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Self-care in the context of childhood diabetes: challenges of the process of transfer of autonomy
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RESUMO

Objetivo: analisar o processo de transferéncia de autonomia para o autocuidado das criangas e adolescentes com diabetes tipo
1, sob a dtica do bindmio mae e filho. Método: pesquisa convergente assistencial, realizada com 16 binémios, atendidos em
ambulatério especializado na regido sul brasileira. A coleta ocorreu em 2017 através de entrevistas e observagdo que foram
transcritas e analisadas conforme as etapas do método proposto. Seguiu-se os preceitos éticos. Resultados: algumas maes
apresentaram dificuldade em delegar autonomia para o autocuidado dos filhos, e alguns filhos ndo se sentiam seguros para
desenvolver o autocuidado. As dificuldades no cuidado estiveram relacionadas a alimentagdo, automonitoramento glicémico,
medicacdo e exercicios fisicos. Conclusdo: o processo de transferéncia do autocuidado é complexo, com dificuldades para
contornar a postura de (super)prote¢do materna e promover a autonomia dos filhos, em fungdo da recorréncia nos descuidos
e da falta de comprometimento, com impactos ao controle adequado na doenga.

Descritores: Enfermagem; Salude da Crianga; Saude do Adolescente; Diabetes Mellitus tipo 1; Autocuidado.

ABSTRACT

Objective: to analyze the process of transferring autonomy to self-care for children and adolescents with type 1 diabetes, from
the perspective of the mother-child binomial. Method: convergent care research, carried out with 16 pairs, assisted in a
specialized clinic in the southern region of Brazil. The collection took place in 2017 through interviews and observation that
were transcribed and analyzed according to the steps of the proposed method. The ethical precepts were followed. Results:
some mothers had difficulty delegating autonomy for their children's self-care, and some children did not feel safe to develop
self-care. Difficulties in care were related to food, glycemic self-monitoring, medication and physical exercises. Conclusion: the
self-care transfer process is complex, with difficulties in overcoming the posture of (super) maternal protection and promoting
the children's autonomy, due to the recurrence of carelessness and lack of commitment, with impacts on adequate control of
the disease.

Descriptors: Nursing; Diabetes Mellitus, Type 1; Child Health; Adolescent Health; Self Care.

RESUMEN

Objetivo: analizar el proceso de transferencia de autonomia al autocuidado de nifios y adolescentes con diabetes tipo 1, desde
la perspectiva del binomio madre-hijo. Método: investigacion de atencién convergente, realizada con 16 pares, atendidos en
una clinica especializada en la region sur de Brasil. La recoleccion se llevé a cabo en 2017 a través de entrevistas y observaciéon
que fueron transcritas y analizadas segln los pasos del método propuesto. Se siguieron los preceptos éticos. Resultados:
algunas madres tuvieron dificultad para delegar autonomia para el autocuidado de sus hijos, y algunos nifios no se sintieron
seguros para desarrollar el autocuidado. Las dificultades en la atencidn se relacionaron con la alimentacién, el autocontrol
glucémico, la medicacion y el ejercicio fisico. Conclusion: el proceso de transferencia del autocuidado es complejo, con
dificultades para superar la postura de (super) proteccién maternay promover la autonomia de los nifios, debido a la recurrencia
del descuido y la falta de compromiso, con impactos en el adecuado control de la enfermedad.

Descriptores: Enfermeria; Diabetes Mellitus Tipo 1; Salud Infantil; Salud del Adolescente; Autocuidado.

INTRODUCAO

O diabetes mellitus tipo 1 (DM1) é uma doenca crbnica e progressiva, que se caracteriza pela deficiéncia absoluta
de secrecdo de insulina pelo pancreas. O individuo com a doenga torna-se dependente do uso de insulina, apresentando
maior risco de desenvolver complicacdes secunddrias, além da reducdo na qualidade e no tempo da vida®.

Trés quartos de todos os casos de DM1 no mundo sdo diagnosticados em individuos com até 18 anos de idade, e
as estimativas apontam para aumento anual global de 3 a 4% nos casos da doenca na infancia. O Brasil registra cerca
de 9.600 novos casos da doenga por ano, ocupando o terceiro lugar em todo o mundo, com o maior nimero de criangas
e adolescentes com DM1, juntamente dos Estados Unidos e da india®.
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O controle do diabetes é essencial para oportunizar melhor qualidade de vida e minimizar danos a salde em curto
e longo prazo®. Sdo imprescindiveis cuidados como administracio de insulina diariamente, automonitorizac3o glicémica
capilar (AMGC), mudancgas nos padrdes de dieta e realizagdo de atividade fisica, com o reconhecimento dos sintomas
provocados por hipo e hiperglicemia®®.

O envolvimento parental no cuidado com o DM1 na infancia é essencial, a fim de manter a adesdo das criangas e
adolescentes ao tratamento e prevenir a deteriora¢io do controle glicmico®. Quando o diagnéstico ocorre na crianga,
os pais devem assumir a responsabilidade pelo manejo diario da doenga, pois ela apresenta dificuldade em perceber
sintomas, além de ser mais suscetivel aos efeitos indesejaveis e perigosos’. Em relacdo aos adolescentes, considerando-
se sua capacidade de compreensdo da doenga e suas necessidades de independéncia, as responsabilidades com o
cuidado do DM1 devem ser negociadas e compartilhadas com os pais®?.

Assim, é durante a infancia que o processo de transferéncia de cuidado deve ser iniciado, de forma que criangas e
adolescentes, paulatinamente, sejam preparados para desenvolver autonomia, a fim de assumirem o autocuidado do
DM19%,

Para que o processo ocorra com sucesso, faz-se necessario identificar o nivel de habilidade e de responsabilidade
sobre o DM1 que a crianga e o adolescente sdo capazes de assumir, visto que a transferéncia para o autocuidado na
idade adequada garante aos envolvidos um processo tranquilo e confidvel, facilitando a transicao completa e adequada
dos cuidados da infancia para a idade adulta®®1°,

Munido das informacgdes relevantes sobre as transformagdes que ocorrem nos individuos nas diferentes fases da
vida, o enfermeiro que atua com pessoas acometidas pelo diabetes pode auxiliar em estratégias de agdo para o cuidado,
objetivando minimizar os danos que a doenga possa causar, bem como auxiliar no desenvolvimento de habilidades que
possam favorecer o processo de cuidado®.

Dessa forma, acredita-se que identificar o conhecimento dos participantes sobre os cuidados com o DM1 e aforma
como a doenga é conduzida contribua para o processo de transferéncia de cuidado na infancia e a construgao da
autonomia para o autocuidado (APA).

Este estudo teve por objetivo analisar o processo de transferéncia de APA das criancas e adolescentes com DM1,
sob a 6tica do bindmio mae-filho.

METODO

Pesquisa convergente-assistencial (PCA), realizada em um Servigo Ambulatorial de Endocrinologia Pediatrica de
um hospital universitario de um municipio da Regido Sul do Brasil. Utilizou-se o Consolidated Criteria for Reporting
Qualitative Research (COREQ) para construcio deste estudo®®.

A coleta de dados ocorreu entre os meses de abril e outubro de 2017. O estudo foi realizado com criangas e
adolescentes com DM1 e suas maes, cadastrados e em acompanhamento no referido servigo.

Os critérios de inclusdo das criancas e adolescentes foram ter diagndstico de DM1 h3, pelo menos, 2 anos, ser
acompanhado pelo ambulatdrio de referéncia, ter idade entre 7 e 19 anos, ser alfabetizado e ter um cuidador principal.
A inclusdo das maes se deu diante da elegibilidade de seus filhos.

O limite etdrio inferior foi estabelecido com base em estudos que apontam essa faixa etdria como competente
cognitivamente para esse tipo de delineamento??, e o superior, por ser a idade definida como fim da adolescéncia®3. A
determinacgdo de 2 anos de inicio da doenca se deu pelo fato de que os participantes ja teriam passado pela fase de
remiss3o parcial ou “lua de mel” no DM14,

Para a coleta de dados, realizou-se observagao participante e aplicacdo de questionario estruturado para registro
de dados sociodemograficos seguido de um roteiro de entrevista. As perguntas norteadoras para as maes buscavam
compreender sua percepc¢ao sobre o autocuidado do filho e, para as criangas e adolescentes, conhecer as percep¢oes
sobre o autocuidado.

Ap0s avaliacdo da equipe do ambulatdrio de endocrinologia pediatrica sobre a necessidade de intervengées junto
as criangas e aos adolescentes atendidos pelo servico que, em sua maioria, apresentavam défice no cuidado com o DM1,
optou-se pela utilizagdo da PCA. A pratica assistencial teve inicio no ambulatdério onde o paciente vinha sendo
acompanhado, e sua continuidade foi no domicilio dele.

O estudo foi desenvolvido em duas etapas. Na primeira, foi realizada a coleta de dados dos prontuarios e, na
segunda etapa, foram realizadas visitas domiciliares, com o desenvolvimento de a¢Ges educativas. As visitas domiciliares
foram realizadas de acordo com a disponibilidade dos envolvidos, tendo duracdo média de 2 horas e 15 minutos,
acontecendo cerca de trés encontros com cada participante. A coleta de dados ocorreu até que novas informag&es ndo
fossem relatadas, tendo-se alcangado o cumprimento do objetivo proposto.
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Para nortear este estudo, utilizou-se a seguinte questdo aos familiares: “Qual o conhecimento do(a) seu/sua
filho(a) sobre os cuidados com o DM1 e como vocé percebe a responsabilidade dele/dela sobre o autocuidado?” Para
as criangas e adolescentes, a pergunta foi: “Quais agdes de autocuidado vocé é capaz de realizar e como vocé percebe
a sua responsabilidade sobre o autocuidado com a sua doenga?”

A andlise de dados seguiu as etapas propostas pela PCA, que sdo: apreensao das informagGes por meio de leituras
e releituras dos encontros e das entrevistas; codificagdo dos dados; sele¢do dos cddigos referentes ao autocuidado com
DM1; elaborac3o de categorias; e interpretacdo dos achados®®.

O processo de analise dos dados gerou trés categorias tematicas: Praticas de autocuidado realizadas por maes e
filhos com DM1 e capacidade de reconhecimento de sintomas; Principais divergéncias entre maes e filhos acerca do
cuidado com o DM1; Desaprovagao da mae quanto ao autocuidado negligenciado pelo filho.

Para a apresentagao dos resultados do estudo, os participantes foram identificados como E para escolares, se
entre 8 e 11 anos; AJ para adolescente jovem, se entre 12 e 15 anos, e A para adolescente, se entre 16 e 19 anos, seguido
do numero que representou sua idade em ordem crescente, dentre os demais participantes de seu subgrupo etario. As
maes foram identificadas por C (cuidador), seguido da letra e nimero correspondentes ao seu filho. O estudo foi
desenvolvido em consonéncia com as diretrizes disciplinadas pela resolu¢do 466/12 do Conselho Nacional de Saude e
aprovado pelo Comité de Etica de Pesquisa com Seres Humanos da instituicdo envolvida.

RESULTADOS

O estudo contou com 32 participantes, sendo 16 criancas e adolescentes e suas maes. As subcategorias etarias
foram compostas por cinco escolares com idades entre 8 e 11 anos, nove adolescentes jovens com idades entre 12 e 15
anos e dois adolescentes de 16 e 18 anos. As maes tinham idades média de 40 anos, com predominancia da escolaridade
de fundamental incompleto (n=6).

A idade dos participantes no momento do diagnéstico variou entre 2 e 13 anos. O tempo de diagndstico variou
entre 2 e 11 anos, com média de 4,9 anos.

Os dados sobre as atividades de autocuidado, obtidos de acordo com a percepgdo das maes e filhos(as), foram
organizados de modo a refletir as trés categorias emergentes do estudo.

Praticas de autocuidado realizadas por maes e filhos com diabetes mellitus tipo 1 e capacidade de reconhecimento de
sintomas

Os padroes de autocuidado do DM1 das criancas e adolescentes, em seus respectivos grupos etdrios, foram
descritos em trés formas de participagdo: participagdo parental predominante (PPP); participagcdo compartilhada com
o filho (PCF) e APA, conforme apresentado na Tabela 1.

TABELA 1: Grupos etarios, por idade, tempo de diagndstico e padrdo de
autocuidado. Maringa, PR, Brasil, 2017

Grupos etarios TD (anos) Padrdo de autocuidado
Escolar (8-11 anos)

8 anos 3 meses 3 PCF
8 anos 4 meses 4 PPP
8 anos 9 meses 6 PCF
10 anos 11 meses 2 PCF
11 anos 4 meses 8 PPP

Adolescente jovem (12-15 anos)

12 anos 4 meses 2 PCF
12 anos 5 meses 7 PCF
12 anos 11 meses 5 PCF
13 anos 8 meses 5 PCF
14 anos 1 més 3 PCF
14 anos 2 meses 2 PCF
14 anos 6 meses 3 PCF
14 anos 6 meses 11 PCF
14 anos 9 meses 6 PCF
Adolescente (16-19 anos)

16 anos 1 més 3 APA
18 anos 1 més 8 APA

TD: tempo de diagndstico; PCF: participagdo compartilhada com o filho; PPP:
participagdo parenteral predominante; APA: autonomia para o cuidado.
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A Tabela 2 apresenta as competéncias e a prontiddo para as principais agdes de autocuidado, entre as criangas e
adolescentes, por grupo etario.

TABELA 2: A¢Bes de autocuidado, segundo os pilares que comp&em os cuidados
com o DM1. Maringa, PR, Brasil, 2017

Agoes de autocuidado
El EC NE

Necessidades de autocuidado

Escolar (8-11 anos)

Automonitoramento glicémico - 3
Controle de alimentagdo/carboidratos - -
Preparo/dose da insulina - -
Aplicagdo da insulina -
Realizagdo de atividade fisica -
Adolescente jovem (12-15 anos)
Automonitoramento glicémico 4
Controle de alimentagdo/ carboidratos 3
Preparo/dose da insulina 4
Aplicagdo da insulina -
Realizagdo de atividade fisica 3 - 6
Adolescente (16-19 anos)

Automonitoramento glicémico 2 - -
Controle de alimentagdo/ carboidratos 1 - 1
Preparo/dose da insulina 2 - -

N
A wWw N

N W u»n =
w w

El: execugdo individual; EC: execugdo compartilhada; NE: ndo executa.

Os escolares foram capazes de reconhecer pelo menos dois sintomas de hipoglicemia, sendo a maior parte (n=3)
capaz de realizar a corregao da glicemia nesses episddios. Duas criangas ndo conseguiam identificar quaisquer dos sinais
de hiperglicemia, tendo suas corre¢ées realizadas pelas maes.

Eu tenho que deixar sempre certinho (glicemia), sendo € perigoso baixar bastante e eu desmaiar, ou subir
bastante e eu ndo saber fazer a insulina. (E1)

Quando ela(glicemia) estd baixa, eu sinto um negdcio, néo sei direito, acho que eu fico suada. Dai eu falo para
minha mde. (E5)

Quanto as ag¢des para o cuidado, duas maes relataram assumir integralmente todos os cuidados com o diabetes
dos filhos, enquanto as demais compartilhavam algumas ag¢ées, sempre com supervisao.

Eu faco tudo para ele. Ele ainda néo se preocupa em cuidar, ele ndo se importa, ndo quer aprender. Apesar de
que a insulina, eu ndo o deixaria fazer mesmo, porque vai que o moleque faz dose errada [...]. (CE2)

Ela acorda e vai na minha cama com o aparelho e mostra quanto deu (glicemia). Ai eu falo quanto ela tem que
fazer de insulina. Ela prepara a caneta e aplica. (CE3)

Quanto ao controle alimentar, trés maes faziam a contagem de carboidratos, e as demais seguiam os esquemas
de corregao de glicemia predefinidos pelo médico. As atividades fisicas eram realizadas sem controle prévio do valor da
glicemia no momento.

Na escola, expliquei tudo direitinho. Ela (crianga) faz a medigéo as 10h, e eles precisam me ligar que eu falo o
quanto ela deve comer no lanche. (CE1)

Antes eles mediam a glicemia dele antes do almogo na escola, mas agora ndo medem mais, e dai a gente so vai
ver de novo quando ele chega em casa. (CE2)

Quanto aos adolescentes jovens, todos eram capazes de reconhecer, em média, dois sintomas caracteristicos de
hiper e hipoglicemia. A maior parte deles apresentava autonomia para as corre¢cGes em ambas as situacdes (n=6).

Jd deu duas vezes 20 e pouco (glicemia). Mas eu ndo sinto nada muito forte. S6 tontura, e fico tremendo. (AJ1)
Quando dd hipoglicemia de madrugada, eu ja percebo e como uma fruta ou mel. Eu nem preciso medir. Mas jd
chegou a 39 (glicemia), e eu ndo senti nada. (AJ4)

A AMGC era um procedimento realizado por todos os adolescentes jovens, com média didria de cinco testes.
Porém, algumas maes relataram realizar os testes para os filhos em alguns momentos do dia, ou supervisionar tal acdo.

[...] eu falo “Vai fazer o exame para vocé almogar”. Meu papel é de chata. As vezes ele fala “hoje estou com
preguica, faz em mim?”. (CAJ1)
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Fago o teste umas trés, quatro vezes no dia. Tem hora que eu esquego de fazer. SO fago o controle antes de dormir,
se estiver alta (glicemia) antes da janta. (AJ5)

A aplicagdo da insulina era um autocuidado realizado pelos adolescentes jovens, entretanto, em algum momento
do dia, todos solicitavam a ajuda das maes, em geral, para aplica-la em locais do corpo de dificil acesso para eles.

A minha mde conversa comigo na hora do café e do almogo (pelo celular), eu falo para ela quanto deu a glicemia,
e ela fala quanto tem que fazer de insulina. (AJ2)

Ela (filha) faz as coisas da insulina. Prepara a caneta, por exemplo, s6 que ds vezes ela pergunta: “Quanto eu fago
mde?” Acho que é mais para confirmar. (CAJ6)

Em relagdo ao controle da alimentagdao e contagem de carboidratos, embora todos os adolescentes jovens
tivessem autonomia para escolher quais alimentos consumiriam, apenas alguns (n=3) apresentavam autonomia para
realizar a contagem de carboidratos de maneira independente.

Ele pergunta todas as vezes sobre os carboidratos, ele ndo calcula e nem vai olhar na tabela, do jeito que eu deixo
na gaveta, fica. (CAJ2)

A contagem de carboidratos eu fago. So preciso do celular [...] pra calcular. (AJ4)

A contagem eu nem sempre faco. Minha mde faz mais para mim. (CAJ5)

Entre os adolescentes jovens, a realizagao de exercicios fisicos, necessarios para auxiliar na manutengao do
controle glicémico, ndo acontecia da maneira adequada, ocorrendo apenas nas aulas de educagao fisica da escola.

0 exercicio fisico também é bom, ndo é? Eu falo para ela. Na escola s6 tem na educagdo fisica, mas sdo so 2 dias
na semana e ela nunca quer fazer. (CAJ6)

Os adolescentes do estudo apresentavam total autonomia nas agdes de autocuidado, realizando a AMGC,
determinando suas préprias doses de insulina, fazendo as corre¢des da glicemia, definindo os locais de aplicagao,
planejando suas refei¢des e realizando a contagem de carboidratos.

Meus pais ndo me ajudam com o diabetes desde que eu recebi o diagndstico (3 anos de diagndstico). Fago tudo
sozinho. Meu pai chora quando me vé picando, e minha mde diz que ndo sabe. Eu jd falei para eles que eu acho
que eles precisavam aprender algum cuidado, porque se acontecer alguma coisa séria comigo, tipo uma
hipoglicemia, eles ndo véo saber o que fazer. (A1)

Os adolescentes demonstraram capacidade de reconhecer a maior parte dos sintomas de hipo e hiperglicemia,
bem como realizar as corre¢des da glicemia. Para os adolescentes, o rodizio nas aplica¢des da insulina ndo apresentava
sequéncia definida, e o controle de carboidratos e a realizacdo de exercicios fisicos eram realizados por apenas um
deles.

Eu sempre fago tudo (cuidados), mas tem dia que eu ndo faco, que eu acordo e néo quero fazer. Tem dia que eu
ndo aplico insulina. Enjoa isso todo dia [...] (risos). (A1)

Apesar da compreensao da importancia do autocuidado para a manutencao dos niveis glicémicos, alguns cuidados
essenciais eram negligenciados, contribuindo para um controle metabdlico menos efetivo. Todas as consultas médicas
dos participantes eram acompanhadas pelas maes ou, em situagdes especiais, pelo pai.

Principais divergéncias entre maes e filhos acerca do cuidado com o diabetes mellitus tipo 1

Alguns conflitos em relagdo aos cuidados com o DM1 foram identificados entre as maes e seus filhos, em todos os
grupos etarios. Para o grupo dos escolares, os principais conflitos citados foram o descontrole com a alimentagdo (n=4),
seguido das dificuldades na realizacdo do rodizio da aplicacdo de insulina (n=3).

Ele ndio se cuida. Outro dia, ele tomou café da manhd aqui em casa e disse que comeu uma fruta ld (escola).
Quando chegou em casa, estava 400 (glicemia). (CE2)

Entre os adolescentes jovens, a maior divergéncia foi em relagdo a omissdo do AMGC, em especial nos periodos
em que permaneciam na escola, no entanto, todos os demais cuidados causavam momentos de tensdo, por serem
negligenciados pela maior parte dos jovens.

Ele ndo controla a glicemia na escola. Em casa, tenho que lembrar ele que 1 hora depois que come, tem que
medir. Eu tenho que lembrar o tempo inteiro, porque ele ndo lembra. (CAJ2)

Quanto aos adolescentes, apenas um apresentou divergéncias familiares em decorréncia de falhas no autocuidado
com o DM1.

Ele ndo faz os controles. Se faz, ndo marca no mapa, ndo faz as insulinas todas as vezes. Viu como ele estd
rebelde? Ele s6 completa os controles para ir na consulta. (CA2)

Nesse caso, especificamente, todos os cuidados eram negligenciados pelo adolescente, em algum momento do
dia, gerando completo descontrole dos niveis glicémicos e, consequentemente, apreensdo e conflito entre mae e filho.
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Desaprovac¢do da mae quanto ao autocuidado negligenciado pelo filho

A transferéncia da APA ocorreu com maior frequéncia entre criangas e adolescentes jovens, com idades entre 11
e 13 anos. A AMGC foi destacada pelas maes, em todos os grupos, como tendo sido o primeiro autocuidado realizado
pelos filhos.

Eu fago tudo de cuidado para ele. Se precisar, acho que ele até sabe fazer [...] Mas, sabe? Na idade que ele estd,
ele ndo quer fazer. E também, eu ndo o deixaria fazer nada de controle néo. (CE4)

Eu jd tentei ensinar ela, mas parece que ela ndo entende, parece que néo quer aprender. Eu falo para ela que ela
tem que cuidar também. Ndo pode ser s6 a mde. (CE5)

Embora os adolescentes jovens assumissem, de alguma forma, o autocuidado do DM1, segundo a percepgao
materna, eles ndo apresentavam iniciativa e nem autonomia para desempenha-lo integralmente. Todas as mades
atribuiram os altos niveis de hemoglobina glicada (HbAlc) ao descuido e a falta de responsabilidade dos filhos na
condugdo da doenga.

Ndo mudou nada desde que descobrimos a doencga... Ele teria que ter responsabilidade. Eu que monitoro, mas a
vida é dele. Ele que vai sofrer, e eu posso morrer amanhd [...] (CAJ2)

Como deixar ele cuidar sozinho? A (hemoglobina) glicada dele estd 12. Por isso tenho que ficar lembrando. (CAJ8)

Entre os adolescentes e suas maes, a percepc¢ao da APA era completa. Uma das maes referiu preocupagdo com os
cuidados realizados pelo filho no controle dos niveis glicEmicos e atribuia os resultados negativos dos exames a
negligéncia no autocuidado.

DISCUSSAO

A dificuldade em manter os niveis glicémicos dos filhos nos padrdes adequados foi uma preocupac¢do que permeou
os relatos das maes. Essa inquietacao se justifica, visto que os niveis de HbAlc maiores do que os preconizados para
cada grupo etdrio aumentam as possibilidades de complicacdes crénicas relacionadas ao diabetes®'7,

Assumir o autocuidado com o DM1 na infancia é uma necessidade da pessoa com a doenga. A autonomia para o
cuidado serd possivel 8 medida em que se considere o estagio de desenvolvimento de cada individuo®!°, uma vez que
a competéncia para a gestdo do diabetes estd relacionada as habilidades que serdo desenvolvidas, em geral, por volta
dos 12 anos?’.

Os pais devem comegar na infancia e permanecer ao longo da adolescéncia preparando seus filhos para transicdo
de autocuidado, para que esta ocorra de forma natural e segura®.

Assim como em achados anteriores!®?!, os adolescentes jovens do presente estudo apresentaram APA com o

DM1. O estudo apontou, ainda, para a negligéncia dos jovens diante de cuidados essenciais para a manutencdo do
controle glicémico, assim como relatado em estudo anterior, que destacou que os adolescentes apresentam controle
metabdlico menos efetivo do que outros grupos etarios”?2,

Em todos os grupos etarios, a principal acdo de autocuidado desenvolvida pelas criancas e adolescentes era o
AMGC, corroborando outro estudo em que este era o controle realizado pela maior parte dos adolescentes?.

A aplicagdo dainsulina, a definicdo de sua dose e a contagem de carboidratos eram realizadas apenas por parte
das criancas e adolescentes, e outras acoes eram compartilhadas entre maes. Esse cuidado materno com o preparo e a
aplicagdo da insulina justifica-se, visto que esta é uma droga considerada potencialmente perigosa, estando entre as
que tém risco aumentado de provocar danos significativos em decorréncia de falhas na sua utilizagdo?.

Os conflitos entre criangas e adolescentes e seus familiares foram revelados no presente estudo por 90% dos
participantes. Em todos os grupos etarios, as divergéncias eram geradas em func¢do da dificuldade na adesdo ao
tratamento e em conseguir manter o controle glicémico e a HbAlc dentro das metas. As divergéncias sdo relacionadas,
em maior nimero, ao controle metabdlico menos efetivo para os adolescentes do que para outros grupos etdrios”2°,

Os conflitos entre as mdes e criangcas menores, em geral, estavam relacionados ao controle alimentar,
principalmente nos periodos em que elas permaneciam na escola e, no caso dos adolescentes, ocorriam pela diminui¢do
da autoridade sobre o filho em manter a adesdo e prevenir a deterioracdo do controle glicémico. A adolescéncia é
considerada uma fase conturbada, em que os jovens podem desenvolver comportamentos de risco, o senso de
identidade se fortalece e o adolescente sofre interferéncia direta de seus pares, sendo, muitas vezes, influenciados por
eles, momento em que os pais perdem o controle sobre seu cuidado'?.

O equilibrio das a¢Ges que visam a transferéncia do autocuidado para a crianga e o adolescente com DM1 é
necessario, uma vez que o excesso de cobranca dos pais pode levar o jovem a aderir menos ao cuidado, como forma de
protesto ou rebeldia. Por outro lado, a superprote¢do pode impor limitagdes das agdes em dire¢do a independéncia,
tornando os jovens com DM1 menos competentes para assumirem a responsabilidade por sua prépria satide”?5,
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Para que ocorra a transferéncia de responsabilidade sobre o cuidado, as criangas devem aprender o bdsico sobre
o0 manejo do DM1, sendo igualmente importante que os pais permanegam envolvidos no controle do diabetes,
preparando o filho para o autocuidado na adolescéncial®20?7,

A medida que a adolescéncia avanca, o individuo torna-se mais vulneravel, acarretando, por vezes, lapsos nos
cuidados de saude e a deterioragio no controle glicémico®%. Portanto, o autocuidado deve ser um processo continuo;
a transferéncia de autocuidado somente podera ser bem-sucedida quanto houver capacidade do individuo e da familia
para implementé-lo?8-20.27,

Limita¢des do estudo

O fato de ter sido realizado com uma amostra pequena induziu limitagdes ao estudo, no entanto, expde
importantes informagGes acerca de a¢des de autocuidado do DM1 na infancia e adolescéncia, para a autonomia do
cuidado por meio do conhecimento.

CONCLUSAO

A maior parte das maes das criangas referiu auxiliar no cuidado diario com o diabetes mellitus tipo 1, permitindo
algum autocuidado. Os adolescentes jovens, embora reconhecessem a capacidade para o autocuidado em algumas
acOes, referiram mais seguranc¢a diante da supervisdo materna. No concernente aos adolescentes, verificou-se a
presenga de autonomia para todos os cuidados.

Em todos os grupos etdrios, a maioria das maes nao se sentia segura em delegar autonomia total aos filhos, em
funcdo da recorréncia nos descuidos e da falta de comprometimento, que lhes garantisse um cuidado adequado.
Embora a transferéncia da autonomia para o autocuidado estivesse presente de alguma forma nas a¢des da maior parte
das maes, o autocuidado completo somente ocorria entre os adolescentes com mais de 15 anos.

Diante do aumento dos diagndsticos de diabetes mellitus tipo 1 entre criangas e adolescentes e da dificuldade na
manutengdo do cuidado nessa fase da vida, justifica-se o desenvolvimento de pesquisas para essa populagdo especifica,
qgue deve receber um olhar especial do enfermeiro, na busca pela manutengdo de um cuidado continuo, por meio da
educacdo em diabetes, buscando proporcionar melhor qualidade de satude ao longo da vida, estimulando politicas
publicas que subsidiem o desenvolvimento dessas agdes.
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