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RESUMO

Objetivo: apreender perspectivas e vivéncias do cuidador familiar sobre os cuidados prestados as criangas e adolescentes com
Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1) no domicilio. Método: estudo descritivo de abordagem qualitativa, realizada com 11 cuidadores
residentes em um municipio no Noroeste do Parana. Os dados foram coletados de fevereiro a maio de 2018, mediante
entrevistas semiestruturadas, gravadas em audio, e, entdo, submetidos a analise de conteudo, modalidade tematica, apds
aprovagdo do Comité Permanente de Etica em Pesquisa com Seres Humanos. Resultados: foram identificadas duas categorias
temadticas: “Dos primeiros sintomas a aceitagdo do diagndstico: um processo sempre em curso”; e “As dificuldades que
permeiam o cuidado no cotidiano”. Conclusdo: as vivéncias relacionadas ao cuidado sdo permeadas por algumas dificuldades,
especialmente em relagdo a aplicagdo correta da insulina, as restricGes alimentares e a auséncia de apoio por parte da escola,
no controle alimentar e tratamento medicamentoso.

Descritores: Diabetes Mellitus; Insulina; Educagdo em Saude; Cuidadores.

ABSTRACT

Objective: to learn family caregivers’ perspectives and experiences regarding home care given to children and adolescents with
Type 1 Diabetes Mellitus (DM1). Method: in this qualitative, descriptive study conducted — after approval by the Standing
Committee for Ethics in Research with Human Participants — with 11 caregivers residing in a municipality in northwestern
Parand, data were collected between February and May 2018 by recorded, semi-structured interview, and then subjected to
thematic content analysis. Results: two thematic categories were identified: “From first symptoms to acceptance of the
diagnosis — an ongoing process” and “Difficulties permeating everyday care”. Conclusion: certain difficulties permeated the
care-related experiences, especially as regards correct application of insulin, dietary restrictions, and lack of support from
schools in dietary control and drug treatment.

Descriptors: Diabetes Mellitus; Insulin; Health Education; Caregivers.

RESUMEN

Objetivo: conocer las perspectivas y experiencias de los cuidadores familiares con respecto al cuidado domiciliario de nifios y
adolescentes con Diabetes Mellitus Tipo 1 (DM1). Método: en este estudio cualitativo y descriptivo realizado - previa
aprobacién del Comité Permanente de Etica en la Investigacidn con Participantes Humanos - con 11 cuidadores residentes en
un municipio del noroeste de Paran4, los datos fueron recolectados entre febrero y mayo de 2018 mediante entrevista grabada
semiestructurada , y luego sometido a analisis de contenido temético. Resultados: se identificaron dos categorias tematicas:
“Desde los primeros sintomas hasta la aceptacion del diagndstico - un proceso continuo” y “Dificultades que permean la
atencidn diaria”. Conclusion: ciertas dificultades impregnaron las experiencias asistenciales, especialmente en cuanto a la
correcta aplicacidon de la insulina, las restricciones dietéticas y la falta de apoyo de las escuelas en el control dietético y el
tratamiento farmacoldgico.

Descriptores: Diabetes Mellitus; Insulina; Educacién em Salud; Cuidadores.

INTRODUCAO

A Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1) €, dentre as doengas cronicas mais prevalentes na infancia e adolescéncia, a mais
comum. Por sua incidéncia e pelos agravantes decorrentes de sua condi¢do cronica, é considerada um grave problema
de satde publica mundial®.

No mundo, ha mais de um milhdo de criangas e adolescentes com DM1, cuja prevaléncia cresce cerca de 3% ao
ano em criancgas na fase pré-escolar?. No Brasil, cinco a 10% da populagio possui DM1, com incidéncia em torno de 7,6
por 100 mil habitantes em individuos com menos de 15 anos®3. Além da elevada frequéncia, o diagndstico tardio
constitui um grave problema, com consequéncias na infancia e na adolescéncia. Por esta razdo, nas campanhas que
visam melhorar a conscientizagdo das préprias pessoas acometidas, familiares, cuidadores, educadores, profissionais
de salde, governantes e a sociedade em geral, a condi¢do de criancas e adolescentes com DM1 ganha destaque?.
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Considerando-se esse contexto, a atuacdo da familia ganha relevo, constituindo espaco de apoio afetivo,
instrumental e informacional e, portanto, de suporte fundamental para aqueles que se encontram adoecidos*. Ressalta-
se que as implicagées do adoecimento ndo repercutem somente na vida da pessoa que o vivencia, mas também na
daqueles que diretamente se envolvem, cuidam e s3o afligidos pelo sofrimento do outro?!, condicdo esta que é
exacerbada quando o doente é uma crianga ou um adolescente.

Assim, evidencia-se a importancia de uma abordagem multiprofissional no cuidado a crianga e ao adolescente com
DM1 e sua familia. Ademais, o conhecimento e a compreensdo de como os familiares cuidam de criangas e adolescentes
com DM1 no cotidiano pode nortear as intervencdes em salide e potencializar o cuidado no dmbito domiciliar>®.

A adesdo ao tratamento de uma condicdo cronica como a DM1 predispde a alteragdes na vida das criangas, dos
adolescentes e de sua familia. Para tanto, sdo necessarias mudangas no estilo de vida, o que inclui a necessidade de
praticar exercicios fisicos e realizar procedimentos dolorosos como verificagdo da glicemia capilar e aplicagdo frequente
de insulina, além de restricdes alimentares’.

Diante dessas exigéncias de tratamento, os familiares, especialmente os que assumem a responsabilidade pelo
cuidado, precisam adquirir conhecimentos especificos sobre a composicdo dos alimentos, sinais e sintomas de
hipoglicemia e hiperglicemia, além de serem treinados para o preparo e administra¢cdo de medicamentos®.

Como a adaptagdo as mudangas impostas pela doenga e seu tratamento é fundamental para a qualidade do cuidado,
as criangas e os adolescentes necessitam de apoio familiar e ndo podem se responsabilizar sozinhos pelas mudancas
impostas pelo tratamento. Nesses casos, a educa¢do em saude precisa ser ainda mais eficaz, envolver todos os membros
familiares e ser capaz de estimula-los para o desenvolvimento das capacidades de autocuidado em diabetes’.

Diante disso, neste estudo teve-se como objetivo apreender perspectivas e vivéncias do cuidador familiar sobre
os cuidados prestados as criangas e aos adolescentes com DM1 no domicilio.

METODO

Estudo descritivo, com abordagem qualitativa, realizado com cuidadores de criangas e adolescentes com DM1,
residentes em um municipio no Noroeste do Parand, onde a populacio estimada de 87.850 habitantes?, totalmente
coberta por 24 equipes da Estratégia Saude da Familia (ESF), distribuidas em 16 Unidades Basicas de Satude (UBS).

Os participantes foram localizados a partir de listagem fornecida pela Secretaria Municipal de Saude, contendo nome
completo e endereco das criangas/adolescentes. Foram incluidos no estudo os familiares que atenderam aos seguintes
critérios de inclusdo: idade igual ou superior a 18 anos e ser cuidador principal ha, no minimo, seis meses. Foram excluidos
os cuidadores com enderegos errados ou inexistentes. Assim, participaram efetivamente do estudo 11 cuidadores.

Os dados foram coletados de fevereiro a maio de 2018, mediante entrevistas semiestruturadas, previamente
agendadas e realizadas em local privativo nas residéncias dos cuidadores. Elas tiveram duragdao média de 25 minutos e
foram dudio gravadas apds consentimento.

O instrumento utilizado nas entrevistas foi um roteiro com questdes abordando caracteristicas sociodemograficas
e a seguinte questdo norteadora: fale-me como é para vocé cuidar da “criangca” com DM1. Além disso, foram utilizadas
trés questdes de apoio: Quais facilidades e dificuldades vocé encontra no cuidado cotidiano? Como é esse cuidado
quando a “crian¢a” ndo estd em casa, estd na escola, por exemplo? Como vocé avalia o cuidado que vocé realiza?

As entrevistas foram transcritas na integra e submetidas a analise de contelddo, modalidade tematica, seguindo
as trés etapas preestabelecidas®. Na pré-andlise, ocorreu a organizagdo, transcri¢do e separac¢do de dados. Em seguida
realizou-se a leitura flutuante do material empirico com identificagdo inicial de aspectos relevantes. Na exploragdo do
material foi realizada a classificacdo e a agregacdo dos dados, com identificacdo, por meio de cores, dos termos comuns
e dos mais especificos, dando origem as categorias prévias. Por fim, no tratamento dos dados, aprofundaram-se as
categorias mediante a articulagdo dos achados empiricos, considerando-se, constantemente, o objetivo da investigacdo.
Assim, foram identificadas duas categorias tematicas: Dos primeiros sintomas a aceitacdo do diagndstico: um processo
sempre em curso; e As dificuldades que permeiam o cuidado cotidiano.

O estudo foi aprovado pelo Comité Permanente de Etica em Pesquisa com Seres Humanos (CAAE:
86435718.3.0000.0104). Todos os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) em
duas vias, e para garantir o anonimato os estratos de seus relatos estdo identificados pela relagdo de parentesco com a
crianca/adolescente e idade do cuidador, seguida da classificagdo em crianga ou adolescente, idade atual e idade por
ocasido do diagnéstico (Ex: Mde, 38 anos - adolescente 14 anos/13 anos).
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Dos 11 cuidadores em estudo, dez eram mdes e um pai. As idades variaram entre 30 e 46 anos, sendo cinco
casados, seis com mais de oito anos de estudo, trés com renda familiar de até um saldrio minimo. Quando questionados
sobre os cuidados com a crianca/adolescente com DM1, dez deles referiram que se sentiam capacitados para realizar
os cuidados no domicilio e nove estavam satisfeitos com o cuidado que prestavam aos filhos.

As 11 criancgas/adolescentes em estudo tinham idade entre seis e 15 anos, sete eram do sexo masculino, e o
diagndstico de DM1 foi estabelecido entre dois e 13 anos. Em relagdo a assisténcia domiciliar destaca-se que cinco
criangas/adolescentes eram responséveis pela administragdo diaria da insulina; seis ja necessitaram de atendimento de
urgéncia por descompensac¢ado glicémica; seis possuiam antecedentes familiares de DM; e nove realizavam controle
glicémico mais de trés vezes ao dia.

Dos primeiros sintomas a aceitagao do diagndstico: um processo sempre em curso

O surgimento de alguns sintomas e alteragdes comportamentais constituiu o principal sinal de alerta e motivo
para a busca de assisténcia.
Percebi que ele comegou a perder peso, muito peso de repente. Comegou a fazer xixi na cama, achei absurdo
voltar a fazer xixi [...]. (Mde, 38 anos - Adolescente 14 anos/13 anos).
Ele comegou a perder peso rdpido, acordava muitas vezes na noite para fazer xixi. Desconfiamos que poderia
ser diabetes [...]. (Pai 36 anos - Adolescente 12 anos/8 anos).

Ele comegou a tomar muita dgua e fazer muito xixi. Comegou a urinar na cama e ndo fazia isso ha muitos anos
[...]. (Mde 39 anos -Crian¢a 9 anos/07 anos).
O diagndstico de DM1 no filho representa uma experiéncia dificil e geradora de angustia e sofrimento,
especialmente para aqueles que assumem a responsabilidade pelo cuidado e acompanhamento do tratamento, papel
normalmente exercido pela figura materna.

Doi o coragdo, mas tenho que aplicar aquela insulina. Até hoje, ds vezes choro, mas é para o bem dela. As
vezes brigo com ela, que chora, mas é para o bem dela [...] (Mde, 45 anos - Crianga 11 anos/02 anos).

E triste, mas tem que cuidar. Tem que ser forte, colocar Deus na frente e cuidar (Mde, 30 anos - Crian¢a 06
anos/05 anos).

E bem dificil, mas infelizmente tem que cuidar. Deus quis assim. (Mde, 33 anos - Adolescente 14 anos/03 anos).

Os sentimentos experienciados e evidenciados nos depoimentos corroboram o que tem sido apontado na
literatura®”1°. A tristeza referida pelas m3es é decorrente da perda do sonho de ter um filho saudavel, o qual é
substituido por uma vida permeada por preocupacdes, peregrinagdes, medos e incertezas.

Por ser uma doenga cronica que afeta aspectos bioldgicos e psicossociais, o DM1 exige cuidados didrios e
tratamento durante toda a vida. As mudangas necessdrias nos habitos de vida relacionadas a alimentagao e a pratica de
exercicios fisicos podem dificultar a adesdo ao tratamento®.

Essa experiéncia também é marcada por insegurancas e preocupagdes quanto a integridade corporal do filho e
incertezas sobre o futuro dele:

Hoje posso dizer que néio é problema ter ele como diabético. Néo é problema ainda, a gente néio sabe Id na
frente (Mde, 41 anos - Adolescente 13 anos/04 anos).

A gente pensa no futuro, ndo sei como vai ser, a expectativa de vida dele (Pai, 36 anos - Adolescente 12
anos/08 anos).
A preocupacdo e a incerteza quanto ao futuro do filho sdo uma constante, o que se justifica pela possibilidade de
complicacdes fisicas, psicolégicas e sociais®. Esses sentimentos muitas vezes s3o sobrepostos pela aceitacdo e
conformacdo com a condicdo da morbidade do filho:

Ndo é bom, mas a gente tem que se acostumar. Eu me acostumei, mas dizer para vocé que é bom ser mde de
uma crianga diabética, ndo é ndo. E muito ruim. (Mde, 40 anos - Adolescente 15 anos/11 anos).

A gente gostaria que fosse 100% sadio. Mas tem criangas piores que ele, com doengas muito mais graves.
Entdo a gente se estrutura em cima disso e se acostuma com a situagdo. (Mde, 41 anos - Adolescente 13
anos/04 anos).

Os sentimentos de medo diante do desconhecido, aos poucos, vdo sendo substituidos pelo alento diante das novas
circunstancias. Nesse interim, os participantes expuseram o apoio recebido pelos diferentes niveis de atencdo a saude,
especialmente nos primeiros meses apos o diagndstico, como essenciais para que aprendessem a lidar com a doenga e
seu tratamento.
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Sentia muito medo de aplicar insulina no comego, porque era na seringa. Depois as meninas do posto me
ensinaram e agora me acostumei. A enfermeira também vem uma vez no més aqui, me orienta, ajuda
bastante. (Mde, 40 anos - Adolescente 15 anos/11 anos).

No posto me ensinaram tudo o que eu precisava fazer, foram me orientando. Para mim foi excelente, porque
na época fiquei muito chocada. (Mde, 38 anos - Adolescente 14 anos/13 anos).

Aprendi bastante com eles, porque a unidade era perto de casa, tinha reuniées sempre. Aprendi como fazer o
descarte, como aplicar, como armazenar, como cuidar. (Mde, 41 anos - Adolescente 13 anos/04 anos).

O relato dos cuidadores evidencia a importancia de uma educagdo em sadde que auxilie a reconhecer as
gravidades dessa morbidadel?, e a conscientizacdo da relevincia do tratamento e seu controle. Uma atuacio
profissional proativa e com énfase na agdo educativa pode desencadear experiéncias positivas, atenuar medos e
proporcionar aumento do conhecimento sobre o diabetes e suas complicagGes, além de intensificar a implementagao
de ac¢Bes cuidativas®.

As dificuldades que permeiam o cuidado cotidiano

Apds o diagndstico, a demanda por cuidados cotidianos gera duvidas e, muitas vezes, anseios negativos,
principalmente em relagdo a administragdo da insulina, percebida como uma das principais dificuldades que permeiam
os cuidados domiciliares, em especial no inicio do tratamento.

No comego, achava bem dificil, porque nunca tinha passado por uma situa¢do dessas, ja tinha visto na
televisdo e pensava: se fosse um filho meu, ndo teria coragem. Na época, quando descobri, eu nédo aplicava,
era meu ex-marido que aplicava. Eu chorava para ndo aplicar, ndo conseguia [...]. (Mde, 30 anos - Adolescente
13 anos/09 anos).

Eu deixo ela fazer. Mais tem que ficar olhando quantas unidades ela vai aplicar. As vezes me confundo. Entdo
acho melhor deixar para ela fazer. NGo tenho muito controle [...]. (Mde, 40 anos -Adolescente 15 anos/11
anos).

Tenho uma dificuldade muito grande, tem vezes que fica uma bolha no lugar. Eu ndo entendo porque. Jd falei
para o doutor que disse ser o jeito que aplico. (Mde, 42 anos - Criang¢a 10 anos/09 anos).

As dificuldades relatadas pelos cuidadores em relagdo aos cuidados didrios a criangas com DM s3o consoantes aos
achados de outros estudos”*°. A responsabilidade que é atribuida principalmente &s maes sobrecarrega-as, pois lhes exige
esforgo psicoldgico para aceitar e também para convencer seus filhos a reconhecerem a importancia do tratamento.

Para alguns cuidadores lidar com as restrigdes alimentares no dia a dia constitui o maior desafio. Isto é
particularmente vivenciado no caso de filhos na pré-adolescéncia e adolescéncia.
Chegou uma hora que ele comegou a comer todos os hordrios de alimentagdo, que era separado

individualmente por potinhos, reservados, tudo certinho. Ele comegou a juntar e comer tudo de uma vez. (Mde,
41 anos, Adolescente 13 anos/04 anos).

A alimentagdo dela é bem rigida,tem que ter uma dieta e eu tento controlar. Quando estou em casa, eu

consigo, mas quando ela estd sozinha acho que sai da reta [...] (Mée, 30 anos -Adolescente 13 anos/ 09 anos).

As mudancas alimentares marcam os habitos de vida de criangas e adolescentes com DM1 e seus familiares e

constitui uma dificuldade que permeia o cuidado didrio independentemente do tempo de diagndstico da doenca.

Ademais, representa um grande desafio”'%*3, pois os cuidados com uma alimentag¢do adequada s3o essenciais para o
controle metabdlico®.

As dificuldades relacionadas a alimentagdo no ambiente escolar constituem um motivo a mais de preocupacéo,
conforme pode ser observado em alguns relatos:

Agora que comegou ir na escola, jé estd subindo a diabetes. E é assim, vai baixa e volta alta. Ndo sei o que ela
come ld. (Mde, 45 anos — Criangall anos/02 anos).

Na escola é dificil, a professora falou que tenho que mandar o lanche, mas crianga é dificil, ndo quer comer
isso. As vezes deixo ele comer um pouquinho. Ele chega da escola com mais de 500 de glicemia. (Mde, 30 anos
- Crianga 06 anos/05 anos).
A falta de integragdo entre os setores de salude e educacdo dificulta a boa adesdo ao tratamento medicamentoso.
A escola, muitas vezes, estd despreparada para dar suporte a esses alunos, dificultando a continuidade do tratamento
realizado no domicilio, o que impossibilita que a crianga frequente a escola em horario integral.
Aescola que é um problema, é periodo integral né, e ele sé fica até onze e meia, porque ninguém aplica insulina
nele. Elas ndo querem responsabilidade, porque tém medo. (Mde, 42 anos - Crianga 10 anos/09 anos).
Esses resultados reforcam o que tem sido identificado em outros estudos, os quais apontaram dificuldades
relacionadas ao contexto escolar relativas aos cuidados com criangas e adolescentes com DM1. Essas dificuldades
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relacionam-se, especialmente, a alimentagao, a administracdao de insulina e a falta de conhecimento dos profissionais
da educacdo que lhes permita identificar precocemente sinais e sintomas de hipoglicemia e hiperglicemia®“,

As dificuldades experienciadas no cotidiano também guardam relagdo com a assisténcia ofertada pelo Sistema
Unico de Salde (SUS). Os participantes demonstraram descontentamento com a demora em conseguir exames
especializados, e também com a necessidade de ter que pagar por alguns deles.

[...] estd péssima, a gente precisa de um exame e é um horror para marcar. Quando consegue, tem que ir de
madrugada, enfrentar uma fila enorme. Demora muito, por isso que ndo posso esperar nada pelo SUS, porque
0 negdcio dela é urgente. A verdade a gente tem que falar][...]. (Mée, 46 anos - Crianca 10 anos/ 08 anos).
Poderia melhorar, ndo estd boa ndo, poderia melhorar tudo. Eu tenho sorte, pois pego todos os medicamentos
dela de graga, mas é raro encontrar um exame que tem aqui no posto. As vezes acha dois ainda, ds vezes
nenhum, E tem que pagar, mesmo sem ter condi¢ées]...] (Mde, 30 anos - Adolescente 13 anos/09 anos).

O descontentamento com a assisténcia também envolve o fato de ndo serem disponibilizados pelos servigos de
saude os insumos indispensaveis para o controle glicémico.

Acho que tem coisas que eles podem melhorar. Tipo essa insulina de reparagdo a gente tem que comprar,
quem faz o uso das canetas ndo ganha as pontas com agulhas, tem que comprar. Tem dia que vocé chega ld
para pegar as fitinhas e ndo tem. Custa 100 reais a caixinha com 50 tirinhas. Ndo é sempre que vocé tem 100
reais disponivel. (Mde, 39 anos, Crianga 09 anos/07 anos).

A assisténcia a saude é apontada pelos familiares como parte de um sistema fragil, a medida que ndo oferece
insumos em quantidade suficiente para os cuidados diarios e nem disponibiliza consultas e exames necessdrios para o
adequado acompanhamento da condicdo de saude. Foi evidenciado, por exemplo, que os cuidadores, frequentemente,
enfrentam dificuldades no uso do sistema de saude. Esse aspecto também foi identificado em estudo realizado em
Ribeirdo Preto (SP), com oito cuidadores de criangas e adolescentes com DM1%°, o qual evidenciou, inclusive, que as
insulinas disponibilizadas pelo sistema de saude ndo eram eficazes no controle da doenga, sendo necessario o uso de
insulinas anélogas, cuja compra representava maior dnus financeiro para as familias®°.

Por fim, é importante salientar que as maes, de modo geral, se envolvem muito com o tratamento do filho, e,
muitas vezes, abdicam de sua vida pessoal para se dedicar ao cuidado dele, e se esforgam para que o cuidado seja
conduzido da forma mais correta possivel.

E dificil cuidar de uma filha doente, trabalhar fora, ter que ser pai e mde ao mesmo tempo. Néo é fdcil ter que
perder trabalho para levar no médico 2 a 3 vezes (Mde, 30 anos - Adolescente 13 anos/09 anos).

Eu falo: vocé néio pode dizer que fui negligente, nunca. As vezes ele pode reclamar de excesso de cuidado.
(Mée, 41 anos -Adolescente 13 anos/ 04 anos).
Estudo mostra que quando a/o crianca/ adolescente é diagnosticada com DM1, o sofrimento é estendido a toda
a familia, em especial as maes, pois surge a necessidade de modificar a rotina e os habitos, e muitas ndo sabem como
agir diante desse fato, necessitando, portanto, de orientacdes'!. Nessa perspectiva, a orientacdo é considerada a
principal estratégia de promoc3o a salde e prevencdo aos agravos relacionados a doenca®. Isto porque para aqueles
que convivem com a DM1 o conhecimento sobre sua evolugdo clinica, medidas de controle, tratamento e complicagcdes
sdo essenciais, contribuindo para a adesdo terapéutica e o progndstico positivo na evolu¢do da doenga.

Foi evidenciado, no presente estudo, que os cuidadores possuem informagdes sobre a doenca e se esforgam nos
cuidados a seus filhos, mas, apesar disto, enfrentam dificuldades com a alimentagdo, o controle metabdlico e a
administracdo de medicamentos. Sendo assim, todos os profissionais de saude atuantes nos niveis primario, secundario
e tercidrio sdo responsaveis por realizar as orienta¢des e instrumentalizar a crianca/adolescente e sua familia nas
estratégias de enfrentamento, com as readaptacdes necessdrias para melhor controle metabdlico*?®,

Nessa perspectiva, os profissionais devem adotar estratégias criativas que sensibilizem cuidadores na pratica
cotidiana, em especial as criancas e os adolescentes, na participagao ativa de seu cuidado, mediante a¢des de educagdao
em salde, criacdo de grupos de apoio e atuagdo conjunta com os demais pontos de atencdo a saude, respeitando os
principios da individualidade e do contexto familiar?®.

Destarte, o envolvimento e o apoio de uma equipe multiprofissional podem auxiliar positivamente nas
dificuldades relacionadas ao cuidado, o que poderd contribuir para o adequado manejo da doenga'®. O impacto positivo
da atuacdo dos profissionais de saude, em especial dos enfermeiros, nesse contexto tem sido ressaltado na literatura
cientifica, com destaque para a valorizacdo e o apoio a crianca /adolescente, cuidadores e seus familiares, tanto no
ambito hospitalar quanto na Atencdo Primdria a Salde (APS), inclusive no domicilio**2,
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CONCLUSAO

Os resultados deste estudo permitiram apreender as perspectivas e vivéncias do cuidador familiar no cuidado a/ao
crianca/adolescente com DM1 no ambito domiciliar. Evidenciou-se que ter um filho com DM1 constitui uma experiéncia
dificil, e a aceitacdo do diagndstico é um processo que estd sempre em curso,embora a angustia e o sofrimento
diminuam com o passar do tempo, dando lugar a conformacao.

Além disso, foi possivel apreender que os cuidados no domicilio sdo permeados por algumas dificuldades,
especialmente em relagdo a aplicagdo correta da insulina, as restricdes alimentares, a auséncia de apoio, por parte da
escola, no controle alimentar e tratamento medicamentoso, e as limitagdes dos servigos de saude. Esses resultados
reforgam a importancia de agdes intersetoriais no acompanhamento dessas familias, reconhecendo-se que, durante a
infancia e a adolescéncia, os profissionais que atuam no ambiente escolar podem se constituir em aliados
importantissimos na condugdo e no controle do tratamento.

As limitagdes deste estudo relacionam-se ao nimero de participantes e a realizagdo em um Unico municipio, o
que impede a generalizagdo dos achados. No entanto, estes sdao considerados validos, pois refletem condi¢Ges
semelhantes verificadas em outras pesquisas. Assim, evidencia-se a necessidade de novos estudos sobre a tematica.
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