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Resumo

Obijetivo: Identificar o conhecimento adquirido pelos cuidadores de criancas e adolescentes acometidos com Diabetes
Mellitus tipo 1 (DM1) nas consultas de educacdo em sadde e sua implicagdo na assisténcia domiciliar, bem como
avaliar a atuagdo da equipe multiprofissional na transmissdo destes conhecimentos. Metodologia: Estudo descritivo de
abordagem qualitativa realizado remotamente com os acompanhantes das criancas e adolescentes com DM1 que
fazem acompanhamento em um ambulatério especializado em endocrinologia de um Hospital Universitario do
Distrito Federal. Para a coleta dos dados, foi utilizado um formuléario de caracteriza¢do dos participantes e efetuada
uma entrevista ndo diretiva individual. A coleta de dados foi realizada por contato telefonico e por video conferéncia.
Resultados: Participaram do estudo cinco cuidadores, com faixa etaria de 36 a 47 anos. A amostra foi delimitada pela
saturacdo de dados. Neste estudo foi revelado que os conhecimentos relativos a alimentacao, atividade fisica e direitos
a insumos se revelaram adequados, embora a amostra apresente pequenas falhas no saber sobre medicagdes e no uso
de novas tecnologias. A educagdo em saude pela equipe multiprofissional revelou-se um fator fundamental para bom
manejo da insulina, independentemente das habilidades técnicas prévias das cuidadoras e pacientes, embora ndo se
constitua como Unica fonte de informacédo, sendo a internet também bastante utilizada. Conclusdo: Considerar o
conhecimento, as dificuldades e as necessidades do individuo, relacionados a doenca é fundamental para atuacao
efetiva dos profissionais no processo de educagdo em salde, visando instrumentalizar o cuidador para a adesdo eficaz
do tratamento da crianga e adolescente com DML1.

Palavras-chave: Educacdo em salde; Diabetes Mellitus Tipo 1; Assisténcia domiciliar; Sadde da crian¢a; Salde do
adolescente.

Abstract

Purpose: To identify the knowledge acquired by caregivers of children/adolescents with type 1 Diabetes Mellitus
(DM1) in health education consultations and its implication in home care, as well as to evaluate the performance of
the multidisciplinary team in the transmission of this knowledge. Methodology: Descriptive study with a qualitative
approach carried out remotely with the companions of children/adolescents with DM1 who are followed up at an
outpatient clinic specializing in endocrinology at a University Hospital in the Federal District. For data collection, a
participant characterization form was used and an individual non-directive interview was conducted. Data collection
was carried out through telephone contact and video conference. Results: Five caregivers participated in the study,
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aged between 36 and 47 years. The sample was delimited by data saturation. In this study, it was revealed that
knowledge related to food, physical activity and rights to inputs proved to be adequate, although the sample has small
gaps in knowledge about medications and in the use of new technologies. Health education by the multidisciplinary
team proved to be a fundamental factor for good insulin management, regardless of the previous technical skills of
caregivers and patients, although it is not the only source of information, and the internet is also widely used.
Conclusion: Considering the knowledge, difficulties and needs of the individual related to the disease is essential for
the effective performance of professionals in the health education process, aiming to equip the caregiver for effective
adherence to the treatment of children with DM1.

Keywords: Health education; Diabetes Mellitus, Type 1; Home nursing; Child health; Adolescents health.

Resumen

Obijetivo: Identificar los conocimientos adquiridos por los cuidadores de nifios/adolescentes con Diabetes Mellitus
tipo 1 (DM1) en las consultas de educacion para la salud y su implicacion en la atencion domiciliaria, asi como
evaluar la actuacion del equipo multidisciplinario en la transmisién de estos conocimientos. Metodologia: Estudio
descriptivo con abordaje cualitativo realizado a distancia con los acomparfiantes de nifios/adolescentes con DM1 en
seguimiento en un ambulatorio especializado en endocrinologia de un Hospital Universitario del Distrito Federal. Para
la recoleccion de datos se utilizd una ficha de caracterizacion de los participantes y se realizé una entrevista individual
no directiva. La recogida de datos se realizd a través de contacto telefénico y videoconferencia. Resultados:
Participaron del estudio cinco cuidadores, con edades entre 36 y 47 afios. La muestra estuvo delimitada por saturacién
de datos. En este estudio, se reveld que los conocimientos relacionados con la alimentacién, la actividad fisica y el
derecho a los insumos resultaron ser adecuados, aunque la muestra presenta pequefios vacios en el conocimiento sobre
medicamentos y en el uso de nuevas tecnologias. La educacién en salud por parte del equipo multidisciplinario
demostré ser un factor fundamental para el buen manejo de la insulina, independientemente de las habilidades
técnicas previas de cuidadores y pacientes, aunque no es la Unica fuente de informacion, y el internet también es
ampliamente utilizado. Conclusion: Considerar los conocimientos, las dificultades y las necesidades del individuo
relacionadas con la enfermedad es fundamental para la actuacion eficaz de los profesionales en el proceso de
educacién en salud, con el objetivo de equipar al cuidador para la adhesion eficaz al tratamiento de nifios con DM1.
Palabras clave: Educacién en salud; Diabetes Mellitus Tipo 1; Atencion domiciliaria de salud; Salud del nifio; Salud
del adolescentes.

1. Introducdo

De acordo com a Sociedade Brasileira de Diabetes (SBD) o Diabetes Mellitus Tipo 1 (DM1) é uma doenca
autoimune, poligénica, decorrente da destruicdo das células B pancreaticas, ocasionando deficiéncia completa na produgéo de
insulina (Forti et al., 2019). Segundo a International Diabetes Federation (IDF), o Brasil ocupa, atualmente, a 3° posi¢do na
prevaléncia de DM1 no mundo, com estimativa de mais de 50 mil brasileiros na faixa de 0-14 anos (Atlas, 2015).

Diabetes Mellitus, quando diagnosticado na infancia, causa diversas mudangas no cotidiano familiar e no crescimento
e desenvolvimento da crianca e adolescente, que por sua vez, pode requerer suporte social e cuidados especificos por
profissionais de salde e familiares (Friedman et al., 1998). Familia esta que deve ser incluida e considerada no planejamento
do cuidado terapéutico para poderem acompanhar, implementar e incentivar os filhos a manterem o cuidado prescrito (Queiroz
et al., 2016; Souza & Alves, 2022).

As criangas acometidas com DM1 se enquadram no grupo de Criancas com Necessidades Especiais de Salde
(CRIANES). Essas criangas possuem ou estdo em maior risco de apresentar uma condicéo fisica, de desenvolvimento, de
comportamento ou emocional crénica, que requer um tipo e uma frequéncia de atendimento, pelos servi¢os de salde e a
domicilio, caracterizados como de natureza continua e complexa (Cabral & Moraes, 2015). Outro achado significativo
registrado nos estudos brasileiros sobre CRIANES € a particularidade das demandas de cuidados categorizando-as como de
desenvolvimento, tecnoldgicos, medicamentosos e habituais modificados. Estes dois Gltimos incluem as criangas
diagnosticadas com DM1, sendo elas farmacodependentes e apresentando modificacdes na forma habitual de cuidar no dia a
dia (Monnerat & Cursino, 2016; Neves & Cabral, 2009).

Compreende-se que quando a familia ndo esta bem orientada, consequentemente, o cuidado a crianga e adolescente é

afetado no que diz respeito a alimentagdo, comportamento e habitos diarios, bem como a adesao a terapia medicamentosa e
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controle glicémico, visto que a crianca é dependente dos adultos e se apega ao padrdo de vida familiar. Assim, para um manejo
eficaz do DML1 na infancia é preciso o envolvimento e engajamento das criangas, da familia e dos profissionais de salde na
busca de se alcancar o equilibrio biologico, psiquico e social (Pilger & Abreu, 2007).

Neste cenério, a educacdo em salde torna-se uma estratégia fundamental no manejo desta doenga cronica. Deste
modo, é indispensavel que o profissional de salide compreenda a realidade, a visdo de mundo, as expectativas de cada sujeito e
0 contexto social que os pacientes estdo inseridos para possibilitar o planejamento de um cuidado com aplicabilidade efetiva
para as necessidades dos usuarios do servico de salde para ocorrer adesdo efetiva das prescricdes. Mesmo se tratando de
criangas, € importante valorizar suas experiéncias e perspectivas, evitando assim uma sucessdo de desfechos negativos, como a
ndo adesdo ao tratamento, deficiéncia no autocuidado, adogdo de crencas e habitos prejudiciais a sadde, distanciamento da
equipe multiprofissional e cultivo da terceirizacdo do cuidado (Queiroz et al., 2016).

Para subsidiar o cuidado a pessoa com DML1 e identificar provaveis fatores intervenientes nesse processo, realizou-se
0 presente estudo com os objetivos de identificar o conhecimento adquirido pelos cuidadores de criangas e adolescentes
acometidos com DM1 nas consultas/atividades de educagdo em salde e sua implicagdo na assisténcia domiciliar, bem como

discutir o papel da equipe multiprofissional na transmisséo destes conhecimentos.

2. Metodologia
2.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo descritivo de abordagem qualitativa. Justifica-se a escolha do método pela busca da
compreensdo aprofundada dos significados e caracteristicas situacionais vivenciadas pelos sujeitos. O pesquisador, nas
interacBes verbais e ndo verbais, e na compreensdo do contexto das a¢fes do informante, vai recolhendo os dados que o

conduzem a progressiva elucidacéo do problema, a formulagéo e & confirmagéo de suas hipéteses (Chizzotti, 2018).

2.2 Local do estudo
O estudo foi realizado no ambulatério especializado em endocrinologia de um Hospital Universitario do Distrito
Federal que atende criancas e adolescentes acometidos com DM1.

2.3 Participantes

Os participantes do estudo foram cinco maes que atenderam aos seguintes critérios de inclusdo: ser o principal
cuidador da crianca/adolescente acometida com DM1; ser acompanhante da crianga/adolescente no ambulatério especializado
de endocrinologia; e sentir-se em condicGes de participar e manifestar o desejo de colaborar com o estudo. Foram excluidos do

estudo acompanhantes menores de 18 anos, com dificuldades de comunicagéo como fala e/ou audicéo.

2.4  Coleta de dados
Para a coleta das informagdes, foi utilizado um formulario de caracterizagdo dos participantes que consta informacGes
referentes a idade, sexo, estado civil, situacdo financeira da familia, tempo de diagndstico da doenca, nivel de escolaridade e a
entrevista ndo diretiva individual. Inicialmente a entrevista seria em grupo de trés a cinco participantes, no entanto, devido a
pandemia optou-se em realiza-la individualmente e de forma remota.
A entrevista ndo diretiva é uma forma de colher informagdes baseada no discurso livre do entrevistado. Ela é
originaria de uma técnica psicoterapéutica, centrada no cliente e desenvolvida por Carl Rogers. Esta abordagem pressupde que
o informante é competente para exprimir com clareza sua experiéncia, prestar informagdes fidedignas, manifestar em seus atos

o significado que tém no contexto em que eles se realizam, podendo revelar tanto a singularidade quanto a historicidade dos
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atos, concepgoes e ideias (Chizzotti, 2018). A técnica exige ainda outras habilidades do entrevistador para auxiliar a expresséo
livre, estimular adequadamente e orientar o discurso para questdes de interesse da pesquisa.

Os assuntos que subsidiaram as entrevistas foram: informagdes de bases tedricas ou praticas transmitidas pelos
profissionais em relagdo ao manejo da crianca e adolescente acometido com DM1; o entendimento da familia quanto as metas
glicémicas, hipoglicemia e hiperglicemia; informacGes sobre a doenca em geral; mudancas nos habitos didrios apos o
diagnéstico de DM1; relacionamento da familia com a crianca e adolescente e relacionamento das equipes de salde com a
crianca ou adolescente; alimentacdo diaria; e outras questdes como (emocdes, espiritualidade, salde, estrutura fisica e social).
Estes temas foram estabelecidos com base na literatura pertinente a tematica, abordagem teérico-metodoldgica utilizada e os
objetivos do estudo.

Para facilitar o entendimento dos participantes da pesquisa durante a coleta de informacg6es, foram usados termos mais
simples, como: diabetes; controle da glicemia; glicemia baixa; glicemia alta; alimentagdo; enfermeira; médico; nutricionista;
atividade fisica; escola; amigos e sentimentos. A identificacdo dos participantes foi pelo grau de parentesco com a crianga ou
adolescente, seguido do ndmero da entrevista, por exemplo: Méde 1 e Crianga 1. Os temas foram projetados na tela computador
e as participantes falaram livremente sem seguir uma ordem sobre o que sabem sobre cada tema, conforme ilustrado na Figura
1. A coleta de dados foi encerrada quando houve a saturacdo dos dados, ou seja, quando as informacdes se repetiram e ndo
tiveram mais informac@es novas (Nascimento et al., 2018). Toda a entrevista foi gravada para posterior transcricéo e analise.

Figura 1: Temas de entrevista ndo diretiva individual.
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Fonte: Figura dos autores.

2.5 Analise de dados
Para o tratamento dos dados, foi utilizada a técnica de analise tematica proposta por Minayo que consiste em descobrir
0s nucleos de sentido que compdem a comunicagao e cuja presenca, ou frequéncia de aparicdo, pode significar alguma coisa

para 0 objetivo analitico escolhido. A analise temética é realizada em trés etapas: pré-analise; exploracdo do material e
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tratamentos dos resultados obtidos; e interpretagdo dos dados (Minayo, 1992). Apos a analise tematica dos dados foram
identificadas trés unidades tematicas intituladas: Conhecimentos adquiridos pelos cuidadores de criangas e adolescentes com
DM1; Conhecimentos sobre o tratamento medicamentoso do DM1; e A importancia da equipe multiprofissional no

aprendizado e manejo do DM1.

2.6 Aspectos éticos e legais
O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade de Brasilia (UnB), CAAE n°
40994920.7.0000.0030, Parecer n° 4.536.861. Apds o aceite do sujeito para participar da pesquisa, foi solicitada a autorizacéo,
por escrito, através do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), conforme as normas da Resolugao do Conselho
Nacional de Sadde n°466 (Ministério da Salde & Conselho Nacional de Sadde, 2013). Além disso, a coleta de dados remota
esta de acordo com o Capitulo |, art. 22, paragrafo XXII e Capitulo I, art. 5% da Resolucdo 510/2016 do Conselho Nacional de
Saude (Guerriero, 2016).

3 Resultados e Discussdo

A faixa etéria da amostra deste estudo foi de 36 a 47 anos; grau de escolaridade: ensino fundamental 1 (20%), ensino
médio 3 (60%) e ensino superior 1 (20%); e estado civil: casada 3 (60%), solteira 1 (20%) e divorciada 1 (20%). Em relag8o as
criancas e adolescentes, a faixa etaria foi: 8 a 16 anos; género: masculino 3 (60%) e feminino 2 (40%); e o tempo do
diagnostico de DM1 dessas criancas e adolescentes: 4 a 10 anos.

Na anélise tematica das entrevistas identificou-se trés categorias analiticas abordadas pelos participantes da pesquisa,
cujo sdo: 1. Conhecimento adquiridos pelos cuidadores de crianga e adolescente com Diabetes Mellitus Tipo 1 que se
subdividiu nas seguintes subunidades, a saber: a) Conhecimentos gerais; b) Importancia da alimentacdo; ¢) Complica¢des
decorrentes (agudas e cronicas); d) Beneficios da atividade fisica; €) Busca de informagdes/fontes. 2. Conhecimento sobre o
tratamento medicamentoso do Diabetes Mellitus Tipo 1 que se subdividiu nas seguintes subunidades, a saber: a) Administracdo
da insulina; b) Acéo da insulina ou interferéncias observadas em seu efeito; ¢) Conhecimento de novas tecnologias; d) Direitos
ao tratamento e obtencdo de insumos. 3. A importancia da Equipe multiprofissional no aprendizado e manejo do Diabetes
Mellitus Tipo 1 que se subdividiu nas seguintes subunidades, a saber: a) Equipe multiprofissional como fonte de
informacdo/orientacdo; b) Atendimento no servico; ¢) Necessidades dos pacientes em relagdo a outras categorias profissionais
para promocéo do atendimento multiprofissional.

3.1 Conhecimentos adquiridos pelos cuidadores de crianga e adolescente com diabetes mellitus tipo 1
Este tépico de analise abrange questdes relacionadas aos conhecimentos gerais sobre o DM1, as complicagdes

decorrentes, a importancia da alimentacao, os beneficios da atividade fisica e a busca de informaces a respeito do DM1.

3.1.1 Conhecimentos gerais
O grau de conhecimento dos cuidadores sobre a enfermidade apresentou-se heterogéneo, conforme identificado nas
seguintes falas:

"Caso ela [DMI] néo seja bem cuidada, [...] ndo tenha o controle, [...] causa outros problemas, € evolutiva” (Méae 1).

"Diabetes € uma doenca muito traicoeira, vocé pensa que esta bem e vai ver que esta quase morrendo [...] Uma hora

ta baixa [glicemia] e outra hora alta, uma confusao"” (Mée 3).
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“Eu mesma n&o tinha conhecimento sobre o assunto quando a crianca/adolescente 4 foi diagnosticada [...] Descobri

que isso [DM1] era pra vida toda, entdo isso é uma disciplina, me ensinou alguma coisa ” (Mae 4).

Conforme supramencionado, pode-se perceber, a partir das falas exemplificadas, que o conhecimento prévio da
familia acerca da doenca e o tempo de convivéncia apés o diagndstico, tornam o tratamento e a aceitacdo mais faceis. Neste
sentido, uma investigacdo aborda que, para desmistificar preconceitos e indicar a melhor maneira de cuidar e conviver
construtivamente com a doenca, € muito importante avaliar o conhecimento prévio e discutir com a crianca/adolescente e com
a familia (Dantas et al., 2020). Assim, o processo educativo deve ser guiado por valores e crengas do proprio paciente e de seu
nlcleo familiar acerca da doenca, valorizando as experiéncias e os conhecimentos que a familia ja possui, para que desse

modo, obtenha melhores resultados.

3.1.2 Importancia da alimentacéo
A alimentacdo equilibrada foi apresentada pelos cuidadores como uma das principais medidas de controle da

glicemia. Como retratado a seguir:

"E uma doenca de dificil controle para uma pessoa que ndo é disciplinada, principalmente com alimentagéo [...] A
medicacdo do diabetes ndo € insulina, mas é alimentacdo. Por que é a alimentacéo que faz o controle. Se vocé tiver
uma alimentacdo boa, balanceada. Isso € que vai controlar o Diabetes bem, é uma alimentacdo nas quantidades

certas, nas horas mais ou menos certas" (Mée 1).

Ressalta-se que apesar do conhecimento da mée 1 sobre a importancia da alimentacdo, a mesma estd equivocada no
sentido de falar que a insulina ndo é medicagdo, pois a crianga e adolescente com DM1 ndo produz insulina, devido a
destruigdo das células . Neste sentido, um estudo afirma que a alimentacdo equilibrada € um dos pilares do tratamento do
diabetes, em qualquer uma de suas formas e sem ela é dificil chegar a um controle metabdlico adequado (Okido et al., 2017).
Além disso, outro estudo aborda alguns cuidados necessérios frente a doenga, por exemplo, o consumo de frutas na presenca
de hipoglicemia e ndo se alimentar no caso de hiperglicemia, além da utilizacdo da insulina para melhora da condicéo clinica
da crianga e adolescente, mostrando assim a importancia de conciliar a alimentagdo equilibrada com a aplicagdo da insulina
para o controle adequado da doenga (Goulart Nobre et al., 2019).

Percebem-se também os beneficios de a familia ajudar, aderindo a dieta prescrita a crianca e adolescente. As falas a
seguir mostram que a familia, tendo conhecimento sobre a importancia do cuidado na alimentagdo, se esforca para prover e

fiscalizar a alimentacdo adequada a crianca e adolescente:

"Eu tento ndo a proibir de comer [...] Em casa eu sempre tenho coisas bastante saudaveis. Fa¢o a comida, almogo,
janta e lanche, essas coisas, no mais saudével possivel [...] Eu me alimento como ela [filha] também [...] N6s nos

adaptamos a ela” (Méae 4).

"Alimentacdo e o exercicio é o remédio da diabetes [...] O pai procura fazer de tudo pra ndo deixar faltar fruta e as
coisas que ela pode comer dentro de casa, as vezes tem briga, ela chora porque o pai fica falando que ela pode comer

iss0, ndo pode aquilo [...] Eu acho muito dificil o controle da glicose, muito dificil" (Mae 5).
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Embora as restri¢des alimentares sejam necessarias, 0s estudos revelam a importancia de ajustes ao incorporar a nova
dieta, levando em consideragdo os valores socioculturais do individuo bem como os fatores socioecondmicos, expresso pela

oferta, acesso e distribuigdo dos alimentos (OKkido et al., 2017).

3.1.3 Complicac@es decorrentes do DM1

Analisou-se também se os participantes tinham conhecimento sobre as complicacdes a salide que a pessoa acometida
por diabetes poderia apresentar, devido a descompensacdo dos niveis glicémicos, e os resultados obtidos evidenciam que os
participantes tinham conhecimentos referentes aos os problemas de sadde agudos e cronicos.

O conhecimento sobre as complicacdes agudas e seus manejos € apresentado nas falas a seguir:

“Esses dias eu estou levantando 3 horas da manhé para medir, ele ta dando hipoglicemia [...] Anteontem estava com
75 a médica falou que eu posso corrigir se tiver abaixo de 70 [...] quando deu 7:00 estava 270 e pouco [...] Nao sei

se dou uma coisa pra subir ou se deixo sem dar nada” (Mae 1).

“As vezes acontece a descompensacéo, ainda mais nessa fase [adolescéncia] que ele [filho] ta. A Gltima internagéo
foi por isso né [...] Hiperglicemia d& e muito mais de manh&. Chegou a fazer 300, 500 [de glicemia] & noite depois da
refeicdo [...] E na noite anterior, ele estava vomitando, sentindo dor de barriga [...] O vomito dele a noite toda, entdo

assim estava tao alta, que a reacéo foi essa né” (Mae 2).

“[...] as vezes abaixa muito a glicemia, as vezes acontece, eu a chamo pra comer, ai ela acaba ndo vindo no hordario,
infelizmente abaixa um pouquinho, ai ela passa mal sentindo fraqueza, mas s6 com as correg¢des ja resolve. Suquinho,

mel, alguma coisa assim” (Mae 4).

“A hipoglicemia é a baixa demais e a mais perigosa, entendeu?! Que a hiperglicemia que é a alta” (Mde 5).

O conhecimento sobre as complicacBes cronicas e seus manejos também sdo apresentados nas falas a seguir:

“Pode ter cegueira, se a pessoa nao tiver um controle bom da glicemia, ela pode ter algum membro amputado depois
de alguns anos, [...] pode ter problema renal e varios outros, é uma evolugdo [...] Se vocé ndo cuidar pode ter uma

evolugdo” (Mée 1).

“O futuro de uma pessoa diabética é muito dificil. Se cuida, se vocé quiser ir longe, tem que se cuidar, se tratar, se

mentir, se enganar sabe que vai dar ruim” (Mé&e 2).

Com base nos depoimentos, percebe-se que os riscos da ma adesdo ao tratamento eram de conhecimento de todas as
participantes, principalmente a importancia de controlar a glicemia, para prevenir a hipoglicemia e a hiperglicemia. Também

ficou evidente o recado que as mées passam para seus filhos que:
“Se ndo se cuidar, ndo tem perspectiva de vida longa e de qualidade de vida” (Mae 1).
Nota-se que a doenca requer da crianca e adolescente com diabetes, bem como das familias e dos profissionais de

salde, esforcos conjuntos para que se consiga um bom controle metabdlico, a fim de minimizar as complicagdes tardias
(Dantas et al., 2020; Morais et al., 2022).
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Diante desses relatos, fica evidente que os familiares, especialmente os que assumem a responsabilidade pelo cuidado,
precisam adquirir conhecimentos especificos sobre a composi¢do dos alimentos; sinais e sintomas de hipoglicemia e
hiperglicemia; além de serem treinados para o preparo e administracdo de medicamentos. Neste sentido, a monitorizacao
glicémica tem como objetivo determinar o nivel de controle glicémico adquirido pelo paciente, sendo a melhor opgdo na
prevencdo de complicacBes agudas (principalmente hipoglicemia) e, ao longo do tempo, na prevencdo de complicacfes

cronicas em decorréncia do controle efetivo (Okido et al., 2017; Simdes et al., 2010; Souza et al., 2020).

3.1.4 Beneficios da atividade fisica

A prética de algum tipo de atividade fisica, como andar de bicicleta, correr, jogar bola e caminhar foram comuns entre
as criancas e adolescentes participantes deste estudo. Os participantes reconheceram a importancia e revelaram os beneficios
desta pratica, como manutengdo da glicemia, necessidade de menores doses de insulina, reducdo da ansiedade. Conforme

apresentado abaixo:

“Atividade fisica tem que fazer [...] Ela fazia bastante atividade fisica, e agora parada [devido a pandemia], ela faz
ginastica pela internet, a gente sempre tenta manter alguma coisinha, percebi que ela estava tendo problema na

circulacdo, ai depois que a gente comegou a fazer as caminhadas ta melhorando, té ficando bem ” (Mae 4).

“Caminhada, a gente ndo faz direto, direto, em relagdo a pandemia deu uma caida, eu fico evitando sair com ela

para academia, eu faco exercicio em casa e fago caminhada com ela” (Mae 5).

Em consonancia com essas falas, um estudo afirma que pessoas com diabetes podem sim, realizar exercicios fisicos
regularmente, como qualquer outra pessoa, desde que tenham o acompanhamento correto de profissionais responsaveis, pois é
preciso certo cuidado para evitar complicagdes da doenca ao praticante (da Silva et al., 2020).

O exercicio aerobico, de diferentes intensidades, de forma direta ou indireta, mostrou-se eficaz no gerenciamento
agudo de diversas varidveis clinicas dos pacientes. Outros tipos de exercicio, como pilates e exercicio resistido (levantamento
de pesos ou o0 uso de faixas elasticas), também se mostraram eficazes no controle clinico e metabdlico da enfermidade. Efeitos
do exercicio fisico em conjunto com dieta adequada, horarios de refei¢des e suplementacdo de aminodcidos evidenciaram
estratégias positivas para o controle glicémico, diminuicdo de risco de doengas secundarias, melhora de exames clinicos e

preservacao de funcdes vitais de pacientes com DM1 (Marcal et al., 2018).

3.1.5 Busca de Informagdes/fontes
A busca de informacdes sobre a doenca mostrou-se de grande interesse por parte das participantes, como retratado a

sequir:

“Eu sou muito curiosa, eu sou de pesquisar, eu sou de ir atrés [...] Ai onde eu fui procurar, no Google, descobri na
internet [...] Tipo assim, ao longo de 10 anos eu nunca tinha recebido a informagéo de que quando aparecem as
letrinhas la no glicosimetro HI, ta tdo alto que ele ndo consegue fazer a leitura. Uma informacéo importante que em

10 anos de consulta eu ndo sabia de verdade ” (Mae 2).

“Eu acho meu conhecimento mais ou menos normal, claro que tem muita coisa que eu tenho que aprender, buscar,

pesquisar cada vez mais um entendimento para doenga" (Mée 5).
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Como retratado nas falas, as mées pesquisam na internet para obter mais conhecimento sobre a doenga e seu manejo,
ndo dependendo exclusivamente da equipe. Corroborando a este achado, uns autores afirmaram que a criagdo de um grupo em
uma midia social disponibilizada na internet auxiliava na interagdo de mées e criangas de todo o Brasil, isso por sua vez,
forneceu informacGes essenciais e detalhadas sobre determinados assuntos de interesse em relacéo ao cuidado e aos meios de
acesso a materiais e servicos relacionados ao diabetes (Silva et al., 2016; dos Santos Abreu et al., 2022; de Campos &
Azevedo, 2022).

3.2 Conhecimento sobre o tratamento medicamentoso do diabetes mellitus tipo 1
Este tdpico de analise abordou questdes relacionadas aos conhecimentos das mées sobre a administragdo da insulina,
efeitos ou interferéncias observadas em sua acéo, conhecimento de novas tecnologias e conhecimentos sobre os direitos ao

tratamento e obtencdo de insumos.

3.2.1 Administracéo da insulina
A educacdo em saude revelou-se um fator fundamental para bom manejo da insulina, independentemente das

habilidades técnicas prévias dos cuidadores e pacientes. Conforme identificado nas seguintes falas:

“Aplicar injec@o em alguém, eu nunca tinha furado ninguém com nada, e ai eu tinha que sair do hospital, a gente so

recebia alta quando eu estivesse aplicando” (Mé&e 1).

“Medicacgdo, a gente teve que sair do hospital aprendendo a fazer [...] Ele também j& foi aprendendo Ia [...] Ele
aprendeu desde cedo a fazer, nos locais que ele conseguia fazer, a gente ia ensinando a fazer [...] E ai eu ia

ensinando ele fazer, porque além de eu ndo ta em casa o tempo todo, eu ndo estava na escola” (Mae 2).

“A medicagdo no comeco foi dificil, mas agora ta sendo tudo nos conformes [...] Desde os 6 anos, a doutora o

ensinou a aplicar sozinho” (Mé&e 3).

Conforme as falas retrataram, a familia e a crianga e adolescente tém a necessidade de aprender administrar a insulina,
assim que recebem o diagndstico, antes mesmo de receberem alta hospitalar. Por isso, é importante aprenderem sobre 0s
diferentes tipos de insulina de acéo (lenta ou prolongada; intermediéria; rapida e ultrarrapida) (Souza et al., 2020).

Em corroboragdo a isso, experiéncias internacionais tém mostrado a importancia da educagéo dos pais e da crianca e
adolescente recém-diagnosticada com DM1, desde admissao até a alta hospitalar. Na Suécia, quando a crianca é diagnosticada
com DM1, a crianga e sua familia permanecem no hospital por cerca de duas semanas, sendo orientadas por uma enfermeira e
pelo pediatra especialista na area de diabetes, conforme as individualidades de cada familia. Esse programa favorece a
obtencdo de conhecimentos e habilidades necessarias para o controle glicémico no domicilio (Jénsson et al., 2010).

Os depoimentos coletados neste estudo mostraram também que a familia de modo geral nunca estard totalmente
preparada de imediato para lidar e conviver com todos os sentimentos e com outras repercussdes que a doenca mobiliza na
pessoa com diabetes (Correa et al., 2012). Entdo, quando a condicdo de sade das criangas com DM1 estiver estavel, devem ser
encorajadas, sempre que possivel, a realizarem as atividades de autocuidado de forma independente (Rostami et al., 2014).
Deste modo, fica evidente a importancia da educagdo em sa(de para proporcionar o autocuidado/autonomia da crianga,
evitando assim a sobrecarga materna (Collet et al., 2018).

Os profissionais de saide devem reconhecer também que muitos adolescentes entram em conflito com questdes sobre

a terapia com insulina; a maioria, por exemplo, é relutante em aplica-la em publico. H& uma tendéncia maior, entre eles, a
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pular aplica¢des, em geral por simples esquecimento, embora, outras vezes, isso ocorra por pressdo dos colegas, raiva, revolta
etc. (Forti et al., 2019). Além disso, um estudo apresenta que as criangas tém dificuldade em administrar insulina, em especial
as mais novas relataram a dificuldade, medo, ansiedade e dor durante as injecdes de insulina podem ser fatores que complicam

a situacéo (Madrigal et al., 2020).

3.2.2 Acdo da insulina ou interferéncias observadas em seu efeito
Dentre os fatores apontados pelas participantes como interferentes a acdo da insulina e seu respectivo efeito encontra-
se data de validade que a medicacéo se encontra, o clima, o armazenamento, o desenvolvimento da crianca e adolescente, 0 uso

concomitante com outras medicagdes e o estado emocional da crianca e adolescente, conforme apresentado a seguir:

“A hiperglicemia as vezes esta bastante descontrolada, pega e chega a 400, e eu ndo compreendi porque, se é a
insulina dela que n&o funciona, mudando, pegando uma nova, na época de calor altera muito, ndo sei se a insulina
que aquece [...] E quando ta no més do vencimento, o funcionamento ndo é o mesmo, da insulina, eu percebo que eu
tenho que dar uma dose maior para que tenha o mesmo resultado de quando ela ta com um tempinho maior para
poder vencer [...] crises de rinite que ela tinha, hoje toma bem menos corticoides, porque isso influéncia demais em

relacdo a glicemia” (Mée 4).

“O que a gente as vezes precisa comprar para completar é a ultrarrdpida porque agora desde que ele fez 13 anos
para ca né? Muda o corpo, muda tudo rapido, assim para suprir a necessidade, ele consome mais. Para suprir a
necessidade da cobertura de carboidratos, ndo fecha a conta né? ” (Mée 2).

“Tipo assim, se ela se emociona pra alegria, a glicose sobe, se emociona pra tristeza a glicose sobe. Eu néo sei, é

uma coisa que a gente nao consegue controlar, a glicose da filha 5 (Mée 5).

O conhecimento sobre as modificagdes/interferéncias da acdo da insulina é retratado nas falas acima. As maes
percebem alteracdes na glicemia e correlaciona com o estado fisico e emocional da crianca e adolescente.

Durante o curso normal do desenvolvimento humano, a puberdade é um periodo de resisténcia a insulina transitéria
fisiologica, explicado parcialmente pelo aumento dos horménios esteroides sexuais e do hormdnio de crescimento, que levam
ao desenvolvimento das caracteristicas sexuais secunddrias, ao aumento acentuado da estatura e & mudanga na composicao
corporal (Hannon et al., 2006). Ainda em situacGes fisioldgicas, diversos estudos vém demonstrando consistentemente de
forma consistente que a resisténcia a insulina se manifesta de forma distinta entre diferentes grupos étnicos/raciais (Kramer et
al., 2013). Em situacOes patoldgicas, a resisténcia a insulina é reconhecida como componente de diversas doencas e alteragfes
metabdlicas, como as sindromes de resisténcia a insulina severa de etiologia autoimune, quadros de estresse fisioldgico e
infecco, uso de glicocorticoides e inibidores de protease, além dos quadros de obesidade (Church & Haines, 2016; Jeschke &
Boehning, 2012; Terjung, 2011). Fatores clinicos de resisténcia insulinica também estéo presentes em diabéticos tipo 1 ndo
obesos na conhecida sindrome de extrema resisténcia a insulina subcutanea e intramuscular (DRIASM). Condicao rara que
consiste em resisténcia a acdo da insulina no tecido subcutaneo e muscular e sensibilidade normal, ou préxima do normal,

guando administrada via intravenosa (Pinheiro et al., 2011).
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3.2.3 Conhecimento de novas tecnologias
O uso de novas tecnologias para controle do DM1, apesar de ser conhecido por alguns participantes, ainda é
restringente devido a dificuldade do acesso por parte dos cuidadores influenciado diretamente pelos fatores socioeconémicos

que estes membros estéo inseridos, conforme apresentado na fala a seguir:

“Eu s6 queria que ela tivesse direito na bombinha, no negécio do braco, da uma ajuda [...] Com o negécio no braco
ela pode comer, ver os carboidratos, mas é muito dificil ¢ muito dificil de comprar para pessoas que nédo tem

condicdes, fica segurando a vida toda” (M&e 5).

Neste contexto, no que dizem respeito as dificuldades financeiras, os estudos apontam que se trata de uma situacgao
recorrente na maioria das familias, o orcamento familiar para o cuidado a uma crianga e adolescente com diabetes sofre grande
impacto, ocasionando mudangas no padrdo socioecondmico e atuando, assim, de forma negativa na percepcdo da doenca
(Brancaglioni et al., 2016). Certo estudo afirma que os custos com a salde de um individuo com diabetes sdo trés vezes

maiores do que uns individuos sem a doenca (Cheraghi & Shamsaei, 2016).

3.2.4 Direitos ao tratamento e obtenc¢éo de insumos
As participantes demostraram ter conhecimento sobre os direitos da crianga e adolescente e as vias para conseguir

garantir as medicacdes e insumos necessarios para o tratamento, como mostra a fala a seguir:

“Os insumos eu tenho dificuldade até hoje né, porque nem sempre tém, nem sempre quer dar a quantidade, enfim
aquelas questdes burocraticas. [...] Ja entrei com processo contra 0 GDF. Entrei na Defensoria, consegui. O dinheiro
caia na minha conta, a gente fazia a compra dos insumos, emitia a notinha e eles davam baixa [...] até que

regularizou” (Mé&e 2).

3.3 A importéncia da equipe multiprofissional no aprendizado e manejo do diabetes mellitus tipo 1
Este tépico de analise abordou questdes relacionadas a equipe multiprofissional como fonte de informacao/orientacéo;
atendimento no servigo e as necessidades dos pacientes em relacdo a outras categorias profissionais para promocdo do

atendimento multiprofissional.

3.3.1 Equipe multiprofissional como fonte de informacéao/orientacio

Com o diagnostico de diabetes, as familias comumente recebem orientacfes iniciais sobre como lidar com esta nova
condicdo; sobre a necessidade e importancia da mudanga nos habitos alimentares e da préatica de atividades fisicas; e sobre o
manuseio do glicosimetro e da insulina. Ac¢ao esta que impactou positivamente a vida dos pacientes e sua respectiva rede de

apoio representado pela gratidao dos usuarios deste servico de salde para/com os profissionais, conforme a seguir:

“Os profissionais séo anjos de Deus. Sao pessoas capacitadas, incriveis [...] Eu entendo tudo o que eles falam, as
orientacdes [...] Eu sempre peguei todas as orientagdes dos profissionais de saude... eles sempre falam para que a
gente mude, para que a gente melhore, para que ele tenha uma vida adulta mais saudavel [...] N&s tivemos contato

com os enfermeiros, eles eram bons, atendiam bem” (Mé&e 1).

“O atendimento é sempre muito esclarecedor, muito bem recebido, muito bem orientado ” (Méae 2).
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“Os enfermeiros sdo 6timos, a nutricionista também, a gente acompanhava, mas agora com essa pandemia néo t&
tendo muito né [...] O atendimento t& 6timo, somos bem atendidos pelos enfermeiros, médicos e todos. Pra mim ta

6timo! ” (Mae 3).

“Profissional da Salde, eu tenho toda a minha admiracéo, porque eles fazem um trabalho excelente ” (Méae 5).

O trabalho em equipe entre familiares e profissionais de salde é essencial para facilitar a adaptacdo e proteger o
desenvolvimento das criangas e adolescentes com DM1, favorecendo, desse modo, a independéncia e autonomia gradual. Os
cuidadores e profissionais de salde sdo agentes fundamentais para garantir ambientes propicios para o desenvolvimento da

crianga e adolescente, além de terem importante papel no apoio social (Spencer et al., 2013).

3.3.2 Atendimento no servigo
Percebeu-se na fala dos entrevistados que o atendimento fornecido pelos profissionais de salide do servico com seu
respectivo acolhimento foi uma medida eficaz para se construir que se construisse um relacionamento profissional-paciente

eficaz reduzindo assim medos ou insegurangas apresentadas pelos usuarios, conforme exemplificado a seguir:

“Teve um tempo que eu tinha medo da doutora que eu ndo queria ir consultar a crianca 1. Chegava la e tinha uma
ladainha naquele tempo, eu me sentia pressionada [...] Perdi o medo da doutora [...] ela fala sempre para 0 nosso

melhor, porque ela entende mais o que é que a doenca pode causar ” (Mae 1).

“Em relacéo aos profissionais de Salde, eu ja fui muito com medo em uma consulta, geralmente, as vezes ficava
super ansiosa, por ser condenada, por estar fazendo tudo errado, eu carregava uma grande culpa que estava tudo
errado, mas ela [médica] me ajudou [...] agora acho que mudou um pouquinho a forma de nos passar as

informacdes” (Mée 4).

Interessantemente, foi apontado por um estudo que os pais das criangas e adolescentes com DM1 inibem-se com a
presenca do filho nas consultas e omitem informacdes importantes. Além disso, apresentam ansiedade, preocupacao e medo de
serem repreendidos pelos profissionais da salde, no que tange ao controle glicémico dos seus filhos, com consequéncias
importantes na assimilacdo das informacdes e, em casos extremos, omissdo de informagdes relevantes (Wolkers et al., 2019).

Outro apontamento dos participantes diz respeito a preocupacdo da equipe com o bem-estar da crianca e adolescente:

“Eu acho o tratamento de la bem legal. Eles cuidam, ajudam, tipo assim as vezes eu percebo que la no hospital eles
querem colocar a filha 5 dentro da casa deles, eles dizem, 'm&ezinha acho que vocé ndo t& cuidando bem', eles
querem tanto que a hemoglobina dela fique bem, eu acho muito legal a forga que eles d&o, o apoio de ver se ta tudo
bem o tempo todo [...] conversam com a filha 5 quando ela vai, pesquisa, ensina por exemplo uma relagdo a

contagem de carboidrato, explica tudo direitinho, muito bom os enfermeiros, médicos” (Mae 5).

Em contrapartida, o seguimento da crianga e adolescente na atengdo primaria é apreendido pelos participantes como

fragil. Uma mée refere ndo ter o atendimento necessario para suprir as necessidades do seu filho:

“O posto de satde daqui ndo tem. Complicado, quando eu preciso eu corro para la [hospital] porque é 1a que eu sei

que vai me socorrer” (Mée 2).
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Segundo uma pesquisa, na percepgao das pessoas que utilizam o sistema de salde, a fragmentagdo se expressa como
falta de acesso aos servicos, perda da continuidade da atencdo, falta de coeréncia entre as agdes dos servicos prestados e as
necessidades de salde da populacdo. Desse modo, para a efetividade do cuidado em rede, sdo de extrema importancia a
participagdo e o empoderamento dos servi¢os de Atengdo Primaria a Salde (APS), com vistas a ordenar e coordenar o cuidado
(Mendes, 2010). A respeito disso, foi realizado um estudo com mées de criangas diabéticas e reforcou a importancia da

integracdo da equipe profissional do cuidado integral a familia (Cruz et al., 2017).

3.3.3 Necessidades dos pacientes em relacdo a outras categorias profissionais para promocdo do atendimento
multiprofissional

Apesar de o atendimento multiprofissional ter sido reconhecido pelos participantes como uma estratégia eficaz para
manejo do DM1, foram apresentadas falhas importantes neste atendimento multiprofissional como, por exemplo, a falta do
nutricionista 0 que causa quebra na linha do cuidado e dificulta a aquisicdo de um plano terapéutico eficaz, conforme

apresentado a seguir:

“Nutricionista eu tive varias, passei por umas trés” (Mae 1).
“Nao tem nutricionista ai eles encaminham para outra unidade ” (Mée 2).
“T4 faltando s6 a nutricionista” (Mée 4).

“A nutricionista eu nunca consegui, a Unica coisa que eu tive dificuldade no hospital [...] nunca consegui uma pessoa

assim para ficar permanente” (Mée 5).

Conforme retratado nas falas acima, as participantes tém o conhecimento da importancia da alimentacdo para o
tratamento, no entanto referem dificuldade de acompanhamento com a nutricionista. A alimentacdo poderia ser mais adequada
se tivesse esse acompanhamento de forma continua na unidade.

Acrescenta-se que fazer acompanhamento em outra unidade ndo seria tdo proveitoso, porque o ideal é que a equipe
multiprofissional seja completa, incluindo a presenca do nutricionista. Se o profissional é de outra unidade o cuidado fica
fragmentado e ndo tem troca de informacfes adequada entre a equipe (Freitas et al., 2021). Profissionais de salde sdo agentes
importantes quando ha necessidade de se estabelecer uma relacéo terapéutica com criangas e suas familias; eles desempenham
um papel crucial em ambientes hospitalares e comunitarios, e devem proporcionar todas as oportunidades para ajudar as
criangas e suas familias no controle glicémico, desse modo ndo havera confusdo de informagGes, pois irdo seguir a mesma
linha de tratamento (Kenny & Corkin, 2013).

4. Concluséo

Este estudo revelou que os conhecimentos relativos a alimentagdo, atividade fisica e direitos a insumos se revelaram
adequados, embora a amostra apresente pequenas falhas no saber sobre medicacdes e no uso de novas tecnologias. Os
cuidadores valorizaram as orientagdes recebidas pela equipe, fundamentais para a aquisicdo dos conhecimentos adquiridos e
estao satisfeitos com o atendimento no ambulatério, apesar de a equipe multiprofissional ndo estar completa devido ao déficit
do nutricionista, profissional fundamental para adequacéo da dieta.

Apesar destes achados, este estudo apresentou algumas limitagGes. Dentre elas, destaca-se o curto periodo de coleta; 0

ntmero reduzido de participantes em virtude da dificuldade em contata-los, das varias recusas e da pandemia de COVID-19; e
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a pouca variagdo da idade dos cuidadores. Nesse sentido, recomendamos realizacdo de futuras pesquisas com delineamento
metodologico mais refinado, que ampliem a discussao acerca do conhecimento e das dificuldades dos pacientes com DM1,
bem como dos seus respectivos cuidadores, possibilitando estratégia assistencial em consonancia com as reais necessidades
desses usuarios. Apesar disso, 0s achados desta pesquisa sdo importantes para a pratica profissional no processo de educacao
em salde, uma vez que auxiliam na construcdo de um plano assistencial efetivo, direcionado as principais demandas da
populacao, viabilizando o cuidado qualificado para o0 empoderamento dos sujeitos em busca da adesao ao tratamento, de forma
a otimizar o controle e prevenir complicacdes relacionadas a doenca.
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