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RESUMO

Objetivo: compreender significados da vivéncia do familiar junto ao adolescente com Diabetes
Mellitus tipo 1 (DM1). Métodos: estudo descritivo, exploratorio, de abordagem qualitativa,
realizado em um Centro de Atendimento a Diabetes na Infancia e na Adolescéncia, no interior
de Minas Gerais, no periodo de outubro de 2022 a janeiro de 2023, com familiares responsaveis
pelo cuidado de adolescentes diagnosticados com DM1. A coleta de dados ocorreu por meio de
entrevista semiestruturada ¢ a analise conforme o método proposto por Bardin. Resultado:
maioria dos participantes eram maes, entre 36 e 50 anos, com ensino médio completo e 33,33%
dos entrevistados possui alguma ocupagdo, os demais exercem atividades do lar, estdo
desempregados ou ja se aposentaram. Emergiram trés categorias de andlise, a saber:
repercussoes do diagnostico de DM1 na familia; o cotidiano do familiar na manutencao de
habitos saudaveis na vida do adolescente; a convivéncia da familia com o adolescente.
Consideracdes Finais: Os familiares vivenciam desafios desde a descoberta da doenga até os
dias atuais. Enfrentam dificuldades financeiras pela mudanga na dindmica familiar, lidam com
a desobediéncia e desmotivagdo do adolescente para adesdo a uma alimentacdo saudavel e
exercicios fisicos. A convivéncia familiar gera estresse, j4 que a adolescéncia ¢ uma fase
permeada de sentimentos exacerbados.
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ABSTRACT
Objective: to understand the meanings of the family member's experience with adolescents
with type 1 Diabetes Mellitus (DM1). Methods: a descriptive, exploratory study with a
qualitative approach, carried out in a Childhood and Adolescent Diabetes Care Center, in the
interior of Minas Gerais, from October 2022 to January 2023, with family members responsible
for the care of adolescents diagnosed with DM1. Data collection occurred through semi-
structured interviews and analysis according to the method proposed by Bardin. Results: Most
of the participants were mothers, between 36 and 50 years old, with complete high school and
33.33% of the interviewees have some occupation, the others perform household activities, are
unemployed or have already retired. Three categories of analysis emerged, namely:
repercussions of the diagnosis of DM1 in the family; the daily life of the family member in
maintaining healthy habits in the life of the adolescent; the coexistence of the family with the
adolescent. Final Considerations: Family members experience challenges from the discovery
of the disease to the present day. They face financial difficulties due to the change in family
dynamics, deal with the adolescent's disobedience and demotivation to adhere to a healthy diet
and physical exercise. Family coexistence generates stress, since adolescence is a phase
permeated with exacerbated feelings.
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INTRODUCAO

O Diabetes Mellitus (DM) ¢ um problema de saiude publica mundial, ocupando o 9°
lugar entre as 10 principais causas de morte global (WHO, 2020). No que se refere ao DM tipo
1 (DM1), o Brasil, em 2021, ficou entre os 10 paises com maior incidéncia (8.900 casos novos)
e prevaléncia (92.300 casos existentes) da doenga (IDF, 2021).

O DMI1 ¢ uma doenca cronica caracterizada pela destruicao das células B pancreaticas,
ocasionando deficiéncia na produgdo de insulina, sendo o diagnostico realizado ainda na
infancia ou na adolescéncia (SBD, 2020).

O periodo da adolescéncia, segundo a Organizagdo Mundial da Saude (OMS),
compreende a segunda década de vida, entre os 10 e 19 anos (OPAS, 2022). Essa fase ¢
permeada por diversas mudancas, dentre elas fisicas, psicossociais e familiar (CRUZ et al.,
2018). Para o adolescente, ¢ imprescindivel ter o apoio da familia, pois geralmente os pais
adquirem maior conhecimento acerca da doenga (KATZ ef al., 2021) e buscam proporcionar
habitos de vida mais saudaveis, que podem ser mantidos ao longo de sua vida (CRUZ et al.,
2018; HENRIQUEZ-TEJO; CARTES-VELASQUEZ, 2018).

Destaca-se o papel da familia no processo de ensino-aprendizagem a respeito da doenca,
contribuindo para a autonomia emocional, comportamental e cognitiva, tornando o adolescente
mais independente para o controle do DM1 (BATISTA, 2021a; CRUZ et al., 2018). Ademais,
¢ de suma importancia o alicerce da familia para auxiliar no tratamento e oferecer apoio
psicologico (DAMIAO, 2009).

Diante dos desafios impostos pela doenca, os familiares vivenciam um misto de
sentimentos como ansiedade e preocupagdo desde a descoberta do diagndstico. Ao decorrer do
tratamento pode surgir inseguranca € medo, além de culpa por erros que possam vir a prejudicar
a saude do adolescente, demandando mais responsabilidade (BARICHELLO et al., 2022;
SOUZA et al., 2020).

Quando o familiar ndo ¢ bem amparado pelo profissional de satde, dentre eles o
Enfermeiro, sentimentos como ansiedade, medo e anglstia podem aflorar, no entanto quando
recebem orientacdo, acolhimento e o devido cuidado, enfrentar esse processo se torna mais
facil. O enfermeiro, juntamente com a familia, busca facilitar a compreensdo do adolescente
sobre a importancia de aderir o tratamento e assim, ser corresponsavel pelo seu autocuidado
(COLLET et al., 2018; GOMES et al., 2019).

A literatura aponta a necessidade de mudancgas de habitos de vida relacionada ao DM1

na vida dos adolescentes, mas pouco se desdobra sobre o cotidiano dos familiares que enfrentam



desafios relacionados ao adoecimento deles. Busca-se evidenciar essas lacunas a fim de
subsidiar uma assisténcia de enfermagem que contemple um cuidado que abarca as
necessidades dos familiares e adolescentes e promova uma melhor qualidade de vida. Diante
do exposto, o objetivo deste estudo ¢ compreender os significados da vivéncia do familiar junto

ao adolescente com DM1.

METODOLOGIA

Trata-se de um  estudo  descritivo, exploratério e com abordagem
qualitativa. Minayo (2007) destaca que a abordagem qualitativa visa compreender os motivos,
significados, crencas, valores, aspiragdes ¢ atitudes do ser humano, que através da
subjetividade, consegue obter o entendimento do outro. Foram considerados os critérios do
Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ) (SOUZA etal.,2021).

A coleta de dados ocorreu em um Centro de Atendimento ao Diabetes na Infancia e na
Adolescéncia no interior de Minas Gerais. Inicialmente, foi realizado um contato prévio com a
enfermeira responsavel técnico do centro de atendimento, que prontamente se dispos em mostrar
a unidade, guiando uma visita técnica para uma aproximacao do cendrio e reconhecimento da
rotina.

O servigo ¢ referéncia na regido por acompanhar portadores de DM1 e seus familiares,
por meio de consultas médicas e grupos educativos realizados pela enfermeira e académicos de
enfermagem. Os atendimentos acontecem nesta unidade para pacientes na primeira infancia até
os 19 anos e posteriormente, salvo excegdes, sao referenciados a outro servigo de endocrinologia.

Durante os grupos educativos a enfermeira apresentou a pesquisadora e ao final foi feito
0 convite aos presentes a participarem da pesquisa em consultdrio privativo, antes das consultas
médicas. Apds a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), as
entrevistas foram gravadas e transcritas na integra. A coleta dos dados ocorreu entre os meses
de outubro de 2022 a janeiro de 2023.

Participaram do estudo familiares responsaveis pelo cuidado do adolescente com DM,
que frequentam o grupo educativo no centro de atendimento. Foram considerados os seguintes
critérios de inclusdo: familiares maiores de 18 anos, de ambos os sexos, que convivem
diretamente com o adolescente diagnosticado com DMI1 héa pelo menos seis meses e que
participam das reunides do grupo no Centro de Atendimento ao Diabetes na Infancia e na

Adolescéncia. Foram excluidos da pesquisa familiares sem condi¢des de verbalizar.



A coleta dos depoimentos ocorreu por meio de uma entrevista semiestruturada com a
caracterizacdo do participante e perguntas orientadoras para a livre expressao dos significados
da vivéncia do familiar junto ao adolescente com DM1: Como ¢ para vocé o dia a dia junto ao
adolescente portador de DM tipo 1?7 Quais sdo os significados dessa convivéncia? Quais
facilidades e dificuldades encontra?

A fim de manter o anonimato dos participantes, as entrevistas foram codificadas com a
letra “E”, seguida de um niimero cardinal de acordo com a ordem em que foram entrevistados.
A duragao média do encontro foi de 10 minutos, aproximadamente. A coleta de dados foi
interrompida quando o fendmeno em investigacdo foi desvelado em suas multiplas dimensdes,
possibilitando alcangar o devido aprofundamento e abrangéncia no processo de compreensao
(MINAYO, 2017).

Para a andlise dos dados, como proposto por Bardin (2011), o contetido foi organizado
em trés etapas: a pré-analise, onde o material foi organizado definindo-se a questdo central a
ser adotada no tratamento dos dados; o aprofundamento e categorizagdo dos dados; e a
interpretagdo dos resultados organizados e aprofundamento tedrico.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa, sob o niimero de parecer
5.674.096. Foram contemplados os critérios estabelecidos pela Resolucdo n. 466/2012 do

Conselho Nacional de Saude.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram da pesquisa 12 familiares responsaveis pelo cuidado de adolescentes com
DMI1. De acordo com a varidvel grau de parentesco, 83,33% dos entrevistados foram as maes
dos adolescentes, seguido de irma e avd, representando 8,33% cada. A faixa etdria
predominante dos participantes foi entre 36 € 50 anos com 83,33%.

Com relacdo a escolaridade, 50% possuia ensino médio completo, 33,33% fundamental
incompleto e 16,66% médio incompleto. Apenas 41,66% relataram receber algum auxilio do
governo. Quanto a ocupagdo, 33,33% relataram trabalhar como auxiliar de servigos gerais,
33,33% afirmaram estar desempregados, 16,66% referiram exercer atividades no lar e 16,66%
ja tinham se aposentado.

A andlise dos depoimentos possibilitou emergir trés categorias, a saber: repercussoes do
diagnoéstico de DM1 na familia; o cotidiano do familiar na manutencao de habitos saudaveis na

vida do adolescente; a convivéncia da familia com o adolescente.



Repercussoes do diagnéstico de DM1 na familia

Os familiares dos adolescentes recordaram os primeiros sinais e sintomas do DM1 como
febre, perda de peso, sede excessiva, corpo mole, frequéncia urinaria aumentada, desmaios,
delirio, crise convulsiva e vomito, assim como a necessidade de internagdes para o controle da
doencga. A dificuldade de obter o diagndstico corretamente também foi apontado, ja que os
sintomas foram confundidos com um quadro viral.

Estava passando muito mal, dando febre [...] comegou a perder peso, a ndo
querer se alimentar [...] ela comegou a delirar e ela tinha muita sede [...] ndo
aguentava andar direito [...] fez mais exames e falou que ela tem diabetes. O
médico me ligou falando que ela ia morrer [...] a diabetes dela ja estava
avan¢ada demais e ndo tinha o que fazer mais. Ela ja foi quatro vezes para o
hospital por ter desmaiado e por ter tido convulsoes. (E6)

Fiquei uma semana com meu menino em casa, passando mal, com febre, todo
mole, fazia xixi a noite inteira, porque meu marido ndo deixava eu levar (ao
hospital). Dizia que ele ndo tinha nada. Eu quase perdi meu filho dentro de
casa por ignordncia do pai dele. Chegamos ao hospital e ficamos mais de dois
meses com ele internado. (E9)

No inicio ele comegou a passar mal, mas ninguém sabia o que ele tinha e ai
precisamos ir algumas vezes no hospital, porque sempre diziam que é virose
[...] tomava muita dgua, foi emagrecendo, vomitando muito, a glicose dele
estava muito alta, ficou uns dias internado. (E10)

O aparecimento dos sinais e sintomas classicos caracteristicos de DM1 como politria,
polidipsia, polifagia, astenia e perda involuntaria de peso dentre outros foram apontados no
presente estudo (SBD, 2020). Nota-se que por desacreditar que o filho apresenta uma doenca
cronica, muitas vezes os responsaveis buscam pelo servigo de saude tardiamente, quando ja
existe um agravamento da condicdo e necessita até de internagdo para o controle dos niveis
glicémicos (GOMES et al., 2019; NOBRE et al., 2019; SOUZA et al., 2020).

A noticia do diagndstico foi descrita como um choque e um susto por ser algo inesperado
e trouxe um misto de sentimentos para a familia. A dificuldade de aceitar a doenca, o
sofrimento, tristeza, depressao e ansiedade foram vivenciados por alguns familiares, conforme
trechos a seguir:

Tive depressdo e ansiedade |[...]porque minha maior tristeza é ver ela doente
[...] mas se ela esta bem, para mim estad tudo bem. (E6)

Foi um susto bem grande [...] Toda vez que eu ia dar inje¢do nela eu chorava.
Meu esposo também ficou arrasado. (E8)

Quando a gente descobriu, foi um choque muito grande. Foi como se o chdo
abrisse debaixo de mim e eu afundasse [...]. Por um momento eu pensei que
fosse perder ele. Foi muito dificil aceitar o diagnostico. (E9)



E evidenciado na literatura a vivéncia dos estagios do luto por pacientes diagnosticados
com DMI1 e seus familiares. Dentre os estdgios compreendem negagdo, raiva, barganha,
depressdo e aceitagdo. Estas reagdes advém com a descoberta da doenca, uma vez que ¢
experienciada como uma perda significativa da saude, habitos alimentares com necessidade de
modificagdo, perda da liberdade e de um futuro desejado para aquela crianca ou adolescente.
Por isso, ¢ observado um grande impacto emocional nos familiares que passam por essa
situacdo, sobretudo nas maes, que geralmente assumem os cuidados e tratamento do filho
(GOMES et al., 2019; SOUZA et al., 2020; VARGAS et al., 2020).

Entretanto, para alguns familiares, o diagnostico da doenga foi retratado como um
momento tranquilo por ja existirem casos na familia.

Pra mim foi tranquilo porque meu pai tem diabetes [...] ndo foi uma grande
surpresa. (E4)

Estudo aponta que os pais sofrem ainda mais o impacto da confirmacao da doenga em
situacdes que parentes proximos faleceram devido a complicagdes do DM1 (GOMES ef al.,
2019), o que vai de encontro ao revelado no depoimento acima.

Ademais, o diabetes gera uma mudanga na dindmica familiar. Maes deixam de trabalhar
para cuidarem exclusivamente dos filhos e esquecem ou deixam de cuidar da propria satide para

oferecer todo o suporte para o adolescente, conforme explicitado a seguir:

[...] entdo por eu ser uma mde que se preocupa demais, acabo sofrendo muito
e deixo de cuidar de mim para cuidar dela [...]. (E6)

Desde que ele nasceu até hoje eu nunca trabalhei, sempre fiquei por conta,
ainda mais pela doenga. Eu ndo podia deixar ele. (E9)

Gragas a Deus eu ndo tenho nenhum problema de saude, entdo consigo me
dedicar para ele. (E10)

Eu nem sei se tenho problema de saude. Um tempo atras eu andei sentindo
umas coisas ai, fui ao médico, mas nem retornei com oS exames para
continuar investigando. (E11)

Entdo essa doenga significou uma mudanga para toda a familia. Mas aos
pouquinhos a gente vai aprendendo e se acostumando. (E12)

Normalmente, toda a familia modifica os hébitos de vida para apoiar o adolescente e as
maes se destacam como principais cuidadoras. Com o rigor dos horarios das aplicacdes de
insulina, as medi¢des de glicemia, consultas de rotina e até o apoio emocional e financeiro,
muitas precisam abandonar o emprego para se dedicarem ao tratamento dessa doenca que exige
atencdo e responsabilidade em uma fase de tantas transformacdes na vida dos filhos

(BARICHELLO et al., 2022).



A possibilidade da morte, a inconstancia da glicemia e as complicagdes causadas pelo
descontrole da doenga permeiam a vida dos familiares.

O médico disse que se der mais uma (acidose diabética), ela pode partir. [...]
A menina com 15 anos e que ndo tem muita expectativa [...]. Eu sinto muito
por ela, porque ela queria viver mais e ja esta sabendo que pode morrer a
qualquer momento. (E2)

Todo dia é uma luta diferente [...] porque a diabetes na mesma hora que ela
esta bem, ela ja ndo esta. Na mesma hora que ela estd bem aqui, ela ja comega
a desmaiar [...] Ela estda com a doen¢a controlada, sendo tratada, ela esta
evoluindo. [...] E o tratamento quando bem feito a vida prolonga e continua.
(E6)

Eu me preocupo muito a longo prazo, porque eu falo com ela que o tratamento
dela hoje, é a longo prazo que a gente vai ver resultado. Entdo tem que
comecar a fazer o certo agora.[...] E uma doenca que tem controle. (E8)

A literatura apresenta relatos semelhantes onde os pais expuseram a dificuldade de
compreensdo por parte dos adolescentes, o medo da morte prematura, desesperanga de um
futuro saudavel e comprometimento da qualidade de vida. Essas preocupacdes cedem lugar
para o desejo de conscientizagdo dos adolescentes quanto a necessidade de controle da doenga
através do tratamento prevenindo agravos (SOUZA et al., 2020; VARGAS et al., 2020;
ZANATTA, 2020).

O cotidiano do familiar na manutencio de habitos saudaveis na vida do adolescente

Os participantes compreendem a importancia do controle alimentar como coadjuvante
no tratamento do DM 1, porém enfrentam desafios para adequar a dieta recomendada. O preco
de alimentos dietéticos e integrais ndo sdo compativeis com a condi¢do financeira que
apresentam, por iSSO nem sempre conseguem proporcionar uma alimentacdo saudavel. Para
alguns, a contagem de carboidratos ¢ um facilitador nesse processo, conforme se segue:

O que eu vejo de dificuldade é manter a dieta, porque é tudo muito caro, mas
a gente vai conseguindo. (E1)

A alimentagdo ¢ muito complicada [...]. Seria bom se eu tivesse condi¢oes de
comprar tudo integral. (E3)

Ela (nutricionista) passa a dieta tudo direitinho, eu compro [...] mas a
alimentagdo zero aguicar ndo é barata. (E5)

A alimentagdo também ndo estd muito saudavel [...] as coisas que estdo mais
acessiveis para gente, sdo coisas baratas [...] entdo é sempre um macarrdo,
angu, arroz [...] O que ajuda um pouco é que ela faz a contagem de
carboidratos. (E11)



A alimentagdo varia de acordo com o que tem para fazer [...]. Mas com a
contagem de carboidratos ela consegue equilibrar isso ai. (E12)

A adogao de habitos saudaveis de vida como alimentagdo equilibrada rica em frutas,
verduras, legumes e carnes magras, em associagdo com pratica regular de exercicios fisicos,
auxiliam na manutencdo da saude, controlando doengas pré-existentes e prevenindo o
surgimento de novas enfermidades (GOMES; LOPES; ALVIM, 2021; SOUSA et al., 2019). A
Sociedade Brasileira de Diabetes recomenda a base da alimenta¢ao composta por alimentos in
natura € minimamente processados, restringindo a ingestdo de bebidas alcodlicas, gorduras
saturadas, bem como alimentos com adi¢@o de actcares ¢ sodio, devido ao risco de obesidade
e doencas cardiovasculares (SBD, 2020).

Porém, o alto custo dos alimentos destinados a dieta, bem como a condicdo financeira
apresentada pelos familiares tornam-se dificultadores para alimentagdo balanceada, uma vez
que as maes, principais responsaveis pelo cuidado, costumam abandonar seus empregos para
se dedicarem exclusivamente ao cuidado dos filhos, diminuindo a renda da familia
(BARICHELLO et al., 2022; BATISTA et al, 2020).

A contagem de carboidratos atua como um facilitador na manutengdo da glicemia
estavel por um maior tempo, apesar do consumo alimentar inadequado dos adolescentes
(FRITZ et al., 2020).

Ademais, a desobediéncia em manter a dieta recomendada e o desejo por comidas que
descontrolam os niveis glicémicos sdo dificultadores para o controle da doenca. Apesar dos
esfor¢os dos responsaveis para ofertar o melhor cuidado e estimular habitos saudaveis de vida,
ndo € possivel estar ao lado do adolescente em tempo integral. Na auséncia do familiar, muitas
vezes a dieta ndo ¢ seguida, como ¢ evidenciado nos relatos a seguir:

SO que saia de casa e comia tudo errado, ia na geladeira de noite e isso
prejudicava bem [...]. Ele ja sabe que ndo pode, mas quer comer assim
mesmo. (E2)

O que me atrapalha é s6 a desobediéncia quanto a alimentagdo |[...] quando
estou em casa, controlo a alimentagdo dela. Quando eu ndo estou [...] eu noto
que ela abusa. (E6)

Sei que na escola ela come doce escondido. Eu falo que ndo pode, mas ndo
adianta. (E8)

As vezes a comida estd pronta e ele ja ndo quer comer naquele hordrio
combinado [...] a gente acaba tendo atrito, porque ele ndo quer se alimentar
bem. (E10)

A alimentagdo é dificil porque vira e mexe ela come uma besteirinha. (E12)



Ao conviver com adolescentes diagnosticados com DM1, manter habitos saudaveis
pode se tornar um desafio didrio, pois muitas vezes ndo obedecem as restrigdes alimentares
impostas pela doenca (BARICHELLO et al., 2022; FRAGOSO et al, 2019). Mesmo
entendendo as consequéncias da alimentacao desequilibrada, muitos adolescentes nao
conseguem controlar o desejo por alimentos que sao maléficos para a saude, fazendo o consumo
escondido dos pais, principalmente a noite (FRAGOSO et al., 2019).

A interferéncia da midia na vida dos adolescentes tem sido um dos fatores da resisténcia
a adesdo de habitos alimentares saudaveis, uma vez que a exposicdo a propagandas de
conteudos alimenticios favorece o consumo de industrializados e ultraprocessados, bem como
o convivio em grupos sociais que desfrutam destes alimentos (ALCANTARA et al., 2019;
GOMES; LOPES; ALVIM, 2021).

Destaca-se, no entanto, que alguns familiares ndo enfrentam dificuldades na adesao do
adolescente a uma dieta mais saudavel para a sua condicdo de satide, mesmo quando os
membros da propria familia favorecem o consumo de doces, conforme revelado nas falas a
seguir:

Sempre gostou dos alimentos diet [..] Para ela nunca foi um problema ter que
trocar algumas coisas da alimentagdo. (E7)

O pai dele chega em casa cheio de doce, bolo [...] e ele ndo come. (E9)

Nessa perspectiva, alguns adolescentes vislumbram a convivéncia com a doenga como
algo normal e positivo, uma vez que a autorresponsabilizagcdo possibilita um cuidado com sua
saude a longo prazo (BERTOLDO et al., 2020). A fase entre os 10 e 19 anos € permeada por
diversas mudangas, inclusive relacionadas a conquista da autonomia, tomada de decisdo e
obtencao de responsabilidades. Logo, passam a perceber a importancia da manutengao da saude
para evitar o surgimento de doencgas e suas complicacoes (SILVA et al., 2021).

Os participantes revelaram que estimulam os adolescentes a praticarem exercicios
fisicos, no entanto, eles demonstram pouco ou quase nenhum interesse em manter esse habito
de vida. Quando se interessam por alguma atividade, como jogar bola e andar de bicicleta,
encaram como um lazer, assim realizam quando tém vontade, como ¢ evidenciado nos trechos
seguintes:

Falo para ela fazer exercicio, ai comegou a fazer caminhadas, ja fez natagdo
uma época [...] SO0 que tem que manter (a caminhada). (ES)

Eu queria que ele fizesse algum exercicio fisico, mas é s6 na educagdo fisica.

(E9)

Ela nao gosta de exercicio fisico, nem na escola faz. Quando tenta correr,
morre de vergonha. (E11)
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Ndo tem um tempo certo que fique fazendo isso (jogar bola e andar de
bicicleta) e nem os dias da semana definidos. Ele faz quando tem vontade.
(E10)

A pratica de exercicios ndo ¢ vislumbrada pelo adolescente como importante para o
tratamento da doenga, além de muitos ndo gostarem de se exercitar, fazem isso somente na
escola. Quando ha o interesse por alguma atividade, nota-se uma resisténcia em criar uma
rotina, assim passa a ser algo ocasional (BERTOLDO et al., 2020; FRAGOSO et al., 2019).

A dificuldade de adesao pode estar relacionada a insatisfacdo com a imagem corporal,
assim como autoestima baixa principalmente em adolescentes do sexo feminino. Ademais, o
uso indiscriminado das telas ¢ um dos motivos para o desinteresse das atividades (CAMPOS et
al., 2020; CONDESSA; ANASTACIO; ANTAO, 2022).

Alguns familiares afirmaram que os adolescentes realizam de modo continuo exercicios
fisicos, conforme destaque dos depoimentos:

[...] s6 joga bola e eu acho que isso é um exercicio muito forte para ele. (E2)

Antes ele fazia futebol e agora esta fazendo basquete. (E5)

O bom ¢ que ela gosta dessas coisas de luta [...]. Ai ela faz trés vezes na
semana [...]. As vezes ela anda de bicicleta ou corre com o pai dela. (E12)

Essa pratica em associagdo com uma dieta equilibrada proporciona um melhor controle
glicémico e evidencia a possibilidade de um prognostico favoravel MARCAL et al., 2018). A
realizacdo de exercicios fisicos de forma regular acompanhada por um profissional ¢ um grande
aliado no tratamento do DM1, gerando diversos beneficios para quem pratica, como ajuda no
processo de emagrecimento, melhora na satde fisica e mental e uma boa qualidade de vida

(SILVA; PACHECO; PAIXAO; 2020).

A convivéncia da familia com o adolescente que apresenta DM1.

Os participantes descreveram a convivéncia com o adolescente como sendo dificil,
causando episodios de nervosismo, falta de paciéncia e violéncia. Nessa faixa etaria, a
desobediéncia e teimosia complica o processo de controle da doenca. Ainda, relataram ter que
lidar, algumas vezes, com agitacdo, nervosismo e ansiedade do filho. Em certas situagdes, o
adolescente enfrenta os familiares quando ndo quer cumprir com as obrigagdes, como revelam
os seguintes depoimentos:

A gente fica nervoso porque esta me respondendo mal, ai ele quer sair
quebrando tudo dentro de casa [...] Assim fica dificil ter um controle da
situagdo com eles. (E2)
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O conflito dentro de casa mexe com a gente e envolve ndo so eu que trato,
mas envolve o pai e o pai ndo entende, quer partir para cima, quer bater, quer
castigar, chega até a me culpar. (E5)

E muito dificil ela nessa idade da adolescéncia [...] Todos cobram dela para
aplicar a insulina, alimentar direito [...] A gente acaba batendo de frente e
isso me cansa muito [...] E teimosa, ndao me escuta. (ES)

Ele quer minha presenga para tudo [...] ele esta muito sobrecarregado [...]
conviver com ele tendo diabetes néo é de todo dificil [...]. As vezes ele fica
meio agitado, meio nervoso, muito ansioso. Teve uns dias atrds que ele ndo
queria mais tomar insulina, ai a gente conversou [...] mas quando a coisa
aperta, ele volta para o eixo. (E9)

A alteracdo na dieta, aplicacdo da insulina e o tratamento medicamentoso sdo algumas
das principais mudancas frente ao diagndstico de DM1. Os adolescentes referem essas
modifica¢des como frustrantes, desagradaveis e motivo de irritagdo e revolta. Apesar de terem
momentos em que ndo desejam seguir com os devidos cuidados, consideram de extrema
importancia ter uma rede de apoio para que ndo permitam ser negligentes (AGUIAR ef al.,
2021; FREITAS et al., 2020; ZANATTA, 2020).

Conviver com uma doenga cronica que se instala ainda na infincia ou adolescéncia gera
diversos sentimentos no adolescente, muitos ficam inconformados por ter uma doenca incuravel
e, em alguns momentos, chegam a desistir do tratamento (BERTOLDO et al., 2020;
ZANATTA, 2020).

J& para alguns familiares, essa convivéncia € tranquila, uma vez que o adolescente adere
ao tratamento com mais facilidade e atribuem ao fato de ter descoberto o diagnostico ainda na
primeira infancia:

E muito tranquilo essa questdo do diabetes. Sempre foi normal [...] ela é muito
tranquila. [...] a gente descobriu o diagndstico e ela era muito novinha, ai
ficou mais facil de tratar. (E7)

Em um estudo qualitativo desenvolvido com familiares de adolescentes com DM 1sobre
a conviveéncia, cuidados e mudangas, a dificuldade de aceitacdo do tratamento € percebida pelos
responsaveis mesmo com o diagndstico sendo feito ainda enquanto lactente e em idade pré-
escolar. Relatam como ¢ desafiador lidar com as limitagdes impostas pela doenca na fase da
adolescéncia (AGUIAR et al., 2021; BARICHELLO et al., 2022; GOMES et al., 2019).

Alguns participantes relataram o cansago emocional por cobrar do filho o cuidado com
a alimentagdo, aplicacdo da insulina e tratamento medicamentoso. Afirmaram que antes da
adolescéncia, aderiam as orientacdes dos responsaveis, mas depois se tornaram rebeldes, como

evidenciado nos relatos a seguir:
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(No comego) era mais facil com as questoes de medigdo, aplicagdo da
insulina, eu controlava melhor, mas agora na adolescéncia é complicado |[...].

Ele esta rebelde demais. Nao quer fazer as coisas. (ES)

Até certa idade ele seguiu bastante o que ensinei, mas chegou a adolescéncia

agora ai comegou a baguncar [...] se eu deixar, ele sempre foge do
combinado, entdo tenho que ficar de olho [...] tem a dificuldade de entender
que a diabetes ndo é brincadeira e precisa de todo um cuidado [...] ndo tem
nogdo dos riscos que a doenga descontrolada pode causar [...] quando vai

para a casa do pai eu fico ligando, perguntando se ele ja tomou o remédio, se
ja alimentou, aplicou insulina. (E10)

Ter que lidar com a desobediéncia dos filhos e controlar a doenga ¢ um desafio constante

para muitos pais, pois os adolescentes ndo entendem as restricdes impostas pelo DM1. Em

alguns casos, sabem que ndo aderir ao tratamento pode gerar consequéncias, porém nao

conseguem perceber a gravidade dessas intercorréncias a longo prazo (BATISTA et al., 2020;

SOUZA et al., 2020).

Os participantes declararam que buscam corresponsabilizar os adolescentes pelo

tratamento da doenca. Todo conhecimento adquirido ao longo dos anos ¢ compartilhado com o

adolescente no intuito de estimular o autocuidado, como a medicao da glicemia, uso da insulina

e a alimentacdo adequada. Alguns acabam nao realizando corretamente, entdo os familiares

precisam intervir.

Ela ¢ bem responsavel [...] ela mesmo mede a glicemia, toma a insulina, so
tenho que ficar de olho. (E1)

Ela ja tem 16 anos e tem que se responsabilizar, mas se eu deixo por conta
dela, entra em um ouvido e sai no outro. (E6)

Tudo o que eu ensinei para ele, continua fazendo. E agora ele ja faz sozinho.
Tanto alimentagdo, quanto aplicar insulina. [...] Eu sempre estive por perto,
mas dei autonomia para ele fazer sozinho e ir pegando o jeito. (E9)

Quando ele vai (visitar o pai), ele mesmo tem que ser responsavel por tudo
[...] ele tem que fazer sozinho [...] eu que estou sempre cobrando ele pelo
celular. (E10)

(No comeco) Alimentava direito, tomava insulina na hora certa, mas agora
que ela é adolescente, ¢ mais tranquilo para mim, porque ndo preciso ter
tanta responsabilidade [...] mas é cansativo mentalmente, porque sei que
ela ndo faz o tratamento 100% como deveria. (E11)

O compartilhamento do conhecimento vem desde a infancia, somado as experiéncias

vividas durante as intercorréncias. Na maioria das vezes, a vontade de ter autonomia em relacao

aos pais surge do adolescente, porém muitos ndo t€ém informagdes suficientes para gerir o

autocuidado, logo necessitam de uma rede de apoio. Esta se faz presente principalmente quando
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o adolescente mostra resisténcia em seguir o tratamento, sendo necessario a intervengao dos
pais (BATISTA et al., 2020; BATISTA et al., 2021b; FRAGOSO et al., 2019).

Diante do exposto, nota-se a necessidade da corresponsabilizagdo dos pais no
desenvolvimento da autonomia, uma vez que, além de enfrentar os desafios proprios da fase
como mudangas comportamentais e sociais, fisicas e psicoldgicas, agregados as especificidades
do cuidado com o DM1 pode acarretar em uma sobrecarga no adolescente e este, com sua
imaturidade e o vago conhecimento sobre a doenga gerar um prejuizo em sua saide (CRUZ et
al., 2018; BATISTA et al., 2020; BATISTA et al., 2021a).

A Enfermagem tem a possibilidade de estabelecer o planejamento da assisténcia aos
familiares a partir do uso de referencial tedrico que valorize a interagdo e as taxonomias proprias
da ciéncia da enfermagem. Assim, corroborando com os resultados da presente investigagao,
diagndsticos como risco de tensdo do papel de cuidador podem ser elencados pelo enfermeiro,
o qual deve direcionar intervengdes de apoio, mobilizagdo e promog¢ao do envolvimento

familiar (HERDMAN, KAMITSURU, LOPES, 2021; BULECHECK, et al., 2016).

CONSIDERACOES FINAIS

Os familiares dos adolescentes diagnosticados com DM1 vivenciam desafios desde a
descoberta do diagnostico até os dias atuais, com medos e incertezas relacionadas ao futuro.
Enfrentam dificuldades financeiras pela mudanca na dindmica familiar, lidam com a
desobediéncia e desmotivagdo para adesdo a uma alimentagao saudavel e exercicios fisicos, o
que favorece o descontrole da doenca.

A convivéncia familiar nem sempre € facil e, muitas vezes, ¢ geradora de estresse e até
mesmo agressao fisica, ja que os adolescentes se encontram em uma fase que sentimentos como
nervosismo, ansiedade e estresse estdo exacerbados, o que pode prejudicar o controle do DM1.

Destaca-se a importancia do estudo para orientar os profissionais de enfermagem na sua
pratica frente aos adolescentes com DM e seus responsaveis. O cansago emocional gerado nos
pais evidencia a importancia da atuacao da enfermagem com a proposta de intervengdes que
busquem auxiliar no processo de autocuidado do adolescente e apoio aos familiares nas
dificuldades que emergem no seu cotidiano, sejam elas relacionadas ao manejo da doenca, até
0 apoio psicossocial. A pesquisa aponta as fragilidades desses familiares que necessitam de
atenc¢ao a saude do adolescente.

Ademais, o estudo apontou ser necessario o investimento na educacdo em saude para os

familiares, desde as primeiras consultas de puericultura, auxiliando na identificagdo precoce
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dos sintomas de DM 1. Outra sinaliza¢ao igualmente importante ¢ a criagao de grupos de apoio
para adolescentes que vivem com DMI1 na rede de saide, de modo que a equipe
multiprofissional apoie o desenvolvimento do sentimento de pertencimento, contribuindo para
o fortalecimento da autoestima, de maior adesdo ao tratamento farmacoldgico e mudanca no
estilo de vida.

As limitagdes do estudo estdo relacionadas a escolha de somente um cenario de pratica
que é referéncia no atendimento aos adolescentes com DM1 pelo Sistema Unico de Saude, ndo
contemplando aqueles assistidos pela rede privada de saude. Todavia, os resultados encontrados
se assemelham a outros estudos, o que evidencia a necessidade de novas pesquisas que
aprofundem nesta tematica e que podem ser utilizadas por enfermeiros para auxiliar os

adolescentes na corresponsabilizacdo pelo seu autocuidado.
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APENDICE
APENDICE A - ROTEIRO ORIENTADOR DA ENTREVISTA
Data da entrevista:
Tempo de duragao:

Cddigo do Participante:

1. Dados para caracterizagdo do participante:

Relagao familiar: Idade:

Tempo do diagndstico médico: Anos de estudo:
Ocupacao/profissao:

Renda:

Histoérico de satde:

2. Perguntas norteadoras da entrevista:

- Como ¢ para vocé o dia a dia junto ao adolescente portador de DM tipo 1?

19

- Quais sdo os significados dessa convivéncia? Quais facilidades e dificuldades encontra?

- Deseja falar mais alguma coisa?

Observacgdes do diario de campo
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Pesquisador: Thais Vasconselos Amorim

Area Tematica:

Versao: 3
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DADOS DO PARECER
Numero do Parecer: 5.674.096

Apresentacio do Projeto:

As informagdes elencadas foram retiradas do arquivo Informacdes Bésicas da Pesquisa.

"O diagnoéstico médico de DM tipo 1 ocorre principalmente durante a infancia e adolescéncia,
sendo o método terapéutico didrio e complexo, amparado em insulinoterapia, monitoriza¢ao da
glicemia capilar, dieta saudavel e pratica regular de exercicios. Refere-se que ha dificuldades
na aceitagdao do processo de adoecimento desde o diagndstico € no convivio com a patologia,
pois os adolescentes sentem-se limitados devido as restricdes impostas pelos profissionais de
saude e familiares. Com isso, a familia como parte importante no manejo do diabetes mellitus,
experimenta conflitos que podem interferir negativamente no tratamento. Compreender essa
vivéncia na perspectiva do familiar ¢ um importante alicerce para a promocao da saude do
adolescente com DMI, uma vez que o cuidado sistematizado por meio do processo de
enfermagem permite ao enfermeiro elaborar o planejamento da assisténcia com base nos
significados expressos e estabelecer caminhos para atingir melhores resultados junto ao
adolescente e familiares, possibilitando aumento do bem-estar e qualidade de vida."

Objetivo da Pesquisa:

As informagdes elencadas foram retiradas do arquivo Informacdes Bésicas da Pesquisa.
"Objetivo Primario: Compreender significados da vivéncia do familiar junto ao adolescente
com DMI. Objetivo Secundario: Descrever a contribuicao dos significados para a assisténcia

de enfermagem no contexto da promog¢ao da saude em face do DM1."

Avaliacio dos Riscos e Beneficios:

As informagdes elencadas foram retiradas do arquivo Informagdes Basicas da Pesquisa.
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"Riscos: Essa pesquisa apresenta riscos minimos aos participantes do estudo relacionados a
fragilizacdo emocional, devido a exposicao de emogdes durante a entrevista, referentes as
informacdes prestadas. Acontecendo tais situagdes, ocorrerd a interrupcao da entrevista com
posterior retomada no momento mais adequado.

Beneficios: A pesquisa contribuira para propiciar reflexdes acerca da assisténcia de

enfermagem para adolescentes e familiares no contexto do diabetes mellitus tipo 1."

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:

O projeto esta bem estruturado, delineado e fundamentado, sustenta os objetivos do estudo em
sua metodologia de forma clara e objetiva, e se apresenta em consonancia com 0s principios
éticos norteadores da ética na pesquisa cientifica envolvendo seres humanos elencados na

resolugdo 466/12 do CNS e com a Norma Operacional N° 001/2013 CNS.

Consideracdes sobre os Termos de apresentacio obrigatoria:

O protocolo de pesquisa estd em configuragdo adequada, apresenta FOLHA DE ROSTO
devidamente preenchida,com o titulo em portugués, identifica o patrocinador pela pesquisa,
estando de acordo com as atribui¢des definidas na Norma Operacional CNS 001 de 2013 item
3.3 letra a; e 3.4.1 item 16. Apresenta o TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE
ESCLARECIDO em linguagem clara para compreensdo dos participantes, apresenta
justificativa e objetivo, campo para identificacdo do participante, descreve de forma suficiente
os procedimentos, informa que uma das vias do TCLE sera entregue aos participantes, assegura
a liberdade do participante recusar ou retirar o consentimento sem penalidades, garante sigilo e
anonimato, explicita riscos e desconfortos esperados, indeniza¢do diante de eventuais danos
decorrentes da pesquisa, contato do pesquisador € do CEP e informa que os dados da pesquisa
ficardo arquivados com o pesquisador pelo periodo de cinco anos, de acordo com as atribui¢des
definidas na Resolugao CNS 466 de 2012, itens: IV letrab; IV.3 letras a, b, d, e, f, ge h; IV. 5
letra d e XI.2 letra f. Apresenta o INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS de forma
pertinente aos objetivos delineados e preserva os participantes da pesquisa. O Pesquisador
apresenta titulagdo e experiéncia compativel com o projeto de pesquisa, estando de acordo com
as atribui¢des definidas no Manual Operacional para CEPs. Apresenta DECLARACAO de
infraestrutura e de concordancia com a realizacdo da pesquisa de acordo com as atribuigdes
definidas na Norma Operacional CNS 001 de 2013 item 3.3 letra h.

Recomendacoes:

- Apresentar ao CEP/UFJF o Relatério Final da pesquisa.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:
A Pesquisadora apresentou a seguinte Justificativa da Emenda: "O projeto A vivéncia do
familiar junto ao adolescente com Diabetes Mellitus tipo 1 CAAE 25192719.8.0000.5147,
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obteve sua aprovagao junto ao CEP da Universidade Federal de Juiz de Fora na data de 29 de
Janeiro de 2020, sob parecer de n. 3.814.823. Esta emenda tem como objetivo solicitar alteracao
no cronograma de execucdo do presente estudo, tendo em vista a inviabilidade de realizar a
coleta dos dados no periodo estabelecido previamente, em decorréncia da pandemia pelo Covid-
19. A pesquisa foi interrompida na etapa de campo com data prevista para inicio no dia 27 de
abril de 2020. Foi determinado pela UFJF a suspensao de todas as atividades presencias, a fim
de resguardar os discentes e docentes. No dia 21 de Marco de 2022 o Conselho Superior da
Universidade Federal de Juiz de Fora (UFJF) aprovou a resolucdo que estabelece o retorno
pleno as atividades presenciais na instituicao. Dessa forma, no presente momento, ¢ possivel
retomar a pesquisa e iniciar a etapa de campo. Proposta atual: Identificagdo da Etapa Inicio
Término Emenda ao CEP 12/08/2022 12/08/2022 Coleta de dados 01/10/2022 30/12/2022
Analise de dados 20/10/2022 30/01/2023 Relatorio final 01/02/2023 25/02/2023. Diante do
exposto, o projeto esta aprovado, pois estd de acordo com os principios €ticos norteadores da
¢tica em pesquisa estabelecido na Res. 466/12 CNS e com a Norma Operacional N° 001/2013
CNS. Data prevista para o término da pesquisa: 25/02/2023.

Consideracoes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa CEP/UFJF, de acordo com as atribuicdes
definidas na Res. CNS 466/12 e com a Norma Operacional N°001/2013 CNS, manifesta-se pela
APROVACAO a emenda ao protocolo de pesquisa proposto. Vale lembrar ao pesquisador
responsavel pelo projeto, o compromisso de envio ao CEP de relatorios parciais e/ou total de
sua pesquisa informando o andamento da mesma, comunicando também eventos adversos e

eventuais modificagdes no protocolo.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo documento | Arquivos Postagem | Autor Situacio

3 Aceito
Informacoes PB_INFORMACOES_ 01/09/2022
Basicas do BASICAS 1997433 El.
Projeto pdf 10:09:56

Aceito

Projeto PROJETO_DETALHA (01/09/2022 | Andyara do
Detalhado DO_atual.pdf Carmo Pinto
/Brochura 10:08:02 Coelho Paiva
Investigador
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Aceito
TCLE / Termos| TCLE.doc 13/12/2019 | Thais Vasconselos
de Assentimento Amorim
/ Justificativa de 09:04:03
Auséncia
Aceito
Outros Apendice 1 Roteiro_da [06/11/2019 | Thais Vasconselos
entrevista.doc 15:11:25 Amorim
Aceito
Declaragdo de| Declaracao_de Infraest|06/11/2019 | Thais
Instituicido e rutura.pdf 15:10:58 Vasconselos
Infraestrutura Amorim
Aceito
Folha de Rosto | Folha_de Rosto.pdf 06/11/2019 | Thais Vasconselos
15:10:49 Amorim

Situacio do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacio da CONEP:

Nao

JUIZ DE FORA, 29 de Setembro de 2022

Assinado por: Jubel Barreto (Coordenador(a))



