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Resumo

O Diabetes Mellitus (DM) é uma condi¢do cronica de salde caracterizada por hiperglicemia decorrente da
impossibilidade de producéo ou deficiéncia na secrecéo ou a¢do da insulina. O DM tipo 1 é o mais frequente em criangas
e adolescentes. Este estudo tem como objetivo investigar caracteristicas da vivéncia familiar apés o diagnoéstico de
diabetes Mellitus tipo 1 em criancas e adolescentes e as possiveis dificuldades encontradas apds esse periodo. Trata-se
de uma revisdo narrativa, com busca de trabalhos nas bases de dados Literatura Latino Americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude (Lilacs), Pubmed/ Medline, Scientific Eletronic Library Online (Scielo) e Cochrane com estudos
publicados nos dltimos 20 anos. E evidenciado pelos estudos que a descoberta da doenca causa impacto na rotina e
alteracGes no estilo de vida familiar, mostrando-se como principais dificuldades a aplicagdo de insulina e as adequagdes
alimentares propostas, acrescida de sentimentos como culpa, medo, ansiedade e frustracio. Nessas circunstancias, o
apoio dos responsaveis mostra-se fundamental para aceitacdo e controle da doenca pela crianca ou adolescente. As
modificacOes evidenciadas podem ocasionar alteragdes psicolégicas e emocionais, bem como no bem-estar e no curso
adequado da doenca, sugerindo assim a necessidade de apoio e orientagdes com foco na melhoria da qualidade de vida
das criancas e adolescentes e seus familiares.

Palavras-chave: Diabetes mellitus tipo 1; Crianga; Adolescente; Familia; Qualidade de vida.

Abstract

Diabetes Mellitus (DM) is a chronic health condition characterized by hyperglycemia resulting from the impossibility
of production or deficiency in the secretion or action of insulin. Type 1 DM is the most frequent in children and
adolescents. This study aims to investigate characteristics of family life after the diagnosis of type 1 diabetes mellitus
in children and adolescents and the possible difficulties encountered after this period. This is a narrative review, with a
search for papers in the Latin American and Caribbean Literature in Health Sciences (Lilacs), Pubmed/Medline,
Scientific Electronic Library Online (Scielo) and Cochrane databases with studies published in the last 20 years. It is
evidenced by the studies that the discovery of the disease impacts the routine and changes in the family lifestyle, showing
as the main difficulties the application of insulin and proposed dietary adaptations, added to feelings such as guilt, fear,
anxiety and frustration. In these circumstances, the support of guardians is essential for the acceptance and control of
the disease by the child or adolescent. The changes evidenced can cause psychological and emotional changes, as well
as in the well-being and in the proper course of the disease, thus suggesting the need for support and guidance focused
on improving the quality of life of children and adolescents and their families.

Keywords: Diabetes mellitus type 1; Child; Adolescent; Family; Quality of life.

Resumen

La diabetes mellitus (DM) es una enfermedad crdnica caracterizada por hiperglucemia resultante de la imposibilidad de
produccion o deficiencia en la secrecion o accion de la insulina. La DM tipo 1 es la méas comun en nifios y adolescentes.
Este estudio tiene como objetivo investigar las caracteristicas de la vida familiar después del diagndstico de diabetes
mellitus tipo 1 en nifios y adolescentes y las posibles dificultades encontradas después de este periodo. Se trata de una
revision narrativa, con busqueda de articulos en las bases de datos de Literatura Latinoamericana y Caribefia en Ciencias
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de la Salud (Lilacs), Pubmed / Medline, Scientific Electronic Library Online (Scielo) y Cochrane con estudios
publicados en los dltimos 20 afios. Los estudios evidencian que el descubrimiento de la enfermedad impacta en la rutina
y cambios en el estilo de vida familiar, mostrando como principales dificultades la aplicacion de insulina y las
adaptaciones dietéticas propuestas, sumadas a sentimientos como la culpa, el miedo, la ansiedad y la frustraciéon. En
estas circunstancias, el apoyo de los tutores es fundamental para la aceptacion y control de la enfermedad por parte del
nifio, nifia o adolescente. Los cambios evidenciados pueden ocasionar cambios psicolégicos y emocionales, asi como
en el bienestar y en el curso adecuado de la enfermedad, sugiriendo la necesidad de apoyo y orientacion enfocados a
mejorar la calidad de vida de los nifios, nifias y adolescentes y sus familias.

Palabras clave: Diabetes mellitus tipo 1; Nifio; Adolescente; Familia; Calidad de vida.

1. Introdugéo

O Diabetes Mellitus (DM) é uma condicao cronica de sadde caracterizada por hiperglicemia e disfungdo das células
beta pancreéticas, ocorrendo impossibilidade de producdo ou deficiéncia na secrecdo ou acdo da insulina. O tipo 1 é mais
frequente em criangas e adolescentes, caracteriza-se como autoimune, que por mecanismos ainda pouco esclarecidos, destroi as
células beta pancreédticas, resultando em pouca ou nenhuma producdo de insulina (Schmidt, 2018; International Diabetes
Federation, 2019). Os sintomas clinicos mais caracteristicos da doenca sdo poliuria, polifagia, polidipsia e perda de peso. A
gravidade dos sintomas se deve por proporcionalidade ao monitoramento e controle realizados, e quando descompensados podem
levar a cetoacidose, inconsciéncia, coma e se ndo for tratada, a morte (Kharroubi & Dawish, 2015).

Estima-se que no ano de 2019 a prevaléncia global de Diabetes entre criangas e adolescentes com faixa etéria de 0 a 14
anos de idade era de 600.900 casos, ja a incidéncia foi de 98.200 casos. Entre criancas e adolescentes com faixa etéria de 14 a
19 anos a prevaléncia global era de 1.110.100 casos, enquanto a incidéncia da mesma faixa etaria foi de 128.900 casos. No Brasil
a prevaléncia foi de 51.500 criancas e adolescentes, na faixa etaria de 0 a 14 anos de idade, com Diabetes Mellitus tipo 1
(International Diabetes Federation, 2019; Sociedade Brasileira de Diabetes, 2018-2019).

A doenga possui grande impacto econdmico e social no Brasil. Estima-se que o gasto direto seja em torno de 3,9 bilhdes
de dolares americanos e para cada paciente que utiliza o Sistema Unico de Saude brasileiro os custos ficam em torno de 2 mil
ddlares americanos. Os dispéndios imensuraveis como a perda da qualidade de vida e alteragcdo dos compromissos sociais (escola,
festas, trabalho) causam grande impacto na vida das criangas, adolescentes e suas familias (Minanni et al., 2010; Sociedade
Brasileira de Diabetes, 2015-2016).

O diagnostico do DM na infancia é um marco intenso na vida familiar. Evidéncias sugerem que apds o diagnéstico, a
familia tem seu comportamento modificado, com reagGes que proporcionam sentimento de culpa, medo e depresséo, alterando
seu convivio e rotina. As criangas e adolescentes com DM1 tem comprometimentos fisioldgicos e emocionais, pois convivem
com situagdes estressantes ao longo do tratamento, afetando o convivio social e familiar, sendo submetidos a limitacGes de
atividades, adocao de dieta especifica e a procedimentos dolorosos (Correia Junior et al., 2014; Aguiar et al., 2021).

Viver com DM exige uma atitude compartilhada da crianca e do adolescente com sua familia e amigos, na manutencéao
do autocuidado, bem como da atengdo e orientacdo de uma equipe multiprofissional. As criangas em geral ndo conseguem se
comunicar de forma clara sobre seus sintomas e sentimentos, e essa barreira na comunicagdo constitui um fator que desfavorece
a correta conducdo do tratamento da doenca (Cruz et al., 2018; Flora & Gameiro, 2016; Freitas et al., 2021; Iversen et al., 2018).

O autocuidado do DM no periodo da infancia e adolescéncia torna-se complexo, visto que as necessidades particulares
observadas nessas fases (mudancas sociais e emocionais, crescimento e desenvolvimento, puberdade) podem influenciar no
tratamento da doenga e interferir no autocuidado. Nesse processo, os familiares e os profissionais de salde podem intervir com
0 proposito de atingir o equilibrio fisico, emocional, psiquico e social destes individuos por meio do cuidado integral. Diante
disso, a familia é vista como um alicerce fundamental da sociedade capaz de ajudar o adolescente frente a nova realidade (Greco-

Soares & Dell’aglio, 2017; Sociedade Brasileira de Pediatria, 2018; Hermes et al., 2018). Dessa forma, o presente artigo objetiva
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descrever o conhecimento existente na literatura cientifica acerca das caracteristicas da vivéncia familiar de criancas e

adolescentes diagnosticados com Diabetes Mellitus Tipo I.

2. Materiais e Métodos

Realizou-se uma revisdo narrativa de literatura sobre a influéncia do Diabetes Mellitus tipo 1 na convivéncia familiar
de criangas e adolescentes diagnosticados com a doenca. Associou-se 0 uso de palavras chaves em dois diferentes idiomas:
portugués: diabetes mellitus tipo 1; crianga; adolescente; familia; qualidade de vida e em inglés: diabetes mellitus type 1; child;
adolescent; family; quality of life.

A pesquisa foi realizada nas bases de dados Literatura Latino Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (Lilacs),
Pubmed/ Medline, Scientific Eletronic Library Online (Scielo) e Cochrane, por trabalhos publicados nos Gltimos 20 anos. O
processo de selecdo dos artigos envolveu a procura pelos descritores nas bases de dados citadas, leitura dos titulos e resumos
correspondentes a tematica, busca nas bases de dados pelo artigo completo e, leitura e analise completa dos artigos selecionados.
Os dados coletados para selecdo dos artigos analisados neste estudo foram provenientes de manuscritos disponibilizados na
integra e gratuitamente em formato eletrénico nas bases de dados. N&o foram utilizados artigos com uma abordagem de tematica

diferente da proposta por esse estudo, que foi elaborado utilizando os preceitos teéricos de uma revisdo narrativa (Rother, 2007).

3. Resultados e Discussao

Selecionaram-se 24 artigos (Quadro 1), que foram analisados, interpretados e discutidos nessa revisdo narrativa.

Quadro 1. Distribuicéo dos artigos selecionados de acordo com autoria/ ano de publicacéo, titulo e principais resultados.

Autores/ Ano Titulo Principais resultados
Aguiar etal., | Children with type 1 diabetes mellitus: | Desafios para o enfrentamento da doenca; importancia da participagdo da familia e apoio no
2021 the experience of disease processo da doenca, com base em depoimentos de criancas e adolescentes.
. Health related quality of life and family | Adolescentes com DM1 apresentaram baixa pontuacdo média de qualidade de vida
Albuhairanet | . . ) N o L ' - .
impact of type 1 diabetes among | relacionada a saide (QVRS). Sexo feminino e idade mais avangada foram preditores de
al., 2016 . ; .
adolescents in Saudi Arabia menor QVRS.
Brito & Diabetes mellitus juvenil: a experiéncia | Descrigdo das dificuldades e estratégias nos cuidados cuidar do filho com diabetes, sob o
Sadala. 2009 de familiares de adolescentes e pré- | ponto de vista dos cuidadores, relatada em trés temas principais: o universo da doenca;
' adolescentes relacdo com as pessoas; reflexdo sobre a experiéncia vivida.
,Qorrela Apreender as repercussoes do diabetes | Mudancas comportamentais das criangas recém-diagnosticadas: agressividade, negagéo e
Junior et al., - . o ~ > .
2014 mellitus em criangas sob a 6tica das maes | medo. Cuidados com o filho portador de DM geram sobrecarga materna.
Dificuldades maternas no cuidado da crianga diabética; convivéncia conflituosa entre
Cruzetal., S x . s - PP e o o . PP
2017 Vivéncias de mées de criancas diabéticas | criangas diabéticas e suas maes; apoio da familia e da equipe multiprofissional; medo da
morte.
- - Demandas das familias diante da doenca: esclarecimento dos sinais e sintomas;
Dantasetal., | Modelos explicativos das familias de . der 3 idades d idados d ide: ali M
2020 criancas com diabetes mellitus tipo 1 reorganizado para atender as novas necessidades de cuidados de salde: a imentacéo,
exercicios fisicos e monitorizacéo glicémica.
Erickson et Eggeriz Wliitﬁp_?rlegcf sDiaRb:;:Isngn d \ézlljir;% Necessidade da sensibilidade da equipe de assisténcia aos desafios enfrentados pelos jovens
al., 2014 Di P yp portadores de DML1 e seus pais.
isease
Family Influence on Self-Care, Quality
Faulkner & of Life, and Metabolic Control in School- | Criancas e adolescentes afro-americanos em idade escolar tinham mais preocupacdes
Chang, 2007 | Age Children and Adolescents with Type | relacionadas ao diabetes e pior controle metabélico do que os brancos.
1 Diabetes
Fragoso et al., Auto_cundado em Pes_soas com I_Dlabetes Enfrentamentos: adesdo ao autocuidado; dilemas do adolescente com diabetes e acdes do
Mellitus  Tipo 1: Vivéncias de . . P ] .
2019 profissional de salde e da familia para apoio ao autocuidado do adolescente.
Adolescentes
Living .W'th type 1 diabetes '% Relato das estratégias de enfrentamento do estresse da doenga pelo adolescente. Ma
Hapunda et challenging for Zambian adolescents: - x - p . - . -
Y . . alimentagdo, baixo nivel socioeconémico e falta de medicamentos afetaram a qualidade dos
al., 2015 qualitative data on stress, coping with cuidados de satide
stress and quality of care and life )
Crianga diabética do tipo 1 e o convivio | M& adesdo as orientacdes e tratamentos propostos resultam em inadequado manejo do
Hermes et al., S ~ X . s NN - . P
2018 familiar: repercussdes no manejo da dlabetgs e altos indices gllc_emlcos, decorrente da relagdo desarmoniosa com a familia e da
doenca caréncia de gestdo dos servicos de saude.
Jaser et al Mediators of Depressive Symptoms in | Forte relacdo entre sintomas depressivos maternos e infantis. Os sintomas depressivos
2008 ? Children with Type 1 Diabetes and their | maternos relacionaram-se negativamente com a qualidade de vida da crianca com DM1,
Mothers percepgdes de enfrentamento e funcionamento familiar.
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Vivéncia dos familiares de criangas e

Naranjo et al.,

Pediatric Type 1 Diabetes: Individual,

Leal etal., - Relatos das modificacdes decorrentes da descoberta da doenca; dificuldades encontradas;
adolescentes portadores de diabetes A g . - S
2012 mellitus tipo 1 mudancas decorrentes dessa vivéncia; convivio social da crianca e do adolescente diabético.
Predictors of Self-Management in

O autocuidado tem grande influéncia nos resultados de sadide dos portadores de DM1 e, com

Adolescents with Diabetes

2014 Family, Systemic, and Technologic | o manejo bem-sucedido, criangas e adolescentes podem levar uma vida longa e saudavel.
Influences
Relato de trauma na descoberta da doenca; desorientacdo por falta de instrucbes dos
Nunes & Entrggando-se a viv_éAnci_a da doen({a com prpfis_sionais d_e sagde; sofrimentp imposto pelos novos hébitos alimentares; anqust_ia nas
Dupas, 2004 o filho: a experiéncia da mde da | primeiras aplicagbes de insulina; falta de compreensdo sobre a ocorréncia de
' crianga/adolescente diabético descompensagdes; preocupacdo com aparecimento de complicagdes; esperanca, na evolugdo
da terapéutica.
Novato & Fatores associados a qualidade de vidade | Fatores sociodemograficos, psicossociais e relacionados a familia parecem influenciar de
Grossi, 2011 | jovens com diabetes mellitus do tipo 1 forma significativa na qualidade de vida de adolescentes com DM1.
. Impact of Family Environment an_d Observou-se correlagéo significativa entre conflitos familiares e qualidade de vida global,
Pereiraetal., | Support on —Adnerence, ~Metabolic assim como entre conflitos familiares e piora do controle glicémico no diabetes. O suporte
2008 Control, and Quality of Life in )

socioafetivo foi associado a melhor ades&o ao controle glicémico em adolescentes diabéticos.

Pérez-Marin

Type 1 diabetes mellitus: psychosocial
factors and adjustment of the pediatric

Fatores de risco do DM1 na infancia: situacionais (eventos de vida estressantes), pessoais
(doencas fisicas adicionais, baixa autoestima, distirbios emocionais) e interpessoais

Mendes, 2001

adolescente com diabetes mellitus tipo 1:
depoimento de mées

etal., 2015 patient and his/her family (desagregagao famllla_lr e~conflltos). Fatores de protegdo: estratégias de enfrentamento,
suporte social, comunicacéo fluente.
Rostami et Supporting adolescents with type 1 | Aspectos do suporte em DM1: manutencéo de vida normal; apoio tangivel, informativo e
al., 2013 diabetes mellitus: A qualitative study emocional da familia e da sociedade; avanco da vida em direcdo a normalizacdo.
Souzaetal., Cuidado dom|C|I|_ar a cranca € a0 | pojato dos primeiros sintomas a aceitagdo do diagndstico: um processo sempre em curso e
adolescente com diabetes mellitus tipo 1 o . . L
2020 . - dificuldades que permeiam o cuidado no cotidiano.
na perspectiva do cuidador
Sundberg, Short  Report:  Educational and | Criancas com menos de 7 anos de idade com diabetes apresentaram qualidade de vida
Sand & Psychological Issues Health-related | relacionada a salde genérica mais baixa avaliada pelos pais em comparagédo com criangas
Forsander, quality of life in preschool children with | saudaveis. Entre os pais de criangas com diabetes tipo 1, percentual relevante considerou a
2015 Type 1 diabetes qualidade de vida relacionada a salde de seus filhos como preocupante.
. . Caracteristicas como idade e nivel socioecondmico, bem como as respostas dos individuos e
Whitemoreet | A conceptual model of childhood famili x p ficacia. funci famili .
al.. 2010 adaptation to type 1 diabetes amilias (autogestdo, enfrentamento, autoeficacia, funcionamento familiar e competéncia
B social) influenciam o nivel de adaptacéo.
Andlise das dificuldades relacionadas as ~ o L L ] . .
Zanetti & atividades  didrias de criancas e Maes apontaram como dificuldades nas atividades diarias com os filhos: reunies de

convivéncia social; motivacdo para realizar atividade fisica; dieta; adaptagdo escolar;
relacionamento com a equipe de salde e comportamento do filho frente aos demais irméos.

Zurita-Cruz et
al., 2017

Influence of the informal primary
caretaker on glycemic control among
prepubertal pediatric patients with type 1
diabetes mellitus.

O principal fator de risco associado ao descontrole glicémico foi o estresse do cuidador
familiar principal. Ao passo que, de acordo com a anélise de regressdo linear, constatamos
que: o menor nivel de escolaridade e estresse do cuidador, bem como a disfungéo familiar,
foram associados a niveis maiores de hemoglobina glicosilada.

Fonte: Dados da pesquisa (2022).

Os estudos encontrados evidenciaram aspectos relevantes sobre a descoberta da doenga e os sentimentos que surgem
apos o diagndstico de DM1 em criancgas e adolescentes, as principais mudancas nos hébitos alimentares, o estimulo da familia

ao autocuidado e a participacdo dos membros familiares no processo de cuidado da doenga.

3.1 A descoberta da doenca

Para o portador de DM1, o diagnostico da doenca pode causar preocupagdo, dificuldade de aceitacdo, mudanca de
rotinas e de habitos, revolta, desespero, raiva, frustragdo, inconformismo, incerteza, dividas, medo do desconhecido e da morte.
Em geral o sentimento mais comum neste momento inicial de descoberta da doenca é o de negagdo. Para os familiares,
principalmente os pais, é frequente a expressdo de indignacgdo, angustia, desespero, choque, tensdo, medo, injustica, nao
aceitacdo, revolta, ansiedade e, principalmente, culpa. Esses sentimentos surgem no momento do diagnéstico da doenca e podem
persistir por muito mais tempo (Leal et al., 2012; Sociedade Brasileira de Diabetes, 2015-2016; Nunes & Dupas, 2004; Dantas
et al., 2020).

Os sentimentos demonstrados pelos familiares sdo decorrentes da perda do sonho de ter um filho saudavel, por
conviverem com o temor de complicac®es fisicas, psicologicas e sociais. As crises graves de hipo e hiperglicemia, sdo as mais
preocupantes. Entretanto, frequentemente a aceitacéo da condi¢do da morbidade do filho sobressaem aos sentimentos de revolta
e culpa (Souza et al., 2020; Cruz et al., 2017; Brito & Sadala, 2009).
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Leal e colaboradores (2012) apontam que as limitagdes podem ser causadas pelo diagnostico de Diabetes e as
transformacdes na vida dos portadores podem resultar em uma situacao de estresse para a familia. Com a descoberta da doenca
podem surgir conflitos que influenciam a vida do portador e de seus familiares. Para Hermes e colaboradores (2018), alguns
familiares aceitam a doenca mais facilmente e outros podem nunca chegar a esse fato, a depender da singularidade de cada
individuo. Quando existe a aceitacdo da doenca por parte da familia, tal fato repercute positivamente no cotidiano, resultando
em apoio ao paciente, melhor comunicacéo e responsabilidades compartilhadas. A permanéncia da negacédo, por sua vez, provoca

momentos conflituosos que interferem na rotina e nos cuidados com a doenca.

3.2 Mudangcas nos habitos alimentares

A mudanca alimentar é considerada pelos portadores da DM1 e pelos familiares um dos principais desafios apds o
diagnéstico, pois existe frequentemente dificuldade na aceitacdo de adequagdes alimentares, apesar da relevancia do tratamento
dietoterapico para obter um controle metabolico (Aguiar et al., 2021; Souza et al., 2020). Alguns estudos relatam que o maior
obstéculo parece ser a restricdo dos carboidratos de rapida absor¢do como: doces, balas e chocolates, bem como o monitoramento
da glicemia e a administracdo da insulina, que podem gerar conflitos entre familiares e o portador da doenga (Zanetti & Mendes,
2001; Cruz et al., 2017).

A duvida entre o desejo de comer e a necessidade de conter tal anseio impacta no dia a dia dos portadores de DM1. A
influéncia do tratamento do diabetes no comportamento alimentar pode favorecer a ocorréncia de distarbios psicoldgicos,
reducgdo da participacdo em reunides festivas por conta de adequagdes alimentares, isolamento social da familia, e sentimento de
revolta e tristeza nas criancas e adolescentes. Para burlar as limitagGes alimentares, criancas e adolescentes frequentemente fazem
uso excessivo de insulina, visando consumo de maior quantidade dos alimentos desejados (Aguiar et al., 2021; Fragoso et al.,
2019; Souza et al., 2020; Nunes & Dupas, 2004).

3.3 Estimulo familiar ao autocuidado

Quanto ao aspecto de autogerenciamento do diabetes, a capacidade de tomada de decisBes no que diz respeito ao proprio
tratamento pode iniciar na infancia, a partir, geralmente, dos quatro anos de idade, dependendo do desenvolvimento, experiéncias
e transferéncia das responsabilidades de familiares para os filhos. As criangas na faixa etdria de 8 a 11 anos devem comegar a
monitorar sua glicemia e o consumo alimentar, dividindo esses cuidados com seus pais. Assim, comeg¢am a ser independentes e
ganham seguranga em espacos sociais (Correia Junior et al., 2014; Hermes et al., 2018).

Os estudos evidenciam que o cuidado requer dos familiares ndo apenas a administracdo de medicacdes e supervisdo da
alimentacdo; é necessario ajudar a crianga ou o adolescente a compreender a doenca, seguir o tratamento e aceitar sua condig&o.
Delegar a responsabilidade de controlar sua doenca, através das préaticas diarias de monitorizagdo da glicemia, aplicacdo de
insulina e contagem de carboidratos é necessario para o autocuidado. Para isso, a comunicacdo precisa ser de qualidade entre
familiares e filhos, com adequada divisao de tarefas, acompanhamento a consultas com profissionais de salde e supervisdo dos
responsaveis em relacdo ao controle metabdlico (Brito & Sadala, 2009; Rostami et al., 2013; Fragoso et al., 2019; Naranjo et al.,
2014).

O monitoramento e o apoio dos pais devem ser efetuados com cautela, pois os adolescentes sentem que as interferéncias
afetam seu senso de independéncia. A intromissdo exagerada dos familiares, faz com que os adolescentes adotem atitudes
rebeldes, o que frequentemente fomenta conflitos. Portanto, os familiares precisam aprender a mostrar apoio sem gerar embates.
Outra estratégia de apoio dos familiares é traduzida em ndo tratar a crian¢a ou adolescente de maneira diferenciada dos demais
membros da familia ap6s o diagnostico de diabetes. Os adolescentes preferem, em geral, ser tratados da mesma forma que os

demais, sempre que possivel (Hapunda et al., 2015; Rostami et al., 2013).
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Ha de se considerar, por sua vez, que a autonomia excessiva para o autocuidado tem proporcionado adesdo menos
favoravel ao tratamento, menos conhecimento sobre a doenga, taxas de hospitalizagdo mais altas e controle glicémico ruim. Em
particular, adolescentes administram de forma inadequada sua doenca com frequéncia, tornando assim o envolvimento dos pais
ou da familia crucial durante esta fase de desenvolvimento, reforcando a importancia de tarefas compartilhadas entre cuidadores
e adolescentes para o controle do diabetes (Albuhairan et al., 2016; Faulkner & Chang, 2007; Sundberg et al., 2015).

Um dos principais problemas vivenciados pelos portadores de diabetes e seus familiares sdo as administracdes de
insulina, devido as diversas puncdes diarias, assim como 0s testes de glicose no sangue e urina. Tais procedimentos se mostram
por vezes invasivos e dolorosos, podendo causar resisténcia da crianca ou adolescente ao tratamento. Outra dificuldade
encontrada é distinguir os sintomas de hipo ou hiperglicemia. Isso se da principalmente pela dificuldade de criangas e
adolescentes em perceberem e expressarem suas sensagoes, além do fato de muitas familias, por limitagfes financeiras, ndo
possuirem glicosimetro ou utensilios complementares, para realizar o monitoramento glicémico regular em domicilio (Brito &
Sadala, 2009; Erickson et al., 2014; Nunes & Dupas, 2004).

Os portadores do DM1 manifestam incOmodo com as aplica¢@es da insulina e as consideram dolorosas. Algumas vezes
eles demonstram impaciéncia e raiva do tratamento, das adequagdes alimentares, que muito frequentemente ocasiona abandono
de cuidados. Ja os pais, enfrentam o sofrimento do processo de tratamento, apesar de compreenderem sua indispensavel
necessidade (Correia Junior et al., 2014; Dantas et al., 2020; Fragoso et al., 2019).

Os conflitos entre criancas com DM1 e seus cuidadores, afeta negativamente a qualidade de vida. Isso pode estar
relacionado ao fato de criangas, especialmente as menores, ndo compreenderem os eventos e considerarem que a necessidade de
glicosimetria e a insulinoterapia esteja associada a punicdo por atitudes erréneas. Adicionalmente, costumam ocultar sintomas
de hiper ou hipoglicemia, prejudicando o tratamento. Os conflitos podem reduzir o amparo dos pais e familiares no controle da
doenga e influenciar na menor adesdo a terapéutica (Cruz et al., 2017; Brito & Sadala, 2009; Hermes et al., 2018).

Por outro lado, a melhor qualidade de vida, maior apoio emocional e comunicagéo positiva entre familiares e criangas
e adolescentes portadores de diabetes parecem refletir positivamente nas atitudes desses pacientes. Dentre os beneficios de tal
relacdo, podem ser alistados niveis mais elevados de participacdo no autocuidado, menor impacto do diabetes na salde e
qualidade de vida, menos preocupacdes com o diabetes, menor ocorréncia de sintomas depressivos, comportamentos familiares
mais afetuosos e cuidadosos, assim como maior satisfagdo com a vida. Adiciona-se a isso outros aspectos da rotina diaria, como
menos faltas escolares, menos interrupcdes nas relagdes sociais e diminuicdo da tendéncia a superprotecao por parte dos pais em
familias, proporcionando um ambiente familiar acolhedor e estimulante (Whitemore et al., 2010; Pereira et al., 2008; Novato &
Grossi, 2011; Faulkner & Chang, 2007).

Segundo Pérez-Marin e colaboradores (2015), os adolescentes com DM1 que residem em um lar conflituoso ou de pais
separados tem mais probabilidade de desenvolver doengas que afetam seu estado psicolégico como a depressao, repercutindo
em seu bem-estar geral. A sensacdo de rejeicdo, abandono, pouco suporte emocional ou relagdes agressivas sdo fatores de risco
que dificultam o curso adequado da doenca.

Para Aguiar e colaboradores (2021), o desenvolvimento do autocuidado, 0 aumento do conhecimento da crianga e do
adolescente e o suporte oferecido, necessita de uma equipe interdisciplinar especializada que potencialize o controle do DM1

com base em interacdo as criancas e adolescentes com sua familia e membros da equipe de saude.

3.4 Participacao da familia no cuidado
E evidente que pacientes com DM1 que possuem apoio familiar adequado aderem melhor s orientagdes de autocuidado.
Acrescenta-se que a maneira como a familia trata a situacdo, bem como o conhecimento que possui sobre a patologia induz a

aceitacdo ou negacgdo da doenca por parte da crianga, assim como a compreensao de algumas de suas limitagdes. Tal relacéo
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mostra-se, portanto, uma poderosa forca que influencia na promogéao, protegdo e recuperacdo da salde (Aguiar et al., 2021;
Correia Junior et al., 2014).

Quando o DM1 é diagnosticado na infancia, as mées, em geral, sdo as principais responsaveis pelos cuidados dos filhos,
necessitando de orientagGes relacionadas a doenca. Elas frequentemente alteram suas rotinas em prol do filho doente, priorizando
0 tratamento e acompanhamento da doenca, por conta das diversas e inevitaveis transformacdes e demandas ocasionadas pelo
diagnéstico de DM1 (Correia Janior et al., 2014).

As criancas e adolescentes portadores de DM com melhor bem-estar sdo aqueles cujas familias tém melhor capacidade
de adaptacédo as consequéncias do DM1 e ao seu crescimento, sd0 mais coerentes e organizadas e, apresentam menos conflitos.
Familias equilibradas, coerentes e organizadas apresentam melhor bem-estar, e menor nivel de ansiedade e depressdo, mais
energia, melhor gerenciamento do diabetes e menos probabilidade de ocorréncia de conflitos (Pérez-Marin et al., 2015)

Por sua vez, em uma estrutura familiar fragilizada, a necessidade de tomar decisfes diarias pelo paciente e a falta de
adaptacdo a doenca pode fazer com que a familia sofra impactos negativos no bem-estar psicoldgico, desenvolvendo sintomas e
doengas como estresse e/ ou depressdo, condi¢des que estdo frequentemente associadas a niveis glicémicos descompensados
(Zurita-Cruz et al., 2017; Albuhairan et al., 2016).

Os familiares, principalmente as mées depressivas expdem os filhos ao enfrentamento inadequado do DM1 mostrando-
se limitadas para atender as necessidades emocionais das criangas. Além disso, demonstram ser menos positivas e esperan¢osas
em suas interagdes com os filhos. Particularmente, criancas em idade escolar tém grande necessidade de suporte emocional
familiar e assisténcia para lidar com os obstaculos da vida. Assim, a falta de apoio da familia e de outras pessoas acentua o
estresse em criancas e adolescentes, por conta da dependéncia fisica e emocional que possuem em relagdo aos adultos (Jaser et
al., 2008; Hapunda et al., 2015; Cruz et al., 2017).

Para Zurita-Cruz et al., 2017, o grau de escolaridade pode influenciar no entendimento da doenca. Quanto mais anos de
estudo, melhor a compreenséo de complicagdes da doenca e do processo de tomada de decisdes. Entretanto, isso ndo impede que
familiares com baixos niveis de escolaridade possam chegar a um bom controle glicémico em criangas com DML1. Isso se da pela
boa capacidade de discernimento, leitura e orientacdo adequada por parte da equipe multiprofissional.

E imprescindivel que os portadores de DM1 e seus familiares recebam, acompanhamento multidisciplinar continuo com
profissionais de saide, por estarem inseridos em uma rotina fisica e emocionalmente desgastante. Quando bem assessorados, é
possivel prevenir as complicagfes cronicas do DM1, evitando consequéncias negativas para a qualidade de vida de todos e

possibilitando adesdo adequada ao tratamento (Cruz et al., 2017; Aguiar et al., 2021).

4. Consideracdes Finais

Os resultados desse trabalho permitiram compreender que o diagndstico de DM1 altera a rotina familiar de criangas e
adolescentes, proporcionando sentimentos como angustia e medo. As principais mudangas na rotina familiar se mostram por
meio das adequacGes alimentares e os procedimentos associados a insulinoterapia, que impactam de forma direta nos aspectos
fisicos, emocionais, socais e financeiros de toda a familia.

Assim, considerando que o DML influencia a rotina familiar, incluindo seus hébitos e perspectivas de vida, é evidente
que, além dos portadores de DM, os responsaveis necessitam de acompanhamento humanizado, escuta ativa, acolhimento e
orientacOes dos profissionais de salde, visando desta forma, reduzir os riscos de complicacdes da doenca e proporcionar melhor
qualidade de vida a todos os envolvidos.

Destaca-se a importancia do desenvolvimento de estudos que associem as caracteristicas da vivéncia familiar de criancas

e adolescentes diabéticos com a evolucdo dos niveis glicémicos, assim como avaliem os efeitos da insercdo da equipe
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multidisciplinar no processo de cuidado integral ao portador da doenga e a todos os membros do nucleo familiar, buscando

reduzir os impactos causados pelo diagnéstico do Diabetes Mellitus tipo 1.
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