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RESUMO

Introdugdo: Diabetes Mellitus tipo 1 é uma doenga autoimune diagnosticada na infancia e
adolescéncia. O apoio da familia e imprescindivel na escolha de habitos de vida mais
saudaveis e na manutencdo do tratamento. Objetivo: compreender significados da
vivéncia do familiar junto ao adolescente com Diabetes Mellitus tipo 1. Métodos: estudo
descritivo, exploratério, 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 responséaveis pelo cuidado
de adolescentes diagnosticados com Diabetes Mellitus tipo 1. A coleta de dados ocorreu
por meio de entrevista semiestruturada e a andlise conforme o método proposto por
Bardin. Resultado: maioria dos participantes eram mées, entre 36 e 50 anos, com ensino
médio completo e 33,33% dos entrevistados possui alguma ocupacdo, os demais exercem
atividades do lar, estdo desempregados ou ja se aposentaram. Emergiram trés categorias de
andlise, a saber: repercussdes do diagndstico de Diabetes Mellitus tipo 1 na familia; o
cotidiano do familiar na manutencdo de habitos saudaveis na vida do adolescente; a
convivéncia da familia com o adolescente. ConsideracBes Finais: Os familiares
vivenciam desafios desde a descoberta da doenca até os dias atuais. Enfrentam
dificuldades financeiras pela mudanca na dindmica familiar, lidam com a desobediéncia e
desmotivacdo do adolescente para adesdo a uma alimentacdo saudavel e exercicios fisicos.
A convivéncia familiar gera estresse, jA que a adolescéncia é uma fase permeada de
sentimentos exacerbados.

Palavras-chave: Adolescentes; Diabetes Mellitus; Enfermagem; Apoio Familiar.

ABSTRACT

Introduction: Type 1 Diabetes Mellitus is an autoimmune disease diagnosed in childhood
or adolescence. Family support is essential in choosing healthier lifestyle habits and
maintaining treatment. Methods: a descriptive, exploratory study with a qualitative
approach, carried out at 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 type 1 Diabetes Mellitus. 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
Diabetes Mellitus type 1 in the family; the daily life of the family member in maintaining
healthy habits in the adolescent's life; the family's coexistence 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.

Keywords: Adolescents; Diabetes Mellitus; Nursing; Apoyo Familiar.

RESUMEN

Introduccion: La Diabetes Mellitus tipo 1 es una enfermedad autoinmune que se
diagnostica en la nifiez o adolescencia. El apoyo familiar es fundamental para elegir
habitos de vida mas saludables y mantener el tratamiento. Objetivo: comprender los
significados de la experiencia del familiar con adolescentes con Diabetes Mellitus tipo 1.
Método: estudio descriptivo, exploratorio, cualitativo, realizado en un Centro de Atencion
a la Diabetes Infantojuvenil, en el interior de Minas Gerais, de octubre de 2022 a enero de
2023, con familiares responsables por el cuidado de adolescentes diagnosticados con
Diabetes Mellitus tipo 1. Los datos fueron recolectados por medio de entrevistas
semiestructuradas y analizados de acuerdo con el método propuesto por Bardin.
Resultados: La mayoria de las participantes fueron madres, entre 36 y 50 afios, con
ensefianza media completa y 33,33% de las entrevistadas tienen alguna ocupacion, las
demas realizan actividades domésticas, estan desempleadas o ya se jubilaron. Surgieron
tres categorias de analisis, a saber: repercusiones del diagnostico de Diabetes Mellitus tipo
1 en la familia; el cotidiano del familiar en el mantenimiento de habitos saludables en la
vida del adolescente; la convivencia de la familia con el adolescente. Consideraciones
finales: los familiares experimentan desafios desde el descubrimiento de la enfermedad
hasta la actualidad. Enfrentan dificultades financieras debido al cambio en la dindmica
familiar, lidian con la desobediencia y desmotivacion del adolescente para adherir a una
dieta saludable y ejercicio fisico. La convivencia familiar genera estrés, ya que la
adolescencia es una etapa impregnada de sentimientos exacerbados.

Palabras clave: Adolescentes; Diabetes Mellitus; Enfermagem; Family Support.
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INTRODUCAO

O Diabetes Mellitus (DM) é um
problema de satde publica mundial, ocupando o
9° lugar entre as 10 principais causas de morte
global®. No que se refere ao DM tipo 1 (DM1),
o0 Brasil, em 2021, ficou entre os 10 paises com
maior incidéncia (8.900 casos novos) e
prevaléncia (92.300 casos existentes)®.

E considerado uma doenca cronica
caracterizada pela destruicdo das células
pancreéaticas, ocasionando deficiéncia total na
producdo de insulina, sendo o diagnostico
realizado ainda na infancia ou na adolescéncia®.

O periodo da adolescéncia, segundo a
Organizagdo Mundial da Saude (OMS),
compreende a segunda década de vida, entre 0s
10 e 19 anos®. Essa fase é permeada por
diversas mudancas, dentre elas fisicas,
psicossociais e familiar®. Para o adolescente, é
imprescindivel ter o apoio da familia, pois
geralmente  os  pais adquirem  maior
conhecimento acerca da doenca® e buscam
proporcionar habitos de vida mais saudaveis, que
podem ser mantidos ao longo de sua vida®.

Destaca-se o papel da familia no processo
de ensino-aprendizagem a respeito da doenga,
contribuindo para a autonomia emocional,
comportamental e cognitiva, tornando o
adolescente mais independente para o controle
do DM167, Ademais, é de suma importancia o
alicerce da familia para auxiliar no tratamento e
oferecer apoio psicologico®.

Diante dos desafios impostos pela

doenga, os familiares vivenciam um misto de
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sentimentos como ansiedade e preocupacédo
desde a descoberta do diagndstico. Ao decorrer
do tratamento pode surgir inseguranca e medo,
aléem de culpa por erros que possam vir a
prejudicar a saude do adolescente, demandando
mais responsabilidade®,

Quando o familiar ndo é bem amparado
pelo profissional de salde, dentre eles o
Enfermeiro, sentimentos como ansiedade, medo
e angustia 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®®1D,

A literatura aponta a necessidade de
mudancas 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, o0 objetivo deste estudo é
compreender os significados da vivéncia do

familiar junto ao adolescente com DM1.

METODOS
Trata-se de um estudo

descritivo, exploratério e com abordagem
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qualitativa. Foram considerados os critérios do

Consolidated Criteria for

Qualitative Research (COREQ)®2),
A coleta de dados ocorreu em um Centro

Reporting

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 disp0s em
mostrar a unidade, guiando uma visita técnica para
uma aproximacao do cenario e reconhecimento da
rotina.

O servico é referéncia na regido por
acompanhar portadores de DML1 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 excecdes, sdo referenciados a outro servico
de endocrinologia.

Durante os grupos educativos a enfermeira
apresentou a pesquisadora e ao final foi feito o
convite aos presentes a participarem da pesquisa
em consultério 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 0s meses de
outubro de 2022 a janeiro de 2023.

Participaram  do  estudo  familiares
responsaveis pelo cuidado do adolescente com
DM1, que frequentam o grupo educativo no centro
de atendimento. Foram considerados os seguintes

critérios de inclusdo: familiares maiores de 18
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anos, de ambos o0s sexos, que convivem
diretamente com o adolescente diagnosticado com
DML1 ha pelo menos seis meses e que participam
das reunifes do grupo no Centro de Atendimento
ao Diabetes na Infancia e na Adolescéncia. Foram
excluidos da pesquisa familiares sem condicGes de
verbalizar.

A coleta dos depoimentos ocorreu por
meio de uma entrevista semiestruturada com a
caracterizacdo do

participante e perguntas

orientadoras para a livre expressdo 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?
Quais sdo os significados dessa convivéncia?
Quiais 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 duracdo média do encontro foi de
10 minutos, aproximadamente. A coleta de dados
foi interrompida quando o fenbémeno em
investigacdo foi desvelado em suas multiplas
dimensfes, possibilitando alcancar o devido
aprofundamento e abrangéncia no processo de
compreens&o™?,

Para a analise dos dados, como proposto
por Bardin®¥, 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
interpretacdo dos resultados organizados e

aprofundamento teorico.
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O estudo foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa, sob o nimero de parecer
5.674.096. Foram contemplados 0s critérios
estabelecidos pela Resolugdo n. 466/2012 do
Conselho Nacional de Saude.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram da pesquisa 12 familiares
responsaveis pelo cuidado de adolescentes com
DM1. De acordo com a variavel grau de
parentesco, 83,33% dos entrevistados foram as
mées dos adolescentes, seguido de irma e avo,
representando 8,33% cada. A faixa etéria
predominante dos participantes foi entre 36 e 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 ocupacdo, 33,33% relataram
trabalhar como auxiliar de servicos 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: repercussdes do
diagnostico de Diabetes Mellitus tipo 1 na
familia; o cotidiano do familiar na manutencao
de habitos saudaveis na vida do adolescente; a

convivéncia da familia com o adolescente.

Repercussdes do diagnostico de Diabetes
Mellitus tipo 1 na familia
Os  familiares  dos  adolescentes

recordaram 0s primeiros sinais e sintomas do
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DM1 como febre, perda de peso, sede excessiva,
corpo mole, frequéncia urinaria aumentada,
desmaios, delirio, crise convulsiva e vomito,
assim como a necessidade de internag0es para o
controle da doenca. A dificuldade de obter o
diagnostico 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 comecou a delirar e
ela tinha muita sede [...] ndo aguentava
andar direito [...] fez mais exames e falou
gue ela tem diabetes. O médico me ligou
falando que ela ia morrer [...] a diabetes
dela ja estava avangada demais e nao
tinha o que fazer mais. Ela ja foi quatro
vezes para o hospital por ter desmaiado e
por ter tido convulsdes. (E6)

Figuei 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
ignoréncia 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 agua, 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 polidria,
polidipsia, polifagia, astenia e perda involuntaria
de peso dentre outros foram apontados no
presente estudo®. Nota-se que por desacreditar
que o filho apresenta uma doenca crénica, muitas
vezes 0S responsaveis buscam pelo servigo de

salde tardiamente, quando j& existe um
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agravamento da condicdo e necessita até de
internacdo para o0 controle dos niveis
glicémicos®1%:19),

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,
0 sofrimento, tristeza, depressdo e ansiedade
foram vivenciados por alguns familiares,
conforme trechos a seguir:

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

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

Quando a gente descobriu, foi um choque
muito grande. Foi como se 0 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 DML1 e seus familiares. Dentre os estagios
compreendem  negacdo, raiva, barganha,
depressdo e aceitagdo. Estas reaces advém com
a descoberta da doenca, uma vez que é
experienciada como uma perda significativa da
salde, habitos alimentares com necessidade de
modificacdo, perda da liberdade e de um futuro
desejado para aquela crianca ou adolescente. Por
isso, é observado um grande impacto emocional
nos familiares que passam por essa situacéo,
sobretudo nas mées, que geralmente assumem 0s

cuidados e tratamento do filho®1D,
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Ademais, o diabetes gera uma mudanca
na dindmica familiar. Mées deixam de trabalhar
para cuidarem exclusivamente dos filhos e
esquecem ou deixam de cuidar da prépria satde
para oferecer todo o suporte para o adolescente,
conforme explicitado a seguir:

[...] entdo por eu ser uma mae 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 salde, entdo consigo me
dedicar para ele. (E10)

Eu nem sei se tenho problema de salde.
Um tempo atrés eu andei sentindo umas
coisas ai, fui ao médico, mas nem retornei
com 0s exames para continuar
investigando. (E11)

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

Normalmente, toda a familia modifica os
habitos de vida para apoiar o adolescente e as
mées se destacam como principais cuidadoras.
Com o rigor dos horarios das aplicacbes de
insulina, as medicGes 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®).,

A possibilidade da morte, a inconstancia
da glicemia e as complicagcdes causadas pelo
descontrole da doenca permeiam a vida dos

familiares.
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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 j& 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 comeca a desmaiar
[..]. Ela esta com a doenca controlada,
sendo tratada, ela esta evoluindo. [...]. E 0
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, 0 medo
da morte prematura, desesperanca de um futuro
saudavel e comprometimento da qualidade de
vida. Essas preocupacfes cedem lugar para o
desejo de conscientizacdo dos adolescentes
quanto a necessidade de controle da doenga

através do tratamento prevenindo agravos®1),

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

Os participantes  compreendem a
importancia do controle alimentar como
coadjuvante no tratamento do DM1, 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 alimentacédo
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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 alimentacdo é muito complicada [...].
Seria bom se eu tivesse condicBes de
comprar tudo integral. (E3)

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

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

A adocdo de habitos saudaveis de vida
como alimentagdo equilibrada rica em frutas,
verduras, legumes e carnes magras, em
associacdo com pratica regular de exercicios
fisicos, auxiliam na manutencdo da salde,
controlando doengas pré-existentes e prevenindo
o surgimento de novas enfermidades®”. A
Sociedade Brasileira de Diabetes recomenda a
base da alimentacdo composta por alimentos in
natura e minimamente processados, restringindo
a ingestdo de bebidas alcoolicas, gorduras
saturadas, bem como alimentos com adi¢do de
acucares e sodio, devido ao risco de obesidade e
doencas cardiovasculares®.

Porém, o alto custo dos alimentos
destinados a dieta, bem como a condicdo

financeira apresentada pelos familiares tornam-
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se dificultadores para alimentacdo balanceada,
uma vez que as mades, principais responsaveis
pelo cuidado, costumam abandonar seus
empregos para se dedicarem exclusivamente ao
cuidado dos filhos, diminuindo a renda da
familia®19),

A contagem de carboidratos atua como
um facilitador na manutengdo da glicemia
estavel por um maior tempo, apesar do consumo
alimentar inadequado dos adolescentes?,

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 esforcos dos responsaveis para ofertar o
melhor cuidado e estimular habitos saudaveis de
vida, ndo é possivel estar ao lado do adolescente
em tempo integral. Na auséncia do familiar,
muitas vezes a dieta ndo é seguida, como ¢é
evidenciado nos relatos a seguir:

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

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

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

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

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

ENFERMAGEM ATUAL
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Ao  conviver  com adolescentes
diagnosticados com DM1, manter habitos
saudaveis pode se tornar um desafio diario, pois
muitas vezes ndo obedecem as restri¢oes
alimentares impostas pela doenca®??., Mesmo
entendendo as consequéncias da alimentacéo
desequilibrada, = muitos  adolescentes  néo
conseguem controlar o desejo por alimentos que
sdo maléficos para a saude, fazendo o consumo
escondido dos pais, principalmente a noite®?.

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 contetdos alimenticios favorece
0 consumo de industrializados e
ultraprocessados, bem como o convivio em
grupos  sociais que  desfrutam  destes
alimentos®.

Destaca-se, no entanto, que alguns
familiares ndo enfrentam dificuldades na adeséo
do adolescente a uma dieta mais saudavel para a
sua condicdo de saude, mesmo quando 0s
membros da propria familia favorecem o
consumo de doces, conforme revelado nas falas a
sequir:

Sempre gostou dos alimentos diet [..]. Para
ela nunca foi um problema ter que trocar
algumas coisas da alimentagéo. (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
autorresponsabilizacdo possibilita um cuidado

com sua saude a longo prazo®?. A fase entre 0s
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10 e 19 anos é permeada por diversas mudancas,
inclusive relacionadas a conquista da autonomia,
tomada de decisio e obtencdo de
responsabilidades. Logo, passam a perceber a
importancia da manutencdo da salde para evitar
o surgimento de doencas e suas complicacdes®.

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 natacdo uma
época [...] SO que tem que manter (a
caminhada). (E8)

Eu queria que ele fizesse algum exercicio
fisico, mas é s6 na educacdo fisica. (E9)

Ela ndo gosta de exercicio fisico, nem na
escola faz. Quando tenta correr, morre de
vergonha. (E11)

N&o tem um tempo certo que fique fazendo
isso (jogar bola e andar de bicicleta) e nem
os dias da semana definidos. Ele faz
guando tem vontade. (E10)

A pratica de exercicios ndo e vislumbrada
pelo adolescente como importante para o0
tratamento da doenca, aléem de muitos néo
gostarem de se exercitar, fazem isso somente na
escola. Quando h& o interesse por alguma
atividade, nota-se uma resisténcia em criar uma
rotina, assim passa a ser algo ocasional(?°2),

A dificuldade de adesdo pode estar
relacionada a insatisfacdo com a imagem

corporal, assim como autoestima baixa
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principalmente em adolescentes do sexo
feminino. Ademais, o uso indiscriminado das
telas € um dos motivos para o desinteresse das
atividades®*2,

Alguns familiares afirmaram que o0s
adolescentes realizam de modo continuo
exercicios fisicos, conforme destaque dos
depoimentos:

[...] s 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 é que ela gosta dessas coisas de
luta [...]. Al 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®. A realizacio de
exercicios fisicos de forma regular acompanhada
por um profissional ¢ um grande aliado no
tratamento do DML, gerando diversos beneficios
para quem pratica, como ajuda no processo de
emagrecimento, melhora na salde fisica e mental

e uma boa qualidade de vida®?.

A convivéncia da familia com o adolescente

Os  participantes  descreveram  a
convivéncia com o adolescente como sendo
dificil, causando episddios de nervosismo, falta
de paciéncia e violéncia. Nessa faixa etéria, a
desobediéncia e teimosia complica 0 processo de
controle da doenca. Ainda, relataram ter que
lidar, algumas vezes, com agitacdo, nervosismo e

ansiedade do filho. Em certas situagbes, o

https://doi.org/10.31011/reaid-2024-v.98-n.2-art.1958 Rev Enferm Atual In Derme 2024;98(2): €024290 8



ARTIGO ORIGINAL )
‘-\-' REVISTA

adolescente enfrenta os familiares quando néo
quer cumprir com as obrigacdes, como revelam
0S seguintes depoimentos:

A gente fica nervoso porque estd me
respondendo mal, ai ele quer sair
guebrando tudo dentro de casa [...] Assim
fica dificil ter um controle da situagdo com
eles. (E2)

O conflito dentro de casa mexe com a
gente e envolve ndo sO eu que trato, mas
envolve o pai e 0 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, ndo me escuta.
(E8)

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

A alteracdo na dieta, aplicacdo da
insulina e o tratamento medicamentoso s&o
algumas das principais mudangas frente ao
diagnéstico de DM1. Os adolescentes referem
essas modificacOes como frustrantes,
desagradaveis e motivo de irritacdo 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 negligentes6:28),

Conviver com uma doenca cronica que se
instala ainda na infancia ou adolescéncia gera
diversos sentimentos no adolescente, muitos

ficam inconformados por ter uma doenga
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incurdvel e, em alguns momentos, chegam a
desistir do tratamento(1622),
Ja 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
diagnostico e ela era muito novinha, ai
ficou mais facil de tratar. (E7)

Em um estudo qualitativo desenvolvido
com familiares de adolescentes com DM1sobre a
convivéncia, cuidados e mudancas, a dificuldade
de aceitacdo do tratamento € percebida pelos
responsaveis mesmo com o diagnostico sendo
feito ainda enquanto lactente e em idade pre-
escolar. Relatam como é desafiador lidar com as
limitagfes impostas pela doenga na fase da
adolescéncia®11:28),

Alguns participantes relataram o cansaco
emocional por cobrar do filho o cuidado com a
alimentacéo, aplicagdo 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:

(No comeco) era mais facil com as
questdes de medicdo, aplicacdo da
insulina, eu controlava melhor, mas agora
na adolescéncia é complicado [...]. Ele
estd rebelde demais. Nao quer fazer as
coisas. (E5)

Até certa idade ele seguiu bastante o que
ensinei, mas chegou a adolescéncia agora
ai comecou 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
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e precisa de todo um cuidado [...] ndo tem
nocdo dos riscos que a doenga
descontrolada pode causar [...] quando vai
para a casa do pai eu fico ligando,
perguntando se ele j& tomou o remédio, se
ja alimentou, aplicou insulina. (E10)

Ter que lidar com a desobediéncia dos
filhos e controlar a doenca é um desafio
constante para muitos pais, pois os adolescentes
ndo entendem as restrigdes 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 ©1®),

Os participantes declararam que buscam
corresponsabilizar  os  adolescentes  pelo
tratamento da doenca. Todo conhecimento
adquirido ao longo dos anos é compartilhado
com o adolescente no intuito de estimular o
autocuidado, como a medicdo da glicemia, uso
da insulina e a alimentacdo adequada. Alguns
acabam néo realizando corretamente, entdo os
familiares precisam intervir.

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

Ela j& 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
alimentacdo, 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 comec¢o) Alimentava direito, tomava
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insulina na hora certa, mas agora que ela
é adolescente, é mais tranquilo para mim,
porque  ndo  preciso ter  tanta
responsabilidade [..] mas € 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 relagéo
aos pais surge do adolescente, porém muitos nao
tém informacBes suficientes para gerir 0
autocuidado, logo necessitam de uma rede de
apoio. Esta se faz presente principalmente
qguando o adolescente mostra resisténcia em
seguir o tratamento, sendo necessario a
intervencéo dos pais829),

Diante do exposto, nota-se a necessidade
da  corresponsabilizacdo  dos pais no
desenvolvimento da autonomia, uma vez que,
além de enfrentar os desafios proprios da fase
como mudangas comportamentais e sociais,
fisicas e  psicolégicas, agregados as
especificidades do cuidado com o DM1 pode
acarretar em uma sobrecarga no adolescente e
este, com sua imaturidade e o0 vago
conhecimento sobre a doenga gerar um prejuizo
em sua saude® 118,

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 investigacao,
diagnosticos como risco de tensdo do papel de
cuidador podem ser elencados pelo enfermeiro, o

qual deve direcionar intervencdes de apoio,
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mobilizagdo e promocdo do envolvimento

familiar(*°).

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 dinamica familiar, lidam com a
desobediéncia e desmotivacdo para adesdo a uma
alimentacdo saudavel e exercicios fisicos, o que
favorece o descontrole da doenca.

A convivéncia familiar nem sempre é
facil e, muitas vezes, é geradora de estresse e até
mesmo agressdo 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
DML1.

Destaca-se a importancia do estudo para
orientar os profissionais de enfermagem na sua
pratica frente aos adolescentes com DM1 e seus
responsaveis. O cansaco emocional gerado nos
pais evidencia a importdncia da atuacdo 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 doenga, até
0 apoio psicossocial. A pesquisa aponta as
fragilidades desses familiares que necessitam de
atencdo a saude do adolescente.

Ademais, 0 estudo apontou ser necessario

0 investimento na educacdo em salde para 0s

ENFERMAGEM ATUAL
IN DERME

familiares, desde as primeiras consultas de
puericultura, auxiliando na identificacdo precoce
dos sintomas de DM1. Outra sinalizacdo
igualmente importante é a criacdo de grupos de
apoio para adolescentes que vivem com DM1 na
rede de salde, de modo que a equipe
multiprofissional apoie o desenvolvimento do
sentimento de pertencimento, contribuindo para
o fortalecimento da autoestima, de maior adeséo
ao tratamento farmacol6gico e mudanca no estilo
de vida.

As  limitagbes do estudo estdo
relacionadas a escolha de somente um cenario de
pratica, ndo contemplando aqueles assistidos
pela rede privada de salde. Todavia, 0s
resultados encontrados se assemelham a outros
estudos, 0 que evidencia a necessidade de novas
pesquisas que aprofundem a temaética e que
podem ser utilizadas por enfermeiros para
auxiliar os adolescentes na corresponsabilizacédo

pelo seu autocuidado.
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