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ABSTRACT

Objective: To identify the main challenges faced by children with type 1 diabetes
mellitus and describe their coping strategies. Method: Qualitative study conducted with
a semi-structured interview with children aged 8 to 11 with type 1 diabetes mellitus
diagnosis who received care in the outpatient clinic of a university hospital in the state
of Rio de Janeiro, Brazil. The results have been analyzed and categorized as per thematic
analysis. Results: Five children have participated. The reports have emerged from the
systematization of the qualitative data, in a process of apprehending meaning from
statements of children and adolescents, which led to the category “Living with diabetes”,
including two subcategories: “Challenges to disease coping” and “Family participation
and support in the disease process”. Conclusion: The process of disease coping is
observed to occur differently for each child. However, family participation and support,
as well as communication with health professionals, are fundamental in this process.
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A crianca com diabetes Mellitus Tipo 1: a vivéncia do adoecimento

INTRODUCAO

A diabetes Mellitus tipo 1 (DM1) é uma doenga cronica,
ndo transmissivel, caracterizada pela destrui¢io de células
beta pancredticas, responsdveis pela produgio de insulina.
Trata-se de um dos distarbios metabélicos e endécrinos
mais comuns entre criangas e adolescentes”. No ranking
mundial, em 2019, o Brasil encontrava-se em terceiro lugar,
com 51.500 criangas e adolescentes (0-14 anos) com DM1
e uma estimativa de 7.300 novos casos por ano®.

A convivéncia da crianca com DM1 remete a compro-
metimentos tanto fisiolégicos como emocionais. Essas crian-
¢as vivenciam situagdes estressantes ao longo do tratamento,
que afetam o convivio social e familiar, tendo em vista que a
terapéutica para controle da doenga implica em limitagoes de
atividades, seguimento de dieta especifica, submissio a procedi-
mentos dolorosos, alteragdes corporais e repetidas internacdes
hospitalares. Diante dessas demandas, elas podem ter dificul-
dades para aceitar sua condicio, que lhes desperta sentimento
de revolta por perceberem-se diferentes de seus pares®.

Os desafios de viver com a DM1 sdo inimeros e os pro-
fissionais de satide precisam compreendé-los, assim como as
estratégias de enfrentamento, a fim de auxiliarem criangas
e suas familias na melhor condugio do tratamento € a se
adaptarem a uma nova forma de viver. Criangas sio as melho-
res fontes de informacio sobre suas préprias experiéncias e
sentimentos. Elas podem expressar seus pensamentos de
diferentes formas e, para isso, é necessério o profissional de
saide adentrar o universo infantil e permitir que expressem
as situagdes por elas vivenciadas®.

E preciso dar voz as criancas para que suas singularida-
des sejam respeitadas, uma vez que a maioria das pesquisas
sobre o cuidado a crianga aborda o tema sob a perspectiva
dos familiares ou dos profissionais de enfermagem™. Nesse
sentido, ouvir a crianga com diabetes, além de ser uma forma
de valorizagdo da sua experiéncia, fornece subsidios para o
cuidado clinico dessa populagio®.

Assim, justifica-se a importancia deste estudo, que teve
por objetivos identificar os principais desafios vivenciados
pela crianga com Diabetes Mellitus tipo 1 e descrever as
estratégias de enfrentamento que utilizam para se adaptarem
a essa doenga.

METODO

DESENHO DO ESTUDO

Trata-se de estudo de abordagem qualitativa® realizado
no ambulatério especializado de um hospital universitirio
no estado do Rio de Janeiro.

PorulLAcAO

Participaram cinco criangas que estavam em seguimento
ambulatorial e atenderam aos seguintes critérios de inclusio:
em idade escolar, alfabetizadas, diagnosticadas com DM1 por
um periodo minimo de um ano e que aceitassem participar
do estudo. Foram excluidas criancas com alguma doenga
mental que impossibilitasse a realizagio da entrevista ou que
ndo comparecessem as consultas ambulatoriais durante a fase

de coleta de dados. Vale ressaltar que, no periodo da coleta
de dados, havia seis criancas em atendimento, e apenas uma
ndo aceitou participar da pesquisa.

COLETA DOS DADOS

A coleta de dados foi realizada de janeiro a fevereiro de
2018. As criangas foram convidadas a participar do estudo
enquanto aguardavam a consulta de acompanhamento no
ambulatério do servico de endocrinologia. As entrevistas
semiestruturadas foram gravadas e aconteceram em uma sala
reservada e privada que estivesse disponivel no momento.
As entrevistas tiveram durag¢io média de 40 minutos. Foi
utilizada a seguinte questio disparadora: “conte para mim,
como ¢ pra vocé viver com diabetes tipo 1?” As entrevistas
foram realizadas na presenca dos responsaveis pelas criangas.
Assim que finalizadas, foram feitas as transcri¢oes dos dudios
a fim de se obter uma construgio analitica dos dados e com-
preender a experiéncia das criangas diante da descoberta da
doenca e as mudangas que sofreram, assim como a vivéncia
€ os sentimentos que transpassaram essa experiéncia.

ANALISE E TRATAMENTO DOS DADOS

A anilise dos dados foi realizada segundo a técnica de
Anilise de temdtica®. Foram seguidas as trés etapas para
a operacionalizagio dos dados qualitativos: Pré-anilise,
exploragio do material e tratamento dos resultados para a
producio de sentidos e significados a partir da inferéncia e
interpretagdo. Os nucleos de sentido foram identificados e
agrupados para categorizagio levando em consideragio as
ideias centrais e relevantes presentes nos relatos das criangas.

ASPECTOS ETICOS

O estudo respeitou as diretrizes e critérios estabelecidos
na Resolu¢io 466/12, do Conselho Nacional de Sadde, e
foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do hospital
cenidrio do estudo sob o Parecer n. 2.436.143 em dezembro
de 2017. O anonimato dos participantes foi garantido por
meio da identificagdo da letra C (crianga) seguida de alga-
rismos ardbicos, de acordo com a sequéncia das entrevistas
(1,2,3,...). O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
foi entregue em duas vias a cada responsavel da crianga e,
somente ap6s a leitura e esclarecimentos, foi assinado por
aqueles que concordaram em participar. As criangas assina-
ram o termo de assentimento e foi assegurada a liberdade
de participagio espontinea e o direito de desisténcia em
qualquer momento da pesquisa.

RESULTADOS

Os participantes do estudo foram cinco criangas, trés do
sexo feminino e duas do sexo masculino, com idades entre
8 e 11 anos, que estavam entre o 4° e o 7° ano do ensino
fundamental. O tempo de patologia no grupo variou de dois
a seis anos.

A partir dos relatos das criangas, emergiu uma tnica
categoria: “Viver com diabetes”, com apresentagdo de duas
subcategorias: “Desafios no enfrentamento do adoecimento”e
“Participagio e apoio da familia no processo do adoecimento”.
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VIVER COM DIABETES

Essa categoria apresenta o cotidiano da crianga com
DM1, seus sentimentos, as dificuldades em aceitar a doenga
e o dia a dia na escola, em casa e com os amigos.

DESAFIOS NO ENFRENTAMENTO DO ADOECIMENTO

Durante a vivéncia com a DM1, a crianga passa por diver-
sas fases devido ao seu diagndstico e muitas coisas comegam
a mudar em sua vida. Essas mudangas acabam levando a uma
profunda transformagio do seu mundo, fazendo com que ela
necessite conviver com certas limitacdes, situagbes e novas
rotinas. A cada dia é necessdrio passar por diversos desafios:
tudo que ela podia e agora nio pode mais, as dificuldades na
aplicacio de insulina e as barreiras e as limita¢oes referentes
a alimentagio, principalmente com relagio ao alimento doce,
conforme observa-se nas seguintes falas:

E dificil, né (...). Todo mundo assim: ah, vocé jd tem desde pe-
quena, entdo vai ser a mais controlada de todas. Néo, nio € assim
que funciona. E dificil porque eu fazia um monte de besteira que

ndo era pra fazer (C1).

E que eu fico, guando o agiicar fica alto, eu fico chateado quando
vejo as pessoas comendo doce (C2).

Ficar sem comer doce. Isso é dificil pra mim. .. e tomar insulina

todo dia também (C3).

(...) via alguém comendo doce e queria também, mas sei que nao
posso agora, mas eu gostava muito. Eu comia muito. Hoje ndo

posso desse jeito (C5).

Uma das criancas participantes destacou a dificuldade em
aceitar a doenga como algo definitivo. Observa-se que, ao
mesmo tempo que parece aceitar a doenga, tem a esperanga
de que seja algo tempordrio, que algum dia se encontre a
cura e ndo precise se submeter a tudo aquilo:

(...) eu sei que eu tenho, né, mas ainda tem aquela coisa assim:
espero que um dia venha uma cura e eu ndo precise ter que levar
essa coisa de...... po, seria muito bom se eu ndo fosse diabética (C1).

No decorrer do tempo, a crianga vai adquirindo autoco-
nhecimento e comega a aprender e reconhecer os sinais que
seu corpo dd com relagio 4 doenga. Ela passa a entender o
que ¢ a tontura, o cansago, a polidipsia (vontade de beber
dgua) ou a polacitria (vontade de ir ao banheiro vérias vezes),
conforme evidenciam os seguintes relatos:

(...) comecei a passar mal, eu néo sabia falar, ndo conseguia falar
porque as vezes acontece isso, de vocé perder a voz, de ficar cega,

e ndo consegue falar (C1).

As vezes meu corpo fica ruim. Quando a diabetes sobe, fico cansado,
com as costas doendo. Quando ela td alta, toda hora bebo dgua,
af toda hora vou no banheiro (C3).

As vezes € chato, porque fico sem agiicar e passo muito mal, fico
cansada, ndo sinto minhas pernas, fico tonta (C4).

No entanto, quando a crianga passa a reconhecer os sinais
e sintomas e a entender seus significados, percebe também
que nio pode manter a sua rotina e nem brincar com a

mesma intensidade ou fazer exercicios fisicos como antes

de descobrir a DM1:

Ab, andar de bicicleta. Eu andava muito de bicicleta, corria.
Agora ndo, cansa, cansa mais rapido. As vezes, quando eu vou
andar de bicicleta, a perna comeca a ficar mole, eu paro. (C4).

Tipo, tem Educacao Fisica na escola, af eu faco, mas ndo muito,
porque fico muito cansada (...) Pra andar sozinha também, ai

eu nao ando (C5).

Outro desafio que a crianga enfrenta estd relacionado
a monitorizag¢do da glicemia capilar, a frequéncia na admi-
nistragdo da insulina, as marcas da aplicagdo no corpo e a
necessidade da realizacio desses procedimentos vérias vezes

por dia:
Me picar (...) € muito ruim e o dedo fica doendo depois (...) a

barriga (...) fica cheia de manchinha (...) porque sdo muitas

vezes (C4).

(...) fico com 0 meu dedo doendo [na monitorizagio da glicemia
capilar]... Minha barriga também [na aplicagdo da insulina].
Sei que tenho que fazer, né, entio eu fago (C5).

O sentimento de revolta que essa vivéncia traz estd dire-
tamente relacionado ao processo de aceitagio da doenca. Nas
entrevistas, nota-se frustrac¢io, inconformismo e irritagio
voltados, principalmente, para a insulina, para o tratamento
e para a dieta, como podemos ver:

(...) tem aquela coisa de nao quero aplicar insulina, nio quero
fazer isso. Nao quero furar meu dedo, que fica todo machucado,
todo furado. E uma coisa que as vezes eu ndo quero. Tem vezes
que eu acho que nio tenho diabetes, porque meus resultados ficam

bons (C1).

Nao gosto de colocar insulina. As vezes digo pra minha mae que
ndo quero [tomar].(...) Ddi muito (C2).

(...) e eu tenho que levar picada toda hora no meu dedo (...) ¢
dot, né. Nio gosto disso também (C3).

E horrivel. Néo sabia o que era isso e tive que tirar muita coisa
que eu gostava de comer. Af ela [a médica] foi me tirando tudo
que eu gostava e fiquei bem irritada (C4).

Eu ndo sabia o que era, depois que ela [a médica] Jfoi falando, eu
ndo acreditei que ia ficar sem comer doce e me picar (...) achava

que ia passar, mas € pra sempre (...) fiquei irritada (C5).

Junto a esse sentimento, vem também o medo e ansiedade,
com o preconceito, que pode levar ao isolamento. Este pode
acontecer principalmente na escola e nas rodas de amizades,
além do rétulo que acabam impondo 4 crianga que possui
DM1 ao diferencid-la dos demais. Esses motivos também
a levam a nio contar para todo mundo sobre a sua doenga:

Nio, eles [amigos] nao sabem nio (C2).

Tenho duas melhores amigas. Pra elas, eu contei. Mas eu procuro
ndo falar, eu nio falo. Assim, tem pessoas que sabem que eu tenho,
mas eu procuro nio falar pra ninguém (C4).

Contudo, acredita-se que o maior desafio enfrentado
diariamente nesse ambiente pelas criancas entrevistadas
estd relacionado a como a DM1 se manifesta e as suas
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necessidades de saide, que em alguns momentos podem levar
a exposi¢io da crianga, como € perceptivel nas falas a seguir:

Ai na escola se eu passasse mal, eu saia de sala, as vezes eu ficava
uma hora fora de sala, porque minha glicemia subia ou ficava
baixa por causa do meu tratamento (C1).

(...) a professora deixa eu ir beber dgua. A professora néo deixa
os outros meninos beber dgua, muito. Mas af ela deixa, 5o eu. Eles
perguntaram ai ela falou que eu tinha diabetes (C3).

(...) eu sei porque fico assim [corpo ruim] e af eu saio da sala e
como alguma coisa. As professoras também sabem e deixam (C4).

Concomitante a isso, percebe-se que a crianga com
DM1 precisa de um acompanhamento e de uma atengdo
da equipe de satde constantes, o que engloba médicos, enfer-
meiros, nutricionistas, psicélogos e terapeutas ocupacio-
nais. Entretanto, observa-se que, na vivéncia da crianga, os
médicos, enfermeiros e nutricionistas estdo mais presentes,
conforme as falas abaixo:

Tento manter a alimentagdo correta, comer o que a nutricionista

manda (C1).

A médica me disse. Depois veio uma moga [a enfermeira] e veio

comigo pra essa sala pra explicar a parte de furar o dedo (C3).

Depois eles levam a gente pra salinha e falam como € pra picar,

onde (...) explicaram, né (C5).

Percebe-se que a atuagio do profissional de satude também
pode ser um desafio. Podemos verificar abaixo a abordagem
dos profissionais em diversas situagdes de atendimento a
crianga com DM1:

(...) os enfermeiros e os médicos [da emergéncia] iam cortar
a minha insulina, queriam comegar a aplicar outras insulinas
em mim, querendo mudar o meu tratamento. Nio perguntaram

nada (C1).

(...) a doutora também me disse [no momento do diagndstico],
mas ndo entendia (...). Porque tinha que ficar sem comer aquilo
tudo (...) o que era aquilo, nio sabia (C4).

(...) levou no hospital (...) e eu fiquei ld 0 mé [maior] tempao
(...) me furaram pra tirar sangue, fiquei com remédio ld na veia

(...) depois a doutora falou que eu tinha diabetes. Assim (C5).

Entretanto, também foi encontrado neste estudo o relato
de uma crianga que recebeu orientagdes diferenciadas, como
o uso de outras tecnologias, incluindo materiais educativos,
para ajudar no enfrentamento da doenga, conforme obser-
vamos a seguir:

Ld na insulina [institui¢io externa] eu ganhei um livrinko
(...) vem um livrinko falando sobre um sapinho que é diabético.
(...) No hospital... nao ganhei nada (C2) [A crianga recebeu
o material em consulta realizada em outra instituigdo, apSs
o diagnéstico)]

PARTICIP/—\Q:\O E APOIO DA FAMILIA NO PROCESSO DO
ADOECIMENTO

Nessa subcategoria, observou-se que a familia também
passa por um periodo de ajuste, de aceitagio da doenga, e que

se utiliza de estratégias para conviver e cuidar de seu filho,
muitas vezes buscando ajuda profissional:

Eu fiz terapia, eu e minha mde. Foi no outro ano, na quarta [fei-
ra]. Eu parei jd. Ia pra falar e ficava contando tudo, sabe? (C3).

Além disso, os familiares, como os pais e irmdos, se tor-
nam indispensaveis no cuidado, pois também atuam como
facilitadores na adaptacdo de seus filhos e irmdos 4 doenga.
Para as criancas, a familia se apresenta como suporte e apoio,
como observamos abaixo:

(...) na escola eu comecei a ficar mais pra baixo e eu falei pra
minha mae: ‘ndo sai daqui”(...) Af eu pedi pra ela ficar li comigo,
porque eu ndo queria ficar ld sozinha. A ela ficou comigo (C1).

Eles [familia] cuidam de mim e fica comigo (C2).

(...) ter as pessoas comigo (...). Mas meus pais e meu irmdo tio
ali, né (...) ja me ajuda (C5).

Vé-se a importincia da familia também no ambiente
hospitalar, em uma situa¢io de urgéncia ou internagio. Nas
falas abaixo, observa-se que a presenca da familia durante
esse momento ¢ de grande importancia, pois € nela que a
crianca se apoia, considerando-a como porto seguro:

Uma vez fui pro hospital e se minha mae ndo estivesse ld, eu ia

estar ferrada (C1).

(...) teve o uiltimo dia de ficar li [no hospital] (...) toda familia
minba foi ld e me visitar (C2).

Conforme a crianca vai se adaptando as novas necessi-
dades, aprendendo a conviver sem o alimento doce, optando
por uma alimentagido mais sauddvel, cuidando do corpo, a
familia se torna uma incentivadora e influenciadora desses
processos. Como forma de apoio, muitas vezes, também
mudam seus préprios habitos alimentares e rotinas:

(...) minha mae que faz minha unha (...) porque falaram que
tem que ter cuidado com pé. Ai lavo e seco muito os dedos, mas ela
que faz minha unha, corta, pra nio inflamar (C5).

Minha mae, nem minha irma come doce. Elas comem o que eu
como. Isso ajuda, porque ndo fico com muita vontade de comer

doce. Ai ajuda (C4).

DISCUSSAO

De acordo com os relatos das criangas participantes deste
estudo, dentre os desafios relacionados 2 convivéncia com a
DM1, destacou-se a necessidade de mudangas na alimen-
tacdo e a restri¢do aos alimentos doces. Esses dados vio ao
encontro de outro estudo, no qual se percebeu que a restrigdo
alimentar devida s exigéncias terapéuticas e as dificuldades
de nido poder se alimentar como os amigos que nio tém
DM1 sido fatores que impactam no cotidiano do individuo
com DM1. Dentre os fatores mencionados, encontram-se
as limita¢oes na ingestdo de doces quando na presenca dos
amigos na hora do lazer e na escola®.

Outros autores refor¢am a ideia e argumentam que a
alimentagio representa um dos principais aliados do trata-
mento, de forma que também ¢é considerada como a maior
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vila e um dos principais desafios, pois existe a dificuldade
de aceitagio da restri¢io alimentar, principalmente doces®.

A oferta e a venda de alimentos sauddveis pelas canti-
nas escolares em ambito nacional, de acordo com o que é
preconizado pela portaria interministerial do Ministério
da Satdde e do Ministério da Educacio, n. 1.010, de 8 de
maio de 2006®, reduziriam os desconfortos vivenciados pela
crianga cuja dieta tem restricdes e estimulariam a adogio de
alimentacio mais saudédvel para todas as criangas®.

Além disso, saber que a doenga € incurével e que a acom-
panharé no seu cotidiano, independentemente de sua vontade,
se torna um desafio constante. Embora a crianga jd tenha
sido diagnosticada hd anos, o seu processo de adaptagio pode
ainda permanecer por um tempo indeterminado. Portanto,
entende-se que ndo existe um tempo especifico para a crianga
passar por esses desafios e adaptar-se 4 nova realidade. Isso
acontece continuamente e de forma singular, no tempo de
cada uma. Conforme a crianca vai se adaptando, ela passa a
reconhecer a linguagem do corpo. Nessa convivéncia com o
adoecimento e as necessidades impostas pela doenga, as crian-
cas sdo capazes de reconhecer os sintomas de hipoglicemia
ou hiperglicemia e sabem agir para minimizar tais sintomas.
O conhecimento e habilidades para manejar a doenga trazem
uma perspectiva positiva sobre a vida dessas criangas, que
estdo em pleno crescimento e desenvolvimento®.

Muitas vezes, esses sintomas sio manifestados enquanto
praticam atividades fisicas e, por isso, algumas delas se sentem
impossibilitadas de realizd-las. Contudo, a atividade fisica
regular é recomendada para criangas com DM1, pois estas
apresentam maior risco para desenvolver doengas micro-
vasculares (retinopatia, nefropatia e neuropatia diabéticas) e
cardiovasculares, sendo causas de ébito precoce quando nio
tratadas adequadamente. De forma geral, a adesdo a dieta,
através de um plano alimentar individualizado, o controle
glicémico e a prética de exercicios sio consideradas condi-
¢es essenciais para prevencio de complicacdes da doenga
e morte prematura®?.

Com relagio ao tratamento e ao autocuidado, pode-se
observar em algumas respostas uma negacio por parte da
crianga em querer aceitar a terapia ou em querer aceitar que
ela possui a doenga. Essa negacio pode ser intensificada na
convivéncia social. Quando a crianca se encontra na escola,
ela acaba ampliando seu convivio social. Considerada como
um dos cendrios principais desse convivio social, a escola
se mostra como ambiente onde a crianga com DM1 acaba
tendo que lidar com a doenga diante de outras pessoas sig-
nificativas, como seus colegas, professores e outras pessoas
que participam desse contexto.

Assim, como esse cendrio pode representar suporte social
importante na vivéncia da crian¢a com o adoecimento cré-
nico, essencialmente no controle do diabetes, na identificagdo
e correcdo das alteracdes glicémicas, bem como na prevengio
da hipoglicemia, a escola também pode repercutir de maneira
negativa na vida da crianga, quando os colegas de sala e outros
amigos ndo consideram que a crianc¢a tem DM1, ou quando
ndo colaboram no seguimento da dieta, pois a crian¢a com
DM1 tem restri¢des alimentares, podendo gerar, ocasional-

mente, um constrangimento e exclusio social®?.

No que se refere ao ambiente escolar, o professor tem um
papel importante e direto com a crianga portadora de DM1.
E necessdrio que os professores sejam orientados sobre a
doenga, o tratamento e quais as restri¢des que a essa crianga
terd que vivenciar para orientar nio apenas o aluno com
diabetes, como também os demais do seu convivio, pois, além
da satde fisica, a crianga precisa ter saide psicolégica, dado
que a infincia é um periodo de intensa construgio de saber,
crescimento e desenvolvimento do ser humano?. Além
disso, a aproximagdo da equipe de saide nas escolas também
se mostra essencial. A integra¢io entre escola e profissional
de satde contribui para o desenvolvimento de estratégias no
enfrentamento do adoecimento cronico e adversidades que
permeiam o cuidado da crianga®?.

Com relagio aos profissionais de saide, sabe-se que a
crianca com DM1 tem a necessidade de acompanhamento,
de apoio e de seguimento continuo por uma equipe mul-
tiprofissional, pois, quando sio acompanhados de forma
sistemdtica, é possivel prevenir as complica¢des cronicas do
DM1, de forma a ndo trazer consequéncias negativas para a
qualidade de vida e o aspecto fisico e emocional do individuo
que possam impossibilitar adesdo adequada ao tratamento®.

Contudo, quando se tem por finalidade o desenvolvi-
mento do autocuidado, o aumento do conhecimento da
crianga, a valorizagdo de suas experiéncias e o suporte ofere-
cido pela rede social, ndo basta apenas um trabalho multipro-
fissional, mas sim o trabalho de uma equipe interdisciplinar
especializada que potencialize o controle do DM1 com base
em interagfo estreita entre a crianga, a familia e os demais
membros da equipe de satde®. Para o adequado manejo
da doenga, ¢ indispensavel o acompanhamento das criangas
nas viérias fases de seu crescimento e desenvolvimento, vol-
tado para a sua individualidade, o meio em que vivem, suas
crengas, medos e relagdes familiares, conduzindo-as a uma
vida saudével a partir de suas potencialidades, ndo apenas a
partir das questdes biomédicas®.

Outro resultado deste estudo foi a importéncia da parti-
cipagdo familiar para facilitar o enfrentamento da crianca na
sua vivéncia com DM1. A crianga passa a requerer cuidados
especificos e a familia acaba por se inserir em uma nova
realidade. Pacientes com DM1 que possuem apoio familiar
adequado aderem melhor as orienta¢des de autocuidado.
Acrescenta-se que a maneira como a familia trata a situagio
e o conhecimento que possui sobre a patologia influenciam
a aceita¢do ou negagio da crianga, assim como a compreen-
sdo das limita¢des podem ajudé-la a ndo se revoltar com a
doenga®™. Nesse contexto, destaca-se a importancia do apoio
da equipe de satide na orientagio da crianca e de sua familia.

Quando a crianga e seus familiares sdo bem esclarecidos
sobre a doenca, acabam criando mecanismos de adaptagio ao
DM1. Quando entendem a realidade em que esto inseridos
e tém uma melhor compreensio da doenga, os individuos
passam a enfrentd-la de forma diferenciada, incorporando
novos hibitos alimentares e de vida, marcados por um reco-
mego de uma nova rotina a ser seguida. E importante ressaltar
que o tratamento é mais eficaz com a adesdo as mudancas
comportamentais e major habilidade nos cuidados didrios,
como monitorar a glicemia e administrar a insulina®9.
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O ambiente hospitalar nio ¢ diferente. Nele, a presenca
de um familiar durante atendimento ou internagio, garan-
tido pelo Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA)19),
contribui para promogio e manutengio da inter-relagio
entre crianca e sua familia, de forma a neutralizar os efeitos
decorrentes da separagio, a colaborar na assisténcia integral
a crianga e a melhorar sua adaptagio ao contexto hospitalar.
Além disso, é importante a permanéncia do familiar acom-
panhante durante a hospitaliza¢do da crianga, pois favorece
o estabelecimento de um clima agradavel e contribui na
realizacdo dos cuidados ao paciente. Nesse caso, a presenca
do familiar favorece o compartilhamento do cuidado entre
a equipe e familia de modo colaborativo e facilitador da
adesdo da crianca ao tratamento e aos procedimentos dolo-
rosos'”), como aqueles necessdrios para a monitoriza¢io da
glicemia e aplicagio da insulina. Além disso, torna possivel
um espago de treinamento da crianga e seu familiar para o
cuidado domiciliar.

Neste sentido, é necessirio a inclusio do familiar nas deci-
sbes sobre o tratamento da crianga, pois esse é um processo
da familia, que ¢ o cerne do apoio a crianga no cotidiano. O
fortalecimento desse vinculo através da participagio de toda
a familia possibilita a redugio de tensdes e maior organizagio
do sistema de apoio, contribuindo positivamente no cuidado
a crianga com doenga cronica®.

Tendo em vista que o cuidado 4 crianga com DM1 nio
se restringe apenas a doenga e sim ao meio em que se vive,
é necessario o olhar do profissional de satide voltado a todas
essas vertentes. Observa-se que o suporte da equipe de saude
quanto a essas questoes &, muitas vezes, ineficiente, aumen-
tando as dificuldades no enfrentamento da doenca.

Ademais, o enfermeiro deve estar atento para identificar
a incidéncia de sobrecarga sobre o cuidador principal. E
necessario criar um plano de agio com orientagdes e agdes
educativas que permitam modificar os fatores que podem
afetar a satde fisica, psicoldgica e social do cuidador, de
modo que este possa continuar exercendo seu papel e,
assim, garantir também a qualidade do cuidado a crianga. A
partir desse contexto, a figura do enfermeiro é indispensével
para detectar evidéncias que indiquem possiveis alteragées
na qualidade do cuidado exercido pelo cuidador e intervir
com uma assisténcia de enfermagem direcionada para
proporcionar um bem-estar fisico, psiquico e emocional.
Além disso, quando necessdrio e possivel, deve auxiliar a
familia no processo de escolha de outros membros para
assumir responsabilidades diretas no cuidado da crianga
ou compartilhar outras atividades do lar®®.

Assim, é relevante avaliar o conhecimento prévio e discu-
tir com a crianga e a familia acerca da doenga, desmistificando
os preconceitos e orientando a melhor maneira de cuidar e
conviver com a DM1. A utilizagio de estratégias criativas na
comunicagio entre o profissional e a crianca facilita a expres-
sdo de sentimentos e vivéncias com significados importantes
para o seu cuidado clinico®.

No que se refere a orientagio, o enfermeiro deve atuar
como educador, analisando a forma mais adequada para se
trabalhar com a crianca e seus familiares, compartilhando
informagdes relevantes e precisas. A educagio em satde

¢ um papel de extrema importincia do profissional de
enfermagem e atividade essencial no controle do DM1.
No entanto, observa-se que o enfermeiro, durante a sua
pritica profissional, tanto hospitalar como ambulatorial,
tem dificuldades na abordagem 4 crianga, de modo que ela
e a familia possam entender, decidir e agir em sua condigdo
de satde, aderindo ao projeto terapéutico. Nesse contexto,
¢ indispensdvel que o profissional conheca a realidade, a
visdo de mundo e as expectativas de cada sujeito, pois s6
assim consegue priorizar as necessidades dos clientes e
seguir as exigéncias terapéuticas®.

Nessa perspectiva, o enfermeiro, ao lidar com a crianga
diabética, pode utilizar ferramentas educativas para apoiar
e ensinar a crianga os cuidados essenciais no controle da
doenga e melhoria do bem-estar infantil. De acordo com os
autores, o estimulo lidico se mostra como uma boa opgio
para a crianca com diabetes, pois trabalhar de forma lidica
a questdo do cuidado 4 crianca facilita o seu processo de
entendimento e possibilita maior interagdo com seus pares
e familiares, considerada fonte de energia e for¢a®.

Uma estratégia que pode ser implementada é um pro-
grama de educagio em diabetes que envolva nio s6 a crianca,
como também a organizagio e qualificacio do enfermeiro
e da equipe, na busca da melhora no atendimento prestado
a essas criancas. Com essa finalidade, o uso de linguagem
simples, brincadeiras, pinturas, desenhos, filmes e leituras
pode estar inserido nesses programas, pois essas estratégias
ladicas sdo vélidas para promover o aumento da expressio
dos sentimentos das criangas, contribuindo para o seu apren-
dizado, adesdo ao tratamento, autoestima e outros'?,

Nesse mesmo sentido, um estudo, que objetivou analisar
a aplicabilidade das dinamicas realizadas para sensibili-
zagio das criangas para o cuidado de si por meio de suas
experiéncias, observou que a aproximagdo da equipe com
a crianga, por meio de atividades criativas que lhe deram
prazer, promoveu momentos de descontragio e facilitou
a reflexdo e o aprendizado sobre a condigio de saide e o
uso da insulinoterapia, socializando entre eles a vivéncia
de cada um. Diante disso, entende-se que os enfermeiros,
ao utilizar atividades educativas e criativas com a crianga,
juntamente com os familiares, estimulam e encorajam a
crianga para que ela se sinta segura e, com isso, enfrente
o adoecimento e o tratamento, amenizando os traumas
e prejuizos®.

Considerou-se limita¢do do estudo o nimero redu-
zido de criangas participantes por conta de o periodo de
coleta de dados ter coincidido com as férias escolares.
Portanto, o estudo pode nio refletir a situagdo de outros
grupos populacionais.

CONCLUSAO

Constata-se que o processo de enfrentamento do
adoecimento ocorre de forma singular para cada crianca.
No entanto, neste estudo, foram comuns sentimentos de
medo, inseguranga, revolta, negacio, frustracio e ansie-
dade durante a fase da descoberta € na convivéncia com
a DM1. Esses sentimentos devem ser valorizados pela
equipe de saude.
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Neste estudo, foi possivel observar fragilidades relacionadas
a prética dos profissionais de satide. Observou-se um cuidado
junto a crianga e a sua familia mais direcionado para o controle
da doenca e menos voltado as expectativas, necessidades e reper-
cussdes psicoldgicas e sociais. Para tanto, a crianca e a familia
devem ser ouvidas, a fim de tecerem em conjunto uma rede
de apoio que auxilie na elaboragdo de estratégias de enfrenta-
mento dos intensos e constantes desafios didrios. Deve-se levar

em consideracio também a necessdria pratica interdisciplinar
entre as diversas disciplinas da satide, que permitird um cuidado
integral e humanizado a crianga e sua familia.

Destaca-se a importincia de praticas educativas junto as
criangas/familias, mediadas por recursos lidicos e linguagem
simples, como estratégia para ampliar seu conhecimento
sobre a DM1, o tratamento e as limita¢des, a fim de favorecer
o autocuidado e aumentar possibilidades de enfrentamento.

RESUMO

Objetivo: Identificar os principais desafios vivenciados pela crianga com diabetes mellitus tipo 1 e descrever as estratégias de enfrentamento
que utilizam para se adaptarem. Método: Estudo de abordagem qualitativa, realizado por meio de entrevista semiestruturada com
criancas de 8 a 11 anos com diagnéstico de diabetes mellitus tipo 1 atendidas em ambulatério de um hospital universitirio no Estado do
Rio de Janeiro. Os resultados foram analisados e categorizados segundo anilise tematica. Resultados: Participaram cinco criangas. Os
relatos emergiram da sistematiza¢io dos dados qualitativos, em um processo de apreensio de significado dos depoimentos das criancas
e adolescentes, que derivou na categoria “Viver com diabetes”, com duas subcategorias: “Desafios no enfrentamento do adoecimento” e
“Participagio e apoio da familia no processo do adoecimento”. Conclusio: Constata-se que o processo de enfrentamento do adoecimento
ocorre de forma singular para cada crianga. No entanto, a participagio e o apoio da familia, assim como a comunicagio dos profissionais
de satde, sio fundamentais nesse processo.

DESCRITORES
Crianga; Diabetes Mellitus Tipo 1; Adaptagio Psicolégica; Enfermagem Pedidtrica; Familia; Doenga Cronica.

RESUMEN

Objetivo: Identificar los principales desafios para los nifios con diabetes mellitus tipo 1 y describir las estrategias de afrontamiento
que utilizan para adaptarse. Método: Estudio cualitativo, realizado a través de entrevistas semiestructuradas con nifios de 8 a 11 afios
diagnosticados con diabetes mellitus tipo 1 y atendidos en el ambulatorio de un hospital universitario del estado de Rio de Janeiro, en
Brasil. Los resultados se analizaron y clasificaron segtn el anilisis tematico. Resultados: Participaron cinco nifios. Los relatos surgieron
de la sistematizacién de los datos cualitativos, en un proceso de aprehension del significado de los testimonios de nifios y adolescentes,
que derivé en la categoria “Vivir con diabetes”, con dos subcategorias: “Desafios en el afrontamiento de la enfermedad”y “Participacién
y apoyo de la familia en el proceso de la enfermedad”. Conclusién: Se constata que el proceso de afrontamiento de la enfermedad
ocurre singularmente con cada nifio. Sin embargo, la participacién y el apoyo de la familia, asi como la comunicacién de los profesionales
sanitarios, son esenciales en este proceso.

DESCRIPTORES
Nifio; Diabetes Mellitus Tipo 1; Adaptacién Psicolégica; Enfermeria Pedidtrica; Familia; Enfermedad Crénica.
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