B), antitransportador de zinco (Znt8)
e autoanticorpo anti-insulina (IAA), que precedem o diagndstico do diabetes (AMERICAN
DIABETES ASSOCIATION, 2021). Um estudo em Taiwan realizado com 750 criangas
apontou a deteccdo de autoanticorpos em 89,4% das criancas, 66,3% tinham GADA, 65,3%
IA2A, 35,7% IAA e 17,2% ndo tinham autoanticorpos. Além disso, a prevaléncia de
anticorpos diminuiu significativamente ao longo da duragdo do DM1 (CHENG et al., 2018).

Os fatores genéticos também estdo relacionados ao DML1, incluindo o antigeno
leucocitario humano (HLA) DR e DQ, sendo os de maiores riscos (heterozigotos DR3/ DR4-
DQ8 e homozigotos DR4-DQ8 / DR4-DQ8). Historico familiar de parente de primeiro grau
com diagnostico de DML1 esta associado a um aumento da incidéncia de autoimunidade de
ilhotas (HIPPICH et al., 2019).

Estudo comparativo do historico familiar (mae, pai e irmdo) com o desenvolvimento
de autoanticorpos de células beta em criangas com um Gnico membro da familia afetado,
demonstrou um menor risco para crianga quando a mae possuia DM1 (PACAUD et al., 2020).
Outro estudo, sendo este de coorte com 2.441 parentes de primeiro grau de pacientes com
diagnostico de DM1, que foram acompanhados durante varios anos desde o nascimento
mostrou um risco muito alto de autoimunidade (WINKLER et al., 2019).

Na DM1B ou idiopatica os autoanticorpos ndo sdo detectados, sendo sua etiologia
desconhecida e fortemente hereditaria. Sua prevaléncia esta na ascendéncia africana ou
asiatica (AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2021). No estudo indiano conduzido
com 110 criangas ¢ adolescentes < 18 anos com DM1, 28% ndo possuiam anticorpos e 0s
resultados foram semelhantes entre 0s dois sexos, enquanto a prevaléncia de GADA, 1A - 2A
e ZnT8A foi de 53%, 34% e 29%, respectivamente (VIPIN et al., 2020).

O diagndstico do DML € realizado por exames laboratoriais: glicemia com no minimo
oito horas de jejum, teste oral de tolerancia a glicose (TOTG) e hemoglobina glicada
(HbALc). Este ultimo pode sofrer interferéncia associada a anemias, hemoglobinopatias, idade
e ethia (AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2021).

Os valores para triagem do DM adotados pela Sociedade Brasileira de Diabetes (2019)
sdo iguais aos da American Diabetes Association (2021), e também do Ministério da Saude,
por meio do Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para Diabetes Mellitus Tipo 1

(BRASIL, 2019), elaborado pela Comissdo Nacional de Incorporagdo de tecnologias no
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Sistema Unico de Satide (SUS/CONITEC), e independe da faixa etaria. Para o diagndstico de
DM, o valor adotado para glicemia de jejum é > 126 mg/dL, TOTG > 200 mg/dL ¢ HbAlc >
6,5%.

A média de idade para o diagndstico de DM1 para criancas e adolescentes pode variar
de acordo com a regido. Na China, em um estudo multicéntrico essa média foi entre 10-14
anos (WENG et al., 2018). Ja em estudo brasileiro, realizado com 83 criancas e adolescentes
na faixa etéria entre 2 e 18 anos identificou que a média de idade para o diagnéstico do DM1
foi de 4,4 anos (GARCIA et al., 2018). Estudo marroquino realizado com 78 criangas e
adolescentes entre 1 e 16 anos, apontou que a média de idade no diagnéstico foi de 7 anos
(BELHIBA et al., 2020). Nos Estados Unidos da América, estudo realizado em alguns estados
e em reservas indigenas, mostrou que a incidéncia avaliada durante os anos de 2002-2015 foi
maior entre 10 e 14 anos (DIVERS et al., 2020).

Os principais sintomas apresentados por criancas e adolescentes com DM1 sdo
polidipsia, falta de energia, fadiga, perda de peso, visdo embacada, polilria e polifagia
(INTERNATIONAL DIABETES FEDERATION, 2021). Entretanto, muitas criancas
recebem esse diagnostico apds episodio de Cetoacidose Diabética (CAD), uma complicacdo
grave do DM, caracterizada por glicemia acima de 200 mg/dL, acidose metabolica (pH
venoso abaixo de 7,30 ou bicarbonato sérico abaixo de 15 mEg/L) e cetose (cetonemia ou
cetonuria) (DHATARIYA; UMPIERREZ, 2017). Em um ambulatorio de endocrinologia
pediatrica no estado do Parana, Brasil, das 274 criancas e adolescentes avaliadas no estudo,
161 (58,8%) foram diagnosticados com DM1 durante um episodio de CAD. Além disso,
51,0% foram transferidos para uma Unidade de Terapia Intensiva (UTI) no momento do
diagndstico (SOUZA, L. et al., 2020).

Atualmente, existe a escala de risco genético para prever o desenvolvimento de
autoanticorpos para individuos com risco para o diagndstico do DM1, evitando que este seja
realizado apenas no acontecimento de complicacfes graves (REDONDO et al., 2018). Muitos
individuos também apresentam, apds o diagnostico e inicio da suplementacdo exdgena de
insulina, a fase denominada de “periodo de lua de mel’’, na qual ha uma diminui¢do do nivel
de destruicdo autoimune, devido ao aumento da secrecdo endégena (ZHONG et al., 2019).

As diretrizes mais recentes da American Diabetes Association (AMERICAN
DIABETES ASSOCIATION, 2021) e da Sociedade Brasileira de Diabetes (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2019) recomendam que o tratamento do DML seja
individualizado e realizado de acordo com a faixa etéria, crescimento, maturidade sexual,

autocuidado, supervisdo na assisténcia, hipoglicemia, hiperglicemia, complicagdes graves e
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dindmica familiar. Assim, o tratamento intensivo € composto por monitorizagdes regulares da
glicemia, insulina, alimentacdo adequada, atividade fisica e orientacdes para 0s pacientes e
familiares/cuidadores (AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2021; SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2019).

O tratamento intensivo é composto pelo menos por quatro glicemias capilares ao dia,
distribuidas em periodos antes do café, do almoco, do jantar e da ceia, permitindo o ajuste da
dose da insulina de acordo com valores da glicemia e consumo de carboidratos. Os esquemas
de insulina sdo divididos em maltiplas doses com insulina basal, insulina durante as refei¢des
e doses de correcdo por meio de seringas, canetas ou bomba de infusdo continua
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2019).

Mesmo o tratamento sendo realizado de maneira adequada e efetiva, &€ importante
ressaltar que existem varios fatores que interferem na terapéutica, entre eles a estrutura
familiar. Destaca-se que a baixa adesdo ao tratamento foi identificada em familias com baixa
coesdo, conflitos psicossociais, adogdes informais, auséncia de um segundo cuidador, precario
apoio dos familiares, dificuldades de acesso aos servicos e comorbidades psiquiatricas. Todas
essas condicdes interferem no seguimento da terapéutica e na qualidade de vida das
criancas/adolescentes e de seus cuidadores (VARGAS et al., 2020).

ComplicacBes cronicas microvasculares e macrovasculares também podem estar
presentes na vivéncia do DM1 devido ao estado de hiperglicemia prolongado. Dentre as
patologias do primeiro caso estdo a nefropatia diabética, que pode levar a insuficiéncia renal,
a retinopatia diabética, responsavel pelos casos de cegueira, e a neuropatia diabética,
associada a alteracBes estruturais e funcionais de fibras nervosas sensitivas, motoras e
autondmicas. Ja no segundo caso, as doengas atingem o coracgéo (infarto agudo do miocéardio),
o cérebro (acidente vascular cerebral) e os membros inferiores (doenca vascular periférica)
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2019).

Diante disso, identifica-se a relevancia de buscar compreender as vivéncias das
familias e do cuidador de adolescentes com DML, visto que o diagndstico pode interferir no
funcionamento familiar como um todo, gerando desgastes e sobrecarga para lidar com a rotina

de cuidados necessarios ao adequado manejo terapéutico.
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2.2 VIVENCIA E FUNCIONAMENTO FAMILIAR DE ADOLESCENTES COM
DIABETES MELLITUSTIPO 1

Muitas familias descobrem o diagnostico do DML a partir do inicio do aparecimento
de sinais e sintomas da doenca, fazendo com que procurem os servicos de salde. Depois
disso, a dindmica familiar passa por inimeras transformacdes, afetando cada membro de
diferentes formas (OVERGAARD; LUNDBY-CHRISTENSEN; GRABOWSKI, 2020).

Essa experiéncia inicial € acompanhada por alguns sentimentos negativos como o
medo, a ansiedade, a tristeza e a inseguranca (GOMES et al., 2019; DANTAS et al., 2020).
Posteriormente, surgem as dificuldades relacionadas ao tratamento medicamentoso, a
alimentacdo, e aos cuidados para o controle da doenca de modo geral, dentre os quais
destacam-se aqueles que precisaréo ser realizados na escola (SOUZA R. et al., 2020).

Os pais necessitam aceitar a condigcdo cronica e aprender a lidar rapidamente com a
doenca, por meio do conhecimento sobre sua fisiopatologia, rotinas rigidas de verificacdo da
glicemia e de aplicagdo da insulina, surgimento de complicacbes agudas e controle da
alimentacdo, com a finalidade de encontrar um equilibrio cotidiano (IVERSEN, 2018). Nem
sempre as orientacOes passadas aos cuidadores e familiares s@o suficientes para o
enfrentamento da doenca, fazendo com que o sentimento de inseguranca permeie seu dia a dia
(FORNASINI; MIELE; PIRAS, 2020).

Com a reestruturacdo familiar e com as mudancas nos seus habitos, muitos pais
deixam seus vinculos empregaticios para se dedicar exclusivamente aos seus filhos. Alem
disso, também acontece a modificacéo nas relacfes sociais dos pais, alteracdes alimentares na
rotina de toda a familia, interferéncia na relacdo com outros filhos e a preocupacdo constante
com o surgimento de complicacdes do DM1 (TARGA; PIMENTEL; SCARDOELLLI, 2017).

A fase de transicdo para a adolescéncia € marcada pelo inicio do autocuidado,
permitindo maior autonomia em relagcdo ao seu tratamento. Entretanto, muitas orientacdes sao
passadas ao adolescente pelo seu cuidador que, na maioria das vezes, € a mae. Essas
orientacdes sdo influenciadas pelo nivel de conhecimento da familia sobre a doenca, situacao
socioecondmica, cognitiva e apoio assistencial que a familia recebe (BATISTA et al., 2020).
Os adolescentes se sentem incomodados por sempre ter que pensar no DM1 antes de fazer
algo, devido a rotina da doenca e, apesar do autocuidado praticado por eles, os cuidadores
continuam desempenhando um papel central no controle do DM1, mantendo a sua supervisao
dos cuidados. Assim, os familiares se sentem constantemente exaustos (OVERGAARD;
LUNDBY-CHRISTENSEN; GRABOWSKI, 2020).
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As familias com membros que possuem DM1 diferem daquelas na qual nenhum
familiar possui doenca cronica. O sofrimento psicolégico do cuidador pode estar presente no
cotidiano das familias desencadeando estresse, ansiedade e depressdo. O sofrimento
psicoldgico dos pais pode ser influenciado por fatores demogréficos, estilo de enfrentamento,
relacbes familiares, demandas de cuidados e encargos financeiros. Os profissionais da satde
tém importante papel na prevencdo do sofrimento psiquico e manutencdo da efetiva gestdo do
DM1 (VAN GAMPELAERE et al., 2020; YAQOOB et al., 2018; ARABIAT; JABERY;
WHITEHEAD, 2020).

Para a compreensdao do dia a dia dessas familias e como a QVRS dos cuidadores é
afetada pelo DM1, é importante avaliar as relagbes familiares e o seu funcionamento, entender
0 modo como os individuos se comportam em relacdo ao outro e o que estdo vivenciando no
momento (WRIGHT; LEAHEY, 2013).

O funcionamento familiar possui varias vertentes tedricas, uma delas € a Beavers
System, ela foi proposta em 1977 por Beavers e colaborador, e examina o funcionamento da
familia por meio de suas competéncias e estilos. Quando essas duas dimensfes sdo
combinadas, as familias sdo categorizadas em nove tipos entre Centrifugas e Centripetas.
Nesta vertente, quanto mais flexivel for a familia, melhor serd o funcionamento familiar
(BEAVERS; HAMPSON, 2000).

Outra teoria, € a Olson Annular Mode Theory (1978) que busca explicar o
funcionamento familiar, sendo dividida em trés dimensdes: intimidade familiar,
adaptabilidade familiar e comunicacdo familiar. A intimidade familiar esta relacionada a
interacdo entre os seus membros; a adaptabilidade € associada as mudancas de poder e papéis;
e a comunicacdo se refere a comunicabilidade entre os membros da familia (WALSH, 2003).

Ja a Skinner’s Family Process Model Theory foi proposta em 1980 e enfatiza as
relacBes de interacdo entre o individual e a familia, utilizando alguns conceitos da McMaster
Family Functioning Mode Theory. Leva em consideracdo a familia como um sistema
operacional dindmico e a funcdo familiar € incorporada por membros da familia pelas
Atividades de Vida Diaria (AVD) e pela solucdo dos problemas familiares de forma ordenada
e flexivel. Separa a funcdo familiar a partir de sete dimensdes: realizacdo de tarefa, papel,
comunicacdo, expressdao emocional, envolvimento, comportamento e valores e regras
(SKINNER; STEINHAUER; SITARENIOS, 2000). Porém, a avaliagdo do funcionamento
familiar realizada por meio do Modelo Calgary de Avaliagdo da Familia (MCAF) foi proposta

em 1983, na Universidade de Calgary, por Lorraine Wright e Maureen Leahey.
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Por fim, foi elaborada mais uma teoria, a McMaster Family Functioning Mode Theory
(EPSTEIN; BALDWIN; BISHOP, 1983). Ela defende que a familia deve promover o
favorecimento do desenvolvimento fisico, psicoldgico, social, entre outros. E dividida pela
capacidade de realizacdo de tarefas basicas em seis categorias: resolucdo de problemas,
comunicacdo, papel da familia, resposta afetiva, envolvimento afetivo e controle do
comportamento (MILLER et al., 2000).

Com o surgimento dessas teorias ao longo dos anos, percebe-se a importancia da
avaliacdo da familia, principalmente no contexto da doenca crénica na adolescéncia, uma vez
que, além do impacto fisico e emocional, existirdo novos papéis e demandas, nos quais fatores
sociodemograficos e socioculturais sdo determinantes nesse processo (BUEHLER, 2020).

Ademais, € preciso ter em mente que varios fatores podem interferir no funcionamento
familiar, como: estrutura, condicdo econdmica, ocupacdo de trabalho, grau de cultura,
relacionamento entre pais e filhos, cOnjuges e entre irmdos, e, a fase que a familia esta
vivenciando (DAI; WANG, 2015). Nas familias cujos filhos, criangas ou adolescentes, tém
doencas cronicas, menos conflitos familiares, maior coesdo, maior flexibilidade, ampla
comunicacdo e melhor resolucdo de problemas estdo associados a melhor adesdo ao
tratamento, assim como melhor qualidade de vida dos cuidadores (PSIHOGIOS et al., 2018;
TOLEDANO-TOLEDANO et al., 2020).

O dia a dia de familiares de adolescentes com DM1 é permeado por inumeras
preocupacdes relacionadas ao controle da doenca (FORNASINI; MIELE; PIRAS, 2020).
Além disso, o periodo da adolescéncia ¢ marcado por mudancas fisicas, psicoldgicas e
comportamentais (BERTOLDO et al., 2020). Ao entender os sentimentos vivenciados, 0s
profissionais de salde responsaveis por assistir essa familia conseguem intervir de maneira
mais eficaz (GOMES et al., 2019).

Assim, o DM1 se destaca pelas mudancas nas vivéncias familiares, com grande
impacto negativo nos aspectos fisicos, psicoldgicos, socioecondmicos e comportamentais
sobre 0s sujeitos e seus cuidadores (TOLEDANO-TOLEDANO; DOMINGUEZ-GUEDEA,
2019; NOSER et al., 2019). A doenca também exp0e as familias a vulnerabilidades, interfere
na QVRS e no funcionamento familiar. Neste Gltimo, suas varias dimenses dependerdo da
estrutura familiar, status socioeconémico, relacionamento funcional da familia, estagio
familiar e eventos de vida (PAMUNGKAS; CHAMROONSAWASDI;
VATANASOMBOON, 2018).

Todos esses aspectos abordados acima precisam ser melhor investigados,

principalmente no contexto do DM1 com énfase na QVRS. Assim, a partir dos resultados
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encontrados, pode ser possivel proporcionar as familias uma efetiva e resolutiva assisténcia a

saude para o enfrentamento da doenga.

2.3 QUALIDADE DE VIDA RELACIONADA A SAUDE DE CUIDADORES E
FAMILIARES DE ADOLESCENTES COM DIABETES MELLITUS TIPO 1

Apds a segunda guerra mundial, surgiu o termo Qualidade de Vida, associado aos
conceitos de satisfacdo, bem-estar e varios outros aspectos da vida. As primeiras tentativas de
mensuracgdo da QV foram nos Estados Unidos da América, durante a década de 1960 e, desde
entdo, houve sua disseminacdo e avangos nas investigacdes cientificas (VEENHOVEN,
1996). No Brasil, sua aplicabilidade aconteceu a partir de 1970, envolvendo préaticas dos
servicos de saude (VILARTA; GUTIERREZ; MONTEIRO, 2010).

Nos ultimos anos, surgiram varias defini¢cbes sobre QV, porém ndo existe consenso
sobre qual é a mais apropriada. O conceito da Organizagdo Mundial da Saude (OMS) é o mais
disseminado e envolve aspectos sociais, fisicos, mentais, ambientais, expectativas,
preocupacoes e a percepcdo do individuo sobre sua vida no contexto da sua cultura. Assim,
caracteriza-se de forma subjetiva, dindmica e multidimensional. A subjetividade se refere a
percepcao da pessoa sobre seu estado de saude e seu contexto de vida (WHO, 1995).

A partir do carater multidimensional da QV e a salide como reflexo de fatores
interdependentes, surgiu o conceito de Qualidade de Vida Relacionada a Saude em 1990, no
qual os individuos, de forma subjetiva, relacionam o processo de saude e doenca com o
impacto em sua vida, incluindo os aspectos fisicos, mentais, sociais e ocupacionais (PENA;
ALMEIDA; FAVACHO, 2019).

Na doenca cronica, buscar as experiéncias que envolvem a QVRS sdo fundamentais,
colocando os envolvidos na centralidade da atencdo, além disso, € uma importante ferramenta
para o planejamento e a avaliacdo das politicas de saude. A elaboracdo de estratégias efetivas
de apoio, a partir da avaliacdo da QVRS, pode promover o bem-estar individual e familiar,
principalmente no contexto do adoecimento crénico (REIS, G. et al., 2020), incluindo
adolescentes com DM1.

O consenso de doenca cronica infantojuvenil foi estabelecido por meio de quatro
critérios: idade entre a faixa etaria de 0-18 anos; diagnostico estabelecido de maneira
confiavel; caracteristica incurdvel da doenca, exigindo tratamentos continuos; e, periodo de
duracdo superior a trés meses, ainda que, apresentando-se ao longo do tempo de forma ativa

ou intermitente (MOKKINK et al., 2008). Essas patologias crdnicas passaram a ocupar nas
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ultimas décadas, no Brasil, papel de destaque nos planejamentos de assisténcia a salde,
devido & conjuntura elevada de niamero de enfermidades crénicas, juntamente com doencas
infectocontagiosas agudas (MOREIRA et al., 2017; SOUSA; ROSSO GIULIANI, 2020).

No contexto do DM1, a QVRS esta envolvida com a repercussao da doenca na salde,
incluindo o bem-estar fisico, emocional e social; gerenciamento do tratamento no cotidiano; e
outras comorbidades associadas, que em geral, sdo fatores considerados modificaveis
(RIBEIRO; RIBEIRO; GOMES, 2020). Em pesquisas nacionais e internacionais que
avaliaram a QV ou a QVRS de adolescentes com DML, evidencia-se que, apesar da condi¢ao
cronica, eles a consideram como satisfatéria (NOVATO; GROSSI; KIMURA, 2008; STAHL
et al.,, 2012; COSTA,; VIEIRA, 2015; SANTANA et al., 2016; MURILLO et al., 2017;
SOUZA et al., 2019; VASCONCELOS S. et al., 2020; FISCHER et al., 2020). Também foi
observado que fatores sociodemograficos e clinicos, como sexo, escolaridade, sedentarismo,
assisténcia a saude, e tempo de diagnostico interferem na QV desses adolescentes (SOUZA et
al., 2019; COSTA,; VIEIRA, 2015).

Diante da dedicacdo ao tratamento e a necessidade de auxilio no dia a dia exigidos
pelo DM1, os cuidados se estendem dentro do a&mbito familiar, no qual um membro &
estabelecido como cuidador, assumindo as responsabilidades e dedicando integralmente o seu
tempo para o acompanhamento do adolescente na realizacdo dos cuidados diarios
(TORQUATO et al., 2020). Porém, a QV/QVRS referida como satisfatoria pelos adolescentes
nos estudos acima mencionados, pode nao ser percebida da mesma forma pelos cuidadores.
Além disso, ser cuidador é um processo complexo, visto que ele ainda esta envolvido no
suporte fisico, emocional e social do adolescente (TORQUATO et al., 2020).

Estudo realizado com 385 cuidadores familiares de criancas e adolescentes com
condicdes cronicas mostrou que 8,5%, 35,1% e 47% dos cuidadores sofriam de sobrecarga
severa, moderada e leve, respectivamente, e apenas 9,4% ndo se percebiam com sobrecarga
(ADIB-HAJBAGHERY; AHMADI, 2019). Além disso, no referido estudo, a baixa renda
familiar, a menor escolaridade, o oferecimento de apoio na prestacdo dos cuidados, a
quantidade de filhos doentes, o nimero de patologias dos filhos e a frequéncia de consultas
médicas, bem como o nimero de hospitaliza¢es foram observados como fatores que podem
afetar a percepcdo de sobrecarga dos cuidadores.

A maioria dos cuidadores é composta por mulheres (XAVIER; GOMES; CEZAR-
VAZ, 2020), e, sintomas de ansiedade, depressao e estresse estdo relacionados ao manejo da
doenca, e encontrados frequentemente no dia a dia dessas cuidadoras. Para minimizar esses

sentimentos negativos, intervencdes direcionadas para a educacdo sobre doencas, habilidades
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voltadas para o tratamento, mudanca de ambiente, intervencdo psicoldgica, compartilhamento
de experiéncias, monitoramento ou apoio social sdo consideradas eficazes (SHENG et al.,
2019). Em contrapartida, a alta autoeficacia parental no tratamento estd associada a um
melhor monitoramento, permitindo melhor adesdo e niveis mais equilibrados de HbAlc
(BASSI et al., 2021).

A alta dependéncia nos cuidados diarios nas condigdes cronicas e 0s sentimentos
negativos que surgem nessa vivéncia interferem no papel desempenhado pelo cuidador. Com
isso, eles apontam as atividades prazerosas, a espiritualidade e o constante suporte social
como estratégias de enfrentamento e apoio (MACHADO; DAHDAH; KEBBE, 2018).

No contexto da doenca cronica infantojuvenil, pior QV foi relatada por pais e
cuidadores de criangas e adolescentes com doenca celiaca (PAIVA et al., 2019), epilepsia
(POKHAREL; POUDEL; LAMA, 2021), transtorno do espectro autista (SILVA, F. et al.,
2020), transtornos do neurodesenvolvimento (REIS, G. et al, 2020), microcefalia (GARCIA
et al., 2020). Por familias de criancas com cardiopatia congénita, os cuidadores apresentaram
doencas como hipertensdo arterial sistémica, diabetes, ansiedade, depressdo, doencas
osteoarticulares e musculares (SILVA, G. et al, 2020).

Estudos nacionais mostram que a QV de cuidadores de criancas e adolescentes com
DML foi considerada baixa pela maioria dos participantes, principalmente quando comparada
a QV de pais sem filhos com doencas cronicas (ALMEIDA et al., 2012; BORSOI et al.,
2018). Interessante que esses resultados também foram encontrados em estudos realizados em
paises considerados desenvolvidos (THORSTEINSSON; LOI; RAYNER, 2017; UHM,;
MYOUNG, 2020) e subdesenvolvidos (AWADALLA et al., 2006).

Pouco tem sido discutido sobre a QVRS das familias e especialmente dos cuidadores
de adolescentes com DM1, principalmente no cenario nacional. A maioria dos estudos esta
relacionada as doencas cronicas em geral. Entender a QVRS e as peculiaridades do cotidiano
dos cuidados prestados pelo cuidador, e como se encontra o funcionamento das familias de
adolescentes com DM1 na perspectiva do cuidador, ajuda na elaboracdo de intervencGes mais
efetivas por parte dos profissionais da salude, objetivando qualificar o plano de cuidados

tracado para a assisténcia em salde dessas familias.
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3 PERCURSO METODOLOGICO

3.1 DELINEAMENTO DO ESTUDO

O presente estudo trata-se de uma pesquisa qualitativa, descritiva-exploratéria. A
pesquisa qualitativa se enquadra em uma grande area de investigacdo, e uma de suas
caracteristicas é estudar o significado da vida das pessoas a partir de condi¢des da vida real.
Na salde, busca desenvolver dados sobre problemas considerados importantes para a préatica
clinica, e, na enfermagem, promove a construcdo de praticas baseadas em evidéncias (YIN,
2016; MINAYO; COSTA, 2018).

Na pesquisa descritiva, 0s envolvidos esbogam os achados, e na exploratdria, busca-se
examinar a natureza do fenbmeno e como os fatores envolvidos se relacionam, a fim de
identificar e superar situacOes-problemas dos atores sociais envolvidos (POLIT; CHERYL,
2019).

Esta pesquisa foi guiada pelo Consolidated criteria for Reporting Qualitative research
(COREQ) (TONG; SAINSBURY; CRAIG, 2007), validado para o portugués falado no Brasil
(SOUZA et al., 2021).

3.2 REFERENCIAL TEORICO

Neste estudo sera adotado o Modelo Calgary de Avaliacdo da Familia por permitir
conhecer e planejar acdes voltadas para as familias. Mais especificamente, destaca-se seus
aspectos funcionais que buscam entender as relacdes dos individuos dentro do nucleo
familiar. O Modelo Calgary tem por objetivo buscar solu¢cdes para minimizar os danos
emocionais, fisicos e espirituais causados pela doenca na familia. Seus fundamentos estdo na
comunicacdo, teoria dos sistemas, teoria da mudanca, pds-modernismo e biologia, que
direcionam as praticas de enfermagem da familia (WRIGHT; LEAHEY, 2013).

Esse modelo envolve trés categorias principais: estrutural, de desenvolvimento e a
funcional. A Gltima é utilizada para compreender o funcionamento familiar, e ainda, pode ser
dividida em: instrumental e expressiva. A instrumental esta voltada para as AVD, como
exemplo comer, dormir, preparar refei¢Oes e a rotina de cuidados com a doenga (WRIGHT;
LEAHEY, 2013), por exemplo, fazer a aplicagéo de insulina, realizar as medidas de glicemia

capilar, bem como os aspectos relacionados ao cuidado de adolescentes com DML1.
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J& a expressiva envolve nove categorias: comunicacdo emocional, comunicagdo
verbal, comunicacdo ndo verbal, comunicacdo circular, solucdo de problemas, papéis,
influéncia e poder, crencgas, aliancas e unifes (WRIGHT; LEAHEY, 2013). Parte dessas
categorias ja havia sido mencionada em Family Categories Schema (EPSTEIN; SIGAL;
RAKOFF, 1968) e a maioria das familias lida com os aspectos instrumentais e expressivos
(WRIGHT; LEAHEY, 2013).

A comunicacdo emocional refere-se aos sentimentos expressados pelos membros das
familias, ou até a auséncia deles. A comunicagdo verbal foca nos significados e clareza das
mensagens orais. J& a comunicacdo ndo verbal envolve a postura corporal, o contato visual, e
0s gestos, por exemplo. A comunicacgdo circular aborda os aspectos referentes a reciprocidade
entre os membros da familia.

Ainda, nos aspectos expressivos, a solu¢do de problemas envolve a eficacia na qual os
problemas sdo resolvidos pelas familias, levando em consideracdo as habilidades anteriores.
Os papeis relacionam-se com os padrdes de comportamento familiar que s@o moldados a
partir das interacdes dos individuos. Influéncia e poder referem-se as influéncias exercidas por
cada membro da familia no comportamento dos demais e as posi¢Bes hierarquicas presentes
nos relacionamentos.

As crencas envolvem os valores individuais e familiares expressas por atitudes e
influenciadas pelas interagdes sociais e da cultura. Ja as aliancas e unifes abordam a
intensidade nos relacionamentos entre cada membro da familia e os profissionais de saude.

O MCAF constitui uma avaliagdo ampla das familias e, neste estudo, destacam-se 0s
aspectos funcionais que foram utilizados para entender as relaces estabelecidas entre os

membros das familias de adolescentes com DM1.

3.3 CENARIO DO ESTUDO

O estudo foi desenvolvido no ambulatério de endocrinologia do Hospital Universitario
Alcides Carneiro (HUAC), localizado na cidade de Campina Grande, Paraiba. Este local é
referéncia do Sistema Unico de Satde (SUS) para o tratamento do DM1 na cidade e para
outros municipios do estado pactuados com a instituicao.

O ambulatorio realiza atendimentos a populacdo infantojuvenil de todas as faixas
etarias. Entretanto, ndo existe um censo em relacdo aos adolescentes em seguimento no

servico. As consultas de criangas e adolescentes sdo realizadas durante o turno da manh@, as
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segundas-feiras, e a equipe é composta por uma enfermeira, uma médica endocrinologista e

dois residentes em endocrinologia.

3.4 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Participaram do estudo os principais cuidadores de adolescentes com DML1. Foi
considerado como principal cuidador a pessoa da familia que realiza o gerenciamento do
DML junto ao adolescente em seu cotidiano. Tal identificagdo aconteceu a partir da narrativa
do membro da familia que fora abordado.

Destaca-se que esta € uma pesquisa relativa a familia, pois os cuidadores selecionados
sdo familiares de adolescentes (BRASIL, 2018) com DM1, expressando tanto suas vivéncias
individuais como as da familia como um todo (ANGELO et al., 2009). Com base na tipologia
desenvolvida por Robinson (1995), o foco de interesse, aqui, foi o individuo como parte de
um subgrupo familiar, em que tanto os individuos quanto as relagcdes estabelecidas entre eles
foram estudadas, tendo a familia como contexto (ROBINSON, 1995).

Foram adotados o0s seguintes critérios de inclusdo: ser principal cuidador de
adolescente com diagnostico de DM1 ha pelo menos seis meses, pois para esta pesquisa €
importante que o cuidador tenha um tempo de vivéncia neste cuidado para falar sobre
qualidade de vida, e neste periodo, devido a rotina de cuidado, terd elementos mais ricos de
suas experiéncias; e realizar o gerenciamento diario do DML1 junto ao adolescente, incluindo
seu acompanhamento durante as consultas de rotina no servico em que a pesquisa foi
realizada.

Os critérios de exclusdo foram: familias de adolescentes que possuem registro de
atendimento no servico, mas que, contudo, interromperam o acompanhamento ha pelo menos
seis meses, independente da causa; e aqueles que ndo possuiam condicdes e/ou habilidades
tecnoldgicas, no caso da entrevista remota. Nenhum participante foi excluido da pesquisa,
porém houve desisténcia de uma participante devido a emoc¢do sentida quando os

questionamentos da entrevista foram iniciados.
3.5 COLETA DE DADOS
Para a realizacdo da coleta dos dados empiricos foi estabelecido contato com o0s

cuidadores presencialmente no dia da consulta ambulatorial de acompanhamento dos

adolescentes ou pelo aplicativo Whatsaap®. Neste Ultimo caso, 0 convite para participagdo na
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pesquisa foi feito individualmente por meio da identificacdo dos contatos do grupo de
Whatsaap® de pessoas com DML e cuidadores, no qual a pesquisadora foi inserida. A adigéo
da pesquisadora no grupo foi realizada ap6s o contato prévio com a administradora, que
também € paciente do ambulatdrio em estudo.

As aproximacOes e a coleta dos dados foram realizadas pela mestranda, enfermeira
especialista, que recebeu treinamento pelas demais integrantes da equipe de pesquisa, para
coletar dados qualitativos, antes de entrar no campo de coleta. Os outros membros da equipe
séo enfermeiras, doutoras em enfermagem e com vasta experiéncia em pesquisa qualitativa.

Ao entrar em contato com 0s provaveis participantes, a pesquisadora se apresentou,
relatando sua formacdo, objetivos pessoais, académicos e sociais para o desenvolvimento da
pesquisa. Para a coleta dos dados, inicialmente, foi realizada a constru¢cdo do genograma
(WENDT; CREPALDI, 2008), seguida do ecomapa (AGOSTINHO, 2007), ambos adaptados,
pois tiveram como foco a identificacdo das familias nucleares (BORSA; NUNES, 2011) dos
adolescentes com DM1.

Essas ferramentas possuem um vasto uso, dentre 0s quais Se pode citar: uso
complementar a coleta de dados em pesquisas; recurso terapéutico; meio de aproximacao
entre entrevistador e entrevistado; e no ensino. Entretanto, necessitam de estreito engajamento
na participacdo do entrevistador e do entrevistado (NASCIMENTO et al., 2014). Neste
estudo, ambas as técnicas foram utilizadas como complementares com o objetivo de
aproximacao e interacdo entre entrevistadora e 0s participantes, assim como, para 0
conhecimento inicial da estrutura e do funcionamento do nucleo familiar.

A construcdo do genograma contribuiu para o entendimento da estrutura e da dindmica
intrafamiliar, visto que ele possibilita a inclusdo dos aspectos genéticos, médicos, sociais,
comportamentais, relacionais e culturais, bem como evidéncias de sua estrutura basica, a
demografia, o funcionamento e os relacionamentos da familia (WENDT; CREPALDI, 2008;
SOUZA et al., 2016).

O ecomapa, por sua vez, é uma representacao grafica das relacGes entre a familia e a
comunidade, que € utilizado para destacar e avaliar os vinculos, os apoios e 0s suportes
familiares disponiveis. E, essencialmente, um diagrama dos contatos da familia com pessoas,
grupos ou instituicdes, como escolas, servi¢os de salde e comunidades religiosas, que pode
indicar a presenca ou a auséncia de recursos sociais, culturais e econdmicos. E,
eminentemente, o retrato de determinado momento da vida dos membros da familia
(MOIMAZ et al., 2011).
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Foram realizadas dez entrevistas na modalidade remota e quatro presenciais, no
periodo entre maio e setembro de 2021. Nas entrevistas remotas, 0s cuidadores estavam em
seu domicilio, livre de ruidos e interferéncia de outras pessoas, fatores que favoreceram a
conducdo nesta modalidade. No ambulatério, eles estavam aguardando as consultas e néo
existia uma sala privativa disponivel para a entrevista, assim, nem sempre ela foi livre de
ruidos.

Em todas as entrevistas, tanto o0 genograma quanto o ecomapa foram
construidos/desenhados manualmente em folha de papel A4 e lapis grafite pela pesquisadora,
a partir das informacdes fornecidas pelos participantes. Nas entrevistas presenciais, apos a
construcdo final, o desenho foi mostrado aos cuidadores para que visualizassem de forma
esquematizada as informagdes fornecidas. Nas entrevistas remotas, foram realizadas duas
tentativas sem retorno dos cuidadores sobre o0 genograma e ecomapa construidos. Assim, dois
aspectos a seguir desfavoreceram este feedback: no primeiro, quando a entrevista era
finalizada, os cuidadores voltavam a suas rotinas e ndo conseguiam visualizar o desenho logo
apos a entrevista. J& no segundo, nem sempre o aparelho telefénico favorecia a visualizacao
de maneira adequada.

Depois de construir o genograma e 0 ecomapa com os cuidadores, foram realizadas as
entrevistas semiestruturadas, técnica nuclear de coleta de dados neste estudo. Neste tipo de
técnica, o participante fica livre para discutir o tema proposto, seguindo as questdes
norteadoras do estudo (MINAYO; COSTA, 2018). A entrevista foi guiada pelos seguintes
questionamentos: 1 - Como era a sua familia (dindmica familiar) antes do diagndstico do
DM1 do(a) seu(ua) filho(a) adolescente e como passou a ser depois do diagnostico? 2 - Fale-
me sobre a qualidade de vida da familia antes e depois do diagnostico do DM1 de seu(ua)
filho(a). 3 - Fale-me como era o relacionamento entre os membros da familia antes do
diagnéstico do DM1 de seu(ua) filho(a) e como ficaram ap6s o diagnéstico. 4 - Como vocé
percebe sua qualidade de vida antes de ser cuidador(a) de um(a) adolescente com DML e
como voceé a percebe depois de se tornar cuidador(a) desse(a) adolescente? (APENDICE A).

As entrevistas tiveram tempo médio de duracdo de 65 minutos, foram gravadas em
midia eletrbnica e, posteriormente, transcritas na integra para analise no programa Microsoft
Office Word®, sem devolucdo aos participantes. A fim de garantir a confidencialidade dos
participantes, os mesmos foram representados pela letra E de entrevistado, seguida por um
numeral ordinal que apresenta a ordem em que as entrevistas foram realizadas (E1, E2, ...,
E14).
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Com cada participante foi realizado uma entrevista e para o encerramento da coleta de
dados foi adotado o critério de suficiéncia, que acontece quando o conteldo j& apresenta
compreensdo para o objeto de estudo (MINAYO, 2017; NASCIMENTO et al., 2018).

3.6 ANALISE DOS DADOS

O material empirico foi interpretado por meio da analise tematica indutiva (ATI)
proposta por Braun e Clarke (2019), a luz do conceito de Qualidade de Vida Relacionada a
Saude (PENA; ALMEIDA; FAVACHO, 2019) e do funcionamento familiar abordado no
Modelo Calgary de Avaliagdo Familiar (WRIGHT; LEAHEY, 2013).

A ATI surgiu na década de 1970, constituindo-se em um método flexivel e acessivel
de analise de dados qualitativos. Busca identificar e relatar padrfes, considerados como temas
significativos, permite organizar, descrever e analisar o banco de dados em um processo
operacionalizado em seis fases: 1) Familiarizacdo com os dados; 2) Geracdo dos codigos
iniciais; 3) Organizacdo dos codigos em subtemas; 4) Definicdo dos temas descritivos e sua
revisdo; 5) Criacdo do tema analitico e seu refinamento e 6) Producédo do relatorio (BRAUN;
CLARKE, 2019).

Na primeira fase da ATI foram realizadas leituras repetidas das entrevistas transcritas
na integra, pela equipe de pesquisa, que se constituiram no corpus da analise, para que
houvesse a familiarizacdo da pesquisadora com o conjunto de dados e conhecimento da sua
amplitude. Essa leitura repetida levou a busca por significados e constituiu a base para a
analise (BRAUN; CLARKE, 2019).

Na segunda fase, iniciou-se 0 processo de geracdo dos cddigos iniciais pelas trés
integrantes da equipe, possibilitando a caracterizacdo dos dados. Para isso, 0s extratos
significativos foram destacados com cores diferentes no Microsoft Office Word® e nomeados
com um titulo correspondente ao seu conteldo, resultando em 55 cddigos. Vale ressaltar que
os cddigos iniciais diferem dos temas e subtemas que, muitas vezes, sdo mais abrangentes
(BRAUN; CLARKE, 2019).

Na terceira fase, os cddigos foram agrupados de acordo com a afinidade e as relacdes
estabelecidas entre eles para geracdo de subtemas. Nesta fase, 0s cddigos criados na segunda
etapa foram levados para outro documento Microsoft Office Word® composto por uma
tabela, na qual os cddigos semelhantes foram unidos, composto por um conjunto de 64
paginas. Esta etapa resultou em sete subtemas (BRAUN; CLARKE, 2019).
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Na quarta fase, os trés temas descritivos foram estabelecidos e revisados a partir dos
subtemas identificados. A revisdo de todo contetdo foi importante para verificar a coeréncia
dos temas com o corpus de analise e identificar se algum cddigo importante foi perdido entre
as fases anteriores. Ja na quinta fase, foi construido um tema analitico a partir da sintese dos
temas descritivos, subtemas e da categoria funcional do Modelo Calgary de Avaliacéo
Familiar, referencial tedrico utilizado neste estudo. E relevante que o pesquisador tenha
precisdo do significado e representatividade do tema analitico para que ele seja nomeado. Por
fim, na altima fase, procedeu-se a andlise final, a partir do reconhecimento de que os extratos
contemplavam a representacdo do objeto de estudo (BRAUN; CLARKE, 2019). O tema
analitico, os temas descritivos e 0s subtemas foram elaborados pela pesquisadora e validados
pelas demais integrantes da equipe de pesquisa.

Utilizou-se o diario de campo como ferramenta para registro de informacdes
relevantes durante a coleta dos dados empiricos, por exemplo, expressdes faciais, postura
corporal e gestos dos participantes no caso de entrevista presencial. Ja nas entrevistas remotas,
os registros foram relacionados a demora nas respostas, pausas prolongadas, mudanca de tom
de voz ou de assunto, choro, risos, dentre outros.

O rigor desta pesquisa ocorreu a partir da analise minuciosa dos dados pela equipe de
pesquisa (BRAUN; CLARKE, 2019), utilizando os aspectos funcionais do referencial tedrico
do Modelo Calgary de Avaliacdo Familiar (WRIGHT; LEAHEY, 2013); pela apresentacao
dos dados sociodemograficos dos cuidadores e familia para entendimento do contexto de
vivéncia dos participantes; do check-list COREQ (TONG; SAINSBURY; CRAIG, 2007) e da

apresentacdo das limitacdes do estudo.

3.7 ASPECTOS ETICOS

Este estudo foi guiado pelas recomendacGes éticas dispostas nas diretrizes e nas
normas que regulamentam as pesquisas que envolvem seres humanos, estabelecidas nas
Resolucbes n° 466/2012 e n° 510/2016 do Conselho Nacional de Saude (CNS) (BRASIL,
2012; BRASIL, 2016) e da Carta Circular n°® 1/2021 da Comissdo Nacional de Etica em
Pesquisa (BRASIL, 2021). O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do
Hospital Universitario Alcides Carneiro, da Universidade Federal de Campina Grande, sob
parecer n° 4.711.978 e CAAE: 43825021.7.0000.5188 (ANEXO A).

Apoés a explicacdo e compreensdo do estudo pelo(a) participante, foi apresentado o

Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE), que aborda as seguintes informagdes: o
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objetivo da pesquisa; sua forma de realizacdo; esclarecimentos sobre a desisténcia de sua
participacdo, que poderia acontecer a qualquer momento, sem prejuizos na assisténcia em
salde que vinha recebendo dos servigos frequentados; garantia do anonimato das
informacdes; assim como explicacBes acerca dos possiveis riscos e beneficios que sua
participacdo no estudo poderia ter (APENDICE B). Apds essa apresentacdo, foi solicitado que
o(a) participante assinasse o termo em duas vias, ficando uma com ele(a) e a outra com a
pesquisadora. Nas entrevistas remotas, 0 TCLE foi enviado por meio de um link do Google
Forms®, utilizando o aplicativo WhatsApp®, no qual o(a) participante confirmava ciéncia.

Os participantes do estudo foram expostos a riscos minimos. Ressalta-se que ndo
existiu riscos previsiveis a sua salde, e o que poderia ocorrer era 0 desconforto por parte do(a)
participante ao compartilhar informacdes com a pesquisadora, tendo em vista que sentimentos
de insatisfagdo e tristeza poderiam surgir, afetando aspectos emocionais. Entdo, a
pesquisadora explicou desde o inicio ao entrevistado a garantia do anonimato das informacdes
compartilhadas, e, no caso de desconforto, a entrevista seria interrompida e ofertado o apoio
emocional necessario. Assim como ocorreu com uma participante, que ao aflorar sentimentos
que a levaram ao choro, desistiu de continuar participando do estudo. Também poderiam
surgir eventualidades quando a entrevista fosse realizada por via remota, como queda do sinal
de internet. Entdo, foram respeitadas as dificuldades que surgiram, oportunizando a
realizacdo/continuidade da entrevista em um novo momento, conforme preferéncia e
disponibilidade do(a) participante.

N&o existiram beneficios diretos aos participantes, porém destacou-se que a
participacdo na pesquisa poderia ter beneficios indiretos, tendo em vista que subsidiou o
esclarecimento sobre a QVRS do(a) cuidador(a) e da familia de adolescentes com DM1, e,

assim, podem ser direcionadas futuras intervencdes em salde mais eficazes.



4 RESULTADOS E DISCUSSAO

4.1 CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES DO ESTUDO

Participaram do estudo 14 cuidadores de adolescentes com DM1. Conhecer a

caracterizagdo sociodemogréfica dos cuidadores e dos adolescentes € importante para

entender o contexto vivenciado por essas familias (QUADRO 1).

Quadro 1 — Caracterizacdo dos cuidadores de adolescentes com diagndstico de DML.

Campina Grande, PB, Brasil, 2021.

Cuidadores Idade | Sexo Estado Ocupagao Escolaridade Tempo Renda
(anos) civil de familiar
cuidado
(anos)
01 52 F Divorciada | Consultora Ensino médio 7 Dois
de beleza completo salarios
minimos
02 34 F Casada Agricultora Ensino 6 Menos de
Fundamental um salario
Incompleto minimo
03 42 F Casada Dona de Ensino médio 3 Um salario
Casa completo minimo*
04 35 F Casada Dona de Ensino superior 10 Menos de
Casa incompleto um salario
minimo
05 38 F Vilva Agricultora | Ensino fundamental 15 Um salario
incompleto minimo
06 41 F Casada Agricultora Ensino médio 7 Um salario
completo minimo
07 56 F Casada Dona de Ensino médio 7 Um salario
casa incompleto minimo e
meio
08 34 F Casada Agricultora Ensino médio 7 Um salario
completo minimo e
meio
09 39 F Casada Agricultora | Ensino fundamental 5 Menos de
incompleto um salario
minimo
10 39 F Casada Dona de Ensino médio 5 Menos de
casa completo um salario
minimo
11 50 M Casado Pescador Ensino fundamental 5 Um salério
artesanal incompleto minimo
12 41 F Divorciada | Agricultora Ensino médio 7 Menos de
completo um salario
minimo
13 41 F Casada Agricultora Ensino médio 5 Um saléario
incompleto minimo
14 39 F Unido Domeéstica e Ensino 7 Menos de
Estavel Manicure Fundamental um salario
completo minimo

Fonte: Dados da pesquisa, 2021. Nota: *salario minimo em 2021 - R$ 1.100,00.
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Participaram do estudo 13 mées e um pai, com idade entre 34 e 56 anos, sendo que a
maioria se autodeclarou com estado civil casado(a). Quanto a escolaridade, a maioria tinha o
ensino médio completo (6) e incompleto (2). As ocupacdes mais frequentes foram agricultora
e dona de casa, sendo que apenas uma participante informou que possuia vinculo
empregaticio formal. O tempo como cuidador(a) de um adolescente com DML1 variou entre
trés e quinze anos e a renda das familias foi concentrada entre menos de um salario minimo a
um salario minimo. Em relagdo as préticas religiosas, informacGes acrescidas pelos(as)
cuidadores(as), dez afirmaram ser catolicos praticantes e quatro evangélicos praticantes.

O namero de membros na familia nuclear variou de duas a seis pessoas, contando com
0 adolescente. Em uma das familias a cuidadora tinha dois filhos (cinco e doze anos) com
DML1. O filho que ndo era adolescente também possuia hipotireidismo e doenca celiaca, esta
cuidadora também afirmou possuir hipotireoidismo. Em duas familias, os companheiros das
cuidadoras tinham Hipertensdo Arterial Sistémica (HAS). Vale ressaltar, que apesar do
acompanhamento do adolescente com DML1 ser realizado no municipio de Campina Grande, a
maioria dos cuidadores eram de cidades do interior do Estado da Paraiba.

Tendo em vista que dentre os 14 participantes somente um era do sexo masculino. A
partir deste momento, sera utilizado o termo cuidadora ao longo do texto. O Quadro 2
apresenta a caracterizacdo dos adolescentes com diagndstico de DM1, quanto a idade, sexo,
escolaridade, tempo de diagndstico/acompanhamento no servico e o tipo de insulina utilizada.

O estudo abrangeu experiéncias de maes de adolescentes de todas as idades, exceto 0s
com 16 anos. A maioria desses adolescentes era do sexo feminino, a metade estava cursando o
ensino fundamental e uma abandonou o0s estudos. O tempo de diagndstico e de
acompanhamento no servico foi de trés a quinze anos. Todos os adolescentes utilizavam
analogos de insulina e caneta para aplicacdo. Duas cuidadoras relataram que os adolescentes
ndo praticavam o autocuidado e 11 afirmaram que os adolescentes realizavam o tratamento
intensivo do DM1. Além do diagndstico de DM1, uma adolescente estava no periodo
investigatdrio para endometriose, um possuia diagnostico de glaucoma e surdez congénita, um

hipotireodismo e um catarata no olho direito com diminuicdo da acuidade visual.
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Quadro 2 — Caracterizagdo dos adolescentes com diagnéstico de DM1. Campina Grande, PB,

Brasil, 2021.
Adolescente Idade Sexo Escolaridade Tempo de Insulinas
(anos) diagnostico/
acompanhamento
No Servico
(anos)
01 18 F Ensino médio 717 Anélogo de acdo rapida e
completo NPH*
02 17 M 2° ano do ensino 6/6 Anélogo de acdo rapida
médio e acdo longa
03 14 F 8° ano do ensino 3/3 Anélogo de acdo rapida
fundamental e acdo longa
04 12 M 7° ano do ensino 10/10 Anélogo de acdo rapida
fundamental e acdo longa
05 19 F Ensino médico 15/15 Anélogo de acdo rapida
completo e acdo longa
06 14 F 8° ano do ensino 717 Anélogo de acdo rapida
fundamental e acdo longa
07 17 M 3°ano do ensino 717 Anélogo de acdo rapida e
médio NPH*
08 10 F 4° ano do ensino 717 Anélogo de acgdo rapida
fundamental e acdo longa
09 11 M 6° ano do ensino 5/3 Anélogo de ac¢do rapida
fundamental e acdo longa
10 13 F 7° ano do ensino 5/5 Anélogo de acgdo rapida
fundamental e acdo longa
11 17 F Abandonou a 5/5 Anélogo de acgdo rapida
escola e acdo longa
12 17 F 1° ano do ensino 717 Anélogo de acéo rapida e
médio NPH*
13 17 M 9° ano do ensino 6/6 Anélogo de acéo rapida
fundamental e acdo longa
14 15 F 1° ano do ensino 717 Anélogo de acéo rapida
médio e acdo longa

Fonte: Dados da pesquisa, 2021. Nota: * Neutral Protamine Hagedorn®.

O genograma e o ecomapa como forma de aproximacdo das familias ajudou o inicio

da interacdo entre as entrevistadas e a pesquisadora, fazendo com que as cuidadoras se

sentissem mais livres e desinibidas. Também, apesar de ndo ser o foco direto do estudo,

permitiu conhecer o funcionamento estrutural (composicdo dos integrantes) destas familias.

Esses recursos permitem melhorar a comunicacdo entre os profissionais e as familias, o

conhecimento sobre a integracdo entre os membros e, neste caso, as relaces envolvidas no
cuidado ao adolescente com DM1 (SOUZA, T. et al. 2020).

A partir da dtica da cuidadora familiar foi possivel compreender como as familias

experienciaram o inicio do diagnostico, as adaptacGes e as vivéncias ao longo do tempo, e

também o que estavam experienciando em seu cotidiano no momento em que a entrevista foi
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realizada, partindo dos aspectos funcionais do MCAF. Além disso, permitiu identificar como
0 DML1 influenciou as percepcdes das cuidadoras sobre QVRS nestas fases (WRIGHT;
LEAHEY, 2013; PENA; ALMEIDA; FAVACHO, 2019).

Por meio da analise tematica indutiva do material empirico foi construido o tema
analitico: “Trilha da QVRS de cuidadoras de adolescentes com DM1: transi¢cdes no
gerenciamento do cuidado e mobilizacdo para resgate da homeostase familiar”, sendo
constituido a partir dos seguintes temas descritivos e subtemas:

Figura 1 — Temas descritivos e subtemas identificados a partir da Anélise Tematica Indutiva

acerca dos sentidos atribuidos pelas cuidadoras a QVRS e funcionamento familiar.

* Repercussdoes iniciais da doengca para a

Pril.nt’-.‘iros R 'ate.a cuidadora e para a familia do adolescente com
definicao do diagnostico: DMI1

impacto inicial causado pela

doenca + Sentidos da QVRS para a cuidadora e os

reflexos para a familia.

* Lidando com o diagnostico do DMI1 apos as
adaptagdes iniciais.
* Rede de apoio as cuidadoras de adolescentes

Diagnéstico definido: novas
rotinas, funcoes e rearranjos
das redes de apoio

com DMI.
. . * Novos 1mpasses e ressignificagdes para o
thssngmtﬁc:;(;ao ',13 - enfrentamento do DM1.
erenciamento do cuidado: N N -
eﬁfrentando novos desafios e . C(Bg:ﬁlgnlao e divisao de responsabilidades no

adversidades

* E o futuro, como sera?

Fonte: elaborada pela autora, 2022.

4.2 PRIMEIROS PASSOS ATE A DEFINICAO DO DIAGNOSTICO: IMPACTO INICIAL
CAUSADO PELA DOENCA

4.2.1 Repercussdes iniciais da doenca para a cuidadora e para a familia do adolescente
com DM1

Até a defini¢do do diagndstico do DML as cuidadoras passam por inimeras incertezas
e equivocos relacionados ao proprio diagnostico e ao inicio da terapéutica. Isso leva a uma
peregrinacdo desses individuos pela rede de atencdo a saude em busca de solugdes para 0s
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sinais e sintomas apresentados pelo adolescente. Tal acontecimento pode desencadear

situacdes de agravamento no quadro clinico deste.

Eu descobri [o DM1] quando ela [adolescente] estava muito cansada e
bebendo muita dgua. A gente foi consultar ela e 0 médico disse que era
normal a crianga beber muita dgua, ela ficou muito cansada mesmo e a
gente foi para o hospital. L& disseram que era Asma, mas ela estava com
Cetoacidose (ES8).

Levamos ela [adolescente] para um médico, ele [médico] olhou a garganta,
olhou o ouvido e eu disse os sintomas, ele passou a medicagéo [...]. Com
dois dias eu fui ver que ela estava piorando, ela perdeu mais de 4 kg em uma
semana [...]. Eu disse que ela ndo estava bem [...]. Minha sogra leu a bula
[da medicacdo que o médico prescreveu] e disse que ela estava ficando pior
porque era um xarope doce, estava 522 [mg/dL] a glicose dela. Como a
gente ia saber? Os médicos que levamos ndo suspeitaram de nada e eu falei
0s sintomas, e eles ndo suspeitaram (E10).

Ele [adolescente] foi se sentindo cansado, com dores nas pernas, fazendo
muito xixi [urinando], chegando a um ponto que levei ele para o hospital e
colocaram soro glicosado, ele comegou a passar mal, saindo de la ja em
coma. Eles ndo sabiam o que era, suspeitaram que era meningite. Na
madrugada que ele estava passando mal, furaram o dedo e foi que viram
que era diabetes (E13).

Os profissionais de saude, em geral, ndo relacionam os primeiros sinais e sintomas
apresentados pelos adolescentes ao diagnostico do DM1, muitas vezes, confundindo com
outras patologias como asma e meningite, como os exemplos citados. O retardo na definicdo
do diagnostico e o uso indevido de medicacBes ndo recomendadas para um diabético podem
levar ao agravamento do quadro clinico do adolescente muito rapidamente, inclusive
desencadeando CAD (SOUZA, L. C. V. F. et al., 2020).

No estudo de coorte realizado na Malésia, 38,7% dos casos de DML, inicialmente,
foram diagnosticados erroneamente, sendo as doencas respiratorias o diagnostico incorreto
mais prevalente. Nesses casos, as criangas e 0s adolescentes estdo mais expostos a CAD com
possibilidade de internamento em UTI (MAVINKURVE et al., 2021).

O conhecimento profissional qualificado, o trabalho em equipe e 0s recursos
disponiveis na rede assistencial sdo fatores que influenciam no manejo dos sinais e sintomas
que, muitas vezes, apresentam-se, aparentemente, de forma inespecifica. Para evitar
complicacbes precoces do DM1, a capacitacdo da equipe multiprofissional, desde a atencao
primaria até os servicos de atencdo terciaria, e o fortalecimento de grupos de educacdo em
diabetes para as cuidadoras e familiares podem minimizar erros diagndsticos do DML,

reduzindo complicagdes agudas como a CAD (MUNOZ et al., 2019).
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Ao receber o diagnéstico de DML1 do filho, as cuidadoras vivenciam sentimentos de
choque, culpa, medo e angustia: choque, por ndo pensar que o filho pudesse vir a ter uma
doenca cronica; culpa, por acharem que o foi causado por algo que tenham feito; medo, por
estarem vivenciando mudancas repentinas em suas vidas; e, angustia, pela falta de

conhecimento sobre a doenca, a terapéutica e 0 melhor manejo no cotidiano.

Me chocou muito o dia do diagnostico, para toda méae é um choque. [...] Eu
chorando no corredor [do hospital], [...] botei uma blusa na boca para dar
aquele grito abafado, isso até hoje me emociona (E1).

Foi horrivel, foi a pior coisa que aconteceu na minha vida, depois de a
minha mae ter morrido, foi a segunda coisa horrivel na minha vida, porque
eu fiquei sem chdo quando me disseram (E9).

Eu me senti como se eu fosse culpada de alguma coisa, achava que tinha
sido por minha causa que ela tinha ficado assim (E10).

Souza R. et al. (2020) apontam que as cuidadoras também tiveram experiéncias
dificeis frente ao diagnostico da doenca. No inicio desta experiéncia, evidencia-se que 0
impacto emocional é o que mais se destaca. As mées projetam para seus filnos expectativas e
pensam que o DM1 pode ser um impeditivo para estas se concretizarem. A falta de
conhecimento inicial sobre a doenca e a terapéutica intensifica esses sentimentos e incertezas.

O modo como recebem a informacdo da definicdo do diagndstico do filho influencia

no enfrentamento inicial, fazendo com que as cuidadoras expressem esse momento como

2 (13

“fiquei sem chao”, “meu mundo caiu”. Embora desnorteadas e sem compreender como sera
suas vidas daquele momento em diante, tentam ser fortes para que o impacto gerado sobre o

filho seja minimizado.

Ela [médica] chegou para mim e falou que ele estava diabético e que
diabetes era uma doenca que ndo existia cura. Ele [filho] j& comecou a
chorar. Eu, como mée, meu mundo ali desabou. Ele olhou para mim e
perguntou: “‘mamde eu vou morrer?” Eu disse: “vai ndo, meu filho”. [...]
Eu como mae, meu mundo caiu, mas em compensacao eu dei forcas para ele
seguir em frente (E2).

O mundo desabou, tudo desabou. A médica chegou e falou: “Bom mae, seu
filho é diabético, ndo tem cura, é para o resto da vida dele”. [...] Quando ela
falou isso foi uma dor de cabeca e eu chorava como uma louca, ele
[adolescente] chorava de um lado e eu do outro. Ela [médica] foi muito
rude, foi uma coisa que se eu fosse uma pessoa que sofresse do coragdo eu
tinha caido ali mesmo (E12).
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O mundo caiu porque o médico disse que ela [filha] iria ficar dependente de
insulina e eu ndo sabia o que era isso. Ele [médico] explicou que era uma
injecdo por dia, que aplica na barriga e foi dificil. [...] Eu tentei ser forte,
para que ela [filha] também ficasse tranquila, mas também ficar sabendo
gue minha filha ia ser medicada por insulina todos os dias, foi um choque
muito grande (E14).

A forma como as mées e pais sdo acolhidos pelos profissionais e como as informacoes
sdo passadas afeta o entendimento sobre a doenca e pode minimizar ou maximizar o
sofrimento inicial das cuidadoras. E importante que os profissionais sejam empaticos e
sensiveis, buscando compreender o impacto psicolégico e emocional das cuidadoras e dos
adolescentes. Uma abordagem sensivel e humanizada, viabiliza a formacéo de vinculos
estreitos entre os profissionais e a familia, oportunizando o estabelecimento de planos de
cuidados mais eficazes (ALENCAR et al., 2021).

A carga de cuidados decorrente do tratamento inicial do DM1, como as
monitorizacOes da glicemia capilar varias vezes ao dia e as multiplas aplicagdes de insulina,
podem gerar estresse para a cuidadora. Em geral, por ndo conhecer sobre a doenca e 0s
cuidados necessarios, a reacdo inicial € de um periodo de negacéo da doenca, no qual ela cria
uma linha de fuga e evita aprender sobre os cuidados cotidianos no domicilio. O medo e a

angustia imobilizam possiveis a¢6es proativas.

Eu ndo sabia [sobre a doenca], tinha muitas davidas, [...] se eu ia dar conta
de tudo que estava por vir. No comeco foi muito dificil, [...] eu tive que
aprender muitas coisas e, muitas vezes, pela dor, [...] porgue eu ndo sabia
de nada. Entéo, tive que aprender a ver os sinais, aprender a dar a insulina,
aprender a fazer o teste, tudo era com muito medo, se eu fizesse uma comida
era com muito medo que fizesse mal a ele. Foi bastante dificil esse comego
para mim (E4).

Ficamos muito angustiados, porque ninguém sabia cuidar. [...] Meu esposo
ficou aplicando [insulina], mas chegou um dia que ele ndo estava em casa e
eu tive que fazer, nervosa, tremendo [...]. Eu tinha medo, s6 fazia chorar,
dizia que n&o ia conseguir furar o dedo, que ndo iria conseguir aplicar
[insulina] (E9).

O desconhecido assusta, apavora € 0 manejo inicial do DM1 torna-se um problema
para as cuidadoras devido aos desafios iniciais, como o medo de machucar seus filhos ao
realizarem os testes de glicemia ou aplicar a insulina. Para superar e minimizar esses
problemas, elas necessitardo da parceria e compaixdo de outros membros da familia. Assim,
se sentirdo seguras em compartilhar seus receios, minimizando ansiedades e preocupagoes
(KHANDAN et al., 2018). A relutdncia em aprender as praticas de cuidado podem refletir no

modo como os filhos enfrentam o diagndstico. Portanto, os profissionais da salde também
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exercem papel fundamental de orientacéo ao cuidado (FREITAS et al., 2021) e apoio durante
todo o processo.

A aceitacdo é um processo continuo no qual os sentimentos iniciais sdo transformados
em conformagdo, a medida que os adolescentes seguem o tratamento, podendo ser
influenciada pelo apoio que as cuidadoras recebem. Destaca-se que o pior controle glicémico
de criancas/adolescentes esta associado a sintomas depressivos maternos (BRITO; REMOR,
2021).

Além das incertezas que esse periodo desencadeia, a falta de recebimento dos recursos
necessarios pelos 6rgdos publicos, durante todo tratamento, desestabiliza os membros da
familia. Muitas vezes, abdicam de outras necessidades ou recorrem a parentes proXimos para

que ndo faltem insumos para o tratamento do adolescente.

No inicio foi muito triste, a gente deixava, se fosse possivel, de comer para
comprar as coisas para ele [filho], eu acho que por uns trés anos a gente
sofreu bastante. Uma amiga enfermeira me arrumava duas fitinhas, oito
fitinhas para um ou dois dias, e eu ficava pensando no outro dia até meu
esposo poder comprar [...] (E9).

Tem que ter a alimentacao dele certinha, insulina a gente vai atras, as vezes,
ndo tem a medicacdo dele e a gente tem que comprar, tem que dar um jeito,
tem que comprar. [...] Vai no C. [local que fornece a medicacdo pelo SUS]
ndo tem insulina, na Secretaria de Salde ndo tem as fitas e a gente tem que
dar um jeitinho de comprar, porque ele ndo pode ficar sem (E2).

Como sao muito caros, quando as insulinas faltam e seja um valor que néo
dé para eu comprar tudo, eu sempre pe¢o ajuda a alguém, a meu tio ou ao
prefeito, dou um jeito e compro, tem que dar um jeito e comprar (E5).

Vale salientar que o direito a insumos relacionados ao DML1 ¢ garantido pela lei 11.347
desde 2006 (BRASIL, 2006). Entretanto, nem todas as familias tém acesso aos insumos de
forma continua ou ndo receberam essa informacdo da equipe, desconhecendo seus direitos.
Estudos corroboram esses achados, pois abordam as dificuldades de acesso aos insumos
necessarios diariamente, evidenciando o impasse para conseguir a quantidade indispensavel
ou enfrentando a falta destes (CRUZ et al., 2018; REIS P. et al., 2020). Visto que 0s recursos
relacionados a doenca sdo onerosos e as familias tém renda de até dois salarios minimos, a
falta de distribuicdo pela entidade publica pode, além de desencadear estresse, anglstia e
preocupacao, levar a prejuizos na satde dos adolescentes e comprometer a renda familiar.

A despeito de todas as mudancas relatadas acima, no interior da familia, as cuidadoras
ainda enfrentam outras adversidades, pois se trata de um diagnostico que repercute em toda

familia. Um dos aspectos € que os outros irmdos podem apresentar ciimes devido as
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necessidades de cuidado do adolescente e a dedicacdo da cuidadora, que na maioria das vezes
é a mée. A cuidadora também se afasta de outros membros da familia pelas emogdes iniciais

causadas pela descoberta da doenca.

No comego, eles [irmaos do adolescente com DM1] tiveram ciimes, diziam:
“mde quem tem diabetes é ela [irmd com DM1]”. Porque no primeiro més
eu tirei tudo [alimentag&o], eles estranharam. [...] Eles queriam chamar
atengdo, diziam: “mde vai fazer feira sé para N. [adolescente com DM1] é?
So ela que existe”. Diziam: “mde, eu também posso ficar doente de repente,
eu também quero cuidado”, “A senhora gosta mais de N”. Eu dizia que ndo
era por causa disso, dizia que era porque N. estava precisando mais de mim
do que eles (E3).

No comeco o relacionamento que ficou fragilizado foi 0 meu em relacéo ao
pai dela e com ela [filha com DM1], eu fiquei muito distante deles porque eu
sO chorava e ndo tinha animo para nada, eu acho que foi um ponto ruim [...]
(E6).

Estudo Libanés evidenciou que 78,4% dos irmdos possuem ciimes da
crianca/adolescente com DM1. Além disso, aponta que 89,2% dos pais sentem que o filho
com DM1 se frustra ao perceber os irmdos comendo doces e que os filhos sem DML se
sentem excluidos da familia devido aos cuidados centrados no irmdo com a doenca crénica, o
que pode estar relacionado a pouca maturidade dos irmdos em entender e lidar com a doenca
(NOUEIRI; NASSIF, 2018).

A restricdo de alimentos para o filho com DM1 também é uma importante dificuldade
vivenciada pela familia. Esse aspecto merece atencdo, pois a terapéutica deve envolver toda a
familia, a fim de minimizar os conflitos familiares e as dificuldades no tratamento (NOUEIRI;
NASSIF, 2018). Para que ocorra esse engajamento da familia, todos precisam compreender 0s
cuidados a saude para uma pessoa com DM1, para que compreendam a necessidade das
mudancas na dindmica familiar.

O diagndstico de uma doenca crénica em um membro da familia causa alteracdo dos
seus aspectos funcionais, principalmente os instrumentais, fazendo com que ela busque o
equilibrio a partir da mobilizacdo dos demais familiares. Portanto, todos estes exercem papel
de destague na salde e na satisfacdo uns dos outros. Comportamentos amistosos frente a
situacbes dificeis, como uma doenca crbnica, na qual novas funcBes acabam surgindo,
melhoram o funcionamento geral da familia (WRIGHT; LEAHEY, 2013).

Os irmdos sem DM1 necessitam de apoio psicossocial para o enfrentamento das
adversidades mencionadas, além de serem estimulados a participar dos cuidados relacionados

a doenca. O seu envolvimento pode diminuir a incidéncia de conflitos familiares e reduzir a
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sobrecarga das maes no cuidado diério, principalmente quando esses irmaos sao mais velhos
(ERDIM et al., 2022; CHAN; SHOREY, 2022).

O pai apresenta dificuldades de vivenciar o diagnostico. Ele fica preocupado,
principalmente quando ndo convive diariamente com a familia ou ndo pode estar presente
devido ao trabalho. Além disso, pode apresentar resisténcia em aceitar um filho com uma
doenca crbnica, a qual requer cuidados para o resto da vida e culpa a cuidadora por ter feito
algo errado que tenha desencadeado a doenca.

Foi uma situagdo bastante dificil, de aceitar os problemas do DM1 [...].
Ent&o, mexeu ndo s6 comigo, mas com todo mundo da familia [...]. Eu acho
que foi mais dificil para ele [pai], [...] porque ele trabalhava fora e ele ndo
estava tdo presente, ficava muito preocupado de néo ficar em casa (E4).

O pai dela ndo aceitava, ndo acreditava de jeito nenhum que foi por acaso e
sO botava a culpa em mim, disse sempre que foi eu, foi dificil demais [...], ele
ficou meio tenso. Quando a gente saia ele achava que ela iria passar mal.
No inicio ele ficou muito perturbado, [...] desde o inicio ele ndo aceita que
ela é diabética (E10).

A paternidade é permeada por desafios, que séo intensificados quando um filho
apresenta uma condicdo crbnica. Entender as percepcdes e o envolvimento do pai nos
cuidados do filho com DML1 é importante para que sejam tracadas intervencdes eficazes, que
objetivem sua participacdo cada vez mais efetiva no manejo diario (WRIGHT; LEAHEY,
2013). No estudo realizado por Haegele, Holland e Hill (2022). os pais evidenciaram quatro
obstaculos para o tratamento do DML1: os custos relacionados ao tratamento; os papéis que
ocupam na vida dos filhos; o planejamento familiar devido ao medo de ter outros filhos com
DMI1; e o modo de “lidar com um filho diferente’’. Apesar de o estudo ter sido realizado nos
Estados Unidos da América (EUA), em muitos aspectos corroboram os resultados
apresentados neste estudo, como exemplo, a dificuldade para lidar com o0 DM1.

Para a crianca/adolescente, o diagndstico do DM1 traz repercussfes no cotidiano de
acordo com a fase que estdo vivenciando (infancia, transicdo para a adolescéncia e
adolescéncia). Nesta pesquisa, apesar de o foco ser o adolescente, alguns foram
diagnosticados ainda na infancia, e, em que pese a dificuldade em lidar com a doenca e com a
nova rotina, no periodo da infancia apresentaram melhor seguimento da terapéutica do que na

adolescéncia.

No inicio [diagnostico do DM1 na infancia] a relacdo dela com o pai era
bem melhor, mas agora ela ja € adolescente, rebelde. [...] Ela agora esté
desafiando ele [pai], quer enfrenta-lo (E10).
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No comeco que descobriu o diabetes [na infancia], ele [adolescente com
DM1] levava super bem, tranquilo, fazia tudo direitinho, nos minimos
cuidados mesmo, mas hoje eu estou vendo que ele estd nesta fase de
“aborrescéncia”, que eu ndo chamo nem de adolescéncia, é triste [...] (E12).

No comego quando eu ndo conseguia aplicar era ela [adolescente] que fazia
a aplicagdo, depois nos acompanhamentos quando ela esteve internada, elas
[enfermeiras e técnicas de enfermagem] ensinaram como ela aplicar, entdo
ela aprendeu e desenvolveu sozinha (E14).

Independente da faixa etéria, o diagnostico do DM1 gera impacto na vida de quem o
recebe, tanto de criangas como de adolescentes. Entretanto, a melhor adaptagdo na infancia
pode estar relacionada ao controle e cuidados dos pais. Ja na fase da adolescéncia, 0 aumento
da autonomia natural requerida pelo adolescente e as mudangas psicossociais que passam a
fazer parte desta fase, interferem no cuidado de si, fazendo com que as cuidadoras se sintam
receosas e inseguras sobre o seguimento do tratamento (FERREIRA et al., 2021).

Diante de tantas repercussdes e adaptacdes iniciais desencadeadas pelo DM1, a ajuda e
a compreensdo por parte da familia, amigos e profissionais é fundamental (WRIGHT;
LEAHEY, 2013). O apoio emocional e instrumental para as cuidadoras € importante, porque
elas se sentem mais confortaveis em saber que podem contar com alguém, e seguros, pois 0s
profissionais de salde contribuem para as orientacdes relacionadas ao manejo terapéutico.
Outro aspecto em destaque, é 0 apoio de outras mées que ja vivenciaram circunstancias

semelhantes, pois elas oferecem diversos tipos de ajuda para facilitar o enfrentamento.

As pessoas da igreja sempre me deram muito apoio, principalmente no
comego que era bastante dificil, que a pessoa fica muito abalada. Entéo,
eles me ajudaram bastante, com apoio emocional e j& me ajudaram com
insumos (E4).

No inicio a gente veio [para o ambulatério] e as enfermeiras ensinaram a
gente aplicar nele [insulina] e depois fomos nos acostumando, me senti mais
segura, porque ele foi se acostumando (E7).

No grupo de WhatsApp sempre tem as pessoas que se precisar de alguma
doacdo [...]. Tenho C. [fundadora do grupo de pessoas com DM1] que ja me
ajudou, desde o inicio também sempre me ajuda (E10).

Os vinculos com redes sociais voltadas para 0 DM1 proporcionam um enfrentamento
inicial menos desgastante para a cuidadora, visto que esse periodo pds-diagnostico €
permeado por inimeros sentimentos negativos. Ter uma rede de apoio fortalecida minimiza a
falta de experiéncia no cuidado, pois as cuidadoras com mais tempo de vivéncia se sentem

mais seguras nessas praticas (TONG; QIU; FAN, 2022). Trocar experiéncias com seus pares
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proporciona acolhimento a quem esta iniciando essa trajetdria e se torna mais significativo
enquanto aprendizado para 0 manejo da doenga.

Apesar do apoio ser tdo necessario para as cuidadoras na fase diagndstica, muitas ndo
0 recebem. A falta de empatia por parte de alguns profissionais, do pai, da familia e da escola,
torna esse processo ainda mais dificil, gerando sobrecarga no cotidiano.

Foi um periodo bem dificil para mim [inicio do diagndstico], porque na
escola eu ndo tive apoio, na verdade em muitos cantos [servi¢os de saude]
que até médico, enfermeiro, eles ndo sabem lidar com o diabetes tipo 1. E
assim, na escola ndo era diferente, era muito complicado, porque
professores ndo tinham conhecimento de como agir, do que fazer e era bem
dificil (E6).

Desde o comego eu quem cuido, se ele [marido] estivesse em casa dava para
ajudar, mas é o jeito dele de deixar tudo para mim (E9).

Ele ndo se envolveu [pai do adolescente], ndo ajudou, na verdade eu sempre
me achei pai e mée [...], porque eu acho que ndo é questao de dinheiro ou de
comprar isso ou de comprar aquilo, é a questdo da presenca, porque toda
vida fui eu. Quando ele foi diagnosticado [...] eu tive que ficar uma semana
dentro do hospital com ele e eu ndo tive ajuda de ninguém, [...] do comeco
ao fim, indo para uma consulta, nutricionista e ficar internado, descobrindo
0 diabetes até controlar. Em termos disso eu nunca achei que ele [pai] foi
uma pessoa presente (E12).

A falta de apoio da escola também ficou evidente em estudo realizado na Arabia
Saudita, que buscou investigar a seguranca das escolas e as diferencas no tratamento do
diabetes entre escolas publicas e privadas. Os pais tiveram ma percep¢do sobre os cuidados
realizados na escola, pois as criangas e 0s adolescentes se responsabilizavam pelo tratamento,
principalmente nas escolas publicas (ALAQEEL, 2019). Em estudo brasileiro, a equipe
escolar apresentou baixo conhecimento e dificuldades para compreender as necessidades de
criancas e adolescentes com DM1, ressaltando a necessidade de politicas educativas na escola
para 0 manejo adequado da doenca (CAMARGO; CARVALHO, 2020; CAMPOS;
AZEVEDO, 2022).

Fortemente o pai estd associado mais ativamente aos aspectos socioecondmicos da
familia e menos ativamente ao seu funcionamento, diferente das mulheres. E, pai com padrbes
mais rigidos tém dificuldade de expressar emocoes, interferindo na comunicacdo emocional
da familia (WRIGHT; LEAHEY, 2013).

Diante das transformacfes que ocorrem na familia, cuja dindmica é alterada em téo
pouco tempo, a renda e a alimentacdo também séo afetadas. Os membros da familia acreditam

que devem comprar alimentos diferenciados e especificos para seus filhos com DML e,
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devido ao valor oneroso deles, a renda familiar fica ainda mais prejudicada. Além disso, a
busca por empregos formais fica comprometida, principalmente se o filho apresentar
complicacGes agudas logo no inicio.
A gente se endividou porque queria comprar tudo light, diet, as coisas
integrais e tudo isso é muito caro. No comeco foi bem complicada essa

situagdo, porque a gente tentava de tudo para comprar as coisas para ela,
sem poder. Mas a gente se endividava e comprava (E6).

No inicio a gente ficou bastante tenso pensando no que ela iria comer,
gastamos bastante com ela no inicio na alimentacdo, negécio diet, light,
bolacha recheada que ela gostava, algum tipo de doce que ela pudesse comer
alguma hora que desse vontade, pdo integral, arroz, essas coisas (E10).

A fungdo de cuidador geralmente é atribuida as mulheres devido aos papéis afetivos e
culturais que representam nos padrdes estabelecidos pelas familias brasileiras, por exemplo.
Isso acaba interferindo na renda da familia de modo geral, mesmo quando ndo deixam seus
empregos para cuidar dos filhos, apresentam renda mais baixa que os homens pelas mesmas
funcbes desempenhadas (WRIGHT; LEAHEY, 2013).

As restricbes na alimentacdo podem significar um processo sofrido para os
adolescentes e levar a maiores dificuldades de adeséo ao tratamento, além de comprometer a
renda familiar (VARGAS et al., 2020). A Sociedade Brasileira de Diabetes (2019) recomenda
que a alimentacdo da familia seja saudavel, variada e equilibrada; e que a préatica de atividade
fisica seja ativa por todos 0s membros.

As cuidadoras vivenciam modificac6es significativas em suas vidas e na familia como
um todo. Por isso, investigar as modificacdes da QVRS ao longo das fases ap0s o diagnostico
pode ajudar a compreender melhor este processo e contribuir para a implementacdo de
politicas publicas e intervencbes futuras voltadas para aqueles que vivenciam o DM1 na

adolescéncia.

4.2.2 Sentidos da QVRS para a cuidadora e os reflexos para a familia

Experienciar uma doenca crénica como o DM1 na familia influencia a percepcéo das
cuidadoras sobre sua QVRS, remetendo seu significado a fatores relacionados a saude,
alimentacdo saudavel, lazer, atividade fisica, tranquilidade e paz, emprego, unido familiar,

auséncia de doencas, facilidade no acesso aos insumos.

Qualidade de vida é a gente poder chegar, marcar um médico e ter mais
espaco para fazer caminhada, academia. [...] Ter uma boa alimentacéo,
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chegar com verdura, suco, comer saudavel, para mim, isso que é qualidade
de vida. [...] Minha qualidade de vida é dancar forré (E1).

Qualidade de vida é vocé viver em familia, ter sua alimentacdo, ter salde,
sair um pouquinho, se distrair. [...] Qualidade de vida para mim é ter saude,
paz, tranquilidade. Porque assim, com salde e paz a gente consegue tudo

[...] (E2).

Qualidade de vida hoje € a pessoa ter seu emprego, ganhar seu dinheiro e
ndo viver dependendo de ninguém, para mim €é isso. Porque tendo 0 seu
trabalho, ndo vai estar se humilhando pedindo a ninguém, vocé vai ter como
se alimentar bem com seus filhos, vocé vai viver mais tranquila e hoje é
muito dificil vocé ter seu trabalho (E12).

Os aspectos trazidos pelas cuidadoras vdo ao encontro do conceito de QVRS, pois
mudancas no estado de saude de um filho influenciam o estilo de vida e a satisfagdo social da
familia, que sdo determinantes no processo de enfrentamento da doenga (PENA; ALMEIDA;
FAVACHO, 2019). Cuidar de um adolescente com diabetes é considerado um processo
dindmico e complexo influenciado pelas agdes, habilidades, qualidades pessoais do cuidador,
bem como por fatores econdmicos, afetivos, sociais, comportamentais, psicologicos e
profissionais (VIEGAS; SOUSA, 2015).

Quando se trata de doencas cronicas, de um modo geral, estudo realizado na Paraiba
identificou que a QV de cuidadoras de criancas e adolescentes com alguma doenca crénica foi
influenciada negativamente pela quantidade de filhos com essa condicao, uso de medicacdes
pela cuidadora e as limitacbes financeiras. Ja os fatores de protecdo, que favorecem a QV,
foram ter a casa propria e o apoio recebido (CARDOSO et al., 2021).

Com o diagnostico de DML1, as cuidadoras passam a ficar mais atentas e preocupadas
com seus filhos e sentem-se menos livres em comparacdo ao periodo anterior ao diagnostico.

Assim, a QVRS era considerada melhor quando ndo havia uma doenca crénica na familia.

Antes eu ndo tinha essa preocupacao de estar resolvendo essas coisas [do
DML1]. A preocupagdo era menor porque sO era exame do dia a dia, exame
de rotina. Mas agora néo, agora a preocupacao tem que ser maior (E2).

A qualidade de vida era melhor porque a gente tinha mais liberdade e nédo
tinha tanta preocupacéo com ele [filho com DM1] (E9).

Eu me sentia mais livre, menos preocupada. Porque assim, se ele hoje ndo
tivesse essa doenga, por exemplo, e eu vou sair, ndo iria me preocupar o
tanto que eu me preocupo hoje de deixar ele s6 (E13).

Experiéncias iniciais negativas também foram identificadas em estudo que considerou
0 periodo logo apo6s o diagnostico como um momento de disrupgdo na vida das cuidadoras.

Esse rompimento foi relacionado ao comprometimento das atividades domésticas, sociais e
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profissionais. Dificuldades de aceitacdo das mudancas também foram evidenciadas na nova
rotina imposta. Por isso, nesta fase, € prioritario que o suporte de enfermeiros, psic6logos,
nutricionistas e meédicos esteja acessivel de maneira constante, a fim de minimizar
preocupacdes e angustias que afetam negativamente a QVRS (SUN; RAMANO; DOWLUT,
2021).

As preocupacdes com o diagnostico do DM1 néo s6 permeiam a vida das cuidadoras,
mas de toda a familia pela possibilidade de o adolescente apresentar complica¢fes agudas,
principalmente em passeios familiares. A necessidade de levar glicosimetro, insulina e fazer a
contagem de carboidratos durante os passeios € um obstaculo para a vida social das familias,
que muitas vezes abdicam de seus momentos de lazer. Na percepcao das cuidadoras a familia
era mais feliz e a QVRS era melhor quando o DM1 néo fazia parte da vida delas.

Era boa [qualidade de vida], porque a gente podia sair sem a preocupacao
de levar insulina, sem a preocupacdo de levar glicosimetro para estar
medindo, sem preocupacao de ela se sentir mal, de ela estar comendo tal
coisa que altera a glicemia, sem preocupacdo de estar contando
carboidratos para comer. Ento, isso faz grande diferenca para ela também,
para mim, para todos (E6).

Era boa [qualidade de vida], a gente saia, a gente se divertia. Ele [marido]
trabalha fora, quando ele era transferido [de cidade por causa do trabalho] a
gente ia, ai agora a gente ndo pode ir mais [devido ao DM1] (ES).

Eu vou dizer assim, a gente era mais feliz. Porque a gente ndo tinha
preocupacdo com nenhum problema de enfermidade (E14).

O DM1 no seio familiar e as adversidades decorrentes da doenga criam novas relagdes
entre 0s membros da familia. Essas podem ser positivas, quando o cuidado ao adolescente é
compartilhado com o0s outros membros, ou negativas, quando a mde assume todas as
responsabilidades do cuidado (WRIGHT; LEAHEY, 2013). Assim, as relagdes séao
influenciadas pela idade da crianca/adolescente; pelo equilibrio emocional paterno frente ao
diagndstico, comumente maior comparado ao das maes; e pelos vinculos que geralmente séo
fortalecidos entre mae e filho, diferentemente do pai, que pode ser excluido dos cuidados
pelas cuidadoras, quando ndo houver acompanhamento psicologico e orientagdes (SAND et
al., 2017).

Diante da realidade apresentada, compreende-se que os significados atribuidos sobre
QVRS pela cuidadora estdo relacionados ao funcionamento de cada familia. Nas situacdes em
que o adolescente exige uma grande demanda de cuidados, principalmente no inicio do

diagndstico, as cuidadoras podem se sentir esgotadas ou frustradas pelo ndo desempenho das
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suas atividades individuais. Assim, os sentidos da QVRS das cuidadoras séo influenciados
tanto pelo modo como apreendem o funcionamento familiar quanto pelo modo como
compartilham (ou né&o) os cuidados entre os membros.

Nesta fase inicial, as cuidadoras sofrem o impacto da descoberta de uma doenca
cronica que afeta, significativamente, todo o seio familiar e o seu funcionamento bem como
as relagBes sociais dos individuos que assumem as responsabilidades do cuidado. Logo apds,
imergem no mundo do DM1 para descobrir aspectos singulares desta doenca e comegam a
criar estratégias para o cuidado qualificado dos filhos, iniciando um processo de adaptacdo a

uma nova realidade.

4.3 DIAGNOSTICO DEFINIDO: NOVAS ROTINAS, FUNCOES E REARRANJOS DAS
REDES DE APOIO

4.3.1 Lidando com o diagndstico do DM1 ap6s as adaptacdes iniciais

Apos o periodo de descoberta, as cuidadoras relatam mudancas nos habitos de vida.
Novas funcdes passam a ser estabelecidas e assumidas no cotidiano familiar (WRIGHT;
LEAHEY, 2013). As mudancas mencionadas ainda estdo relacionadas a alimentagéo,
persistindo as restricdes, muitas vezes, chegando a esconder os alimentos dos adolescentes;
forma de cuidar dos filhos, principalmente nos passeios da familia, devido as demandas de
monitoracdo da glicemia capilar e da aplicacdo de insulina; renincia das cuidadoras em
relacdo aos seus desejos, deixando de fazer atividades que faziam parte do seu dia a dia, como

ir para lugares onde tera alimentos doces.

Mudou tudo, mudou tudo. A alimentacdo, a forma de cuidar e aquele
cuidado de sair. Se a gente fosse sair para algum canto era com aqguele
cuidado extremo. A gente tem que ficar de olho nas refei¢des e dar insulina,
fazer teste [...]. Quando a gente vai sair tem toda uma preparacdo de
alimento, de insulina, de quanto tempo a gente vai ficar fora. Tudo é um
planejamento (E4).

Eu ja deixei de ir para alguns cantos, eu preferi ndo ir por causa dela. Por
exemplo: aniversario que tem coisas doces, coisas gostosas, eu preferi ndo
ir por causa dela, porque ir com ela e ela ficar s6 olhando o povo comendo
e eu com ela, ficava chato (E5).

Tanta coisa mudou, a comida a gente tem que esconder certas coisas para
ela [adolescente com DM1] ndo comer, a gente tem que abdicar de certas
coisas para ndo comer na frente dela [...]. Mudou em relagdo a comida que
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temos que esconder, porque sendo ela vai e come mesmo, [...] é dificil, mas
nada na vida é facil, tem que ter os desafios (E11).

A convivéncia com a nova realidade faz com que ajustes sejam necessarios
continuamente, a fim de atender as necessidades de salde dos filhos. Porém, as mudancas
podem comprometer sonhos e planejamentos, principalmente das cuidadoras que ficam a
frente do cuidado. Assim, para minimizar, elas mobilizam forcas para as mudangas do
cotidiano, superacdo das novas situacdes e dificuldades encontradas juntamente com o
adolescente (BARRETO; ALENCAR; MARCON, 2018).

Além dos aspectos emocionais, o0 DM1 também modifica a rotina do sono das
cuidadoras, devido a preocupa¢do quanto ao manejo da doenca ou pelas demandas de outros
filhos. A possibilidade de ocorrer uma hipoglicemia noturna ou de outras complicacdes

desencadeiam interrupgdes no sono e repouso.

Impactou muito no meu sono, eu tinha que levantar varias vezes a noite,
porque eu ficava preocupada se tinha baixado a glicemia, se ela estava
respirando, eu ficava pensando mil coisas e eu levantava muito a noite. No
outro dia eu amanhecia muito cansada porque ndo dormia a noite. Em
questdo ao trabalho também (E6).

Eu quase ndo durmo porque vem no caso dela e também o bebezinho que eu
boto ela para mamar [outra filha]. Eu costumo dizer que faz muito tempo
gue eu tive uma noite de sono tranquila, uma noite para deixar a mente bem
leve (E14).

As cuidadoras passam a ter o sono interrompido para realizar os cuidados noturnos ao
filno com DM1. As preocupag6es com complicacBes agudas desencadeadas durante o sono do
filho geram ansiedade e estresse, impactando, ainda mais, no repouso delas. O sono
prejudicado tem implicacdes psicossociais importantes na vida das cuidadoras, por isso, a
avaliacdo do sono da familia e dos adolescentes € fundamental. Com apoio profissional, o
gerenciamento noturno pode ser melhor adaptado, instituindo-se, por exemplo, o
compartilhamento do cuidado noturno pelos diferentes membros da familia, quando possivel
(MACAULAY et al., 2019). Todavia, isso somente serd viavel se a familia receber apoio da
equipe de saude. Esta, por sua vez, precisara agir na perspectiva do autocuidado apoiado, pois
conhecendo a realidade de cada familia, podera contribuir na construcdo de estratégias que
minimizem a sobrecarga das cuidadoras.

A vida laboral das cuidadoras também fica comprometida, pois algumas tiveram que

abandonar o emprego pelas exigéncias diarias impostas pelo cuidado, fazendo com que se
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sentissem privadas pela atencdo que precisam oferecer aos filhos. Por outro lado, quando

trabalham fora de casa, ficam angustiadas quando est&o ausentes.

Eu tinha que trabalhar e vinha para o trabalho angustiada sem saber, ficava
de vez em quando ligando para saber como ela [adolescente com DM1]
estava (E6).

Antes da diabetes dele eu saia, vendia um perfume, outro ali, sempre
fazendo algo e depois do diabetes ja foi uma coisa que me privou mais, a
atencdo para ele, até porque no tempo [do diagnéstico] ele era tdo pequeno,
dependia de mim para aplicar insulina (E12).

Para as cuidadoras, estar inseridas na vida laboral contribui para uma melhor QVRS.
Porém, as demandas cotidianas no gerenciamento do cuidado ao filho as privam dessa opcao.
Assim, a renda familiar, com frequéncia, fica comprometida e, isso associado a baixa
escolaridade, leva a familia a situacdo de vulnerabilidade. O comprometimento da renda pode
dobrar as chances de ser baixa a QV das cuidadoras de uma crianca ou adolescente com doenca
cronica (CARDOSO et al., 2021). Alem disso, segundo Wright e Leahey (2013) todos os
membros da familia passam a depender financeiramente de um Unico membro, neste caso, do
pai. Tal fato associa-se negativamente a definicdo das funcdes no compartilhamento do
cuidado. Assim, a educacdo profissional oferecida nos servicos de salde pode otimizar e
melhorar os comportamentos nesta divisao de fungdes.
Diante dos papéis estabelecidos para cada membro da familia, o pai fica mais ausente
devido a sobrecarga de trabalho, pois com frequéncia, a ele ¢é atribuida a funcdo de provedor
do lar. Para ele, os custos envolvidos frente a doenca cronica de um filho faz com que tenha a

percepcao que precisa trabalhar bem mais, levando a uma reducdo das interacdes familiares.

Fico s6 cuidando de casa e das meninas [filhas] em casa, o dia todo. Eu néo
trabalho fora e nunca trabalhei ndo. Desde quando eu casei sempre foi, eu
estar em casa e ele [marido] quem trabalhava (E10).

Antes, dentro de casa, a gente era mais participativo com elas [criancas],
nas brincadeiras, tinha vezes que o pai sentava junto e brincava, jogava
domino, baralho, uma dama. Depois disso [do diagndstico], 0 meu marido
foca que tem que trabalhar se ndo ele ndo consegue botar as coisas que
precisa dentro de casa, principalmente o dela [...]. Ele [marido] esta focando
para conseguir comprar as coisas dela, de todos nos, em especial as dela. Ai
tudo isso afetou a familia, afetou de tal maneira que ele fica muito ausente
(E14).

Em estudo desenvolvido por Oliveira et al. (2020) com pais de filhos com doencas
crbnicas, 72,73% relataram que poderiam estar mais presentes no dia a dia dos filhos,

inclusive interagindo mais com a crianca. As intera¢fes familiares ndo séo estaticas, podendo
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ser modificadas positivamente a fim de favorecer o convivio familiar, diminuindo a
sobrecarga do pai de ser o provedor financeiro.

Evidencia-se um acimulo de demandas de cuidado requeridas pela situacdo, incluindo
diversos atendimentos em servicos de salde, podendo desencadear desequilibrio no
funcionamento familiar acarretado pela condigéo cronica de um de seus membros, no caso, de
um adolescente.

Ao buscarem assisténcia nos servigos de saude de seu territorio, encontram barreiras
de acesso e ndo se sentem seguras em relacdo a qualidade da assisténcia prestada pelos
profissinais da Atencdo Priméaria a Salde (APS). Segundo as cuidadoras participantes deste
estudo, falta conhecimento a esses profissionais para lidar com o DM1 do adolescente.
Mesmo assim, procuram e reconhecem a APS como um importante ponto de assisténcia na
rede de atencdo a saude (RAS), apesar de ndo se sentirem acolhidas pelos profissionais e
reclamarem da falta de resolutividade. Esse contexto, leva a insatisfagdo com o atendimento

recebido no nivel primario da aten¢do em saude.

Eu acho que poderia ter mais apoio da saude, no PSF [Programa Salde da
Familia, refere-se a Estratégia Salde da Familia (ESF)]. Aqui na minha
cidade comegou a entregar as canetas de insulinas, s6 que nem o0s
profissionais sabem como usar, entregaram a uma pessoa uma caneta e uma
agulha que era de seringa [...]. Eu acho que eles deveriam ter mais uma
preparacdo para dar mais um apoio a gente. Eu acho que poderia ter uma
capacitacdo para os profissionais da saude [...] (E4).

Aqui [Unidade de Salde da Familia (USF)] séo trés dias de atendimento,
fica dificil e mesmo quando a gente vai, as vezes ndo tem nem vaga, Sao
poucas as opc¢oes [...]. Quando ela esteve descompensada eu até pedi uma
vez para a médica, enfermeira, ndo sei, para vim para aqui [na casa], mas
pediram para levar ela, [...] e ndo é um resultado tdo bom quanto a gente
espera. [...] Disseram que deixasse ela em repouso e, se necessario, levar
para o hospital. Entdo, para mim ndo foi nada, quando ela fica assim eu
levo logo para o hospital e nem procuro um posto [USF]. No caso dela néo
é um atendimento resolutivo (E14).

A falta de interacdo e articulacdo na RAS, a inexisténcia de comunicacao e de fluxos
de atendimento, afetam diretamente as familias que precisam se deslocar por grandes
distancias para realizar o acompanhamento de saude do filho. Os profissionais da APS
precisam acolher essas familias em suas necessidades, sensibilizar-se com a vivéncia das
cuidadoras, e buscar conhecimento sobre 0 DM1 para dar respostas resolutivas e promover
um trabalho compartilhado entre os diferentes pontos de assisténcia (LOPES et al., 2020).

As mudancas e percalgos vivenciados no cotidiano podem prejudicar a QVRS das

cuidadoras mais fortemente, mas também da familia como um todo. Em contrapartida, contar
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com uma rede de apoio fortalecida para o enfrentamento do DM1 e receber suporte continuo e
longitudinalmente nesse percurso, contribui significativamente para melhorar a QVRS de
todos os familiares envolvidos no cuidado aos adolescentes.

4.3.2 Rede de apoio aos cuidadores de adolescentes com DM1

A referéncia ambulatorial passa a ser a primeira escolha para o tratamento do DM1,
pois é tida como um local no qual as cuidadoras podem contar com os profissionais e sentem

confianca na assisténcia prestada pelo suporte e ajuda recebida desde o inicio do diagndéstico.

O. [enfermeira do ambulatério] me ajudou muito no diabetes, o ambulatério
deu todo suporte, [...] até hoje da [...]. Ela teve que ter cuidado, porque O.
disse que ela tem que viver uma vida normal. Na descoberta, é um choque
muito grande, [...] mas tem que manter a vida normal. [...] Gragas a Deus a
gente se mantém bem (E1).

Em uma dessas idas ao hospital minha familia conheceu a O. [enfermeira do
ambulatério] e eu posso dizer que foi um anjo na nossa vida porque ela
ensinou e conversou muito com a gente, ensinou a usar a insulina na
canetinha, dava informativos e comegamos a pesquisar sobre o problema, a
ler. Mas ela foi uma peca chave para a gente, porque estavamos perdidos e
depois que ela conversou muito com a gente, dava algumas coisas para a
gente ler que foi normalizando (E4).

Gracas a Deus eu sou agradecida porque eles [profissionais do ambulatério]
s80 muito pacientes, estdo sempre dispostos a fazer o que podem, aconselhar,
eu estou satisfeita. Eu tenho o contato de O. que é a enfermeira de 14 e sempre
que preciso de alguma informacdo eu mando uma mensagem, e ela me
retorna com a resposta. A gente tem toda assisténcia (E14).

A equipe de educacdo em diabetes do servico ambulatorial de referéncia torna-se uma
grande fonte de apoio para a familia, principalmente quando ela ainda esta tentando se adaptar
as demandas decorrentes da doenca. Os profissionais especializados transmitem as cuidadoras
maior confianca e seguranca sobre as orientacGes que recebem, reduzindo barreiras entre a
assisténcia e as familias, e melhorando o controle da doenca a partir de motivacbes geradas
nos adolescentes. Assim, a acessibilidade a uma equipe de profissionais que buscam entender
a realidade familiar e planejam a assisténcia de acordo com as necessidades desta,
proporciona maior satisfacdo com a atencdo em salde recebida (SOCIEDADE BRASILEIRA
DE DIABETES, 2019).

E importante que a equipe ambulatorial busque contrarreferenciar as familias para suas
unidades de origem, as USF, estimulando o cuidado no nivel priméario de atencdo a saude,

oferecendo também orientagdes, para que os profissionais da ESF possam se comprometer em
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realizar o acompanhamento de salde dos adolescentes, e promover um cuidado continuo ao
longo do tempo e favorecer a seguranca e confianca das familias (LOPES et al., 2020).

Além dos profissionais de salde, algumas cuidadoras relataram receber apoio dos seus
cbnjuges na realizacdo dos cuidados relacionados a glicemia capilar, aplicacdo de insulina,
alimentacdo e compartilhamento de obrigacGes do lar; de outros filhos, que ficam atentos as
complicagbes que os irmdos podem apresentar; e de outras maes, por meio do grupo em rede
social, pela ajuda e doacdo de insumos. Por fim, o conforto ligado a religido/espiritualidade

foi importante para as cuidadoras “seguirem em frente”.

Meu marido me ajuda e muito, quando precisa faz teste, aplica insulina,
cuida também da dieta dele [filho com DM1]. Quando eu ndo estou em
casa, que as vezes eu preciso ir ao médico com uma das criancas, ele fica
em casa e faz tudo, tanto em questdo de afazeres de casa quanto com eles
[filhos] também. [...] E minha filha que ndo tem DM1 presta muita atencao,
[...] as vezes eles estdo sentindo alguma coisa e ela é muito atenta aos
irmédos, se eles estdo precisando de alguma coisa, se estdo passando mal.
[...] Eu sempre passo para ela que me ajuda assim, olhando as vezes durante
a noite se eles estdo passando mal [...]. As vezes, eles [filhos com DM1]
passavam mal de madrugada e ela, com todo cuidado, ia chamar a gente,
ficava bastante preocupada, ela é um grande apoio (E4).

Eu me peguei com Deus, pedi para me ajudar. [...] Eu teria que ser forte
para ajudar, porgue quem estava passando a situacao dificil era ela [filha
com DML1] e eu tenho certeza que Ele me ouviu, que a partir de entdo Ele
colocou paz no meu coracao e entendimento para conseguir tocar a vida em
frente (E6).

Ajuda muito [grupo de WhatsApp], tira davidas, como eu moro em uma
cidade distante e quando faltavam algumas informacdes, ndo tinha como
ligar para o C. [ambulatério de referéncia] para saber se tinha insulina,
alguma coisa, as meninas do grupo sempre fazem isso. [...] Sempre é assim,
uma pessoa ajudando a outra, ou com uma palavra, € muito bom, eu gosto
(E12).

A rede de apoio é um dos mais importantes incentivadores e influenciadores positivos
para a familia e os adolescentes, sendo a propria familia, a rede social e a religido capazes de
contribuir para superar os empecilhos e a sobrecarga que as cuidadoras tém apds o
diagndstico. A familia pelo afeto, suporte financeiro e ajuda no dia a dia; 0s grupos das midias
sociais ajudam na falta de insumos e pelas trocas de experiéncias; e a religido pelos aspectos
emocionais de conforto (WRIGHT; LEAHEY, 2013; PENNAFORT et al., 2016; COSTA et
al., 2020).

As crencas religiosas ou espirituais sdo importantes para os aspectos funcionais da

familia, pois estdo associadas aos seus valores e cultura. Quando surgem problemas de salde
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com algum membro familiar, as crencas restritas podem dificultar o enfrentamento da doenca
e gerar sofrimento pela falta de perspectiva (WRIGHT; LEAHEY, 2013).

Os amigos dos adolescentes também s&o considerados pelas cuidadoras como vinculos
fortalecidos da rede social de apoio. O interesse dos amigos sobre o DM1 estimula os
adolescentes a seguirem o tratamento corretamente, a cuidarem da sua salde e a ficarem

atentos a possiveis complicagdes agudas.

Eles [amigos do adolescente] ficaram mais atenciosos, liga para ela para
saber como ela esta, ligava para mim para perguntar o que poderia fazer.
Eu expliquei a eles, disse que no dia que ela passar mal teria que ligar para
mim, para eu ir 14 com a medicac&o. E bom dividir [com os amigos dela],
porque foi novo para todo mundo essa doenga [...] (E3).

Tem um amigo nosso que é da igreja, ele é diabético, mas é tipo 2 e ele
conversou com ela e um ajudou o outro. Ele falou para ela sobre fazer dieta,
comer umas coisas que iam fazer bem e eu senti que isso foi muito positivo,
principalmente para ela, que ficou muito interessada em fazer e é tanto que
ela comegou a ter interesse em caminhar, que ela ndo estava muito
interessada [...] (E6).

Ter o apoio dos amigos do adolescente € um ponto favoravel para que as maes se
sintam seguras, principalmente no ambiente escolar ou nos momentos de interacdo social dos
adolescentes. Além disso, para os adolescentes pode ser um ponto fundamental para a
aceitacdo da doenca e a adesdo ao tratamento quando 0s amigos se preocupam com o bem-
estar deles. Ou ainda, entendem seu estilo de vida e apresentam interesse em aprender sobre a
terapéutica, para que possam ajuda-los em casos de descompensacdes glicémicas (RANKIN
et al., 2018).

Em relacdo ao apoio as cuidadoras, nem todas receberam apoio familiar no manejo da
doenca no domicilio. Justificativas como medo de aplicar insulina e falta de coragem para
realizar os cuidados fizeram com que as cuidadoras se sentissem decepcionadas ou sozinhas
para lidar com o diagnostico e a terapéutica. As pessoas do trabalho também foram
indiferentes ao momento dificil vivido pelas cuidadoras e ndo ofertaram apoio psicologico.
Esses sdo importantes fatores que levam a sobrecarga fisica e emocional da cuidadora, que

assume para si todos os cuidados demandados pelo filho com DM1.

Ele [pai do adolescente] diz que ndo aplica a insulina porque tem medo. O
irmao também ndo se envolve porque ndo tem coragem, o cuidar é mais
meu. [...] No comeco eu me senti um pouco decepcionada, mas agora eu ndo
ligo ndo. [...] Digo assim: “gracas a Deus que me deu for¢as”, [...] e ele
mesmo aprendeu a se cuidar, ele mesmo quer se cuidar, isso me deu mais

forca ainda (E2).
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Eu ndo recebi apoio no meu trabalho, de ninguém, acho que fizeram que
ndo entendiam ou ndo queriam entender. [...] Mas ninguém de fora para
chegar para mim e ajudar em alguma coisa, nem por parte daqui do
psicdlogo, essas coisas aqui do municipio nada, nada, nada (E6).

N&o tem [apoio do pai nos cuidados], a sobrecarga é mais para mim porque
tudo sou eu, a Unica coisa que ele [pai] ainda faz é acompanhar na consulta
qgquando a gente vai, consulta da nutricionista, consulta de vista
[oftalmologista]. Ele [pai] fala que aconteceu dele [filho] ser diabético e tem
que cuidar e pronto. No comeco ele era até presente, agora ndo [...] (E9).

As relagGes de género representadas pelas mées assumindo as responsabilidades do
cuidado marcam a definicdo dos papéis e com frequéncia a sobrecarga de tarefas leva a
prejuizos na satde mental e fisica das cuidadoras (WRIGHT; LEAHEY, 2013; OLIVEIRA, et
al., 2018), com diminui¢do da QVRS em comparacgdo com a populagdo geral.

Em contrapartida, utilizam a resiliéncia para lidar com a sobrecarga de cuidados, ter
visdo diferente sobre o que estdo vivenciando e focar na resolugdo dos problemas (LUO et al.,
2021). Esses mecanismos de enfrentamento ajudam a desenvolver habilidades para suportar
as dificuldades e o inesperado frente a situacdo, ao mesmo tempo em que se tornam fortes e se
reorganizam. As cuidadoras se concentram na sua capacidade de responder de forma positiva
as demandas cotidianas do filho com DM1, apesar das adversidades que enfrentam ao longo
de todo o processo.

Nesta fase, as dificuldades ainda permeiam o meio familiar, algumas cuidadoras
podem contar com o apoio da familia, dos grupos em midias sociais e dos profissionais de
salde; ja outras ndo, o que leva a uma reflexao sobre os papéis e as fungdes de cada membro
da familia e da rede assistencial. Atender as necessidades de saude de um adolescente com
DML1 pode ser uma tarefa desgastante para a cuidadora, que precisa ressignificar seus

sentimentos para enfrentar novos desafios e contornar as adversidades.

4.4 RESSIGNIFICACAO NO GERENCIAMENTO DO CUIDADO: ENFRENTANDO
NOVOS DESAFIOS E ADVERSIDADES

4.4.1 Novos impasses e ressignificacdes para o enfrentamento do DM1

Nem sempre o tempo de convivéncia com o diagnoéstico de DM1 do filho traz alento
em situacdes de cuidado. Nesta pesquisa, embora o tempo de diagndstico dos adolescentes
tenha girado em torno de trés a 15 anos, leva-los as consultas, sair para os passeios em

familia, ainda sdo vistos de forma negativa pelas cuidadoras. O que era prazeroso, tornou-se
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preocupacdo devido as demandas de cuidado. Além disso, precisam lidar com a falta de
compreensdo de vizinhos e de pessoas da familia sobre a doenga. Situacdes agravantes que as
deixam reclusas ao seio familiar, mas que requerem ressignificacfes para o enfrentamento do
DM1.

A gente saia todo final de semana, ia andar com eles, o pai trazia muito
lanche de fora para eles que eu até brigava com ele. Agora a gente fica mais
em casa, quase ndo sai. Se sair é para a casa da minha mée (E3).

Acho que o mais dificil é ter que ir para os médicos e cuidar dela sempre.
N&o é muito bom ndo [...]. Também aplicar as insulinas e fazer a comida
dela certa, tem que ser certinha, de trés em trés horas (E8).

E uma presso, [...] os vizinhos ficam olhando diferente como se fosse uma
doenca que pegasse, o povo.: “ndo, isso é besteira, isso foi vocés que ndo
tomaram conta direito [do filho]”. S&o os vizinhos que ndo tém informacao,
ignorantes, [...] eles diziam que a gente tinha muita besteira com N.
[adolescente com DM1]. [...] Até pessoas da familia, é tanto que eu me isolei
muito, muita coisa eu ndo compartilho com todo mundo, falo mais com o
povo de casa mesmo, porque tem gente que ndo entende, é igual falar com
uma porta (E1).

O tempo de experiéncia das participantes no cuidado com o DM1 néo significa que
estejam adaptadas ao seu dia a dia. A realidade complexa leva a constante vulnerabilidade
relacionada aos aspectos emocionais, culturais, econémicos e inclusive nas relagdes sociais. A
cuidadora também necessita de cuidados para que possa viver sua vida com dignidade e tenha
efetiva resolucéo de problemas que possam surgir, para que a doenga ndo seja vista como um
fardo (BROTTO; ROSANELLI, 2021).

O isolamento de outros membros da familia envolve as relacdes de influéncia e poder,
bem como a falta de comunicacéo circular. Os comportamentos da familia, por exemplo, a
inducdo da culpa, critica e falta de comunicacédo reciproca afastam as cuidadoras dos demais
familiares. Ja os elogios e incentivos sdo importantes influenciadores positivos para a unido e
para o fortalecimento de vinculos (WRIGHT; LEAHEY, 2013).

A pandemia causada pela COVID-19 levou a aproximacdes no nucleo familiar devido
ao maior tempo de permanéncia juntos, dentro de casa, por causa do isolamento social. Com
isso, todos passaram a prestar mais atencdo nos cuidados diarios ao adolescente. O pai, por
exemplo, dedicou-se mais aos cuidados dos seus filhos. Entretanto, também houve desavencas
em relacdo ao que o adolescente poderia ou ndo fazer, pelo medo de contaminacéo pelo virus
e afastamento dos servigos de salde. Esse contexto, levou os adolescentes a usarem mais

tempo o celular, além de haver o distanciamento da escola.
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Esse ano ele [pai] ficou mais presente por causa da pandemia, porque ele é
caminhoneiro e trabalha viajando. Ficou mais tempo em casa vendo o
processo [cuidados com o0 DM1]. Ele [pai] traz para a consulta, vai comprar
remédio e deu entrada na justica comigo [para insumos], foi atras. Porque é
dificil viu (E3).

As vezes, a gente se desentende [cuidadora e marido] porque eu falo que as
consultas dele [filho com DM1] estdo atrasadas, os exames, ele fala assim:
“a gente ndao pode pagar e nem pode leva-lo para o ambulatério por conta
da COVID-19”. [...] Essa semana eu falei para ele que todo mundo ja esta
voltando a levar as criangas e ele ndo quer que eu leve, fala que a gente ndo
é todo mundo e fala para esperar mais (E9).

Eu quero fazer o que eu vejo que é melhor para ela [filha com DM1] e as
vezes, ele [marido] ndo concorda com o que eu tenho que fazer. [...] Ir para
médico, ele ndo quer por conta da pandemia, disse que € perigoso, [...] que
ela poderia pegar a COVID-19 e ser pior, mas mesmo assim eu levei, mesmo
ele com raiva, [...] atrapalha muito. Nessa pandemia, no celular 24 horas
[adolescente com DM1], ndo levanta, s6 conversando com as amigas no
celular e jogando, eu acho que isso ndo faz bem para ela, muito tempo no
celular. Nessa pandemia eu piorei bastante a minha satde por conta disso,
estava muito estressada (E10).

Ela [adolescente com DML1] ndo esta estudando, saiu da escola, ja faz um
tempdo que ela ndo vai, por causa da pandemia. Ela ndo quer estudar, disse
gue ndo vai mais, estar naquele processo de rebeldia [...] (E11).

Estudo mostra que as maes apresentaram medo de os filhos se contaminarem com o
coronavirus devido a piora do quadro clinico em pessoas com doenga cronica. Apesar de
relatarem a importancia da continuidade do acompanhamento no servico de referéncia,
preferem resguarda-los. Nesse sentido, o cuidado remoto deve ser estimulado, para que o
acompanhamento seja continuado e ndo haja a perda de vinculo entre as familias e os servicos
de saude (MEDEIROS et al., 2021).

Outro ponto é que a pandemia ou outras situacdes de calamidade podem elevar a carga
emocional, agravos a saude mental e preocupacdes relacionadas aos cuidados com o DM1
praticado pelas cuidadoras ou por outros membros da familia (ALESSI et al., 2021). J& para
os adolescentes, esse contexto pode favorecer o apego a familia, o que ndo ocorreu neste
estudo, dificultar o controle glicémico e a autonomia para o autocuidado. Além disso,
pontencializa um estilo de vida desfavoravel com o aumento de tempo nas telas, reducao da
pratica de atividade fisica e prejuizos no sono (DI RISO et al., 2021; CHENG et al., 2021).
Esses aspectos prejudicam a comunicacgdo circular, emocional, verbal, bem como as relacdes
de influéncia e poder.

Ainda independente do tempo de diagndstico e da idade, as cuidadoras continuam se

dedicando integralmente aos filhos tentando ajuda-los, seja buscando conhecimento,
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estimulando-os a realizar exercicios fisicos e juntos ressignificando o DM1 no cotidiano
familiar. Porém, quando os adolescentes comegam a tomar decisfes para a construcao de sua
autonomia, como sair sozinhos ou estudar em outra cidade, as cuidadoras se preocupam se

eles conseguirdo seguir o tratamento correto sem seu acompanhamento direto.

Eu tenho que pesquisar mais para ajudar ela [adolescente com DM1],
aprender cada vez mais, sempre dando uma forca, para ela ndo passar as
coisas [DM1] s6 (E3).

Sempre acompanho ela [adolescente com DM1] para onde vai, ndo gosto de
deixa-la ir sozinha para canto nenhum, passei a me dedicar totalmente a ela.
A pessoa se entrega aquela pessoa, se entrega e nada mais importa, sempre
quer estar perto, cuidando (E5).

Eu era mais livre e agora ele [adolescente com DM1] me prende muito
porque eu também me apego para cuidar dele, quero estar com ele, se ele
nao tiver comigo, ndo esta bem. Eu queria me desprender mais dele, espero
que ele va crescendo e va se desprendendo, que ele passe um dia sem mim e
eu fique despreocupada. [...] A gente tenta fazer exercicio com ele, coloca
ele para andar de bicicleta, jogar bola, eu sempre trago um colega dele
para passar o dia aqui, uma ou duas vezes na semana (E9).

Eu fico imaginando porque € o primeiro ano que ele vai estudar fora da
cidade, todos os dias vai ter que ir para C. [cidade da nova escola], entdo eu
jé estou com aquela certa preocupacao em questdo de desobedecer a hora
de aplicar insulina, de fazer as coisas certas, da alimentacéo, de tudo. Mas
eu ndo vou viver a vida toda desse jeito, super protetora, ele também tem
que pensar [...] (E12).

A busca de independéncia pelo adolescente pode ser uma fase dificil para a cuidadora
que passou por um longo periodo realizando o gerenciamento da doenca. Assim, € um
processo complexo e desigual para cada familia, no qual os papéis mudam ao longo do tempo.
O autocuidado apoiado pode ajudar para que a transferéncia de responsabilidades ndo seja
abrupta e permeada por conflitos, promovendo o envolvimento ativo do adolescente no
processo e no senso de responsabilidade (NIGHTINGALE et al., 2019; BATISTA et al.,
2021).

Ao longo do curso da doenca, a aprendizagem e as experiéncias no cuidado a um filho
com DML alteram a perspectiva dos sentimentos de culpa das cuidadoras, pois passam a
compreender a procedéncia da doenca. Com isso, elas se solidarizam com outras cuidadoras
que estdo na fase de descoberta da doenca e as acolhnem e apoiam por meio do dialogo e

escuta atentiva.

Eu me conscientizei que ndo foi culpa minha, a doenga dela ndo foi culpa
minha, € um problema genético dela, ndo foi minha culpa (E1).
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Ao decorrer do tempo a gente vai conversando, na consulta a gente
conversa bastante, a médica explica as coisas direitinho e a gente se sente
segura, porque é uma doenga que ndo existe uma cura, mas existe um
controle, vocé conseguindo ter um bom controle, vocé vive até o dia que
Deus quiser (E2).

Hoje eu me sinto mais preparada com tudo que eu passei com ele, com as
experiéncias dele, com tudo que eu vi e conselhos dos médicos, enfermeira,
hoje eu me sinto mais preparada. Hoje eu tenho uma cabeca mais
preparada. Entdo assim, quando aparece uma mé&e no grupo eu me sinto
preparada para falar para ela, para conversar e dar aquele apoio (E4).

O suporte social oferecido por quem também vivencia a doenca torna-se um
importante aliado no processo de enfrentamento, com motivacbes e interpretacdo de
informacGes sobre aspectos Uteis relacionados ao tratamento e obtencdo de medicacdes, por
exemplo. Também contribui para a elevagdo da estima por meio dos relacionamentos
estabelecidos. As trocas de experiéncias fortalecem comportamentos adaptativos,
autoconfianca e proporcionam visibilidade das cuidadoras (CARDINALI; MIGLIORINI;
RANIA, 2019).

O tempo de experiéncia influenciou, positivamente e negativamente, sobre a atual
percepcdo sobre a QVRS das cuidadoras. As que se adaptaram positivamente, apresentam
melhor percepcdo da QVRS, ja as que apresentam maiores dificuldades em lidar com a
doenca relataram pior percepcdo sobre a QVRS. O primeiro caso esta relacionado ao maior
envolvimento da familia nos cuidados, por exemplo, busca de uma vida saudavel para todos
0s membros. Ja no segundo caso, a sensacdo da falta de satde juntamente com a falta de renda

e de compartilhamento de responsabilidades levam a pior percepcao.

Eu mesma estou com obesidade grau 4, ja apareceu cirurgia para mim, mas
eu nao posso fazer porque tenho que ajudar eles [filhos] [...]. Eu continuo
estressada, tem hora que eu me aperreio muito, comigo mesma porque eu
acho que ndo vou dar conta da minha prépria saude. [...] Eu queria ver se
combatia ela [obesidade] para ter uma qualidade de vida melhor porque
atinge a salde, comeca a pesar a circulagdo, vocé ndo dorme bem, eu tenho
apneia do sono (E3).

Eu acho que néo é tdo boa [QVRS] por conta que falta compreenséo, falta
dialogo, estou vendo que ja tentei, conversei e cada vez fica mais dificil. Eu
tento melhorar, mas vou levando, estou tentando melhorar minha qualidade
de vida, fazendo o que é melhor para mim, minha qualidade de sono. Estou
dormindo melhor porque eu ndo dormia, dormindo a noite toda [...] (E10).

Eu tenho a responsabilidade de pagar &gua, luz, telefone, internet para eles
estudarem e tudo isso sou eu sozinha, gragas a Deus tem ajuda do B.
[auxilio governamental], que é o que vai ajudando também, mas para dizer a
VOCé que a pessoa tem uma qualidade de vida sem um emprego e ganhar seu
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dinheiro para pelo menos se alimentar bem eu ndo considero qualidade de
vida ndo, eu ndo me considero que vivo com uma boa qualidade de vida
(E12).

Estudo brasileiro sobre a QV de cuidadoras de criangas e adolescentes com DM1
apontou baixas pontuagdes nos dominios fisico, psicoldégico e ambiental. Estes aspectos
refletem baixos sentimentos positivos, na autoestima, na imagem corporal, nos fatores
socioecondmicos e no sono, levando a prejuizos nas condi¢des de salde (BORSOI et al., 2018).
J& em outro estudo internacional, no qual a maioria das cuidadoras apresentava escolaridade
em nivel superior, estava empregada e as tecnologias relacionadas ao tratamento do DM1
estava presente no dia a dia das familias, a QV foi associada a carga relacionada ao DM1,
ressaltando a importancia de estratégias para reduzi-la (UHM; MYOUNG, 2020). Na
populacdo deste estudo, a QVRS das cuidadoras foi conexa as mudancas que os cuidados ao
adolescente desencadearam no seio familiar, nos aspectos sociais e financeiros.

As experiéncias vivenciadas pelas cuidadoras ap6s um tempo de diagnostico alteram a
visdo sobre 0 DM1, porém o seu cotidiano ainda € permeado por preocupacdes que, muitas
vezes, levam a desentendimentos no nucleo familiar. A QVRS das cuidadoras é influenciada
por varios determinantes, sendo o envolvimento da familia um dos mais importantes. Porem,
isso dependerd de como estes lacos sdo formados entre os membros, e como cada um se

corresponsabiliza ou ndo com o cuidado do adolescente com DML.

4.4.2 (Des)Unido e divisdo de responsabilidades no cuidado

Para algumas familias o DM1 ainda é motivo de unido, por causar medo relacionado a
ocorréncia de agravos a saude do adolescente, em especial nas familias em que outros
membros apresentavam problemas de salde. A constante aproximacdo do pai, melhorou a

afetividade com os filhos, o pai se fez mais presente, 0 que em outras circunstancias nao era.

Eu fiquei mais unida a eles [familia] mais por causa dela [filha com DM1],
por causa do medo de perder. A pessoa fica mais em cima por causa da
salde deles. Eu tenho mais cuidado com eles [filhos] agora porque tem a
rotina dela e com a peguenininha que faz fisioterapia. Ela com a diabetes e
a pequenininha com a deficiéncia no brago. O pai se apegou mais a eles,
porque antes ele viajava, s6 ficava final de semana em casa [...]. Antes ele
saia muito com eles, mas agora fica mais em casa. A rotina dele melhorou
porque ele se dedica mais, porque em vez de sair, ele prefere ficar em casa
(E3).

Serviu para a gente se unir [0 diagnéstico de DM1], toda a familia, ficar
mais unida, dentro da minha casa também (E4).
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Eu acho que depois do diagndstico melhorou a questéo afetiva porque o pai
dela no comego [DM1] estava muito ausente da gente, da familia. Ele tinha
vicio de jogo, deixava a gente sozinha em casa, passava a noite, chegava de
madrugada, era uma coisa que me magoava muito e me deixava muito triste.
Depois do diagndstico ele ficou mais presente, principalmente por causa
dela [adolescente com DM1], porque ele tem cuidado dela, tem medo que
ela passe mal e ele ndo esteja por perto. [...] Eu acho que ele quis estar mais
presente (EB6).

Para outras familias, as cuidadoras relataram uma desunido exacebada por relagGes

distantes, conflituosas e pela falta de comunicacdo entre os membros da familia, que ja

existiam e permaneceram mesmo apés o diagnostico de DM1. Isso tudo associado a falta de

comprometimento do adolescente nos cuidados relacionados & doenca eleva o estresse

cotidiano.

Ele [pai] diz que ela [filha com DM1] é muito burra, que ela sabe o que tem
que fazer e tem hora que ela faz as coisas erradas, que ela tem que comer
menos para ver se ndo toma tanta insulina, [...] diz que ela gosta de estar se
furando, [...] diz que tem hora que ela parece que é doida que nédo sabe o
que fazer. O jeito que ele fala com ela ja néo € certo, porque ela ja ndo esta
aceitando [DM1] e ele dizendo isso, s coisas contra, ndo ajuda néo, eu
acredito que ela esta do jeito que esta por conta das palavras, que ndo da
forca, quando eu mandar ela furar o dedo, ele ajuda, mas néo, ele ja fica
com raiva ja fala com ignorancia. Ele [pai] ndo gosta nem de conversar
sobre [DM1], ja conversei, ja tentei, ele é dificil, ele evita. Se eu falar, ele
finge que nem escuta, agora isso € em tudo também, quando eu tento
conversar sobre alguma coisa a respeito, ele ndo da muita atencdo nao, as
vezes quando acontece alguma coisa ele fala e eu digo que tentei explicar, se
ele tivesse prestado atencéo no que eu falei, saberia (E10).

Eu acho que ela [adolescente com DM1] pensa que fazendo essas coisas
erradas esta prejudicando a gente e esta, 0 nosso psicolégico, mas o pior é
para ela e é isso que ela ndo entende. As consequéncias do diabetes vém
depois com o tempo, [...] eu conheco varias pessoas que tém diabetes, que
tem uma vida normal, tem filho, tem uma vida excelente, nem parece que é
um diabético. Eu queria isso para ela, mas ela ndo quer. E dificil (E11).

O que o pai dele vem me cobrar, caso aconteca algo, se ele estiver com uma
dor de barriga ou se tiver alguma coisa, ele pergunta porque eu nao levo ele
[adolescente com DM1] no médico. Isso é mesmo que acabar comigo, [...]
porque ele sé foi pai para fazer [o filho]. Na verdade, eu quem sei como
cuidar dos meus filhos e que ele nunca viu eles jogados e abandonados,
sujos, fedendo, entdo isso é uma coisa que ele ndo deve me cobrar nunca,
porque eu sou uma méae e sou pai ao mesmo tempo e nao tenho ajuda de pai
nenhum na minha vida (E12).

Os estilos parentais com praticas negativas representadas por indiferenca e punicdo

tendem a exercer influéncia no comportamento dos adolescentes e das cuidadoras (WRIGHT;

LEAHEY, 2013). As experiéncias negativas relacionadas aos diversos estressores como a
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falta de assisténcia, dificuldades na obtencdo de insumos, demanda de cuidados, mudancas da
rotina e descontrole emocional podem resultar em esgotamento, interferindo nas relacGes
parentais (WECHSLER et al., 2021).

As aliancas e as coalizGes entre os membros da familia sofrem interferéncias das
emogdes que envolvem seus relacionamentos. Quando o funcionamento familiar é mais
flexivel a adaptacbes e todos os membros compartilham os cuidados e as preocupacoes,
ocorre uma coalizdo positiva (WRIGHT; LEAHEY, 2013).

Para minimizar impasses nos relacionamentos entre pais e filhos, as intervencdes que
buscam proporcionar QVRS, gestdo compartilhada da doenca, aceitacdo parental do
adolescente, emoc0es positivas, flexibilidade psicoldgica, resiliéncia, bem-estar e aptidao para
solugédo de problemas sdo apoios significativos que devem ser estimulados pela equipe de
salide (BRADSHAW et al., 2019).

As AVD foram gerenciadas por algumas cuidadoras que motivaram todos os membros
da familia a contribuir no preparo dos alimentos e limpeza da casa, por exemplo, ou até
dividindo os cuidados relacionados ao adolescente com DM1. Esse estimulo gerou
compartilhamento de responsabilidade e envolvimento da familia em diversos papéis no dia a

dia no domicilio.

Os irmdos sdo muito parceiros, assim, ajudam, contribuem, na alimentacéo
e tudo. Logico que cada um com seu papel (E1).

Eu e o pai, a irma mais velha também [responsabilizacdo em relacdo ao
tratamento]. Vou até colocar a mais velha para vir no médico com ela,
porque ja me ajuda (E3).

As vezes, eu falo para ela [adolescente com DM1] que prefere estar na
cozinha, eu fago a parte da casa ou entdo eu procuro fazer outra coisa,
porque eu lavo roupa e eu digo a ela que no dia que eu lavo roupa ela fica
com o almogo. Tem a minha menina de 11 anos, que eu falo para ela ficar
com a casa, limpar a casa, ja vou ensinando, porque vai ter momentos que
eu ndo vou poder fazer, e elas vao ter que aprender. Eu ensino dessa forma,
porque enquanto ela esta na cozinha, eu venho para o canto que eu trabalho
[manicure], organizo minhas coisas. Vou dividindo os servicos de casa [...]
(E14).

O compartilnamento das responsabilidades relacionadas ao lar e ao cuidado do filho
com doenca cronica sofre interferéncia das relacdes familiares, principalmente pelos papéis
desempenhados por cada membro e das relagdes de influéncia e poder (WRIGHT; LEAHEY,

2013). A minoria dos pais estava ativa na divisdo das atividades do lar e de cuidados aos

filhos. Ressalta-se para a importancia, tanto do pai como dos irmdos serem engajados no
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cuidado e nas tarefas domésticas para que as cuidadoras se sintam menos sobrecarregadas.
Com isso, estratégias de motivacdo para estimuld-los devem ser realizadas (RAMOS et al.,
2017; LIMEIRA et al., 2019).

Quando o diagndstico de DM1 do adolescente acontece em meio a relages familiares
fragilizadas, pode haver dificuldades de aceitacdo da doenca por parte deles. Quando 0s
amigos do adolescente ndo entendem a doenga e, portanto, ndo os estimulam positivamente
em relacdo aos cuidados, pode gerar desgaste nas relacbes entre os pais e 0s amigos do
adolescente. Essas relacfes desgastadas podem interferir negativamente na adesdo a
terapéutica pelo adolescente.

Ela [adolescente com DM1] ndo aceita que é diabética por conta do pai
dela, porque ela vé ele muito nervoso. Essa histéria de estar furando o dedo
como ele dizia, eu acho que vai entrando na mente dela, cada vez mais ia
ficando pior. Ela ndo queria que a professora, diretora, alunos, amigas dela
soubessem [do DM1] [...] (E10).

Ela [adolescente com DM1] faz questdo de ndo falar sobre diabetes, se for
alguém que nao saiba, ela ndo diz nunca. E perdido, eles ndo ligam muito
ndo [amigos]. Ela ndo tem amigos ndo, tem uns colegas, porque amigo que é
amigo ndo deixava ela fazer essas coisas erradas, comer coisas erradas. Ela
sai, a gente ndo vé com quem ela chega, com quem convive. E raro ela
dormir em casa, entdo a gente ndo sabe as amizades dela (E11).

Eu sé acho que ele [adolescente com DM1] ndo faz muito para se ajudar,
acho ele um pouco preguicoso para fazer as coisas, nos cuidados, [...] ele
vai comer sabe 0 quanto esta comendo, sabe o quanto que tem que aplicar
de insulina. Muitas vezes d& errado porque ele ndo faz como deve fazer,
como deve aplicar (E14).

Muitos sdo os aspectos que preocupam e estressam as familias do adolescente com
DML, sendo alguns destes compartilhados pelo préprio adolescente. No estudo de Victorio et
al. (2019), os adolescentes consideraram como estressores para si 0s resultados de glicemia
desfavoraveis; informagdes divergentes sobre o DM1 por profissionais; pais lembrando
constantemente sobre os cuidados; ddvidas em relacdo a quem contar sobre 0 DML1; e a
percepcdo de preocupacdo da familia. Mas com frequéncia, eles também se sentem
preocupados, com medo e tristes devido ao DM1, buscando nos pais, na espiritualidade, nos
irmdos e amigos a regulacdo emocional para o enfrentamento. Quando ndo sédo
correspondidos, tendem a se desengajar, comprometendo o autocuidado.

A falta de adesdo efetiva do adolecente ao tratamento, como seguir 0s horarios

corretos para medicacdo, eleva o estresse das cuidadoras. Esses fatores séo ainda mais
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potencializados por conflitos familiares, como brigas entre os filhos. Essas situacoes

interferem diretamente nas condicdes de satde das cuidadoras.

Me afeta muito [briga entre os filhos], eu mesmo, eu me estresso de tal
maneira que eu acabo entrando no meio delas, falo o que néo é para falar e
acabo me estressando a ponto de passar mal muitas vezes. Eu falo para elas
que vao acabar me matando de tanto estresse. Tanto estresse que fico com
falta de ar, porque elas brigam demais [...] (E1).

Tem que falar para tomar o remédio na hora certa e tem hora que falta
paciéncia. Eu me sinto chateada com isso, as vezes estressada porque
remédio tem que ser tomado na hora certa (E8).

Apesar de os filhos com DM1 crescerem e comecarem a desenvolver autonomia no
cuidado de si, a carga de preocupacdes continua elevada, prejudicando a saude das cuidadoras
pelo estresse fisico e mental, potencializado por relagcdes familiares desgastantes. Um plano
de cuidado que envolva a familia nesse processo com a finalidade de reduzir conflitos, tende a
melhorar a percep¢do das cuidadoras sobre sua saude (ADIB-HAJBAGHERY; AHMADI,
2019).

A QVRS da familia continua sendo afetada pelas relaces familiares conflituosas entre
pais e adolescentes; pelo modo como os papéis de cada membro € desempenhado; pelo
aprendizado adquirido sobre a doenca; e por sentimentos de aceitacdo do diagnostico. Este
altimo pode ser influenciado pela percepcdo de felicidade da familia. Entdo, quando as
familias buscam lidar positivamente com a doenca, tendem a ter uma percepcdo melhor sobre
sua QVRS.

Eu aprendi a lidar com isso e agora eu posso dizer que a gente [familia] é
feliz, mesmo ela tendo diabetes, mas a gente € feliz, porque a gente tem ela e
é uma doenca tratavel. Antes eu ndo pensava por esse lado, mas hoje eu vejo
que ¢é tratavel e ela pode viver muitos e muitos anos e com a qualidade de
vida boa, s6 é ter uma vida regrada e dedicacao, se dedicar a fazer o que é
certo para ter uma vida, digamos boa (ES6).

O que mais impacta [na QVRS da familia], que eu sinto é a rebeldia, isso
mexe muito com o psicoldgico dela e com 0 nosso também, isso impacta
muito. E momentaneo, mas que prejudica ela [adolescente com DM1] e a
nos também. [...] Porgue ela é rebelde demais, s6 quer fazer as coisas do
jeito dela, passa por cima das ordens da gente, ela ndo quer saber nao. [...]
Prejudica ndo s6 a saude dela, mas também a salde mental dos pais dela
(E11).

Ele [pai] j& tem programacao para trabalhar, se ela [adolescente com DM1]
passar mal, que geralmente ela s6 passa mal a noite, a gente ja ndo dorme
mais. E uma noite conturbada porque eu mesma n&o durmo, a gente ja fica
preocupada porque ela ndo consegue nem acordar na hora das refeicfes
dela. Quando isso acontece, ele pensa que ndo vai dar tempo de trabalhar
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porque talvez eu tenha que levar para o hospital, entdo ele ja desprograma.
Muitas vezes ele vai trabalhar, mas fala para qualquer coisa ligar para ele.
Ent&o, de certa forma, atrapalhou o trabalho (E14).

Estudo com familias libanesas cuja maioria das méaes ndo possuia nivel superior e
eram donas de casa, mostrou que a percepcao da QVRS familiar estava diretamente ligada a
problemas funcionais do grupo familiar (NOUEIRI; NASSIF, 2018). Com o MCAF os
profissionais de saude podem ajudar a identificar quais fatores do funcionamento estéo
interferindo na QVRS e propor intervencdes que possam ajudar as familias a lidar melhor
com a doenga. Contudo, € importante conhecer como eram estabelecidas as relacdes pré-
diagndstico do DM1 e a cultura familiar, além das relacGes familiares atuais, pois esses
fatores interferem em melhor ou pior adaptacdo da familia (WRIGHT; LEAHEY, 2013).

De modo geral, foi possivel observar que, independente do tempo de diagndstico, nas
familias em que o adolescente apresenta baixa adesdo ao tratamento, elevado estresse das
cuidadoras e prejuizos em sua saude, pouco envolvimento do pai e dos irmdos no tratamento
ao DML e baixa coesdo, as cuidadoras apresentaram pior percepcdo da QVRS familiar. Todos
esses aspectos interferem no emocional das cuidadoras que frequentemente se preocupam

com o futuro dos(as) filhos(as) e de seus proprios, mas apresentam expectativas futuras.

4.4.3 E o futuro, como sera?

Para o futuro, as cuidadoras demonstraram expectativas de mudancas positivas na sua
salde provocadas pela satisfagdo que poderiam proporcionar a familia ao cuidarem do seu
bem-estar. Por exemplo, as cuidadoras com sobrepeso ou obesas contemplaram o

emagrecimento como uma forma para prestar maior assisténcia aos filhos.

[...] Eu me cuidar mais, eu dedicar a minha salde, o povo ver a mudanca em
mim e ficar satisfeito. [...] Eu emagrecendo eu vou ter outra rotina, vou poder
dar mais assisténcia para eles [filhos], pegar o ritmo deles porque eles sdo
novos, a gente comeca e ja cansa. [...] Eu vou poder dar mais assisténcia a
eles, sair mais com eles, ter mais vontade de andar (E3).

Ultimamente eu estou caminhando, comendo melhor, tentando levar uma vida
saudavel, porque eu estava acima do peso demais, eu estava pesando 101
quilos e agora estou pesando 91 quilos e eu acho que melhorei bastante.
Estou tentando perder mais porque eu vejo que estou bem melhor (E10).

Para o gerenciamento do cuidado, acreditam na possibilidade futura de uma
terapéutica oral, ao invés da insulina injetavel, pelo incébmodo relacionado a dor nas

aplicagdes. Também creem na cura da doenca mediante as crengas espirituais e esfor¢o da
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familia, incluindo o adolescente. Por fim, relataram que gostariam de ter pessoas para ajuda-
las no dia a dia oferecendo apoio nos cuidados relacionados ao DM1, para que possam se

desligar um pouco da fungédo de cuidadora.

Eu queria que fosse comprimido [tratamento do DM1], n&o fosse insulina
para ndo estar se furando. Me incomoda, eu acho que para mim doi (E7).

A minha expectativa é que ela vai vencer, é de vencedora. Que ela vai ser
curada, eu creio nesse ponto espiritual e mediante a todo o nosso esforco, eu
sempre costumo falar com ela: a gente se esforca para te ajudar, para vencer
a enfermidade. Entdo, vocé também tem que se esforcar. Tem esse momento
de forga junto, a gente fala para ela. Eu creio e tenho fé (E14).

Gostaria de ter aquela pessoa presente que ajudasse, mas é eu ou ele [filho
com DM1] mesmo, se eu for obrigada a sair, ele [filho DM1] se cuida, [...]
aplica tanto e ja come o que eu deixei, [...] ele se cuida (E9).

As cuidadoras possuem expectativas otimistas, nas quais projetam melhorias futuras
nas suas condicdes de saude e nas de seus filhos, para que ambos consigam desempenhar as
funcdes do dia a dia sem limitagdes (KOCHHANN et al., 2021). Nesta perspectiva, o fato de
0 tratamento do DM1 apresentar maior flexibilidade a medida que aumenta o
comprometimento dos individuos, pode ajudar a lidar melhor com a doenca (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2019). As crencas de cura sinalizam a necessidade de
diminuir sentimentos negativos (DANTAS et al.,, 2020), porém pode levar a futuras
frustracGes. Portanto, apesar das dificuldades encontradas pelas cuidadoras no dia a dia do
enfrentamento do DM1, expectativas futuras podem gerar motivacfes para que elas cuidem
do seu préprio bem-estar.

A partir dos resultados, a Figura 2 foi elaborada e representa o tema analitico “Trilha
da QVRS de cuidadoras de adolescentes com DM1: transicdes no gerenciamento do cuidado e
mobilizacdo para resgate da homeostase familiar”. O termo “trilha” foi utilizado para
representar metaforicamente os caminhos percorridos e as dificuldades enfretandas pelas
cuidadoras em busca da homeostase familiar e da QVRS. Entretanto, cada cuidadora
apresentou sigularidades no modo de enxergar o futuro de si, da familia e do adolescente com
DM1, influenciadas pelo modo como as dimensdes instrumentais e expressivas do

funcionamento familiar eram estabelecidos antes, durante e ap0s esse diagndstico.
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Figura 2 — Trilha da QVRS de cuidadoras de adolescentes com DML1: transicdes no

gerenciamento do cuidado e mobilizacdo para resgate da homeostase familiar.
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Fonte: elaborada pela autora, 2022.

As familias e, principalmente as cuidadoras, enfrentam diferentes vivéncias ao longo
do tempo de diagnostico de um filho com DM1. Apos a descoberta, as mées percebem a
diminuicdo da QVRS devido a grande demanda de cuidado, de restricdes, de sentimentos
negativos e de incertezas que passam a fazer parte da vida familiar. Apés um tempo
significativo de experiéncia, a percepcao das cuidadoras sobre a QVRS é influenciada pelo
dominio do conhecimento sobre DM1, relacbes familiares, rede de apoio e adesdo e
comprometimento do adolescente ao tratamento, sendo maior nas familias que compartilham
0 cuidado entre si e que sd@o acompanhadas pelo servico de referéncia ambulatorial.

As cuidadoras percorrem constantemente uma trilha retroativa e sem fim (Figura 2). O
modo como adaptam-se ao enfrentamento da doenca € influenciado por relagcdes familiares
preexistentes ao DM1, pelas barreiras relacionadas aos insumos necessarios, pela assisténcia a
salde local que recebem, por dificuldades na adaptacdo familiar apos o diagndstico e por
novos impasses que podem surgir ao longo do tempo. A mobilizac¢do de todos 0s membros da
familia é importante para que as maes/cuidadoras se sintam acolhidas e menos
sobrecarregadas diante do que estdo vivenciando. A unido familiar interfere diretamente na
percepcdo da QVRS das cuidadoras, pois quando a familia permanece ou torna-se unida, pode

proporcionar a ela maior percepgdo de tranquilidade e paz, assim como, disponibilidade de
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tempo para realizar atividade fisica, ter um emprego formal e lazer. Por isso, acompanhar
essas familias se torna primordial, pois os profissionais de salide podem ajudar a encontrar a
homeostase.
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5 CONSIDERAGOES FINAIS

Os sentidos atribuidos @ QVRS pelas cuidadoras estavam relacionados a percepgdo de
salde, bem-estar e afastamento de doencas; ao acesso a alimentacdo saudavel por toda
familia; aos momentos de divertimento coletivo; as préaticas de exercicios fisicos sem
restricdes; ao emprego formal como uma fonte de renda segura; a viver com serenidade; a
manutencdo da unido familiar; e & obtencdo sem burocracia dos insumos necessarios aos
cuidados, juntamente com 0 acesso a rede assistencial de salde.

Para as cuidadoras, o diagnéstico de um filho(a) com DML1 interferiu nas relacbes
entre os membros da familia, exigindo reorganizacdo do funcionamento familiar. Na fase
inicial de definicdo do diagndstico, elas se sentem em choque, tristes e preocupadas com o
gerenciamento do cuidado. Com isso, buscam na familia apoio e unido para o enfrentamento
da doenga.

Todavia, nem sempre recebem 0 apoio esperado e, por vezes, as cuidadoras sao
culpabilizadas pela doenca dos(as) filhos(as). Neste processo, a QVRS das cuidadoras e da
familia é afetada negativamente, pois ha afastamento de alguns membros, como do pai,
fragilizando as relacdes familiares; perda de renda por renlincias a vida laboral; constante
cuidado com os filhos para verificacdo da glicemia capilar e aplicacdo de insulina; perda das
atividades que realizavam no dia a dia, e demanda diferenciada para preparacdo dos
alimentos. Por outro lado, percebem que os cuidados com a alimentacdo se tornou um aspecto
positivo por proporcionar a familia uma alimentacdo mais saudavel.

Com o passar do tempo, nos casos em que houve o estabelecimento de uma rede de
apoio, ela favoreceu o enfrentamento e a percepcdo otimista do funcionamento familiar. Esta
rede de apoio, quando presente, era formada pelos conjuges e por outros filhos que ajudavam
nas demandas de cuidado ao DML1 e nas atividades domésticas; pelos proprios adolescentes
comprometidos com o seu tratamento; pelos amigos dos(as) filhos(as) estimulando-os(as) a
seguir o tratamento; pelas outras familias que vivenciam a mesma condicdo e pelas midias
sociais que proporcionaram informacdes e doagdes de insumos; e pelo acolhimento dos
profissionais do ambulatério. Assim, com o apoio, mudancas negativas relacionadas ao DM1
tiveram menor impacto na vida das cuidadoras nesta fase.

Mas, 0 DM1 nunca deixou de ser um impasse para muitas familias, independente do
tempo de diagndstico. As adaptacGes foram facilitadas quando aspectos funcionais familiares
eram mais amistosos e a situacdo socioeconomica mais favoravel, visto que essas cuidadoras

apresentaram melhor percepgéo sobre sua QVRS.
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No geral, a QVRS foi considerada pior pelas cuidadoras no inicio do diagnéstico de
DM1 dos(as) filhos(as), mas apresentou melhora no transcorrer do tempo de experiéncia das
familias. Salienta-se que a grande maioria ainda ndo a considera como satisfatoria, apesar das
inimeras vivéncias relacionadas a doenca. A renda familiar pode influenciar neste aspecto,
visto que ndo ultrapassou dois salarios minimos.

Como limitacdo deste estudo destaca-se a participacdo de um Unico pai cuidador,
impossibilitando diferenciar e aprofundar as singularidades da figura do pai no cuidado ao
filho com DM1. A participagdo paterna nos cuidados de um filho com uma doencga crénica
deve ser estimulada, bem como a valorizagdo da sua participacdo nas pesquisas. Assim,
sugere-se que novos estudos sobre a tematica sejam realizados, buscando trazer os pais como
principais participantes, para que se possa estimular sua participacdo no cuidado e conhecer
como ela vem acontecendo no dia a dia de quem vivencia 0 DM1 no seio familiar.

Para a prética, as implicacdes deste estudo podem ajudar na compreensdo subjetiva da
QVRS das cuidadoras e familias, com isso, programas e praticas profissionais podem ser
melhor aperfei¢coados a fim de atender essa populagdo. Portanto, conhecer estes aspectos pode
contribuir para que os profissionais de saude que atuam no gerenciamento dos cuidados
possam intervir oportunamente nas demandas da familia e do adolescente com essa

comorbidade.
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APENDICES
APENDICE A - ROTEIRO DE ENTREVISTA COM CUIDADORES

Parte | - Dados de caracterizacdo dos cuidadores e das familias
Iniciais do participante:
Idade: Sexo: Estado civil:
Profisséo/ocupagdo:
Anos de estudo:
Possui vinculo empregaticio? Se sim, qual?
Grau de parentesco com o adolescente:
Hé& quanto tempo vocé é o cuidador do adolescente?
Renda familiar:

Quantas pessoas tem na familia?
Existem outros casos de Diabetes na familia? Qual tipo? Parentesco dos
familiares com Diabetes?
Sé&o Insulinodependentes?
Outros familiares possuem outro tipo de doenca cronica?
Qual sua religido?
E praticante?

Parte Il — Dados de caracterizacdo do adolescente

Data de nascimento do adolescente: Sexo do adolescente:
Escolaridade do adolescente:

Qual o tempo de diagnéstico do DM1 do adolescente (més/ano)?

Tipo de insulina:
Realiza tratamento intensivo?

Realiza o0 autocuidado?

Ha quanto tempo o adolescente é acompanhado pelo servigo?
O adolescente possui outro diagndstico além do DM1? Se sim, qual?

Parte I11- Entrevista

1 - Como era a sua familia (dinamica familiar) antes do diagnostico do DM1 do(a) seu(ua)
filho(a) adolescente e como passou a ser depois do diagndstico?

2 - Fale-me sobre a qualidade de vida da familia antes e depois do diagnostico do DM1 de
seu(ua) filho(a).

3 - Fale-me como era o relacionamento entre os membros da familia antes do diagndstico do
DML de seu(ua) filho(a) e como ficaram apds o diagndstico.

4 - Como voceé percebe sua qualidade de vida antes de ser cuidador(a) de um(a) adolescente
com DML e como vocé a percebe depois de se tornar cuidador(a) desse(a) adolescente?



APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

SENTIDOS ATRIBUIDOS A QUALIDADE DE VIDA RELACIONADA A SAUDE PELAS
CUIDADORAS DE ADOLESCENTES COM DIABETES MELLITUS TIPO 1

Prezado(a) Senhor(a)

Vocé esta sendo convidado (a) a participar do projeto de pesquisa acima citado, que esta sendo
desenvolvido por MARINA SARAIVA DE ARAUJO PESSOA, Enfermeira e Mestranda do Programa
de Po6s-Graduagdo em Enfermagem da Universidade Federal da Paraiba (UFPB), sob a orientacdo da
Profa. Dra. Neusa Collet. Os objetivos do estudo sdo interpretar os sentidos atribuidos sobre a
Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS) pelas cuidadoras de adolescentes com DM1; e
compreender como as mudancgas no funcionamento familiar interferem na percep¢do da QVRS, a luz
do Modelo Calgary de Avaliacdo da Familia. Com isso, solicitamos a sua colaboragdo participando da
entrevista que iniciara com a construgcdo do genograma e do ecomapa, e posteriormente sera realizada
uma entrevista com perguntas relacionadas ao objetivo do estudo. As entrevistas poderdo acontecer
presencialmente ou de maneira remota, e durard em média 60 minutos, ou podera ser realizada em
mais de uma ocasiéo, de acordo com sua disponibilidade.

A entrevista presencial sera gravada em midia eletrbnica e a remota dependera do meio
eletrbnico a ser utilizado, a gravacdo é importante para que nenhuma informacdo seja esquecida.
Também 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.

Ressalto a importancia deste estudo, pois apesar de ndo haver beneficios diretos para vocé, sua
participacdo subsidiard o esclarecimento sobre a qualidade de vida do cuidador e da familia de
adolescentes com diabetes mellitus tipo 1, objetivando direcionar intervencdes em salde futuras mais
eficazes.

Informamos que essa pesquisa ndo oferece riscos previsiveis para a sua salde. Os provaveis
riscos poderdo estar relacionados ao desconforto ou sentimentos de insatisfacdo e tristeza que vocé
podera sentir por estar compartilhando informacgdes com a entrevistadora. Neste caso, a entrevista sera
interrompida e sera ofertado a vocé o apoio necessario. Além disso, podem surgir eventualidades
devido ao meio virtual, quando a entrevista for realizada por via remota. Entdo, serdo respeitadas as
dificuldades que possam vir a surgir, oportunizando a realizacdo da entrevista em um novo momento,
conforme preferéncia e disponibilidade do participante.

Esclarecemos que sua participacéo € voluntaria e, portanto, o (a) Senhor(a) ndo é obrigado(a)
a fornecer as informacdes e/ou colaborar com as atividades solicitadas pela pesquisadora. VVocé 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, nem haverd modificacdo na assisténcia que vem recebendo nos
servigos de salde. As pesquisadoras estardo a sua disposi¢do para qualquer esclarecimento que
considere necessario em qualquer etapa desta pesquisa.

Considerando, declaro que obtive todas as informacdes necessarias, bem como a promessa dos
esclarecimentos as ddvidas, por mim apresentadas durante o decorrer da pesquisa. Também estou
ciente dos beneficios e dos riscos decorrentes deste estudo e que poderei pessoalmente tomar
conhecimento dos resultados. Portanto, declaro 0 meu consentimento em participar da pesquisa, como
também concordo que os resultados da investigacdo sejam utilizados para fins cientificos (divulgacéo
em eventos e publicacdes).

Estou ciente que receberei uma copia deste documento.

Caso necessite de informagdes poderei Campina Grande-PB de de 2021
recorrer: Pesquisadoras: Programa de ' '

Pds-Graduagdo em Enfermagem, Centro
de Ciéncias da Salde, UFPB. Telefone:
(83) 3216-7109. E-mail:

marina.saraiva@live.com;

Comité de Etica: Hospital Universitario
Alcides Carneiro - HUAC, Rua: Dr.
Carlos Chagas, S/N, Séo José, CEP: 58401
— 490, Campina Grande-PB, Tel: (83) Assinatura ou Digital do (a) Participante
2101 - 5545. E-mail:

Assinatura da Pesquisadora Responsavel

cep@huac.ufcg.edu.br.




APENDICE C — TERMO DE COMPROMISSO DO PESQUISADOR

TERMO DE COMPROMISSO DO(S) PESQUISADOR(ES)

Por este termo de responsabilidade, nds abaixo—assinados, Orientadora e Orientanda respectivamente,
da pesquisa intitulada “’SENTIDOS ATRIBUIDOS A QUALIDADE DE VIDA EM SAUDE
PELOS PRINCIPAIS CUIDADORES DE ADOLESCENTES COM DIABETES MELLITUS TIPO
17, assumimos cumprir fielmente as diretrizes regulamentadoras emanadas da Resolucdo n°® 466, de
12 de Dezembro de 2012 do Conselho Nacional de Satide/ MS e suas Complementares, homologada
nos termos do Decreto de delegacido de competéncias de 12 de novembro de 1991, visando assegurar
os direitos e deveres que dizem respeito a comunidade cientifica, ao (s) sujeito (s) da pesquisa e ao
Estado.

Reafirmamos, outros sim, nossa responsabilidade indelegdvel e intransferivel, mantendo em arquivo
todas as informagdes inerentes a presente pesquisa, respeitando a confidencialidade e sigilo das fichas
correspondentes a cada sujeito incluido na pesquisa, por um periodo de 5 (cinco) anos apds o término
desta.

Apresentaremos sempre que solicitado pelas instancias envolvidas no presente estudo, relatério sobre
o andamento da mesma, assumindo o compromisso de:

. Preservar a privacidade dos participantes da pesquisa cujos dados serdo coletados;

. Assegurar que as informacdes serdo utilizadas tnica e exclusivamente para a execucdo do
projeto em questao;

. Assegurar que os beneficios resultantes do projeto retornem aos participantes da pesquisa, seja
em termos de retorno social, acesso aos procedimentos, produtos ou agentes da pesquisa;

. Assegurar que as informacdes somente serdo divulgadas de forma anénima, nao sendo usadas
iniciais ou quaisquer outras indicagcdes que possam identificar o sujeito da pesquisa;

. Assegurar que os resultados da pesquisa serdo encaminhados para a publica¢do, com o0s

devidos créditos aos autores.

Em cumprimento as normas regulamentadoras, declaramos que a coleta de dados do referido
projeto nao foi iniciada e que somente apds a aprovacao do projeto de pesquisa pelo Comité de Etica
em Pesquisa com Seres Humanos, do Hospital Universitdrio Alcides Carneiro da Universidade
Federal de Campina Grande (CEP-UFCG), os dados serao coletados.

Campina Grande-PB, 04 de Fevereiro de 2021.

Neusa Collet
Orientadora

Jlorves Sovoimon e Awcuiyes Vamseol

Marina Saraiva de Aratjo Pessoa
Orientanda
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ANEXOS

ANEXO A - PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

UFCG - HOSPITAL
UNIVERSITARIO ALCIDES gzmori mo
CARNEIRO DA UNIVERSIDADE asil
FEDERAL DE CAMPINA
GRANDE /HUAC - UFCG

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: SENTIDOS ATRIBUIDOS A QUALIDADE DE VIDA EM SAUDE PELOS PRINCIPAIS
CUIDADORES DE ADOLESCENTES COM DIABETES MELLITUS TIPO 1

Pesquisador: MARINA SARAIVA DE ARAUJO PESSOA
Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 43825021.7.0000.5188

Instituicao Proponente:Centro De Ciéncias da Saude
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.711.978

Apresentacao do Projeto:

O projeto retrata uma pesquisa que buscara interpretar os sentidos atribuidos sobre a qualidade de vida
relacionada a saude pelos principais cuidadores de adolescentes com diabetes mellitus tipo 1. Neste
sentido, trata-se de um estudo descritivo-exploratério, de abordagem qualitativa, a ser desenvolvido no
ambulatério de um hospital referéncia para o tratamento do diabetes no estado da Paraiba. Participardo do
estudo principais cuidadores de adolescentes com diabetes mellitus tipo 1. A coleta dos dados empiricos
acontecera de maneira presencial ou remota e iniciarda com a construgdo manual do genograma e do
ecomapa como forma de aproximacao e interagdo com a entrevistadora, assim como, para conhecimento
inicial sobre a familia, sua estrutura e a complexidade das relagdes entre os seus membros. Posteriormente,
sera realizada uma entrevista semiestruturada, que sera gravada na integra para posterior transcricéo e
andlise. Os dados serdo interpretados por meio da analise tematica indutiva, a luz dos conceitos de
Qualidade de Vida Relacionada a Saude e do funcionamento familiar proposto pelo Modelo Calgary de

Avaliacao familiar.

Endereco: Rua: Dr. Carlos Chagas, s/ n

Bairro: Séo José CEP: 58.107-670
UF: PB Municipio: CAMPINA GRANDE
Telefone: (83)2101-5545 Fax: (83)2101-5523 E-mail: cep@huac.ufcg.edu.br
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UFCG - HOSPITAL
UNIVERSITARIO ALCIDES £ !mgm
CARNEIRO DA UNIVERSIDADE asil
FEDERAL DE CAMPINA
GRANDE /HUAC - UFCG

Continuacéo do Parecer: 4.711.978

Objetivo da Pesquisa:

Primario:

Interpretar os sentidos da Qualidade de Vida Relacionada a Saude atribuidos pelo principal cuidador de
adolescentes com DM1.

Secundarios:

Apreender a percepgédo do principal cuidador de adolescentes com DM1 sobre a QVRS; Conhecer as
relagdes familiares dos cuidadores de adolescentes com DM1;

Compreender o funcionamento familiar na percepgéo do principal cuidador de adolescentes com DM1, a luz
do Modelo Calgary de Avaliagédo da Familia.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos: Segundo a pesquisadora, os participantes do estudo serdo expostos a riscos minimos. Ressalta-se
que ndo existem riscos previsiveis, o que podera ocorrer é desconforto por parte do participante ao
compartilhar informagdes com a pesquisadora, tendo em vista que sentimentos de insatisfacdo e tristeza
podem surgir, afetando o seu aspecto emocional. Neste sentido, a pesquisadora buscara garantir ao
participante o anonimato das informagdes compartilhadas, e caso ocorra algum desconforto a entrevista
sera interrompida e sera ofertando o apoio emocional necessario. Também podem surgir eventualidades
devido ao meio virtual, quando a entrevista for realizada por via remota. Entdo, serdo respeitadas as
dificuldades que possam vir a surgir, oportunizando a realizagdo da entrevista em um novo momento,
conforme preferéncia e disponibilidade do participante.

Beneficios: Segundo a pesquisadora, como beneficio, destaca-se que a participacdo na pesquisa subsidiara
o esclarecimento sobre a qualidade de vida relacionada a saude do principal cuidador e da familia de
adolescentes com diabetes mellitus tipo 1, objetivando direcionar intervengdes futuras mais eficazes.
Foi possivel perceber que os riscos e beneficios da pesquisa aparecem destacados, bem como a forma de
minimizacdo e assisténcia imediata ao participante. Neste sentido, fica evidente o que preconiza a
Resolugdo N° 466, de 12 de dezembro de 2012, acerca dos riscos e beneficios.

Endereco: Rua: Dr. Carlos Chagas, s/ n

Bairro: S&o José CEP: 58.107-670
UF: PB Municipio: CAMPINA GRANDE
Telefone: (83)2101-5545 Fax: (83)2101-5523 E-mail: cep@huac.ufcg.edu.br

Pagina 02 de 04

96



UFCG - HOSPITAL

UNIVERSITARIO ALCIDES gzmori

CARNEIRO DA UNIVERSIDADE asil

FEDERAL DE CAMPINA
GRANDE /HUAC - UFCG

Continuacéo do Parecer: 4.711.978

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

mo

A pesquisa se mostra relevante para a area de saude, sobretudo no que refere ao cuidado com

adolescentes com diabetes mellitus tipo 1. O projeto de pesquisa se apresentou bem estruturado, com

descricdo de todas etapas e metodologia adequada ao que se propde.

Consideragoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:
Os pesquisadores apresentou os seguintes documentos obrigatérios:
1-Informacgdes basicas do projeto;

2-TCLE;

3-Temmo de anuéncia institucional;

4-Declaragado de anuéncia setorial;

5-Projeto de pesquisa detalhado;

6-Termo de compromisso dos pesquisadores devidamente assinado;
7-Folha de rosto devidamente assinada;

8-Instrumento;

9-Orgamento;

10-Cronograma;

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Os documentos apresentados se mostraram adequados, ndo havendo nenhuma pendéncia, o que torna a

pesquisa apta para a realizagdo e coleta de dados.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 12/04/2021 Aceito
do Projeto ROJETO 1683250.pdf 21:23:01
TCLE / Termos de | TCLE.pdf 12/04/2021 | MARINA SARAIVA Aceito
Assentimento / 16:26:36 | DE ARAUJO
Justificativa de PESSOA

Endereco: Rua: Dr. Carlos Chagas, s/ n

Bairro: S&o José CEP: 58.107-670
UF: PB Municipio: CAMPINA GRANDE
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UFCG - HOSPITAL
UNIVERSITARIO ALCIDES s Emgm
CARNEIRO DA UNIVERSIDADE asil
FEDERAL DE CAMPINA
GRANDE /HUAC - UFCG

Continuacéo do Parecer: 4.711.978

13:32:47 | DE ARAUJO

Auséncia TCLE.pdf 12/04/2021 | MARINA SARAIVA Aceito
16:26:36__| DE ARAUJO
Projeto Detalhado / |projeto_detalhado.pdf 12/04/2021 | MARINA SARAIVA Aceito
Brochura 16:24:51 |DE ARAUJO
Investigador PESSOA
Outros CERTIDAO_HOMOLOGACADO.pdf 01/03/2021 | MARINA SARAIVA Aceito
11:02:28 | DE ARAUJO
Folha de Rosto folha_de_rosto.pdf 01/03/2021 | MARINA SARAIVA Aceito
10:38:31 | DE ARAUJO
Outros APENDICE_A_ROTEIROENTREVISTA.| 26/02/2021 | MARINA SARAIVA Aceito
pdf 13:41:50 | DE ARAUJO
Declaragéo de Anuencias_hospitalar_Setorial.pdf 26/02/2021 | MARINA SARAIVA Aceito
Instituigdo e 13:39:33 | DE ARAUJO
Infraestrutura PESSOA
Declaragéo de Anuencias_hospitalar_Institucional.pdf 26/02/2021 | MARINA SARAIVA Aceito
Instituicdo e 13:39:18 |DE ARAUJO
Infraestrutura PESSOA
Orgcamento ORCAMENTO.pdf 26/02/2021 | MARINA SARAIVA Aceito
13:34:45 | DE ARAUJO
Declaracao de TERMO_PESQUISADORES.pdf 26/02/2021 | MARINA SARAIVA Aceito
Pesquisadores 13:34:02 |DE ARAUJO
Cronograma CRONOGRAMA .pdf 26/02/2021 | MARINA SARAIVA Aceito

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Néo

CAMPINA GRANDE, 14 de Maio de 2021

Assinado por:
Andréia Oliveira Barros Sousa
(Coordenador(a))
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ANEXO B - ANUENCIA SETORIAL

i Universidade Federal de Campina Grande % 3
i Hospital Universitario Alcides Carneiro E B S E R j’“g

Geréncia de Ensino e Pesquisa - GEP HOSPITAIS UNIVERSITARIOS FEDERAIS
| Rua: Dr. Carlos Chagas, s/ n, SZo José. CEP: 58400-398 MRS
L

DECLARACAO DE ANUENCIA SETORIAL

Fu, Consuelo Padilha Villar Salvador, Gerente de Atengdo a Satide do Hospital
Universitario Alcides Carneiro — HUAC/EBSERH/UFCG, autorizo o desenvolvimento
da pesquisa intitulada: *SENTIDOS ATRIBUIDOS A QUALIDADE DE VIDA EM
SAUDE PELOS PRINCIPAIS CUIDADORES DE ADOLESCENTES COM
DIABETES MELLITUS TIPO 17, que sera realizada no setor por mim coordenado, no
periodo de Abril a Setembro de 2021, tendo como pesquisador(a) coordenador(a) o(a)

Prof(a). Dr(a) Neusa Collet ¢ orientando(a) Marina Saraiva de Aralijo Pessoa.

Campina Grande-PB, 16 ge Alé/\rf/\-awa de 2021.
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ANEXO C — ANUENCIA INSTITUCIONAL

Universidade Federal de Campina Grande W =

Hospital Universitario Alcides Carneiro E B S E R ]

Geréncia de Ensino e Pesquisa - GEP HOSPITAIS UNIVERSITARIOS FEDERAIS

Rua: Dr. Carlos Chagas, s/ n, Sdo José. CEP: 58400- 37 2
398

T

I

TERMO DE ANUENCIA INSTITUCIONAL

Eu, Alana Abrantes Nogueira de Pontes, Gerente de Ensino e Pesquisa do Hospital
Universitario Alcides Carneiro — HUAC/EBSERH/UFCG, autorizo o desenvolvimento
da pesquisa intitulada: SENTIDOS ATRIBUIDOS A QUALIDADE DE VIDA EM
SAUDE PELOS PRINCIPAIS CUIDADORES DE ADOLESCENTES COM
DIABETES MELLITUS TIPO 1, no ambulatério deste hospital, que serd realizada no
periodo de Abril a Setembro de 2021 tendo como pesquisador(a) coordenador(a) o(a)

Prof(a). Dr(a) Neusa Collet ¢ orientando(a) Marina Saraiva de Aratjo Pessoa.

Campina Grande, ¥ de Fwisiyii de 2021.
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