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RESUMO

A literatura nacional e internacional tem mostrado que a incidéncia de Diabetes Mellitus
tipo 1 (DM1) em criangas tem aumentado significativamente, constituindo a doencga

crénica com maior incidéncia nas criancas e adolescentes em Portugal.

Por forma a garantir um controlo metabdlico adequado, a gestdo da terapéutica e
alimentacéo torna-se crucial, sendo este assegurado na integra pelos pais das criancas
em idade pré-escolar, o que por vezes se torna um desafio. Através da consulta
bibliografica verifica-se que este ndo é um processo facil, ndo se encontrando isento de

obstaculos.

Neste contexto especifico importa conhecer as dificuldades sentidas pelos pais de

criancas diabéticas, em idade pré-escolar, na gestdo da terapéutica e alimentacéo.

Para a compreensdo deste fenémeno, foi desenvolvido um estudo exploratério
descritivo, de natureza qualitativa, recorrendo-se a uma amostra nao probabilistica,
constituida por dez pais de criancas em idade pré-escolar e portadoras de DM1, que
frequentam a consulta de endocrinologia do Hospital Pediatrico de Coimbra e que

guiseram patrticipar voluntariamente no estudo.

A recolha de dados realizou-se através de uma entrevista semiestruturada e decorreu
de Julho a Agosto de 2014, apds consentimento informado dos participantes e da
autorizacdo da Comisséo de Etica da Instituicdo onde foi realizado o estudo. Os dados

foram analisados com recurso a técnica de andlise de contetddo, segundo Bardin (2009).

Da andlise efectuada aos discursos dos pais emergiram cinco categorias principais,
correspondentes as dificuldades sentidas na gestao da terapéutica e alimentacdo dos
seus filhos: controlo da alimentacéo e célculo das unidades de insulina no infantario,
sentimentos negativos associados pela criangca a doencga, sentimentos negativos
vivenciados pelos pais, complexidade dos célculos e, por ultimo, opinides e sugestbes

dos pais.

Os resultados do estudo permitiram concluir que a gestao da terapéutica e alimentacao,

assumida pelos pais de criancas diabéticas, em idade pré-escolar, € um processo



intenso e por vezes complexo, permitindo-nos identificar um conjunto de dificuldades
gue estes pais vivenciam no seu dia-a-dia. Os pais apresentam uma grande reserva em
delegar funcdes inerentes a gestdo da terapéutica e alimentacdo aos profissionais do
infantario alegando inseguranca e falta de conhecimentos dos mesmos, constituindo um

factor de constante preocupacéo e conduzindo a auséncias frequentes ao emprego.

Foi ainda notoria a vivéncia de sentimentos negativos tanto pelas criancas (punicdo e
discriminacdo) como pelos seus pais (medo de descompensacdo metabdlica,
preocupacao e receio da ineficicia do tratamento realizado pelos profissionais escolares

e discriminacao pela sociedade) associadas a doenca.

Tornou-se também evidente a dificuldade que apresentavam na realizacao dos calculos

inerentes ao processo de gestacado da terapéutica e alimentacdo dos seus filhos.

Deste modo, obtivemos contributos por forma melhorar o conhecimento neste ambito,
sugerindo como medidas de suporte a estas familias a criacdo de uma rede de apoio
multidisciplinar disponivel para apoiar e esclarecer as dividas dos pais, que possa
deslocar-se as escolas regularmente para formacdo dos profissionais e um

acompanhamento mais assiduo destas criangas.

Palavras chave: Diabetes Mellitus tipo 1; criancas idade pré-escolar; dificuldades;

alimentacéo; terapéutica



ABSTRACT

The national and international literature has shown that the incidence of type 1 Diabetes
Mellitus (DM1) in children has increased significantly, becoming the chronic disease with

the highest incidence in children and adolescents in Portugal.

In order to ensure an adequate metabolic control, therapeutic and nutrition management
becomes crucial. This is fully ensured by the children’s parents in preschool age, which
sometimes becomes a challenge. Through bibliographical research it appears that this

is not an effortless process that’s free of any obstacles.

In this particular context it is important to know the difficulties experienced by parents of

diabetic preschool age children, in therapeutic and nutrition management.

To understand this phenomenon, a descriptive exploratory study of qualitative nature
was developed, using an intentional sample consisting of ten parents, followed in
endocrinology consultation of the Paediatric Hospital of Coimbra and who wanted to

participate voluntarily in the study.

Data collection was conducted through semi-structured interviews and ran from July to
August 2014, after informed consent of participants and the authorization of the
Institutional Ethics Commission, who welcomed the study. Data were analysed using the

content analysis technique, according to Bardin (2009).

Through the analysis made to the parents’ discourses emerged five main categories
corresponding to the difficulties experienced in the therapeutic and nutrition
management of their children: nutrition control and calculation of units of insulin in the
day nursery, negative feelings that the children associated to the illness, negative
feelings experienced by parents, complexity of the calculations and, finally, parents’

opinions and suggestions.

This study showed that therapeutic and nutrition management taken by parents of
diabetic pre-school age children is an intense and sometimes complex process, allowing
us to identify a set of difficulties that these parents experience daily. Parents hardly

delegate functions associated with therapeutic and nutrition management to childcare



professionals claiming insecurity and lack of knowledge. This is a constant concern that

leads to frequent job absences by the parents.

It was also noticeable the experience of negative feelings both for children (punishment
and discrimination) and their parents (fear of metabolic decompensation, worry and fear
of ineffectiveness of treatment performed by school professionals, and discrimination by

society) associated with the disease.

It also became evident the parents’ difficulty in making the calculations inherent to the

process of therapeutic and nutrition management of their children.

Thus, we obtained contributions in order to improve knowledge in this area that allows
us to suggest support measures, as expressed by the parents participating in the study.
Those measures are: the creation of a multidisciplinary support network available to
support and answer questions from parents; frequent visits to school to ensure adequate

professionals’ training; and more frequent monitoring of children.

Keywords: Diabetes mellitus type 1; preschool children; difficulties; nutrition; therapeutic
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INTRODUCAO

A Diabetes Mellitus (DM) é uma doenca crénica em expansao, considerada a epidemia
do século XXI, atingindo actualmente mais de 8,3% da populacdo mundial, estando
Portugal entre os paises da Europa com uma taxa mais elevada de doenca (Correia et
al., 2013).

O desenvolvimento cientifico e tecnolégico tem possibilitado o diagnéstico precoce das
doencas e a terapéutica adequada permite, muitas vezes, o controlo da sua evolucdo
(Pilger & Abreu, 2007).

Dentre as doencas cronicas da infancia, a DM1 € uma das mais comuns na infancia,
implicando altera¢cdes nos comportamentos e habitos de vida, maiores custos humanos,
sociais e econdmicos, sendo as suas repercussdes sdo sentidas ndo so pelas criangas
mas também pelos seus pais (Atkinson, Scwatz, & Haller, 2005; Cristina & Molina, 2007,
Gelder, 2013; Sparud-Lundin, Hallstrom, & Erlandsson, 2013; Zanetti, Mendes, &
Ribeiro, 2001).

Para além das complicacdes que podem surgir a longo prazo, podemos considerar: a
cegueira, insuficiéncia renal, amputacdo de membros inferiores, aumento do risco de
doenca coronaria e de acidente vascular cerebral, tendo o ineficaz controlo metabdlico
efeitos nefastos na crianca (American Diabetes Associations (ADA), 2014b; Correia et
al., 2013; International Diabetes Federation (IDF), 2013; Sociedade Portuguesa de
Diabetlogia (SPD), 2014).

Decorrente de descompensacdes metabdlicas a crianca pode enfrentar um défice de
desenvolvimento, tanto pela ocorréncia de hipoglicemias graves, como de hiperglicemia
cronica, conduzindo a internamentos hospitalares frequentes (Barnard, Thomas, Royle,
Noyes, & Waugh, 2010; Simsek et al., 2013).

De acordo com a ADA (2014a) e Correia et al. (2013) as criancas sdo mais sensiveis a
falta de insulina do que os adultos e estdo em maior risco de desenvolvimento rapido e
dramético da cetoacidose diabética. Dada a sua incurabilidade, o tratamento baseia-se
no controlo metabdlico, ou seja, na manutencao dos niveis de glicemia mais proximos
possiveis dos valores fisiolégicos, por forma a evitar complicacbes e a possibilitar um
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crescimento e desenvolvimento normais, prevenindo complicagcdes da doenga (ADA,
2014b; IDF, 2013; Lingensmith, 2005; Ramalho, Paixéo, & Falcéo, 2008; Ramos, 2013).

A ADA (2013, 2014b) destaca quatro campos cruciais comuns no tratamento da doenca:
a monitorizacdo dos valores de glicose no sangue, insulinoterapia, os habitos

alimentares e exercicio fisico regular.

Varios estudos alertam para a necessidade de acompanhamento e apoio dos pais ap6s
0 momento de alta, uma vez que ficam responsaveis pelo controlo metabélico dos filhos,
surgindo muitas vezes varios obstaculos neste processo (Bowes, Lowes, Warner, &
Gregory, 2009; Corréa, Franco, & Demario, 2012; Lange, 2013; Mullier, 2012; Sparud-
Lundin et al., 2013; Streisand, Swift, Wickmark, Chen, & Holmes, 2005; Whittemore,
Jaser, Chao, Jang, & Grey, 2012).

Esta realidade constitui um enorme desafio para os profissionais de salde, dadas as
exigéncias do tratamento e as dificuldades sentidas pelas criancas e as suas familias,

no que concerne a adaptacao, tratamento e ao controlo metabélico desta doenca.

Da mesma forma Clay, Farris, McCarthy, Kelly, & Howarth (2008), Hassan & Heptulla
(2010), Lange (2013a) e Zanetti & Mendes (2002) reforcam que a DM1 exige da crianca,
familia e dos profissionais de saude, esfor¢cos conjuntos no sentido de se conseguir um
bom controlo metabdlico e de minimizar as complicagbes que podem advir a longo

prazo, permitindo-lhes manter a qualidade de vida.

Desta forma torna-se preponderante identificar quais as dificuldades sentidas pelos pais
de criancas diabéticas, em idade pré-escolar, na gestdo da terapéutica e alimentacdo
dos seus filhos, seguidas no Hospital Pediatrico de Coimbra (HPC). Os objectivos
surgidos ap0s a questao inicial sdo: sdo avaliar os factores que dificultam a gestdo da
terapéutica e alimentagdo dos seus filhos, descrever as dificuldades que os pais
vivenciam na gestdo da terapéutica e alimentacéo, descrever as estratégias utilizadas

pelos pais ha gestdo da terapéutica e alimentacéo dos seus filhos.

Assim, decidimos desenvolver um estudo de caracter exploratério descritivo, de
natureza qualitativa, utilizando como método de recolha de informacdo a entrevista

semiestruturada.

Este trabalho apresenta-se constituido por trés capitulos: no primeiro é dado enfoque a
problematica e contextualizacdo do estudo, no segundo é descrita a metodologia
utilizada, e, por fim, o terceiro capitulo que incorpora a apresentacdo, analise e
discussdo dos resultados. Nas conclusGes do estudo sdo ainda descritas algumas
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limitacOes sentidas durante a sua realizacdo e delineadas algumas recomendactes

para a pratica e investigacao.
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ENQUADRAMENTO TEORICO






1. DIABETES MELLITUS

Os progressos na area das ciéncias da saude tém levado a um aumento da esperanca
média de vida e, consequentemente, a uma maior prevaléncia das doencas crénicas,
entre as quais a DM, cada vez mais frequente na nossa sociedade. A sua prevaléncia
aumenta consideravelmente com a idade, atingindo ambos os sexos e todas as idades
(Correia et al., 2013).

A doenca é caracterizada pelo aumento dos niveis de glicose no sangue (hiperglicemia)
e deve-se, em alguns casos, a insuficiente producéo de insulina, noutros a sua accao
insuficiente e, frequentemente, a combinacédo destes dois factores (Direccdo Geral de
Saude (DGS), 2008).

Os critérios de diagnéstico de DM enunciados no relatério anual do observatério de
Diabetes 2014, pag. 56, de acordo com a Norma DGS N.° 2/2001, de 14/01/2011, séo

0s seguintes:
a) Glicemia de jejum = 126 mg/dl (ou = 7,0 mmol/l); ou

b) Sintomas classicos de descompensacao + Glicemia ocasional =200 mg/dl (ou = 11,1

mmol/l); ou

c) Glicemia = 200 mg/dl (ou = 11,1 mmol/l) as 2 horas, na prova de tolerancia a glicose

oral (PTGO) com 75g de glicose; ou

d) Hemoglobina glicosada Alc (HbAlc) 26,5 %.

1.1. CLASSIFICACAO

Na prética clinica podemos subdividir a DM em tipo 1 e 2. A DM1 é causada pela
destruicdo das células produtoras de insulina do pancreas pelo sistema de defesa do
organismo, geralmente devido a uma reacao auto-imune. As células beta do pancreas
produzem, assim, pouca ou henhuma insulina, a hormona que permite que a glicose
entre nas células do corpo, implicando a administracéo diaria de insulina para controlar

os valores de glicose no sangue (ADA, 2014a, 2014b; SPD, 2014).
25



De acordo com a SPD (2014), pag. 57, o aparecimento da DM1 é, geralmente, repentino

e dramatico e pode incluir sintomas classicos de descompensacéo:

» Sede anormal e secura de boca;
» Miccéo frequente;

» Cansacof/falta de energia;

» Fome constante;

* Perda de peso subita;

* Feridas de cura lenta;

* Infecgdes recorrentes;

« Visao turva.

Os autores supra citados reforcam ainda que a DM1 é menos frequente do que a
Diabetes Mellitus tipo 2 (DM2) (menos de 10% dos casos de DM), alertando, no entanto,

para o facto de que a sua incidéncia esta a aumentar.

Embora os motivos ndo sejam completamente conhecidos, é provavel que se
relacionem, sobretudo, com alteracdes nos factores de risco ambiental. Os factores de
risco ambientais, 0 aumento da altura e de peso, o aumento da idade materna no parto
e, possivelmente, alguns aspectos da alimentacdo, bem como a exposicdo a certas
infec¢des virais, podem desencadear fenébmenos de auto-imunidade ou acelerar uma
destruicdo das células beta ja em progressao (Correia et al., 2013). A doenca pode
afectar pessoas de qualquer idade, mas ocorre geralmente em criancas ou adultos
jovens (SPD, 2014).

A DM2 ocorre quando o pancreas nao produz insulina suficiente ou quando o organismo
ndo consegue utilizar eficazmente a insulina produzida. O seu diagndstico esta muitas
vezes associado a obesidade encontrando-se a sua incidéncia em criancas a aumentar.
Este tipo de DM pode ser assintomatica, ou seja, pode passar despercebido por muitos
anos, sendo o diagnostico muitas vezes efectuado devido a manifestacdo de
complicagbes associadas ou, acidentalmente, através de um resultado anormal dos

valores de glicose no sangue ou na urina (ADA, 2014a).

De acordo com a SPD (2014), pag. 57, ha varios factores possiveis que levam ao seu

desenvolvimento, entre os quais podemaos salientar:

» Obesidade, alimentacao inadequada e inactividade fisica;
» Envelhecimento;

* Resisténcia a insulina;
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« Histoéria familiar de diabetes;
* Ambiente intra-uterino deficitario;

 Etnia.

Ao contrario do tipo 1, os individuos com DM2 néo sao dependentes de insulina exégena
e ndo sdo propensos a cetose, mas podem necessitar de insulina para o controlo da
hiperglicemia se ndo o conseguirem através da dieta associada a antidiabéticos orais
(Correia et al., 2013).

Segundo a IDF (2013), o aumento da prevaléncia deste tipo de DM esta associado as
rapidas mudancas culturais e sociais, ao envelhecimento da populacéo, crescente
urbanizacao, as alteracGes alimentares, a reducdo da actividade fisica e a estilos de

vida pouco saudaveis, bem como a outros padrées comportamentais.

1.2. INCIDENCIA E PREVALENCIA

A DM é uma das doencgas cronicas com maior incidéncia nas criangas e adolescentes,
nos ultimos 10 anos, em Portugal. Atinge mais de 382 milhGes de pessoas em todo o
mundo, correspondendo a 8,3% da populacdo mundial e continua a aumentar em todos
0s paises. Em 46% destas pessoas, a doenca ndo foi ainda diagnosticada,

prosseguindo a sua evolucéo silenciosa (Correia et al., 2013).

Estima-se que em 2035 o numero de pessoas com DM no mundo atinja os 592 milhdes,
0 que representa um aumento de 55% da populacdo atingida pela doenca. Portugal
posiciona-se entre os paises Europeus que registam uma das mais elevadas taxa de
prevaléncia da doenga (Idem).

De acordo com o Relatdrio Anual do Observatério Nacional da Diabetes da SPD (2014),
a DM1 atingia em Portugal 3 262 individuos com idades entre 0-19 anos, 0 que
corresponde a 0,16% da populacdo portuguesa neste escaldo etario. Em 2013 foram
detectados 18,2 novos casos de DM1 por cada 100 000 jovens com idades
compreendidas entre os 0 e 0s 14 anos, valor bastante superior ao registado em 2004

(dinamica semelhante a verificada no escalé@o etario dos 0 aos 19 anos).
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1.3. COMPLICACOES

A persisténcia de um nivel elevado de glicose no sangue, mesmo quando nao estao
presentes os sintomas para alertar o individuo para a presenca da doencga ou para a
sua descompensacao, resulta em lesbes nos tecidos. Embora a evidéncia dessas
lesbGes possa ser encontrada em diversos 6rgaos, € nos rins, olhos, nervos periféricos e
sistema vascular, que se manifestam as complicacdes mais importantes (ADA, 2014b;
Correia et al., 2013; IDF, 2013; SPD, 2014).

Estes dados séo reforcados por Antdo et al. (2013), que referem que os individuos
diabéticos podem vir a desenvolver inUmeras complicacdes a nivel microvasculares
(retinopatia, nefropatia e neuropatia), macrovascular (macroangiopatia e hipertensao
arterial), neuro, macro e microvascular (pé diabético), complicacdes do foro sexual

(disfuncéo sexual), bem como inimeras infeccoes.

Com a evolucao da doenca, cerca de 40% dos diabéticos desenvolvem complicacdes
tardias, em variados Orgdos, e estas complicacbes nem sempre se detectam
atempadamente, tornando-se preponderante um controlo eficaz da doenca para

prevencdo das mesmas (IDF, 2013).

Em praticamente todos os paises desenvolvidos, a DM é a principal causa de cegueira,
insuficiéncia renal e amputagdo de membros inferiores. Esta constitui, actualmente, uma
das principais causas de morte, principalmente por implicar um risco significativamente
aumentado de doencga coronéria e de acidente vascular cerebral (ADA, 2014b; Correia
et al., 2013; IDF, 2013; SPD, 2014).

Para além do sofrimento humano que as complicacdes, relacionadas com a doenca,
causam na crianca diabética e seus familiares, os seus custos econémicos sao
enormes. Estes custos incluem os cuidados de saude, a perda de rendimentos e 0s
custos econémicos para a sociedade em geral, a perda de produtividade e os custos
associados as oportunidades perdidas para o desenvolvimento econémico (Lawrence,
2010; Streisand, Mackey, & Herge, 2010).

Para além das complicacdes que podem surgir a longo prazo devido a um ineficaz
controlo metabdlico, existem também complicacdes imediatas e severas, que podem
conduzir a um défice de desenvolvimento da crianca, tanto pela ocorréncia de
hipoglicemias graves, como de hiperglicemia crénica, conduzindo a internamentos

hospitalares frequentes. As criangas sdo mais sensiveis a falta de insulina do que os
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adultos e estdo em maior risco de desenvolvimento rapido e dramatico da cetoacidose
diabética (ADA, 2014a; Correia et al., 2013).

A hipoglicemia, cetonuria e a cetoacidose constituem as possiveis complicacées agudas
da DM (IDF, 2013). A hipoglicemia ocorre quando o nivel de glicemia é inferior a
60mg/dl, acompanhada normalmente por sintomas como: fome, fraqueza, tonturas,
tremores, cefaleias, alteracdes do comportamento, podendo conduzir a perda de
consciéncia ou convulsdes originando lesdes cerebrais ou morte, se ndo for tratada
atempadamente. A cetonuria e a cetoacidose ocorrem quando existe um elevado nivel
de corpos ceténicos por auséncia de insulina, podendo o doente entrar em coma (Antao,
Dantas, & Martins, 2013).

Os estudos em criancas portadoras de DM1 que associam hipoglicemia a dano cerebral
salientam que o comprometimento severo de algum dominio cognitivo (pensamento,
memoria, aprendizagem, inteligéncia, raciocinio, atencdo, tomada de decisdes,
percepcéo visual, coordenagdo motora, etc.) decorre do facto de se encontrarem numa
fase crucial do desenvolvimento cerebral, e que estas alteracfes se podem reflectir
posteriormente na vida adulta (Hannonen R, Tupola S, Ahonen T, 2003; Vida & Bazotte,
2010).

Os autores alertam também para a possibilidade da ocorréncia de danos de algumas
estruturas cerebrais devido a hipoglicemia, como danos (estruturais e funcionais) no
cortex motor primario, nas areas motoras suplementares, nas areas pré-motoras, no
talamo, cerebelo (comprometendo a fung¢do motora), lobos parietais (implicando em
deficit visual-espacial), lobo frontal (gerando deficit de atencéo e problemas na execucao
de tarefas) e regidao temporal (afectando a memoria). Para dos danos referidos
anteriormente, a hipoglicemia afecta o processo de mielinizagdo no lobo frontal e
formacéo reticular (Brands, Biessels, Hann, Kappelli, & Kessels, 2005; Hannonen R,
Tupola S, Ahonen T, 2003; Vida & Bazotte, 2010).

Dados estatisticos revelam que as hipoglicemias iatrogénicas podem atingir até 90%

dos diabéticos tratados com insulinoterapia (Ramalho & Soares, 2008).

Para além das complicacdes supracitadas, a condicdo cronica na infancia altera a sua
rotina diaria, muitas vezes por limitacdes fisicas, devido aos sinais e sintomas da
doenca. Para além disso, a hospitalizacdo interfere no seu crescimento e
desenvolvimento infantil, separando a crianga do convivio com os seus familiares e
ambiente, nomeadamente para a realizacdo de ajustes terapéuticos e tratamentos a
medida que a doenca progride (Vladia et al., 2010). Como referem Cristina & Molina
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(2007), a doenca crénica consome tempo, energia e privacidade a familia, podendo
levar ao isolamento social e emocional. Assim, a doenca crénica torna-se um factor de

risco para a manutengédo da homeostasia familiar.

1.4, TRATAMENTO DA DIABETES MELLITUS TIPO 1

A finalidade do tratamento em criancas com DM passa por garantir um crescimento e
desenvolvimento normais, prevenindo complicacdes da doenca através de um
adequado controlo metabdlico (ADA, 2014b; IDF, 2013; Lingensmith, 2005; Ramalho et
al., 2008; Ramos, 2013).

Durante a infancia varios factores podem contribuir para dificultar a obtencdo de um
eficaz controlo metabdlico, as alteragbes hormonais e psicossociais inerentes ao
processo de crescimento e desenvolvimento, o padrdo irregular de alimentacao,
exercicio e actividades escolares, e a vulnerabilidade para infeccées frequentes
(Ramos, 2013).

De acordo com o Programa Nacional de Prevencdo e Controlo da Diabetes da DGS
(2008) o tratamento de DM deve incidir prioritariamente numa medida néo

farmacoldgica, que denominam de educacao terapéutica.

O tratamento das doengas crénicas carece de cuidados constantes exigindo que a
familia se encontre inserida e envolvida no contexto de cuidado a crianca. Deste modo,
os cuidados centrados na familia assumem um papel fulcral, considerando-se esta como

uma constante na vida da criancga.

Cuidar de uma criangca com DM1 requer habilidades especificas e conhecimentos da
doenca, dos sinais, sintomas e das demais caracteristicas peculiares da patologia por

forma a prestar cuidados forma auténoma e segura (Collet, 2009).

A ADA (2013, 2014b) destaca quatro campos cruciais comuns no tratamento da doenca:
a monitorizacdo dos valores de glicose no sangue, insulinoterapia, os habitos

alimentares e exercicio fisico regular.

Para além do ensino indispensavel a gestao da diabetes, é fundamental o apoio de
natureza psicossocial para ajudar a ultrapassar as dificuldades inerentes a condicdo de
doente cronico. As manifestacfes de natureza psicoafectiva, apds o diagnéstico da
doenca, podem ir desde a negacao, sentimentos de revolta e culpa, até a aceitacdo e
responsabilizacdo consciente pela autovigilancia da doenca (DGS, 2008).
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2. GESTAO DO REGIME TERAPEUTICO

O facto de ainda néo existir cura para a DM reforca a importancia da promocao de saude
e da prevencao das suas complicac¢es. Por forma a conduzir a um adequado controlo
metabdlico, torna-se crucial desenvolver esforcos conjuntos por parte da crianca,
familias e dos profissionais de saude, por forma a minimizar complica¢cdes relacionadas

com a doenga.

O regime terapéutico, compreendido como um programa de tratamento e/ou prevencao
da doenca e das suas complicacdes, requer por parte dos cuidadores aquisicdo de
competéncias especificas e um papel activo na gestdo da doenca, constituindo-se
extremamente exigente e complexo (Bowes et al., 2009; Ferreira, 2013; Lange, 2013;
Sparud-Lundin et al., 2013).

De acordo Antéo et al. (2013) e Sadala & Brito (2009), as orientacdes de enfermagem
constituem um processo educativo inerente ao acto de assistir a crianga doente e sua
familia. Este processo deve ser desenvolvido por meio do didlogo permanente, das
demonstracbes e do ensino dos cuidados basicos e especificos, promovendo o
desenvolvimento de habilidades e a aquisicdo de conhecimentos por parte daquele que
serd o cuidador no domicilio. Este processo educativo-assistencial tem como meta
contribuir para a construcao de uma condicdo de maior autonomia das familias para
lidarem com o cuidado na doencga crénica, permitindo-se assim, um retorno ao lar menos

traumatico e a continuidade da assisténcia de que a crianga precisa.

Como referido anteriormente, o regime de tratamento da DM1 ndo é um processo fécil,

sendo assumido na integra pelos pais no periodo de lactente até a idade pré-escolar.

Diversos estudos enfatizam e reforcam a necessidade de acompanhamento e apoio dos
pais apds 0 momento de alta, uma vez que ficam responsaveis pelo controlo metabdlico
dos filhos, surgindo muitas vezes varios obstaculos neste processo. A gestao do regime
terapéutico é extremamente complexo e exige dos pais uma constante vigilancia,
competéncias técnicas e emocionais por forma a conseguir manter um controlo
metabdlico adequado (Bowes et al., 2009; Corréa et al., 2012; Lange, 2013; Mullier,
2012; Sparud-Lundin et al., 2013; Streisand et al., 2005; Whittemore et al., 2012).
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De forma a atingir um favoravel controlo metabdlico as criancas e as suas familias
devem gerir um esquema médico que envolve a monitorizagéo da dieta, exercicio fisico,
dos niveis de glicose e administracdo de insulina mdultiplas vezes ao dia. Estes
constituem a base da abordagem no tratamento da DM1, traduzindo-se
numa responsabilidade parental consideravel para a realizacao de tarefas diarias de
gestdo da doenca, conduzindo a um estado de preocupacdo constante e permanente
por parte dos pais. Os profissionais de saude devem estar preparados para ir ao
encontro das necessidades, dividas, perspectivas e receios dos pais na gestdo do
regime terapéutico, por forma a sugerir e criar conjuntamente com eles estratégias de
abordagem dos mesmos conduzindo a sua adesdo (Monaghan, Hilliard, & Cogen,
2011).

Para Swift (2009), os programas educacionais sdo organizados, por forma a
abrangerem a crianca com DM, os cuidadores e suas familias, integrando aspectos
psicossociais, psicoterapéuticos e intervencdes que abranjam: conhecimentos,
habilidades e capacidade de lidar com os diferentes aspectos da gestdo do regime

terapéutico.

2.1 MONITORIZACAO DA GLICEMIA

Um dos avancos mais importantes no tratamento e controlo da DM € a possibilidade do
utente poder verificar diariamente, multiplas vezes ao dia, os niveis de glicose por forma
determinar a necessidade de ajustes no tratamento (Phillip, Battelino, Rodriguez,
Danne, & Kaufman, 2007).

A determinacgédo da glicemia deve ser feita em diferentes momentos do dia e com uma
avaliacdo individualizada de cada crianca, sendo considerada a melhor medida para
determinar o perfil glicémico como resposta a accao da insulina.

Segundo as normas da IDF e da International Society for Pediatric na Adolescent
Diabetes (ISPAD), (2011), pag. 54 e 55, os momentos considerados para a
determinacdo da glicemia séo:

e Apds o jejum nocturno;

¢ Durante a noite para detectar hipoglicemias ou hiperglicemias assintomaticas
(de preferéncia entre as duas e as trés da manha);

e Apoés aingestdo de alimentos (1,5h a 2h);

e Antes, durante e depois do desporto;
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e Se suspeita de hipoglicemia;
e Apoés correccao de hipoglicemia;

e Em intercorréncias provocadas por episodios de doenca.
A variabilidade da frequéncia pode ser aumentada quando:

e Se pretende utilizar bomba de insulina;

e A capacidade da crianca para identificar hipoglicemias é reduzida.

2.2.  ALIMENTACAO

A terapéutica nutricional aliada a insulinoterapia, € um dos aspectos mais importantes
no tratamento da DM1, permitindo o crescimento e desenvolvimento normal destas
criancas, apesar de muitas vezes ser apontada como principal obstaculo no tratamento
(Baptista, 2013; Kawamura, 2007; Mehta, Quinn, Volkening, & Laffel, 2009).

A alimentacdo de uma crianca com DM1 deve seguir os principios de uma alimentagao
equilibrada como a de qualquer crianca saudavel, com o objectivo de manter um
adequado controlo glicémico por forma a obter um crescimento e desenvolvimento
adequados (Anguita, Gomez, Llobet, & Yoldi, 2010; Ramos, 2013).

E importante reforcar que o melhor tratamento nutricional para a DM1 consiste em seguir
0 mesmo regime alimentar saudavel que a populacdo em geral por forma a assegurar
uma melhor adeséo por parte da crianca e assim melhorar a qualidade de vida da familia
(ADA, 2008; Bantle et al., 2008; Corréa et al., 2012; Waldron, 2007).

Torna-se necessario conhecer o valor nutricional dos alimentos e desta forma adaptar
a alimentag&o a cada crianga. Para Anguita et al. (2010) e Waldron (2007) o regime
alimentar deve ser calculado efectuando uma distribuicdo dos macronutrientes a partir
do valor cal6rico total de acordo com o peso, estatura, actividade fisica, idade e sexo.
De acordo com as recomendacdes internacionais de distribuicdo de macronutrientes, o
ideal para o regime alimentar de uma crianca seria a ingestao de 50-60% de hidratos de
carbono (HC), 10-15% de proteinas e 25-30% em gorduras (< 10% acidos gordos

saturados).

O aporte proteico deve ser resultado de uma correcta educacéo alimentar, de tal forma
que os factores econdmicos e culturais ndo deverdo ser desvalorizados (ex: consumo

exagerado de proteinas por oposicao ao limite de consumo dos HC) nao obstante as
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necessidades proteicas podem variar de acordo com a idade (Bantle et al., 2008; Smart,
Aslander-van Vliet, & Waldron, 2009).

Por forma a gerir eficazmente o regime terapéutico, torna-se crucial calcular e ajustar
as doses de insulina de acordo com os valores HC, evitar os que provocam maiores
picos glicémicos e reparti-los correctamente pelas varias refeicbes ao longo do dia
(ADA, 2014b; Bantle et al., 2008; IDF & ISPAD, 2011).

Santos & Enumo (2003) salientam ainda a importancia das fibras sollveis que se
encontram nos vegetais, legumes, cereais e frutos podem ajudar a diminuir a velocidade
de absorcédo dos HC, evitando subidas bruscas de glicemia. Reforcam ainda que o
namero de refei¢cdes ao longo do dia deve ser adaptado ao grupo etario, aos horarios
escolares, actividade fisica e regime de insulinoterapia, respeitando, tanto quanto
possivel, os habitos familiares da familia, de modo a permitir o convivio durante as

refeicbes.

Segundo Hanas (2007) o ideal seria realizar cerca de 6 refeicbes com intervalos de 3
horas, devendo incluir todos os alimentos existentes na roda dos alimentos, assim
divididas:

-Trés refeicbes principais (pequeno-almoco, almoco e jantar): sopa, prato principal com

carne/peixe, HC de absorcao lenta, vegetais e fruta,

- Trés refei¢cdes intermédias (meio da manha, lanche, ceia), evitando HC de absorcéo
rapida. Aquando da ingestdo de HC de absorcéo rapida (fruta, leite, iogurte), o correcto

seria a associacdo de HC de absorcéo lenta (péo, cereais, bolachas)(Hanas, 2007).

A educacdo alimentar, pela qual a nutricionista da equipa é responsavel, deve ser
dirigida a crianca e a familia, ndo esquecendo que o comportamento alimentar é algo
mais do que a simples ingestao de alimentos, sendo também influenciado por factores

culturais e psicossociais, que devem ser respeitados (Swift, 2009).

Hanas (2007) salienta também que a restricdo de doces deve ser feita de forma
cuidadosa e realista, uma vez que ha que ter em conta as necessidades psicossociais

da crianga, nomeadamente festas da escola, aniverséarios e saidas em grupo.

De acordo com Silva (2006) deve assumir-se uma atitude ajustada as necessidades de
cada crianca e firme, mas, ao mesmo tempo, flexivel, tendo em vista o objectivo final da

aquisicao de habitos por parte da crianca que Ihe permitam fazer as suas refei¢cdes fora

34



de casa, na escola e em ocasides especiais, sem com isso prejudicar o controlo

metabdlico e o prazer do convivio.

Desde o momento em que é realizado diagndstico é dado inicio a um processo de
educacao continua da familia e da crianca, efectuado durante o internamento no servico
de Pediatria Médica, do HPC, até a capacitacdo da familia e crianca para assumir o
regime terapéutico, e dada a sua continuidade nas consultas realizadas pela equipa
multidisciplinar da consulta de Endocrinologia do Hospital Pediatrico de Coimbra. A
familia é ensinada, instruida e treinada a contabilizar os HC presentes na refeicéo, a
substituicdo correcta de alimentos e como ajustar a dose de insulina de acordo com a
guantidade de HC ingerida, conduzindo a estabilidade glicémica, maior liberdade

alimentar e consequentemente melhor qualidade de vida.

Apesar da contagem de HC através da pesagem ser mais precisa, 0 importante é a
correcta e permanente contagem de HC no dia-a-dia destas criancas. Embora a
contagem de HC permita maior flexibilidade no horario e nimero de refeicdes, na
guantidade de HC ingerida e na pratica de exercicio fisico, € necessario que as criancas
diabéticas e suas familias compreendam que, apesar de autonomamente conseguirem
determinar e ajustar a dose de insulina de acordo com a quantidade de HC da refeicao,
ndo devem esquecer 0s principios de uma alimentacao saudavel. A contagem dos HC
nas refeicoes diarias tem sido a principal estratégia utilizada em criangcas com DM1, pois
optimiza a relacdo entre a dose de insulina prandial e a quantidade de HC ingerida
(Baptista, 2013).

Na pratica clinica torna-se importante a contagem dos HC antes de cada refeicao,
utilizando-se a definicdo de equivalente. Um equivalente € considerado a quantidade de
um alimento que contém entre 10 a 15 gramas de HC.

Durante o internamento é fornecida uma tabela de equivalentes, que indica a quantidade
de alimento que contém 15 gramas de HC, por forma a facilitar a sua contabilizacao
durante as refeicdes (Anexo ). No entanto, durante as refei¢cdes, as criancas e as suas
familias podem deparar-se com alimentos particulares que ndo constam nesta tabela,
pelo que é fornecido um exemplar da formula de calculo de HC através da utilizagao do
rotulo do alimento em questédo (Anexo ).
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2.3.  INSULINOTERAPIA

A insulinoterapia a instituir imediatamente apds o diagndstico constitui a chave do
tratamento da crianca diabética. Existem diferentes tipos de insulina, sendo a sua
distincdo baseada no seu espectro de acc¢ao, assim, segundo Alberti et al. (2012)
podemos considerar trés tipos de insulinas, nomeadamente, de accao rapida (e ultra-

rapida), insulinas de accao intermédia e insulinas de accao lenta ou longa.

Como a DM1 se caracteriza pela insuficiente producéo de insulina, o procedimento a ter
em consideracédo sera a sua reposicao, podendo ser doseada de diversas formas. Como
referido no paragrafo anterior, algumas séo de acc¢éo lenta (podem actuar durante 24
horas), enquanto outras sao de intervencédo rapida e ttm um inicio de actividade mais

brusco, sendo porém a sua duracgéo de actuacdo menor (Forth & Jude, 2010).

Nas criangas, dada a irregularidade do apetite e das refei¢cbes, pode ser vantajoso o
uso de uma insulina intermédia e de uma insulina rapida, em proporgdes variaveis. A
insulina rapida permite a administragao imediatamente antes da refeigado, assim como
uma administracdo ao longo do dia, cobmoda e rapida, se assim o valor da glicemia
capilar o exigir. Esta insulina, em pequenas doses e de forma mais frequente, pode
minimizar a oscilagéo de glicemias e obter-se assim, valores de insulina a administrar

mais adaptados as refeicdes e exercicio fisico da crianca (Fagulha & Santos, 2004).

Relativamente a administracdo de insulina, existem duas alternativas, pode ser
administrada através de canetas injectoras ou através de bombas para administracédo
subcutéanea continua (Dinis, 2011; Phillip et al., 2007)

Durante os anos 80 foram introduzidos no mercado, dispositivos denominados
vulgarmente por canetas, compostas por um local destinado a insercdo da recarga (ou
cartucho) contendo a insulina, um botdo doseador, que permite dosear o nimero de
unidades a administrar e por um visor que possibilita a visualizacdo desse mesmo
namero de unidades. Esses dispositivos facilitam a administragao da insulina permitindo

0 seu uso em qualquer circunstancia ou local (Dinis, 2006).

A terapéutica com infusdo continua de insulina subcutanea (ICIS) € uma alternativa a

terapéutica intensiva convencional na DM1.

A utilizagdo da ICIS foi introduzida na década de 70 e conheceu, até aos dias de hoje,
a sua simplificacdo, optimizacdo e generalizacdo na pratica clinica. Possuem um
pequeno reservatorio de insulina de accdo rapida, um sistema electromecéanico que
impulsiona o émbolo sendo a insulina difundida através de um cateter para o tecido
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celular subcutdneo da crianga. Actualmente as bombas infusoras sdo de pequenas

dimensoes, leves e facilmente transportaveis (Balsa et al., 2011).

O tratamento com a ICIS é a opcao terapéutica que permite alcancar todos os objectivos
actuais do tratamento da crianca e adolescente com DM1, ou seja a normoglicemia,
namero reduzido de hipoglicemias, prevenir ou retardar o aparecimento de

complicacdes degenerativas e melhorar a qualidade de vida (Dinis, 2011).

Durante a ultima década, a ICIS tornou-se cada vez mais popular no tratamento da DM1
em criancgas, constituindo o método mais fisiologico de administracédo de insulina devido
a sua capacidade para simular o padréo normal de secrecao de insulina pelo pancreas,
permitindo uma infusdo basal de insulina durante 24 horas sobre a qual séo
administrados bdélus nos momentos das refeicées (Danne, Lange, & Kordonouri, 2007,
Phillip et al., 2007). Torna-se importante ressalvar que a sua utilizacdo ndo dispensa a
autovigilancia da glicemia capilar por forma a ajustar o ritmo da perfusao basal e bélus

a administrar.

A terapéutica com bombas infusoras de insulina pode ser aplicada em utentes com
gualquer um dos subtipos de DM, desde que tenham indicacdo para insulinoterapia
intensiva, no entanto os custos directos deste método séo elevados, principalmente em
paises em que as bombas de perfusdo sédo reembolsadas pelos Servicos Nacionais de
Saulde. Os custos desta terapéutica incluem ndo sé a bomba infusora, mas também os
respectivos consumiveis, isto €, os cateteres subcutédneos que tém que ser mudados

cada trés dias, e as seringas reservatorio (Carvalheiro, 2006).

De acordo com a circular do Programa Nacional para a Diabetes N° 001/2012 o
programa de tratamento foi alargado as criancas com idade inferior a 5 anos, uma vez
gue até a data eram consideradas para tratamento mulheres em preconcepcao,
gravidez e pessoas com DM1 elegidas pelos centros de tratamento para a perfusdo
subcutanea continua de insulina (DGS, 2012).

A unidade de Endocrinologia Pediatrica do HPC foi reconhecida em 2009 como centro
provedor para o tratamento com perfusdo subcutanea de insulina em criancas e jovens
com DM1, considerada centro de referéncia da zona centro para este tratamento. No
ano de 2013 foi iniciado o tratamento com perfusdo subcuténea de insulina em 18
criancas e jovens com DM1. Ainda no mesmo ano foram atribuidas ao HPC 26 bombas
infusoras de insulina (14 para criangcas com menos de 5 anos de idade, e 12 para as
restantes criancas), a serem colocadas no ano de 2014. Actualmente sdo tratadas com
perfuséo subcutanea de insulina 58 criangas e jovens (Mirante, 2014).
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2.4. EXERCICIO FisIcO

A pratica de exercicio fisico é crucial para uma melhoria da qualidade de vida da
populagdo em geral. Nos individuos com DM torna-se preponderante, acarretando
consigo diversos beneficios, entre os quais a melhoria do condicionamento fisico
(principalmente da capacidade cardiorrespiratéria), a reducdo da gordura corporal,
aumento da massa muscular, diminuicdo do stress emocional e 0 aumento da auto-
estima (Hanas, 2007; Ramalho & Soares, 2008).

Partindo da premissa que a pratica de exercicio fisico € saudavel em todas as idades,
para a crianca diabética constitui um elemento fundamental no controlo da doenca
devido aos seus efeitos sobre a glicemia. Verificou-se que o exercicio diminui o nivel de
glicose no sangue ao aumentar a sua captacao pelos musculos (Anguita et al., 2010;
Ramalho & Soares, 2008).

Para além dos beneficios referidos anteriormente, também para ADA (2014b), Brunner
& Suddarth (2005) e Hanas (2007) a realizacdo de exercicio fisico regular promove
também a reducdo dos niveis lipidicos sanguineos, aumentando os niveis de
lipoproteinas de alta densidade e diminuindo os niveis totais de colesterol e
triglicerideos. Ainda a ADA (2002) reforca que todos os niveis de exercicio, incluindo as
actividades de lazer, desportivas e profissionais podem e devem ser praticadas por
diabéticos tipo 1 que apresentem bom controlo da doenca, ou seja, a habilidade para

ajustar o regime terapéutico por forma a permitir uma segura participacéo.

Vérios estudos dao enfase aos inUmeros beneficios do exercicio fisico no controlo e
prevencdo de complicacdes, passando o desafio por desenvolver estratégias que
permitam as criancas com DM1 participar de forma segura e agradavel em actividades
fisicas (ADA, 2002, 2012a; Bantle et al., 2008; Fagulha & Santos, 2004; Lingensmith,
2005; Miculis, Mascarenhas, Boguszewski, & Campos, 2010; Ramalho & Soares, 2008).

Desta forma, em geral, os principios recomendados para lidar com o exercicio em
adultos com DML, livres de complicacdes também se aplica a criancas, com a ressalva
gue as criangas podem ser propensas a uma maior variabilidade nos niveis de glicose

no sangue.

Desta forma, a ocorréncia de hipoglicemia, € um dos maiores problemas na realizacéo
da actividade fisica em criangas portadoras de DM1, podendo ocorrer durante ou até

mesmo apods varias horas apos o términus do exercicio. O diabético, por consequéncia
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da utilizacdo de insulina exdgena, ndo apresenta parametros fisiolégicos para inibicdo
da accao insulinica, e a sensibilidade a sua accao perdura durante a realizacao de

exercicios fisicos (Miculis et al., 2010).

No entanto, apesar do risco de hipoglicemia, esta pode ser evitada, desde que mantidos
0os cuidados de monitorizacdo de glicemia, ajuste de insulina de acordo com a
intensidade e duracdo do exercicio e ingestdo adequada de HC antes e durante o
exercicio, pelo que o exercicio fisico é altamente recomendado para crian¢cas com DM1,
por forma a usufruir dos seus beneficios fisicos e psicossociais (Robertson, Adolfsson,
Scheiner, Hanas, & Riddell, 2009).

O exercicio fisico constitui uma das areas a que deve ser dada especial atencdo, por
forma a permitir o equilibrio entre o controlo glicémico e a normalidade do jogo, que
requer o auxilio dos pais, professores e auxiliares. Ja na situacdo dos adolescentes,
alteracdes hormonais podem contribuir para a dificuldade em controlar a niveis de
glicose no sangue (ADA, 2012; ADA, 2002).

A resposta ao exercicio fisico apresenta uma variabilidade significativa dos valores de
glicose no sangue de acordo com um conjunto de factores, segundo Robertson et al.
(2009):

¢ Duracdao e intensidade, em que de uma forma geral a actividade fisica superior
a 30 minutos requer adequacédo da alimentacdo e das doses de insulina,
implicando a ingestéo de alimentos durante a actividade fisica (Hanas, 2007).

e Tipo de actividade que tem que ser avaliada de forma individual em cada
crianca/adolescente (IDF & ISPAD, 2011; Robertson et al., 2009).

e Absorcéo dainsulina, em que o local de administracéo de insulina, a temperatura
ambiente, o tipo de insulina e o stress podem interferir nos seus niveis de

absorcéo.
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Quadro 1: Condicdes ideais para a pratica do exercicio fisico em seguranca:

Antes do
exercicio

fisico

Informar os colegas/professores/monitores de que tem DM1,;
Dar preferéncia ao exercicio em grupo;
Usar uma pulseira ou fio ou cartédo que identifiqgue que tem DM,;

N&o administrar a insulina nos membros que vao ser sujeitos a maior

trabalho muscular;

Reduzir 20% na dose de insulina administrada a uma refeicdo quando

estiver previsto realizar exercicio fisico entre 1 a 3h ap6s essa refeicéo;

Considerar a necessidade de reduzir a dose de insulina na refeicéo

apos o exercicio;

Transportar consigo o glicobmetro, insulina rapida, glucagon, acucar e

bolachas agua e sal ou péo;

Escolher meias de algodao ou la sem costuras e calcado apropriado

tamanho e caracteristicas;
Avaliar a glicemia:

- Se glicemia < a 70mg/dl — corrigir a hipoglicemia — reavaliar a

glicemia 10 minutos
- Se glicemia > 100mg/dl pode praticar exercicio fisico

- Se glicemia entre 70-120 mg/dl — comer 1 a 2 equivalentes — pode

praticar exercicio fisico
- Se glicemia entre 120-250 mg/dl — pode praticar exercicio fisico.

- Se glicemia> 250 mg/dl — deve corrigir a hiperglicemia reduzindo

em 50% a dose de insulina

- De h/h ou no meio do exercicio fisico deve avaliar a glicemia, e se

esta for inferior a 120 mg/dl deve comer 1 a 2 equivalentes
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Ingerir 1 equivalente em HC de absorcéo rapida e lenta por cada 30

minutos de exercicio, apés os 30 minutos iniciais;

Durante o

exercicio Vigilancia de sinais de hipoglicemia.

fisico

No final do | Avaliar a glicemia e se for inferior a 120 mg/dl comer 1 equivalente;
exercicio

fisico Manter o alerta para sinais de hipoglicemia varias horas apés o

exercicio, as hipoglicemias relacionadas com o0 exercicio podem

ocorrer no periodo até as 36h apds ter sido praticado.

Adaptado de: ADA (2002); Rewers et al. (2009) e Robertson et al. (2009)
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CAPITULO II

ENQUADRAMENTO METODOLOGICO






1. DELIMITACAO DO PROBLEMA

Como refere Fortin (2003) o ponto de partida de qualquer processo de investigacao € a
identificacdo de uma situacdo como problematica, ou seja, que cause alguma
inquietagdo e que exija uma melhor compreensao do fendmeno. Partindo a investigacdo
da questédo respeitante a um tema de estudo que se deseja examinar, tendo em vista

desenvolver o conhecimento previamente existente.

1.1. JUSTIFICACAO PARA O DESENVOLVIMENTO DO ESTUDO E QUESTAO DE
INVESTIGACAO

Como prestadores de cuidados e elementos da equipa multidisciplinar que acompanha
a crianca e 0s seus pais ao longo do processo de doencga, 0s enfermeiros desempenham

um papel unico e privilegiado junto dos mesmos.

Ap6s o diagndstico, as criancas e as suas familias séo internadas no servico de
Pediatria Médica do HPC, onde sao orientadas por uma equipa com experiéncia e
formacéo na area da DM. O plano do internamento é complementado com 0s ensinos
feitos pela equipa multidisciplinar das diversas areas que participam no seu atendimento
e seguimento, apOs a aquisicdo de conhecimentos e autonomia na gestdo do regime
terapéutico a crianca e a familia tém alta, sendo a crianca posteriormente seguida

regularmente na Consulta de Endocrinologia.

Durante o internamento os pais mostram frequentemente preocupacdes e anseios
inerentes ao regresso a casa. Neste contexto, propomo-nos realizar um estudo sobre
as dificuldades sentidas pelos pais de criancas diabéticas, em idade pré-escolar, na

gestao diaria da terapéutica e alimentacao.

Desta forma, surgiu a questédo deste estudo: “Quais as dificuldades sentidas pelos pais
de criancas com Diabetes Mellitus em idade pré-escolar na gestdo na gestdo da

terapéutica e alimentagéo?”.
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1.2. OBJECTIVOS DO ESTUDO

Partindo da questéo delineada, definimos como objectivos deste estudo:

¢ Identificar os factores que dificultam a gestdo da terapéutica e alimentacdo dos
seus filhos;

o Descrever as dificuldades que os pais vivenciam na gestdo da terapéutica e
alimentacédo dos seus filhos;

e Descrever algumas das estratégias utilizadas pelos pais na gestdao da

terapéutica e alimentacado dos seus filhos.
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2. TIPO DE ESTUDO

A escolha do tipo de estudo surge no decurso da formulacdo do problema, quando a

guestao de investigacao se torna definitiva (Fortin, 2003).

Face a questao “quais as dificuldades sentidas pelos pais de criancas com Diabetes
Mellitus em idade pré-escolar na gestdo na gestdo da terapéutica e alimentacdo?”
tivemos a preocupacdo de adequar a metodologia de modo a encontrarmos as
respostas ao estudo, pelo que foi desenvolvido um estudo exploratério descritivo, de

natureza qualitativa.

Por existirem poucos conhecimentos sobre esta tematica, e ndo se pretender
generalizar os resultados e somente conhecer as experiéncias vividas pelos sujeitos,
pareceu-nos ser 0 mais adequado para estudar o problema, pois também para
Sampiere, Collado, & Lucio (2006) os estudos descritivos permitem-nos colher
informacdes e caracteristicas importantes acerca do fendmeno que estamos a estudar,

num determinado contexto.

A escolha deste método prendeu-se também com o facto deste tipo de metodologia
gerar informacbes ricas e detalhadas que mantém intactas as perspectivas dos
participantes (Streubert & Carpenter, 2002). Os mesmos autores reforcam que s6 a

metodologia qualitativa permite ao entrevistador entrar no mundo da outra pessoa.
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3. PARTICIPANTES E CONTEXTO DO ESTUDO

O estudo foi desenvolvido Hospital Pediatrico de Coimbra, sendo esta escolha residido
no facto desta unidade de Endocrinologia constituir o centro de referéncia na zona

Centro para as criancas e jovens com patologia enddcrina de DM (Mirante, 2014).

O estudo qualitativo, dadas as suas caracteristicas, requer amostras flexiveis. A sua
seleccao foi realizada através de uma amostra ndo probabilistica, isto €, cada elemento
da populagdo ndo tem a mesma probabilidade de pertencer a amostra. Pelo que
concordamos com Fortin (2003), quando refere que num estudo qualitativo é mais
pertinente ter uma amostra ndo probabilistica mas apropriada, do que ter uma amostra
probabilistica que ndo o seja. De acordo com a mesma autora, uma vez que Sao 0S
participantes que transmitem a informacao que constitui o suporte da investigacéo e nos
fornecem as respostas a questdo de investigacdo, permitindo alcancar os objectivos
formulados, na sua seleccao, foi definido e respeitado como critério de inclusdo que
estes seriam pais de criancas diabéticas em idade pré-escolar, seguidas nas consultas
de Endocrinologia do HPC e que se mostrassem interessados e disponiveis para o

estudo.

Quanto ao numero de participantes, de acordo com Fortin (2003), Streubert & Carpenter
(2002), nos estudos de cariz qualitativo devem ser incluidos participantes até obter
saturacao, isto €, quando ndo emergem novos temas ou esséncias dos participantes e
os dados se repetem, deixando de surgir informagc&do nova e relevante na colheita de

dados. Pelo que foi constituida uma amostra de 10 pais.

Foram entrevistados pais de crian¢cas com idades compreendidas entre 3-6 anos, tendo
sido realizado o diagnéstico a uma crianca ha quatro anos, duas ha trés anos, trés ha
dois anos, duas hd um ano e duas no préprio ano da colheita de dados (2014). Das
criancas a realizar tratamento, cinco possuiam perfusdo continua de insulina e as

restantes realizavam o esquema convencional.
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4. PROCESSO DE RECOLHA DE DADOS

No que concerne ao processo de recolha de dados, tendo em consideracdo que estes
podem ser obtidos de diversas formas, cabe aos investigadores seleccionar a técnica
gue melhor se adapta as questdes de investigacao colocadas e aos objectivos do estudo
(Fortin, 2003).

Desta forma decidimos utilizar uma entrevista semiestruturada, uma vez que é o método
mais adequado quando se pretende conhecer as experiéncias e as percepc¢des dos

individuos obtendo uma abordagem mais aprofundada da tematica.

A entrevista € um processo fundamental de comunicacgéo e de interac¢do humana que
tem na sua esséncia trés funcdes, examina 0s conceitos e compreende o sentido de
determinado fenémeno tal como o mesmo é entendido pelos participantes no estudo, é
o principal instrumento de medida utilizado na investigacdo qualitativa e é o
complemento aos outros métodos de colheita de dados utilizados neste tipo de
metodologia (Fortin, C6té, & Filion, 2009).

De acordo com Quivy & Campenhoudt (2008) o guido da entrevista semiestruturada
constitui o seu suporte e deve levar a pessoa interrogada a exprimir-se de forma muito
livre, acerca dos temas sugeridos por um namero restrito de perguntas relativamente
amplas, de forma a deixar um campo aberto a respostas diferentes daquelas que o
investigador poderia prever, havendo possibilidade de obter de forma mais clara o

significado atribuido aos factos entrevistados.

O guido da entrevista (Anexo Ill) foi constituido pela questdo central “Quais as
dificuldades sentidas na gestdo da terapéutica e alimentacdo do seu filho/a?”, sendo

constituido por trés blocos para a sua realizacao.

No bloco inicial foi realizada a apresentacao e contextualizacdo da entrevista em que foi
estabelecido um clima relacional e foi solicitada a autorizacéo e disponibilidade para
participar no estudo. O segundo bloco constituido pela questédo de investigacao e, por
fim, o terceiro bloco teve como objectivo agradecer aos pais e combinar a forma e o

momento ou data de validagcéo da entrevista.

49



As entrevistas tiveram uma duracdo média de 20 minutos e decorreram entre Junho e
Agosto de 2014, no dia em que as criancas tinham agendada a consulta de
Endocrinologia no HPC.

O momento da entrevista foi acordado previamente com a Dr.2 Alice Mirante,
responsavel pela unidade de Endocrinologia Pediatrica do HPC, pelo que se efectuaram
apos a realizacdo da consulta com a equipa multidisciplinar, numa sala reservada por

forma a mantermos maior privacidade.

Tivemos o cuidado de garantir que ndo existiam interrupgdes ou interferéncias externas
no momento da entrevista, informando os profissionais que estava a decorrer uma

entrevista naquele local, tendo sido esta gravada em audio.

Foi preocupacdo da investigadora transcrever na integra todas as entrevistas,
preservando as expressdes gramaticais utilizadas. Depois de transcritas, as entrevistas
foram validadas com os pais na consulta seguinte e, ndo tendo sido necessario qualquer

alteracao, foi destruida a fita magnética.
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5. CONSIDERACOES FORMAIS E ETICAS

Qualquer investigacdo que impligue a participacdo de individuos levanta sempre
guestdes morais e éticas, portanto devem ser tomadas em consideracdo em qualquer

processo de investigacao (Fortin et al., 2009).

No desenvolvimento deste estudo foram considerados os principios fundamentais para
a proteccao dos direitos e liberdade das pessoas que participaram nesta investigacéo,
tendo sido primeiramente realizado o pedido de aprovacéo do projecto de investigacdo
pelo Conselho Cientifico da Escola Superior de Enfermagem de Coimbra, obtendo o
parecer favoravel da Comisséo de Etica da Unidade de Investigacdo em Ciéncias da
Saude — Enfermagem (Anexo 1V). Seguindo-se a submisséo dos formularios na Unidade
de Investigacdo do Centro Hospitalar da Universidade de Coimbra para autorizacdo do
estudo e realizacdo das entrevistas ao pais de criangas com DM seguidas na consulta
de Endocrinologia, do HPC, e obtida a autorizacdo para prosseguir com o estudo (Anexo
V).

A colheita de dados apenas se iniciou apés a confirmacdo das autorizacbes

necessarias, sendo realizadas pela investigadora.

Precedendo a realizacdo das entrevistas, foi solicitada a colaboracdo e participacédo
voluntaria de todos os pais no estudo, sendo explicados os objectivos, dada a garantia
da confidencialidade, anonimato e sigilo dos mesmos, bem como a sua interrupgdo na
participacdo no estudo no momento desejado, oferecendo oportunidade para alterar o
seu consentimento. Simultaneamente foi também entregue e assinado pelos pais
participantes no estudo um termo de consentimento e aceitagcdo para a sua participacao
no estudo (Anexo VI).

Assim, no processo da andlise da informacao, atribuimos uma sigla composta por uma
letra e um numero, sendo que E representa entrevista, assim os relatos dos

participantes séo identificados como: E1; E2, ...E10.
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6. ANALISE E TRATAMENTO DOS DADOS

Considerando as finalidades deste estudo e de acordo com a probleméatica
equacionada, de entre as varias metodologias de investigacdo qualitativa optamos pela
utilizacdo da analise de conteudo. A funcao principal deste tipo de metodologia é extrair
um conhecimento ndo alcancavel pela simples leitura ou audicdo cumulativa (Esteves,
2006).

A analise de contetdo € um conjunto de técnicas de andlise das comunicacdes, que
utiliza procedimentos sistematicos e objectivos de descricdo do conteldo das

mensagens (Bardin, 2009).

Assim, para efectuar o tratamento da informacao recolhida através das entrevistas foi
utilizada a técnica de analise de contetido de Bardin (2009). Esta técnica de analise de
conteldo inclui varias fases: a pré-analise, a exploracdo do material e o tratamento, a

inferéncia e a interpretacéo dos resultados.

Com base no percurso conceptual descrito por Bardin (2009), para a analise de
conteldo, inicialmente foi feita uma leitura integral de cada entrevista, visando uma

visdo global das significacdes dos participantes.

Na segunda fase, a exploracdo do material, que comeca no final da fase anterior,
procedeu-se a operacdes de codificacdo, decomposicdo ou enumeracao e foi realizada
uma leitura mais profunda das entrevistas. A codificacdo é o processo pelo qual os
dados em bruto sdo transformados sistematicamente e agregados em unidades, as
guais permitem uma descri¢cdo exacta das caracteristicas pertinentes do conteddo. As
categorias sdo classes que reunem unidades de registo sob um titulo genérico. Este
agrupamento é constituido de acordo com os elementos que apresentam caracteristicas
comuns (Bardin, 2009).

A construcdo de categorias pode ser feita a priori ou a posteriori, ou através da
combinacédo destes dois processos. Segundo Bardin (2009), a construcao de categorias
obedece a algumas regras fundamentais: exclusividade, homogeneidade, pertinéncia,

objectividade, fidelidade e produtividade.
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Na ultima fase, é realizado o tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo, em que
os resultados em bruto séo tratados de maneira a serem significativos e validos (Bardin,
2009).

Desta forma, numa primeira fase, deu-se inicio a leitura das entrevistas transcritas.
Posteriormente, fizemos “uma primeira leitura flutuante”, seguindo-se uma nova leitura
mais cuidada, tendo-se sublinhado a cores diferentes, as respostas referentes a cada

guestao.

Numa segunda fase, teve lugar a leitura das respostas por questdo e, apos uma analise
mais aprofundada que permitiu identificar grandes temas, procedeu-se a um processo

de categorizacao e s6 posteriormente ao processo de interpretacao.

No que se refere ao processo de categorizacdo registaram-se as categorias,
subcategorias e unidades de registo identificadas com o numero da entrevista

correspondente, procedendo-se a validacdo da analise de contetdo.

Em relacdo ao enquadramento de algumas areas tematicas emergentes, houve
necessidade de se criar novas categorias e subcategorias, de forma a permitir uma
analise mais detalhada da questdo. Por fim, elaboraram-se quadros de sintese por

guestdo, com as categorias e subcategorias e indicadores identificados.

Procurou-se tornar cada categoria 0 mais abrangente possivel, respeitando ainda assim

0s principios que o autor refere como essenciais para uma boa categorizacao.

Neste estudo, procedeu-se a validacdo das entrevistas junto dos participantes apos a
sua transcricdo. Seguidamente e durante a andlise de dados, foi solicitada a
colaboracdo de outra investigadora para determinar se houve distor¢cbes na
identificacdo das categorias e subcategorias, que manifestou o seu acordo, ndo tendo

sugerido qualquer alteracao.
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CAPITULO Il

ESTUDO EMPIRICO






1. APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS

A analise das entrevistas realizadas apresentam-se organizadas segundo as categorias
emergentes da analise de conteudo das transcricdes dos pais, encontrando-se

apresentadas seguidamente.

Quadro 2: Categorias emergentes das entrevistas realizadas aos pais de criangas com
Diabetes Mellitus em idade pré-escolar na gestdo da terapéutica e alimentacao,

seguidas na consulta de endocrinologia do Hospital Pediatrico de Coimbra.

Categorias

Controlo da alimentacdo e calculo das unidades de insulina no

infantario

Sentimentos negativos associados pela crianca a doenca
Sentimentos negativos vivenciados pelos pais
Complexidade dos calculos

Opinibes e sugestbes dos pais

Ao solicitarmos aos pais que nos falassem acerca das dificuldades com que se deparam
na gestéo da alimentacao e terapéutica dos seus filhos, foi notavel uma grande reserva
em delegar as funcdes inerentes a gestdo do regime terapéutico aos profissionais
escolares (professores e auxiliares) justificada, em alguns casos, pela falta de
conhecimentos e interesse dos mesmos, conduzindo a uma inseguranga nos seus

cuidados, acabando por se reflectir na auséncia frequente dos pais ao emprego.
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Quadro 3: Categoria e Subcategorias relativas ao “controlo da alimentacéo e calculo das

unidades de insulina no infantario ”

CATEGORIA - Controlo da alimentacgéo e calculo das unidades

de insulina no infantéario

Subcategorias

Inseguranca nos profissionais

Falta de conhecimento dos profissionais
Desinteresse dos profissionais

Falta de recursos humanos

Erros nos procedimentos

Auséncias frequentes dos pais ao emprego

Alguns pais vivenciam experiéncias de inseguranca relativamente aos cuidados
prestados aos seus filhos durante o periodo escolar, tal como é possivel verificar nos
seguintes testemunhos:

“(...) elas fizeram aqui (HPC) sessdes com as enfermeiras, (...) tive de Ihes explicar que
se 50 gramas de arroz € um equivalente e ela come dois equivalentes, sdo 100 gramas,
nem isso sabiam fazer. Mas esté la tudo escrito nos papéis.” E1

“(...) um dia destes tiro-a da escola e sou eu a professora dela.” E1

“O problema néo é tanto connosco porque podemos levar 0 Nnosso tempo mas vamo-nos

desenrascando (...), o problema é s6 na escola, temos mais medo.” E2

“(...) no primeiro infantario tinham muitas dificuldades nas contas, ndo conseguiram dar

conta do recado.” E3

“Em termos de procedimentos, sou um bocado superprotector (...), ela raramente almoca

na escola, e o lanche que leva sou eu que o forne¢co ou entdo aviso previamente o que
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ela pode comer para lhes dizer a quantidade de insulina. (...) quando ha uma
hipoglicemia temos o sistema de controlo, em que temos de avaliar a glicemia de dez
em dez minutos, e as vezes podem haver baixas exageradas porque ndo séo detectadas

a tempo.” E4
“(...) receio que ndo saibam fazer os célculos correctamente “ E5

“Tive uma ma experiéncia, durante uma visita de estudo, (...) e desde entdo néo tenho

confianca e ndo consigo ficar descansada.” E10

Este sentimento de inseguranca por parte dos pais € também justificado pela falta de
conhecimentos e interesse no tratamento dos seus filhos, pelos profissionais escolares.
Relativamente a “falta de conhecimento dos profissionais”, esta pode ser verificada

através das seguintes expressoes:

“(...) Se a glicemia esté baixa de mais entram em panico, se esta alta de mais entram

em péanico (...)."E1

“(...) ndo vale a pena estar a satura-las, quanto mais ensinamos mais confuséo fazem.”
E2

“O que noto também quando vou a escola é que as pessoas colocam a Diabetes tipo | e
tipo 1l no mesmo saco, pensam que ndo é preciso tanto cuidado, que é mais simples do

gue aquilo que é.” E8

“Nesse dia quando chegou a casa fiz uma avaliacdo de glicemia e estava na ordem dos

300mg/dl e a professora ainda achava que estava bem.” E10

Outra das preocupacbes dos pais, emergente dos seus testemunhos, reside no
desinteresse pelo conhecimento dos profissionais. Depois de realizado o diagnostico da
crianca e sensibilizacdo da importancia do cumprimento e adeséo ao regime terapéutico
para o sucesso do tratamento os pais denotam que os profissionais ndo demonstram

interesse em integrar 0 mesmo, como € evidenciado pelos seguintes pais:

“ (...) aquelas pessoas que podiam (realizar os procedimentos inerentes ao regime
terapéutico) e sabem fazer ndo fazem (...) as vezes os valores sobem ou descem um

pouco mais mas depois controlamos em casa.” E2

“Na escola é tudo feito um pouco mais a olho, embora tenham la a balanga, sabem como

€ mas tenho impressao que é tudo feito mais a olho.” E5

“No jardim-de-infancia, quando foi diagnosticada, a directora disse que todas as
educadoras e auxiliares iriam aprender a avaliar a glicemia e administrar insulina, pelo

gue estive na escola durante dois meses a ensinar, 0 que notei € que algumas tinham
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falta de interesse e que para algumas é um peso, quando a educadora vai de férias e

algo foge do dito normal elas entram em péanico.” E8

“Na escola ndo mostraram grande receptividade, cheguei a ir a escola ensinar a
professora e algumas auxiliares a fazer as contas para a insulina a administrar mas néo

se mostraram muito disponiveis.” E10

Através dos testemunhos dos pais, € também verificado que muito deste desinteresse,
pela eficaz gestédo da alimentacéo e terapéutica, € justificado pela falta de profissionais

nas instituicées escolares, como é evidenciado por trés pais:

“ Estive uma semana para ensinar as educadoras, mas tinham muita falta de pessoal,

ndo se orientavam nem com a contagem de equivalentes como nas contas.” E3

“(...) quando se tem a cargo muita gente torna-se complicado (...) sei que numa escola
com 30 criangas (...), com uma ou duas pessoas a tomarem conta delas sei que é
impossivel estarem a pesar a comida. Mesmo que la deixe uma balanga, elas ndo
pesam, (...) por isso eu prefiro, como tenho essa possibilidade, de ser eu a gerir a

alimentacéo dela. E4

“ O meu receio é a escola primaria, se fosse uma daquelas escolas da aldeia, em que
tém menos meninos e as professoras podiam dar mais atencdo as criancas, eram mais
controladas, agora sdo turmas muito grandes e o controlo ndo € o mesmo, (...) tenho
amigas que trabalham nas escolas e elas tém muito trabalho, ndo conseguem dar este

tipo de atencao as criancgas. " E8

Outro aspecto que emerge dos discursos das entrevistas dos pais relativamente ao
controlo da alimentacéo e calculo das unidades de insulina a administrar € a ocorréncia
de erros nos mesmos procedimentos, que podem ter efeitos nefastos nos seus filhos,

como podemos verificar nas seguintes citacdes:

“(...) quando ela tem de almocar na escola eu digo quantas colheres lhe tém que dar e

a quantidade de insulina, mas sei que trés horas depois é hipoglicemia na certa.” E4

“(...) em duas situacBes ndo respeitaram o intervalo minimo da insulina, s6 tinham
passado duas horas e meia da administracédo da insulina e ele comeu antes do horario
correcto. (...) nas festas dos meninos, ai jA& era mais complicado, a professora
normalmente esquecia-se. Quando distribuiam uma fatia de bolo aos outros meninos

também Ihe davam e nao era contabilizada.” E5

“Até hoje figuei sem saber (...) como € que ela administrou a insulina se ndo tinha a
férmula? Nesse dia quando chegou a casa fiz uma avaliacdo de glicemia e estava na
ordem dos 300mg/dl.” E10
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Assim, dadas as dificuldades com que se deparam diariamente, alguns os pais vém-se
obrigados a ausentar do seu emprego por forma a dar assisténcia no infantario ou optam
por realizar a refeicao principal no domicilio, tentando gerir o seu horario de almogco com

o dos filhos, tal como é retractado nas palavras dos seguintes pais:

“(...) eu ndo consigo trabalhar, estou sempre a ser chamada a escola para as ajudar,
(...) tenho que me ausentar frequentemente, quase todos os dias uma vez por dia tenho
gue me ausentar, todos os dias entre as 9-9h30, entre as 11-15h tenho pausa, entre as
14h 15h30 estou a escola e chego atrasada. Uma semana por outra que ndo saia é muito

raro acontecer.” E1

“(...) prefiro, como tenho essa possibilidade, de ser eu a gerir a alimentagéo dela. A

escola é bem perto da casa, o que € uma vantagem.” E4

“(...) quando entrou para o infantario € que surgiu a diabetes. Na altura meti baixa e

estive 14 durante quase dois meses, posteriormente ainda ia a hora das refeicdes.” E9

“(...) para ja, sO eu e o pai fazemos essa gestdo, ao almogo e ao lanche o pai sai do

trabalho e vai busca-la para Ihe dar as refei¢cdes.” E10

Outra das estratégias encontrada pelos pais, passa por pré-estabelecer a quantidade
de HC que o seu filho vai ingerir em cada refeicéo, por forma a tentar facilitar as contas,
tal como é retractado nas palavras de E1 ao afirmar que estipulou que a filha “ao almoco
come 5 equivalentes e ao lanche 3 equivalentes, para ndo dar confusédo nas contas” e
E2 ao enfatizar que “s6 come aquele nimero de colheres”, uma vez que os profissionais

nao fazem as contas.

Nem sempre a integracdo na sociedade de uma crianca diabética € um processo afavel,
as criancas em idade escolar com DM enfrentam diariamente uma série de questdes e
sentimentos que variam de acordo com a fase de desenvolvimento, apesar dos grandes
esfor¢cos no sentido de eliminar a limitagdo da vida social da crianga deparamo-nos
ainda com algumas barreiras, a existéncia de sintomas dolorosos associados a doenca
e as constantes avaliacfes e tratamentos podem alterar o funcionamento fisico e mental
da crianca, bem como sua interaccdo com o meio ambiente. Esta foi uma categoria
evidenciada pelos pais do estudo, tendo-se destacado as subcategorias apresentadas

no quadro seguinte.
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Quadro 4: Categoria e Subcategorias relativas “Sentimentos negativos associados pela
crianca a doenca”

CATEGORIA - Sentimentos negativos associados pela
crianca a doenca

Subcategorias

Punicéo

Discriminagéo das criangas

Ao longo da realizacdo das entrevistas foi notavel que as criancas e as suas familias
modificam as suas rotinas em funcdo da doenca e encontram, muitas vezes,
dificuldades no seu percurso. Os pais deparam-se diariamente com sentimentos de
“punicdo” por parte dos seus filhos, seja no momento de administracdo de insulina, em
cumprir as trés horas de intervalo entre as refei¢cdes (criancas sem perfusdo continua

de insulina) e inerente restricdo alimentar, tal como revelam as seguintes citagdes:

“Eu também nédo gosto de fazer o que faco, picar a minha filha constantemente. Quando
se aproximava o horario das refeices para ela era um castigo, mas tinha de ser, sou

obrigada a fazé-lo para o bem dela.” E1

“(...)comecava a ficar saturada de ser constantemente picada (...) como sdo téo
pequenos ndo conseguem perceber porque que os papas lhe tinham de fazer aquela
maldade antes de comer.” E8

Apesar das dificuldades que alguns pais encontram na contabilizacdo de HC em
alimentos que ndo sdo oferecidos com tanta frequéncia estes, conscientes de que
devem proporcionar um crescimento e desenvolvimento adequados a idade, nao privam

os seus filhos da ingestdo dos mesmos.

Tal como podemos verificar com a situcao particular dos doces, apesar do conhecimento
prévio de que podem ocorrer oscilacdes nos valores de glicemia, os pais ndo proibem
a sua ingestao ocasional, uma vez que estdo conscintes para o facto de que tais actos
poderiam ser interpretados como punicéo, tal como podemos constatar nos seguintes
depoimentos:
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“Agora no Verao é que é mais complicado, porque vé os outros meninos a comer gelados
e ela também quer. Ndo é que lhos neguemos, (...) nés é que temos que jogar com isso,
(...) ndo digo que néo hajam algumas refeices em que os valores estdo um bocadinho

altos e ndo deveriam estar. Ndo me agrada muito mas as vezes acontece.” E2

“As vezes 0 meu problema também se prende com a oferta de doces, as outras criancas
também os comem e ndo posso estar constantemente a nega-los, (...) outros dias
terriveis sdo os aniversarios (...) sei que nesses dias € para descompensar mesmo, caso

contrario ndo vai’. E4

Ao longo do discurso dos pais € notavel a sua preocupacdo com os sentimentos de
discriminacdo a que os seus filhos estdo expostos, ou podem vir a ser sujeitos, tanto

pelos colegas como pelos profissionais, tal como evidenciam dois pais:

“ (...) é discriminada sempre que ha visitas de estudo, elas dizem que ndo se
responsabilizam, (...) sei que pode vomitar na viagem, mas ha cuidados que se podem

ter, leva sempre bolachas e pacotes de agucar.” E1

“Uma vez fiquei chocada, (...) fomos lanchar e (...) estava a preparar tudo para o injectar
e quando vou para dar a insulina estava um casal novo com uma menina, a menina
estava a olhar e a reaccéo da mée foi virar a cara da filha e dizer: ndo olhes filha (...)
viram aquilo como uma aberracdo. O meu medo na escola é também os colegas, porque
0s miudos sdo muito cruéis, (...) estdo a comer um bollycao e dizem: E tu ndo comes

porqué? Tu ndo podes. E3

Outra situacdo marcante na experiéncia e vivéncia destas familias concerne as
possiveis descompensacfes metabdlicas e inerentes complicacées a curto e longo

prazo.

Nesta categoria sao exploradas as dificuldades emocionais e psicolégicas que a doenca
acarreta, que gera medo e inseguranca na familia. A analise das entrevistas mostrou o
gue a doenca pode potenciar a vivéncia familiar de conflitos, bem como a ocorréncia de

situacdes de constrangimento vivenciadas pelos pais da crianca diabética.
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Quadro 5: Categoria e Subcategorias relativas “Sentimentos negativos vivenciados
pelos pais”

CATEGORIA — Sentimentos negativos vivenciados pelos

pais

Subcategorias

Medo de descompensacdes metabdlicas nocturnas

Preocupacédo e receio da ineficacia do tratamento realizado

pelos profissionais escolares

Discriminagéo pela sociedade

A primeira ideia que ressaltou das entrevistas foi o “medo de descompensacgdes
metabdlicas”, o sentimento de medo e a necessidade de alerta permanente que, muitas
vezes, conduzem a privacao de sono por parte dos pais, tal como podemos verificar nos

seguintes testemunhos:

“E muito complicado toda esta gest&o, passar noites sem dormir a picar de duas em duas
horas e nao ter a compreensao de ninguém (...) , também ja entrei em panico muitas

vezes.”" E1

“Uma dificuldade que eu noto, mas isso ndo ha nada a fazer, é sobretudo a noite, ha
guase um ano que ndo durmo mais de seis horas seguidas. Tenho sempre medo que
possa fazer uma baixa ou esteja demasiado alta. " E3

A doenca requer esfor¢cos continuos para atingir um adequado controlo metabdlico, por
forma a prevenir possiveis complicacbes a longo prazo, complicacdes estas que
também constituem um factor de preocupacdo para os pais. Os pais entrevistados
tentam arduamente conciliar estes factores com a promocdo de um adequado
desenvolvimento dos seus filhos, proporcionar um percurso escolar considerado normal
tendo, no entanto, plena nocdo que estas cedéncias podem conduzir a pequenas
oscilagbes no padrao glicémico esperado, que ndo sdo isentas de preocupacdo e uma

crescente ansiedade, tal como reforgam:
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“Qualquer pessoa se vai a baixo por mais forcas que tenha, é muito complicado (...)

guando as vejo assim (situa¢Bes de hipoglicemia) fico preocupada e nervosa.” E1

“Outros dias terriveis em que sei que vai descompensar tudo sdo os aniversarios (...)

nesses dias é para descompensar mesmo, caso contrario néo vai.” E4

“Acho que ainda pico muitas vezes o dedo nos intervalos das refeicdes, pelo receio que

os valores possam descer muito.” E6

“Uma das questdes que me preocupa é quando tem uma festa de aniversario, tenho de
fazer as contas um pouco por alto porque nunca sei muito bem o que vai comer, ai 0s

valores ficam um pouco mais descontrolados. “ E9

Para além da preocupacgéo associada a ocorréncia de hipoglicemias nocturnas os pais
referem como factor precipitante o medo de ndo estar presente nos momentos em que
o seu filho possa apresentar uma descompensacdo metabdlica, uma vez que estes
passam a maior parte do seu dia no infantario, receiam que nao lhes sejam prestados

os cuidados necessarios atempadamente, tal como descrevem:

“(...) quando se tem a cargo muita gente torna-se complicado porque quando ha uma
hipoglicemia, (...) podem haver baixas exageradas porque ndo sdo detectadas a tempo.
O meu medo é que faga uma hipoglicemia grave e que ndo consigam agir ou detectar
atempadamente.” E4

“Sé tenho receio que ndo déem logo conta quando os valores comegam a descer, porque
eu ja (...) o conheco, e sei quando comeca a ficar mais cansado e com sono é porque

os valores estdo a descer.” E7

“(...) nesse dia quando chegou a casa fiz uma avaliacdo de glicemia e estava na ordem
dos 300mg/dl e a professora ainda achava que estava bem, e desde entdo nédo tenho

confianca e ndo consigo ficar descansada.” E10

Para além das dificuldades que a gestao do regime terapéutico acarreta, os pais vém-
se injusticados pela condicdo de doenca cronica dos seus filhos, tal como podemos

comprovar pelos seguintes testemunhos:

“Ja& me ofereci para contratar uma enfermeira para a acompanhar nas visitas de estudo,
(...) mas ndo me deixam ir com ela (...), porque para isso teriam que abrir excepcdes

para outros pais.” E1

“Eu disponibilizei-me para me deslocar la (escola) as vezes que fossem necessdrias
para fazer os ensinos, mas mesmo assim disseram-me que teria de o mudar de escola

porgue nao tinham capacidade para o ter ca.” E3
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“(...) no primeiro infantério que procurei, na area de residéncia, disseram-me logo para
procurar outro porque la ndo estavam habituados a lidar com criangas com diabetes,
puseram-nos logo de parte.” E4

“(...) quando vamos a um restaurante ou a uma pastelaria pedir para me pesarem a
comida, (...) normalmente as pessoas fazem uma cara de intrigados e ndo reagem muito
bem.” E5

Por forma a manter um adequado controlo metabdlico os pais séo incentivados a
cumprir determinados procedimentos, tal como a avaliacdo de glicemia antes da
refeicdo, contabilizacdo de HC que a crianca vai ingerir e, através dos dados colhidos
anteriormente, realizar o célculo de unidades de insulina a administrar, tendo sempre
em consideracéo a pratica de actividade fisica. Este ndo é de todo um processo simples,
0s pais deparam-se com algumas duavidas nesta gestdo complexa, encontrando-se

estas dificuldades espelhadas nos depoimentos dos mesmos.

Quadro 6: Categoria e Subcategorias relativas “Complexidade do tratamento”

CATEGORIA — Complexidade do tratamento

Subcategorias

Horario de intervalo entre as refei¢cdes
Dificuldade na contabilizacdo de HC

Dificuldade no ajuste dos calculos dos valores finais

Apo6s a andlise dos testemunhos dos pais, pudemos verificar que existe uma dificuldade
em gerir as horas de intervalo entre as refei¢cdes, dificuldade esta colmatada
posteriormente com a perfusdo continua de insulina, como ilustra a expressao: “(...) com
a bomba infusora ndo tem de esperar 3 horas até a proxima refeicao, quer comer mais

come e dou um bdlus para o que vai comer, ndo é tao rigido” (E8).

Para além da gestdo do horario das refeicbes, os pais referem também alguma
dificuldade na contabilizacdo de HC, principalmente nos alimentos pouco usuais, como
podemos verificar nos seguintes testemunhos:
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“A minha principal dificuldade é a nivel das contas. Agora ja vem tudo nos rétulos (gramas
de HC por 100 gramas), mas mesmo assim ainda sinto algumas dificuldades, ndo
estavamos habituados a este tipo de contas. Mas teremos de nos habituar e treinar muito
bem, porque ndo podemos errar. (...) temos de andar com a folhinha atras e fazer as

contas.” E2

“(...) ainda s6 faz sopa e papa de frutas ao almocgo e jantar, o que facilita as contas, ainda
nao é preciso pesar a comida, (...) mas ontem enganei-me nas contas da papa de frutas
(...), e ai os valores aumentaram mais um bocado, (...) no inicio sentia que estava a ficar
maluca, olhava para a tabela e s6 chorava. Agora vou aprendendo mais ao longo do

tempo.” E7

“Quando foi diagnosticada foi uma fase de adaptagdo dificil, (...) em cada refeicdo
contabilizar correctamente a quantidade de HC que ia ingerir, fazer regras de trés
simples, converter este valor para unidades de insulina e seguir toda a formula, sempre

com a nocédo de que, se errasse em algum valor, estaria a prejudicar a minha filha.” E8

“Ao jantar sou eu e 0 meu marido que gerimos este processo, ele ainda tem algumas
dificuldades na contabilizagdo dos HC, (...) tenho de estar sempre presente a refei¢do.”
E9

“Para ja a maior dificuldade passa pela contabilizar dos HC em pratos que fogem do

normal e que ndo estou tdo habituada.” E10

Como referido anteriormente as criancas diabéticas tém a mesma necessidade
nutricional e calérica de uma crianca saudavel, preconizando-se os principios de uma
alimentacdo saudavel. Desta forma ndo necessitam de restricbes alimentares, no
entanto, pelos obstaculos encontrados, os pais procuram equilibrio através das novas
aprendizagens e adaptacfes substituindo alguns alimentos por outros como podemos

verificar nos seguintes testemunhos:

“(...) inicialmente perdia algum tempo a contar os equivalentes, ao longo do tempo fui-

me habituando, normalmente faco refeicGes mais simples e faceis de contabilizar” E1.

“(...) Quando come algo fora do normal ainda tenho dificuldade, e se ndo consigo fazer
as contas tento dar-lhe outra coisa, porque ainda tenho dificuldade em interpretar os
rétulos (...), passar as gramas de HC para equivalente, mas durante as refeicGes

habituais acho que consigo fazer tudo bem.” E6

“Cheguei, muitas vezes a alterar o que tinha em mente para o jantar para facilitar as

contas, porque tinha receio de ndo dar resposta, de errar nas contas.” E8
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Depois de realizada a avaliacdo da glicemia e contabilizados os HC que a crianca vai
ingerir, seguem-se dois passos fundamentais, a soma das unidades de insulina para
correccao com as unidades de insulina para os equivalentes, alguns pais demonstraram
dificuldades neste passo, tal como se verifica através do testemunho de E1: “(...)
guando comecei a trabalhar tentei incluir o meu marido, mas com o tempo vi que 0 meu
marido tinha mais dificuldades do que eu, (...) ndo consegue perceber que tem que fazer

correcgao, inserir os bolus na maquina.”

Depois de realizados os passos anteriores e obtido o resultado final, por vezes, é
necessario proceder ao seu arredondamento, uma vez que a marcacao deste na caneta
de insulina se realiza de meia em meia unidade, levantando muitas vezes duvidas como

evidenciam os pais nos seguintes citacdes:

“Se nds seguirmos aquilo que nos é ensinado aqui no hospital ndo ha problema, s6 se
levantam algumas dividas as vezes quando temos que fazer arredondamentos e temos

gue jogar com o valor da glicemia, mas vamos aprendendo a lidar com isso.” E3

(...) as contas dos equivalentes nao variam muito, depois tenho € que somar a correcgao
dos valores. As vezes quando da 0,3 ou 0,7 fico sempre na duvida se dou insulina ou

nao, as vezes ainda tenho que ligar para aqui para saber o que fazer.” E7

Durante a realizacdo das entrevistas, apds realizarem uma exposicdo das suas
dificuldades e obstaculos encontrados na gestao diaria da doenca dos seus filhos, os
pais fizeram questéo de reforcar que a ajuda e disponibilidade da equipa multidisciplinar
da consulta de endocrinologia constitui um momento decisivo para ultrapassar muitos
obstaculos, ndo obstante, através dos seus discursos sobressairam opinides e
sugestdes valiosas para os profissionais de saude, por forma a dar resposta as suas

dificuldades.

Quadro 7: Categoria e Subcategorias relativas “Opinides e sugestdes dos pais”

CATEGORIA — Opinides e sugestbes dos pais

Subcategorias

Existéncia de uma equipa de profissionais de saude disponiveis
para o acompanhamento das criancas, pais e cuidadores

informais, para o esclarecimento de duvidas.
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Ao longo dos testemunhos dos pais destacaram-se as “opinides e sugestdes” como
factores facilitadores para a gestdo da terapéutica e alimentacdo, muitas vezes

complexa, que tém de realizar diariamente.

Para além das dificuldades que enfrentam com esta gestdo o problema intensifica-se
guando os seus filhos se encontram na escola e os procedimentos séo realizados por
cuidadores informais. Pelo que os pais enfatizam a importancia da constituicdo de uma
rede de apoio e acompanhamento destas criancas e familias, constituida por

profissionais de saude, tal como ilustram as seguintes expressoes:

“Se precisar de ajuda sei que posso ligar as médicas e enfermeiras da consulta e elas
ajudam-me, mas precisava de apoio e acompanhamento em casa e ha escola, (...) de
alguém que me substitua quando ndo posso ou ndo estou disponivel, (...) deviam haver

em Portugal acompanhamentos de enfermeiros a casa e na escola.” E1

“O internamento ajudou muito a clarificar alguns aspectos, mas quando vamos para casa
surgem tantas outras duvidas e questdes que gostariamos de ver esclarecidas no
momento. Quando surgiam escrevia num papel e na consulta questionava as
enfermeiras ou a doutora, (...) estou muito satisfeita e sinto-me apoiada, mas foram
tempo dificeis. Acho que estas criangas deveriam ter direito a uma enfermeira presente,
pelo menos, no momento das refei¢cbes.” E8
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2. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

A entrada para a escola representa a primeira separacao fisica e emocional dos pais,
exigindo que confiem nas capacidades e competéncias dos profissionais que

diariamente lidam com os seus filhos (ADA, 2012c; Tang & Ariyawansa, 2007).

Apbs o diagnéstico, os pais estao particularmente preocupados com a negociacdo de
cuidados com os professores e auxiliares do infantario, com as suas competéncias

pessoais, bem como com a inerente prestacéo de cuidados (Levy-Shraga et al., 2012).

Ao solicitarmos aos pais que nos falassem acerca das dificuldades com que se deparam
diariamente na gestdo da alimentacao e terapéutica dos seus filhos, foi notavel uma
grande ressalva e dificuldade em delegar as funcdes inerentes a gestdo do regime

terapéutico aos profissionais (professores e auxiliares).

Os pais sao invadidos por uma inseguranca nos cuidados dos profissionais da escola,
constituindo um factor de constante preocupacado, tal como podemos testemunhar
através do seu discurso, estes sentimentos emergiram em relatos como “o problema é
s6 na escola, temos mais medo” (E2) e “(...) receio que nao saibam fazer os calculos

correctamente “ (E5).

Esta inseguranca € justificada, em alguns casos, pela falta de conhecimentos e
interesse dos mesmos, como podemos verificar através de testemunhos como “ (...)
aquelas pessoas que podiam (realizar os procedimentos inerentes ao regime
terapéutico) e sabem fazer ndo fazem” (E2), “algumas tinham falta de interesse (...) é
um peso” (E8), bem como através da expressdo “na escola ndo mostraram grande
receptividade” (E10).

Estes resultados vao ao encontro as conclusées de outros estudos realizados no mesmo
ambito, em que os pais se apresentam particularmente preocupados com a competéncia
pessoal dos profissionais da escola para prestacdo de cuidados aos seus filhos
(Smaldone & Ritholz, 2011; Wagner, Heapy, James, & Abbott, 2006).

Como alerta Pihoker et al.(2014) as criancas passam, normalmente, cerca 40-50% do
tempo de vigilia na escola, necessitando de apoio para gerir adequadamente a sua
doenca mas, de acordo com o estudo realizado por Amillategui, Calle, Alvarez, Cardiel,
& Barriot (2007), com pais de criancas de idades compreendidas entre os 3 e 18 anos,
seguidas numa clinica em Madrid, a maioria dos funcionarios ttm uma compreenséao
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inadequada acerca da doenca, ndo assegurando as necessidades das criancas. Apesar
da falta de formacdo, os autores reforcam que a situacdo se torna ainda mais
preocupante quando nao sao realizadas, em numero suficiente, as pesquisas de

glicemia e administracdo de insulina.

Também no seu estudo Wagner et al. (2006) reforca que, apesar das recomendacdes
para o cuidado das criancas com DM1 na escola, os participantes relataram problemas
frequentes relacionados com as criangas diabéticas em ambientes escolares,
nomeadamente uma capacidade limitada de monitorizar e controlar os niveis de

glicemia.

Ainda num estudo realizado nos Estados Unidos da América em 2007, com o objectivo
de avaliar a eficacia do apoio prestado na escola a criancas diabéticas, os autores
concluiram que 30% dos pais sentia que era insuficiente, destacando como as areas de
preocupacdo o conhecimento e treino de funcionarios da escola (Tang & Ariyawansa,
2007).

De acordo com as guidelines da ISPAD (2014), para uma pratica clinica consensual, as
escolas devem tomar medidas por forma a garantir um local onde a crianca ou
profissionais escolares possam, de uma forma segura, realizar os procedimentos
inerentes a pesquisa de glicemia e administracdo de insulina. Em qualquer instancia
devem ou podem alterar o tratamento médico prescrito a uma crianca, no entanto, as
mudancas nos padrées de actividade devem ser incorporada no plano de salde (por

exemplo, lanches extras para actividade extra).

Também Schwartz, Denham, Heh, Wapner, & Shubrook (2010) reforcam a necessidade
de profissionais experientes por forma a garantir as ferramentas adequadas para uma
eficaz monitorizacdo e controlo da DM, por forma a garantir uma aprendizagem eficaz e

a possibilidade de participar em todas actividades escolares.

Para um apoio adequado ¢é exigido que todos os professores e funcionarios envolvidos
com a criangca compreendam e saibam identificar os sintomas de hiper e hipoglicemia,
as caracteristicas de uma gestéao eficaz, e como lidar com situacdes de emergéncia, tais
como hipoglicemia (Kucera & Sullivan, 2011). Mas, para que tal aconteca, também se
torna importante que as escolas possuam recursos humanos suficientes, interessados
e motivados por forma a apresentarem disponibilidade para a realizacdo de formacéao
continua na area (ADA, 2012c; Amillategui et al., 2007).
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Os resultados referenciados anteriormente vdo ao encontro dos testemunhos dos pais
do nosso estudo, constatando-se que existe falta de recursos humanos nos infantarios.
Esta falta de recursos humanos e disponibilidade pode constituir um factor justificativo
para o desinteresse dos profissionais para o conhecimento, como se pode verificar
através de expressdes como “(...) tinham muita falta de pessoal, ndo se orientavam nem
na contagem de equivalentes como nas contas” (E3), “quando se tem a cargo muita
gente torna-se complicado (...)"” (E4) e “sa@o turmas muito grandes e o controlo ndo € o

mesmo” (E8).

Inerentes a falta de recursos humanos, falta de interesse e conhecimentos dos
profissionais, bem como da complexidade do tratamento ocorreram erros nos
procedimentos, com possiveis efeitos nefastos nas criancas, acentuando a sua
inseguranca e apreensdo. Tal como podemos verificar pelo testemunho de E4 “(...)
guando ela tem de almocar na escola (...) sei que trés horas depois € hipoglicemia na
certa” e E5 que exemplifica duas situacfes especificas: “(...) ndo respeitaram o intervalo
minimo da insulina, s6 tinham passado duas horas e meia da administracéo da insulina
e ele comeu antes do horario correcto (...) nas festas dos meninos, ai ja era mais
complicado, a professora normalmente esquecia-se. Quando distribuiam uma fatia de

bolo aos outros meninos também davam ao (...) que ndo era contabilizada”.

Também Clay, Farris, McCarthy, Kelly, & Howarth (2008), destacam no seu estudo que
48,5% dos profissionais escolares pesquisados relataram ocorréncia de erros na
administracdo de medicacédo, constituindo a sobredosagem o erro mais comum. Foram
ainda identificados como factores de risco para potenciais erros ha administracdo de

medicacgéo a falta de uma enfermeira na escola.

Amillategui et al. (2007) alerta que, no seu estudo, apenas 34% dos pais acredita que
os profissionais da escola seriam capazes de reconhecer um episodio leve de
hipoglicemia. Estes dados véo ao encontro de outro estudo posteriormente realizado
pelos mesmos autores, alertando que a maioria dos professores da amostra nao
possuia uma percepcao real da incidéncia e possibilidade de episddios de hipoglicemia
e, que ndo se encontravam preparados para actuar de forma correcta (Amillategui,
Mora, Calle, & Giralt, 2009).

Assim, dadas as dificuldades com que se deparam diariamente, alguns pais vém-se
obrigados a ausentar do seu emprego por forma a garantir assisténcia ao seu filho no

infantario, tal como é evidenciado por E1: “(...) ndo consigo trabalhar, estou sempre a
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ser chamada a escola para as ajudar” e E9: “(...) na altura meti baixa e estive la (escola)

durante quase dois meses, posteriormente ainda ia a hora das refeicées.”

Uma estratégia encontrada por alguns dos pais participantes no nosso estudo,
implicando a gestéo rigorosa do seu tempo, fora a realizacdo das principais refeicbes
dos seus filhos no domicilio, uma vez que os auxiliares ou professores ndo conseguem
dar resposta ao tratamento requerido, tal como se revela E4: “(...) prefiro, como tenho
essa possibilidade, de ser eu a gerir a alimentacao dela. A escola é bem perto da casa,
0 que é uma vantagem” e E10: “ (...) para ja, sO eu e o pai fazemos essa gestdo, ao

almoco e ao lanche o pai sai do trabalho e vai busca-la para Ihe dar as refeic6es”.

Outra estratégia encontrada pelos pais passa por pré-estabelecer a quantidade de HC
gue o seu filho vai ingerir em cada refeicdo, por forma a tentar facilitar as contas, tal
como é retractado nas palavras de E1 ao afirmar que estipulou que a filha “ao almoco
come 5 equivalentes e ao lanche 3 equivalentes, para ndo dar confusdo nas contas” e
E2 ao enfatizar que “s6 come aquele nimero de colheres”, uma vez que os profissionais

nao fazem as contas.

Estes dados sdo sobreponiveis aos encontrados nos estudos consultados, verificando-
se gque as criancas néo recebem os cuidados adequados atempadamente, podendo
surgir complicacGes imediatas, como a hipoglicemia. Esta situacao implica muitas vezes
a necessidade dos pais se ausentarem do trabalho, reforcando que as escolas devem
fornecer tratamento médico adequado para cada crianc¢a diabética para alcancar o perfil
glicémico desejado, independentemente do regime de insulina utilizado, a saude,
seguranca, potencial educativo, e bem-estar emocional das criancas depende disso
(Amillategui et al., 2007; Clay et al.,, 2008; Sullivan-Bolyai, Deatrick, Gruppuso,
Tamborlane, & Grey, 2003).

De acordo com o estudo realizado por Amillategui et al. (2007) apenas 27% das criancas
participantes fazem as suas refeicbes na escola, dos quais 72% ndo podem ingerir
nenhum alimento que ndo esteja estipulado no menu, conduzindo a sentimentos de

inseguranca e revolta por parte dos pais.

As criancas em idade pré-escolar com DM1 enfrentam diariamente uma série de
guestdes e sentimentos que variam de acordo com a fase de desenvolvimento, apesar
dos grandes esforcos no sentido de eliminar a limitagdo da vida social da crianca
deparamo-nos ainda com algumas barreiras, a existéncia de sintomas dolorosos
associados a doenca e as constantes avaliagbes e tratamentos podem alterar o
funcionamento fisico e mental da crianca, bem como sua interaccdo com o meio
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ambiente. As reaccdes psicossociais destas criangcas incluem o sentimento de
disparidade dos seus pares, medo de rejeicdo, baixa auto-estima, inseguranca
relacionada com perspectivas educacionais, o medo de restricbes infligidas pela
situacdo e ansiedade sobre como 0s outros vao reagir a doenca, especialmente as

reaccOes de grupos de pares (Whittemore et al., 2012).

A DM1 exige que os pais assumam uma extensa responsabilidade pela gestéo de todo
o tratamento. Como parte do processo de ajuste a familia vé-se for¢ada a criar um "novo
normal”, que inclui o desenvolvimento de novas prioridades, reorganizando as
responsabilidades familiares, renegociacao entre as criangas e 0s seus pais na area de
apoio e supervisdo, e as estruturas de formalizacdo para apoiar a integracao de novas
rotinas. Os pais devem trabalhar em estreita colaboracédo com os infantarios e locais de
trabalho, com o apoio da equipa multidisciplinar que segue o seu filho por forma a
garantir que a crianca se encontra incluida em todos os tipos de actividades (Chatterjee
& Biswas, 2012; Pilger & Abreu, 2007; Streisand et al., 2005).

Também os pais participantes no nosso estudo percepcionam que os seus filhos
vivenciam sentimentos negativos, associados a doenca. Entre eles, a execucao de
procedimentos dolorosos (pesquisa de glicemia e administracdo de insulina), restricdo

alimentar (nos intervalos entre refei¢cdes e restricdo de doces.

Conscientes desta situacdo, alguns pais adoptaram estratégias e, apesar das
dificuldades que alguns encontram na contabilizagdo de HC em alimentos que ndo séo
oferecidos com tanta frequéncia, conscientes de que devem proporcionar um
crescimento e desenvolvimento adequados a idade, ndo privam os seus filhos da

ingestdo dos mesmos. Tal como podemos constatar nos seguintes depoimentos:

“(...) agora no Verdo é que € mais complicado, porque vé 0s outros meninos a comer
gelados e ela também quer. Nao é que lhos neguemos, (...) nds é que temos que jogar
comisso (...) E2

“ (...) o meu problema também se prende com a oferta de doces, as outras criangas
também os comem e ndo posso estar constantemente a nega-los, (...) outros dias
terriveis sdo os aniversarios (...) sei que nesses dias é para descompensar mesmo, caso

contrario ndo vai” E4.

Ao longo do discurso dos pais foi também notavel a sua preocupagdo com o0s
sentimentos de discriminacdo a que os seus filhos sdo, ou podem vir a ser sujeitos, tanto

pelos colegas como pelos profissionais.
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Os resultados encontrados nesta categoria vdo ao encontro dos estudos consultados.
As criancas e as suas familias modificam as suas rotinas em funcdo da doenca e
encontram, muitas vezes, dificuldades no seu percurso (O’'Dell & DuPaul, 2012). Os pais
convivem diariamente com sentimentos de “punicdo” por parte dos seus filhos, seja no
momento de administracéo de insulina, no cumprimento das trés horas de intervalo entre

as refeicdes (criancas sem bomba de insulina) e inerente restricdo alimentar.

Considerando a diversidade de problemas enfrentados pelos pais, a doenca pode ter
um efeito profundo na dindmica familiar, situacdo esta, observada quando os pais
assumem a administracdo de insulina, deparando-se com uma situacdo de conflito e
acabam por nédo ter outra opcéo a ndo ser a administracao de insulina por vezes forcada
(Pilger & Abreu, 2007).

As restricOes e limitagbes sdo sentidas pelas criangas, bem como pelos pais, como uma
punicdo ou como ordens a serem seguidas, e 0 que impera na sua vida actualmente é
um sentimento de dever que ndo tem significado concreto na sua experiéncia de
portador de uma doenca crénica, mas se nao houver cumprimento das recomendacoes,
futuramente poderéo surgir compicacdes. Decorrente dessa percepcdo da doenca e da
necessidade do seu controlo e monitorizagdo ha uma magoa, que se expressa entre

aquilo que se queria fazer e o0 que néo se pode (Corréa et al., 2012).

Como parte da conotagdo cultural, a crianca pode apresentar sentimentos de culpa
injustificavel devido a uma crenca de que seus sofrimentos sdo uma punicao.
(Chatterjee & Biswas, 2012; Ginsburg et al., 2005; Streisand et al., 2010, 2005).

O protocolo de tratamento para a crianca em idade pré-escolar pode ser visto muitas
vezes como punicdo. Além disso, este sentimento pode acentuar-se quando 0s
professores, funcionarios do infantario e colegas, sem saber, estigmatizam a crianca,
focando a sua rotina diaria "diferente" (Mcdougal, 2002). De acordo com 0 mesmo autor,
a méde da crianca é particularmente vulneravel ao aumento do stress imposto pela

doenca crénica.

Para Bantle et al. (2008), Lange (2013) e Smart et al. (2009) a terapia nutricional
constitui uma componente essencial para 0 sucesso do tratamento, o plano alimentar
deve manter ou alcancar indices de crescimento e desenvolvimento normais na crianga,
ao mesmo tempo, manter equilibrio entre o consumo de alimentos e a insulina
disponivel, fornecer alimentagdo nutricionalmente equilibrada, de acordo com as
necessidades individuais, e manter bom controlo metabdlico para prevenir e/ou retardar
complicacdes agudas e crénicas.
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No que se refere a dieta proposta para o tratamento, a transgressao alimentar esta, de
algum modo, sempre presente no inconsciente da crianca, uma vez que, apesar de
infundado, existe ainda o estigma associado a doenc¢a, incutindo uma rigida restricdo de
alimentos acucarados (Sadala & Brito, 2009; Schwartz et al.,, 2010). Os autores
enfatizam também que em alguns sistemas de ensino as criancas e adolescentes com
DM1 ainda néo estédo autorizados a participar em alguns eventos desportivos, viagens
de estudo, ou outras actividades extracurriculares sem ter presente um encarregado de
educacdo, como as actividades ocorrem predominantemente durante o dia, 0s pais
muitas vezes sdo obrigados a faltar ao trabalho para garantir a participacdo dos seus
filhos.

Também no seu estudo Amillategui et al. (2007), os autores concluiram que 9% da
amostra (499 de pais de criancas diabéticas com idades compreendidas entre os 3 e 18
anos) admitiram vivenciar comportamentos discriminatérios na escola, em que 12% das
criancas ja haviam vivenciado formas de abuso verbal, 17% dos pais experienciou
reaccbes negativas por parte da direccdo das escolas quando informados sobre a
doenca dos seus filhos, e que uma parte desses pais acharam que os seus filhos eram
vitimas de discriminacdo uma vez que nao ndo eran aceites na escola (5%) ou forcados

a encontrar uma outra, mais cooperativa (8%).

A implementacéo de actividades de gestdo € uma adaptacdo ardua para a maioria dos
pais, quando a crianca se encontra na idade pré-escolar, o que pode dificultar esta
tarefa. A crianca na idade pré-escolar e numa fase inicial da doenca, por nao
compreender a importancia do tratamento e pela necessidade de procedimentos
dolorosos, muitas vezes ndo coopera, e acaba por ndo aceitar de bom grado os motivos

para a restricdo alimentar (Chisholm et al., 2007; Tang & Ariyawansa, 2007).

Apb6s o diagnéstico da doenca as alteracdes na vida familiar séo inevitaveis, o grupo
muda em func¢do da crianga com DM. Com o tratamento, h4 uma desestruturagcao do
equilibrio familiar, havendo modificacdes de funcdes, sendo que agora os pais devem
dar resposta e procurar recursos para o tratamento (Ginsburg et al., 2005; Streisand et
al., 2010, 2005).

De acordo com os autores Yewchuk, Morrison, & Yewchuk (2012), por forma a evitar a
discriminacao de criancas diabéticas na escola, foi iniciada uma campanha intitulada
“Safe at School” por forma a garantir a assisténcia necessaria as criancas diabéticas na
escola, bem como a desmitificacdo da doenca, reforcando que a DM deve ser

gerenciada 24 horas por dia, 7 dias por semana.

76



Do ponto de vista tradicional, no diagnéstico de uma doenca crénica a preocupacgao € o
primeiro sentimento demonstrado, uma vez que esta constitui uma solucdo de
continuidade violenta entre as vivéncias anteriores e o0 presente, tornando o futuro
incerto. A doenca passa a incorporar o processo de vida da crianca e familia, passando
a conviver com a condicdo de doenca cronica (Pilger & Abreu, 2007; Streisand et al.,
2005).

Educar uma crianca com DM1 é um desafio, especialmente na infancia, em que toda a
gestado do regime terapéutico se torna mais complexa pela administracdo e ajuste de
pequenas doses de insulina, a imprevisibilidade de HC que a crianca ira ingerir, € a
dificuldade em reconhecer os primeiros sintomas de hipoglicemia (Marshall, Carter,
Rose, & Brotherton, 2009; Streisand et al., 2010; Sullivan-Bolyai et al., 2003).

Ao longo da realizacdo do nosso estudo deparamo-nos que os pais foram, também,

sujeitos a experiéncias e vivéncias de “sentimentos negativos”.

O primeiro sentimento negativo que o0s pais destacaram fora o “medo de
descompensacfes metabdlicas”, o sentimento de receio e a necessidade de alerta
permanente que, muitas vezes, conduzem a privacao de sono, tal como evidencia E1
no seu relato, em que refere passar varias noites sem dormir, com necessidade de
avaliar a glicemia de duas em duas horas. E6 reforca salientando que ha quase um ano

gue ndo dorme mais do que seis horas seguidas, pelo receio de hipoglicemia.

Tal como verificado no nosso estudo, também nos estudos desenvolvidos por Sparud-
Lundin, Hallstrém, & Erlandsson (2013), Sullivan-Bolyai et al. (2003) e Whittemore et al.
(2012), concluiram que a monitorizagdo nocturna associada ao medo de ocorréncia de
hipoglicemia constitui um grande desafio na gestdo da doenca, constituindo uma das

causas para os sintomas de ansiedade dos pais.

O tratamento da DM1 carece de esfor¢os continuos para atingir um eficaz controlo
metabdlico, por forma a prevenir possiveis complicacdes a longo prazo, complicacdes
estas que também constituem um factor de preocupacdo para os pais. No entanto,
alguns dos pais entrevistados tentam arduamente conciliar estes factores com a
promocao de um adequado desenvolvimento dos seus filhos, proporcionar um percurso
escolar considerado normal, tendo, no entanto plena no¢do de que estas cedéncias
podem conduzir a pequenas oscilacdes no padrao glicémico esperado, que nao sao
isentas de preocupagcdo e uma crescente ansiedade, como ilustram os seguintes

testemunhos:
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“Outros dias terriveis (...) sdo os aniversarios (...) nesses dias € para descompensar

mesmo, caso contrario ndo vai”’ E4

“Acho que ainda pico muitas vezes o dedo nos intervalos das refeicdes, pelo receio que

os valores possam descer muito” E6

“Uma das questdes que me preocupa é quando tem uma festa de aniversario, tenho de
fazer as contas um pouco por alto porque nunca sei muito bem o que vai comer, ai 0s

valores ficam um pouco mais descontrolados. “ E9

Também na literatura encontramos evidéncias de que o medo da ocorréncia de
hipoglicemias e hiperglicemias constituem uma preocupag¢do constante, desde o
diagndstico o reconhecimento de sinais e sintomas torna-se preponderante conduzindo
um controlo incessante da taxa de glicemia (Nunes, Dupa, & Ferreira, 2007; Queiroz,
Silva, & Alfenas, 2010).

Para além da preocupacao associada a ocorréncia de hipoglicemias nocturnas e festas
de aniversarios, 0s nossos pais referem como factor precipitante o medo de ndo estar
presente nos momentos em que o seu filho apresente uma descompensacao
metabdlica, uma vez que os seus filhos passam a maior parte do seu dia no infantario,

receando que nédo lhes sejam prestados os cuidados necessarios atempadamente.

Como foi referido anteriormente, as criangas passam a maior parte do seu periodo vigil
na escola, no entanto alguns pais vivenciam experiéncias de inseguranca relativamente
aos cuidados prestados aos seus filhos durante o mesmo, relatando a ocorréncia de
erros nos procedimentos encontrando-se as criangas mais susceptiveis a ocorréncia de
complicacdes, com necessidade de actuacdo imediata para correc¢do dos valores de

glicemia.

Um estudo recente realizado por (Pihoker et al., 2014) concluiu que 75% das criancas
ja sofreu um episédio de hipoglicemia durante o periodo escolar, com necessidade de
assisténcia dos funcionarios da escola, apresentando um namero médio de cinco

episédios de hipoglicemia durante um ano escolar.

Os pais lidam diariamente com dificuldades, medos e insegurancas na gestéo do regime
terapéutico, tal como também foi verificado no estudo de Corréa et al. (2012), em que
0s pais, ao relatarem as situacdes vividas desde o diagndstico até ao momento actual
em todas as etapas, relevam o sofrimento a que a doenca dos filhos os perturba, sendo
constantemente invadidos por medo de perda tanto no presente como no futuro em

funcdo das complicacdes da doenca.
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Tanto as criancas como os seus familiares possuem dificuldades em conviver com a
doenca sendo propensos a sentimentos de impoténcia, desanimo e permanente

sensacao de ameaca (Pilger & Abreu, 2007).

Também de acordo com Corréa et al. (2012), tal como evidenciado no seu estudo, 0s
pais enfrentam receio constante das descompensacfes metabdlicas. Primeiramente em
relacdo a possibilidade de ocorréncia de hipoglicemias severas, que colocam a vida do
flho em risco eminente, e a longo prazo, as ocorréncias constantes de
descompensacéo, que traduzem a falta de equilibrio da situacdo metabdlica, gerando
uma maior possibilidade da crianca vir a desenvolver complicacdes, comprometendo a

gualidade de vida no futuro.

Smaldone & Ritholz, (2011), Sparud-Lundin, Hallstrém, & Erlandsson (2013) e Sullivan-
Bolyai et al. (2003) reforcam esta ideia, salientando que a dependéncia das criancas em
idade pré-escolar nos cuidados dos seus pais constituem um factor de ansiedade para
0s mesmos. As limitadas competéncias cognitivas e comunicacionais das criancas, as
quantidades, por vezes imprevisiveis, de HC que véo ingerir e a falta de competéncia e
experiéncia huma fase inicial da doenca requer uma vigilancia constante por parte dos
pais (Gelder, 2013; Lange, 2013; Waldron, 2007).

Para além das dificuldades que a gestao do regime terapéutico acarreta, os pais vém-
se injusticados pela condicéo de doenca cronica dos seus filhos, muitas vezes pelo total
desconhecimento acerca da doenca e o0 seu tratamento, tal como reforca E5 quando
refere que “normalmente as pessoas fazem uma cara de intrigados e ndo reagem muito
bem”. Dois pais entrevistados no decurso do nosso estudo sentiram necessidade de
mudar os seus filhos de escola, uma vez que os profissionais alegavam que n&o possuir
formacao nem pré-disposicao para tal, ndo assumindo responsabilidade pela gestao do

regime terapéutico.

Os cuidados inerentes ao controlo da doenca sdo, como podemos Vverificar,
extremamente complexos, requerendo a administracao e ajuste das doses de insulina,
monitorizacdo e despiste de sinais de hipoglicemia quando a crianca é incapaz de
reconhecer ou comunicar os sintomas (Marshall et al., 2009; Streisand et al., 2010;
Sullivan-Bolyai et al., 2003).

Os pais podem sentir-se de tal forma sobrecarregados com preocupacdes relacionadas
com a gestdo de doencas do dia-a-dia, especialmente a prevencao de episédios de
hipoglicemia, que correm o risco de descurar o desenvolvimento normal e interac¢ao
psicossocial, os desafios impostos pela doenca podem ser a longo prazo angustiantes
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(Hassan & Heptulla, 2010; Monaghan et al., 2011; Sparapani & Nascimento, 2009;
Sullivan-Bolyai et al., 2003).

Para além dos cuidados citados anteriormente, varios autores reforcam que o ajuste das
doses de insulina, baseados na pesquisa de glicemia e contabilizacdo de HC,
constituem areas criticas para uma eficaz gestéo do regime terapéutico, pelo que a sua
adesao se torna crucial, reforcando que esta € uma area que, dada a sua complexidade,
pode facilmente conduzir a situacéo de ndo cumprimento (Goes, Vieira, & Janior, 2007,
Mullier, 2012; Nabors & Bartz, 2013; Patton, Dolan, & Powers, 2007).

A partir do momento do diagnoéstico, a doenca repercute-se nas familias com enorme
impacto a nivel comportamental, pessoal e social. A familia depara-se com uma nova
realidade e vivéncia, novos sentimentos e preocupacdes, sendo necessario 0
envolvimento de todos 0s seus membros para a reorganizacdo da dinamica familiar. A
mudanca da vida familiar é inevitavel, os habitos mudam em funcdo da crianca ou
adolescente com DML1 e das suas nhecessidades (Corréa et al., 2012; Pilger & Abreu,
2007; Ramos, 2013).

Por forma a manter um adequado controlo metabdlico os pais séo incentivados a
cumprir determinados procedimentos, tal como a avaliacdo de glicemia antes da
refeicdo, contabilizacdo de HC que a crianca vai ingerir, e através dos dados colhidos
anteriormente, realizar o célculo de unidades de insulina a administrar, tendo sempre
em consideracdo a pratica de actividade fisica. Este ndo é um processo isento de
dificuldades e duvidas, encontrando-se as mesmas espelhadas nos depoimentos dos

pais.

Apobs a andlise dos seus testemunhos, pudemos verificar que existe uma dificuldade em
gerir as horas de intervalo entre as refei¢des, dificuldade esta colmatada posteriormente
com a perfusdo continua de insulina, como ilustra a expresséo: “(...) com a bomba
infusora ndo tem de esperar 3 horas até a proxima refeicao, quer comer mais come e

dou um bélus para o que vai comer, ndo é tao rigido” (E8).

No seu estudo Mcdougal (2002) salienta que a implementacao de actividades de gestédo
e ajuste dos horarios da alimentacéo em func¢éo do horario de administracao de insulina
se torna uma tarefa ardua para os pais, principalmente se a crianca se encontrar na

idade pré-escolar, uma vez que nao percebem o intuito destas restricdes.

Para além da gestdo do horario das refeicbes, os pais referem também alguma

dificuldade na contabilizacdo de HC, principalmente nos alimentos pouco usuais, como
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podemos verificar no testemunho de E2, em que refere que a sua principal dificuldade
“(...) é a nivel das contas. Agora ja vem tudo nos rétulos (gramas de HC por 100
gramas), mas mesmo assim ainda sinto algumas dificuldades (...) mas teremos de nos
habituar e treinar muito bem, porque ndo podemos errar. (...) temos de andar com a

folhinha atras e fazer as contas.”

Também E7 apresenta algumas dificuldades na sua contabilizacdo, relatando a
ocorréncia ocasional de alguns erros, tal como podemas verificar pelo seu testemunho
“(...) ainda s6 faz sopa e papa de frutas ao almoco e jantar, o que facilita as contas,
ainda ndo e preciso pesar a comida, (...) mas ontem enganei-me nas contas da papa

de frutas (...), e ai os valores aumentaram mais um bocado, (...)".

E9 ressalta que, de momento, é o0 seu marido que apresenta maior dificuldade neste

processo, referindo a necessidade de estar sempre presente nos horarios das refeicées.

As criangas com DM1 ndo precisam de uma alimentag&o especial, mas de calorias
suficientes para equilibrar e dar resposta ao consumo diario de energia e suprir as
necessidades para 0 seu crescimento e desenvolvimento, fundamentando-se nas

recomendacdes vigentes para criancas e adolescentes saudaveis (ADA, 2008).

No entanto, constata-se que alguns pais apresentam algumas dificuldades na
contabilizacdo de HC, principalmente quando ndo se deparam com refei¢cdes banais,
procurando o equilibrio através das novas aprendizagens e adaptacdes acabando por
substituir alguns alimentos, visivel através de expressées como “normalmente faco
refeicdes mais simples e faceis de contabilizar” (E1) e “cheguei, muitas vezes a alterar
0 que tinha em mente para o jantar para facilitar as contas, porque tinha receio de ndo

dar resposta, de errar nas contas” (E8)

Também na literatura a restruturacao alimentar € uma das situacdes mais dificeis de
inserir na nova rotina, pelo habito prévio de ingestdo de qualquer tipo de alimentos sem
restricdes de horario, pelo que a doenca crénica pode ser vista como um agente stressor
gue afecta o desenvolvimento normal da crianca e que atinge as rela¢des sociais dentro
do sistema familiar. A familia vé as rotinas do seu quotidiano familiar alteradas,
principalmente as mudancas relacionadas aos habitos alimentares (Corréa et al., 2012;
Hilliard, Monaghan, Cogen, & Streisand, 2011; Monaghan et al., 2011; Pilger & Abreu,
2007).

Depois de realizada a contabilizacdo de HC que a crianca vai ingerir e avaliacdo da

glicemia, é utilizada uma férmula por forma a obter o valor de insulina a administrar. Por
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vezes, € necessario proceder ao seu arredondamento, uma vez que a marcacao deste
na caneta de insulina se realiza de meia em meia unidade, levantando muitas vezes

davidas e dificuldades no processo como nos evidenciam dois pais:

“(...) s6 se levantam algumas dulvidas as vezes quando temos que fazer
arredondamentos e temos que jogar com o valor da glicemia, mas vamos aprendendo a

lidar com isso.” E3

(...) as contas dos equivalentes nao variam muito, tenho depois € que somar a correcgao
dos valores. As vezes quando da 0,3 ou 0,7 fico sempre na duvida se dou insulina ou

nao, as vezes ainda tenho que ligar para aqui para saber o que fazer.” E7

Relativamente a esta dificuldade encontrada pelos pais na gestdo do regime terapéutico

nao foram encontradas evidéncias noutros estudos.

No decurso da realizacdo das entrevistas e ap0Os realizarem uma exposi¢cao das suas
dificuldades encontradas na gestédo diaria da doenca dos seus filhos, os pais fizeram
guestao de reforcar que a ajuda e disponibilidade da equipa multidisciplinar da consulta
de Endocrinologia fora primordial para ultrapassar muitos obstaculos, ndao obstante,
enfatizaram a importancia da constituicdo de uma rede de apoio e acompanhamento

destas criancas, familias e cuidadores informais, constituida por profissionais de saude.

Estas opinides e sugestdes encontram-se espelhadas nos relatos de E1, que refere: “Se
precisar de ajuda sei que posso ligar as médicas e enfermeiras da consulta e elas
ajudam-me, mas precisava de apoio e acompanhamento em casa e na escola, (...) de
alguém que me substitua quando ndo posso ou ndo estou disponivel, (...) deviam haver
em Portugal acompanhamentos de enfermeiros a casa e na escola” e E8: “O
internamento ajudou muito a clarificar alguns aspectos, mas quando vamos para casa
surgem tantas outras dilvidas e questdes que gostariamos de ver esclarecidas no
momento. Quando surgiam escrevia num papel e na consulta questionava as
enfermeiras ou a doutora, (...) estou muito satisfeita e sinto-me apoiada, mas foram
tempo dificeis. Acho que estas criancas deveriam ter direito a uma enfermeira presente,

pelo menos, no momento das refei¢des.”

A presente categoria vai ao encontro das conclusfes e sugestdes dos varios estudos
consultados, em que foram encontradas as mesmas evidéncias. As decisdes relativas
a estes ajustes nas doses de insulina ocorre, a maioria das vezes, quando as criangas
se encontram na escola, os autores alertam para a necessidade crescente de
enfermeiros nestes locais, por forma a realizar e/ou supervisionar a execucao de todos
0s procedimentos correctamente por forma a melhorar controlo da doencga (ADA, 2012b,
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2012c; Amillategui et al., 2007; Clay et al., 2008; SalRmann, Hair, Danne, & Lange, 2012;
Wagner et al., 2006).

Da mesma forma, a crian¢a tem o direito de participar de forma igualitaria em todas as
actividades escolares, incluindo actividades ao ar livre e eventos patrocinados longe da
escola, e para receber apoio dos adultos para os cuidados da DM1 durante o horario
escolar (Pihoker et al., 2014).

Para além da dinamica gestdo do tratamento, da monitorizacédo frequente da glicemia,
contagem de equivalentes, calculos para determinar as unidades de insulina e a sua
administracdo, por vezes ha necessidade de alguns ajustes, nomeadamente nos
passeios escolares, aulas de educacao fisica e pratica de desporto diaria, exigindo
alteracOes frequentes para os seus planos de tratamento individualizado, tornando este

processo ainda mais complexo (Marshall et al., 2009; Siminerio et al., 2014).

Embora os autores citados anteriormente depositem grande énfase na importancia da
existéncia de uma enfermeira na escola, que é muitas vezes a pessoa mais adequada
para prestar apoio, uma vez que a gestao adequada da DM1 requer apoio constante,
alertam para a importancia da formacao continua e paralela de qualquer pessoal
envolvido com o aluno para assegurar os cuidados adequados de base escolar. (ADA,
2012b; Kucera & Sullivan, 2011).

No seu estudo, Clay et al. (2008) concluiram que as criancas acompanhadas por
professores e auxiliares que tiveram formacao continua com profissionais de saude
apresentaram melhor controlo glicémico, observando-se diferencas clinicamente
significativas nos niveis de hemoglobina glicosada, comparativamente ao grupo de

controlo.

Um dos principais objectivos dos profissionais de ensino que trabalham diariamente com
estas criancas deve passar por apoiar a gestao eficaz do regime terapéutico, por forma

a reduzir as perturbacdes e prejuizos produzidos pela sua oscilacao.

A ADA (2012b) alerta também que, para um controlo eficaz, deve ser garantida a
formacdo bésica de todo os profissionais que lidam com a crianca, responsabilidade
partilhada com a enfermeira da escola como lider, uma vez que o controlo glicémico
adequado promove o0 crescimento normal, desenvolvimento e aprendizagem e é

essencial para prevenir complicacbes médicas de longo prazo.
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CONCLUSOES DO ESTUDO

Com o presente estudo procuramos identificar as dificuldades sentidas pelos pais de
criancas diagnosticadas com DM1, em idade pré-escolar, na gestdo da terapéutica e

alimentagéo.

Neste sentido, realizamos um estudo de natureza qualitativa que incidiu sobre uma
amostra de 10 pais, da qual 9 maes e 1 pai, de criancas diabéticas, em idade pré-

escolar, seguidas na consulta de Endocrinologia do HPC, durante o ano de 2014.

Através da realizacdo das entrevistas obtivemos o testemunho expressivo dos mesmos,

percepcionando as dificuldades encontradas na gestdo da terapéutica e alimentacéo.

O diagndstico da DM1 repercute-se na vida familiar, fazendo sentir-se a nivel pessoal e
social. Os pais, ao depararem-se com uma nova realidade, necessitam de assegurar o
regime terapéutico dos seus filhos, sempre conscientes das complicacdes resultantes
de um ineficaz controlo metabdlico, sentindo a emergente necessidade de reestruturar

a vida familiar e de redefinir os papéis parentais.

Ao longo deste processo foram descritas as experiéncias vivenciadas pelos pais
participantes no estudo e dificuldades encontradas neste percurso, frequentemente
invadidos por sentimentos negativos tais como medo, inseguranga, preocupacao e, em
alguns casos, discriminacdo, conduzindo a uma necessidade de maior vigilancia e

superviséo dos filhos dedicando-lhes mais atengéo e tempo.

Pelas suas caracteristicas, a doencga provoca nos pais sentimentos de apreensao
relativamente ao futuro e de complicacbes agudas da doenca. Assim, verificamos
através dos depoimentos que as hipoglicemias constituem os principais receios sentidos

pelos pais participantes no estudo.

Por forma a atingir um eficaz controlo metabdlico as criancas e as suas familias devem
gerir um esquema médico que envolve a contabilizacdo de HC que a crianga vai ingerir
e o0s niveis de glicose por forma a calcular a dose de insulina a administrar antes de

cada refeicao, tendo sempre em consideracao se a crian¢a vai realizar exercicio fisico.

No nosso estudo alguns pais demonstraram dificuldades relativamente a contabilizacédo

dos HC, principalmente quando a refeicdo era constituida por alimentos pouco usuais,
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adoptando, por vezes, algumas estratégias defensivas, optando pela substituicao

desses alimentos.

Também o ajuste dos valores finais dos calculos com as unidades de insulina a
administrar constituem uma area de atencdo, em que os pais referem dificuldades

esporadicas.

O tratamento requer da criancga, familia, cuidadores informais e profissionais de saude,
esforcos conjuntos para que haja um adequado controlo metabdlico, por forma a
minimizar ou prevenir futuras complicacées. No entanto, através da realizacao deste
estudo foi-nos possivel concluir que os pais sédo invadidos por sentimentos de
inseguranca direccionados aos profissionais da escola, explicados pela falta de
conhecimentos dos mesmos e desinteresse nos cuidados necessarios aos seus filhos,
muitas vezes, justificado pela falta de recursos humanos nas instituicdes. Os pais
relatam ainda algumas situacdes em que se verifica a ocorréncia de erros nos calculos,
conduzindo a descompensacdes metabodlicas. Por estes motivos os pais vém-se
obrigados a ausentar dos seus locais de emprego, por forma a prestar assisténcia aos
seus filhos. Outros pais, dada a proximidade do local de trabalho, residéncia e da escola,
através de uma gestdo minuciosa do seu tempo, optaram por realizar as refeicdes dos

seus filhos em casa.

Ao concluirmos o estudo, consideramos que a reflexdo sobre as dificuldades sentidas
pelos pais de criancas diabéticas contribuiu para uma melhor compreenséao da tematica
em estudo. Assim acreditamos que a divulgacdo deste estudo junto das equipas
multidisciplinares que acompanham estas familias pode promover boas praticas ao
deixar os profissionais de salude em geral, e 0os enfermeiros em particular, mais
despertos para as principais dificuldades sentidas por estes pais no dia-a-dia,
direccionando os ensinos para que, mais facilmente, os pais consigam ultrapassa-las e

assim reduzir o impacto que podem advir destas dificuldades.

No domicilio os cuidados inerentes a gestdo do regime terapéutico sao assegurados
pelos pais, no entanto, as criancas passam a maior parte do seu dia na escola, por forma
a atingir o perfil glicémico desejado estas instituicbes devem estar preparadas com
recursos humanos interessados e motivados por forma a dar resposta as necessidades

destas criancas.

Tal como sugerido pelos autores dos estudos consultados e pelos pais participantes no
nosso estudo, as equipas escolares deveriam integrar enfermeiros, local onde as
criancas passam a maior parte do seu periodo vigil e onde frequentemente se torna
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necessario tomar decisdes relativamente aos ajustes nas doses de insulina. Torna-se
evidente a importancia de um profissional capacitado para realizar e/ou supervisionar a
execucao de todos os procedimentos correctamente por forma a melhorar controlo da
doenca. No entanto, devido a conjuntura econémica que o pais atravessa parece-nos

um objectivo dificil de alcan¢ar nos anos mais préximos.

A realizacao deste estudo contribuiu também para enfatizar a necessidade de capacitar
os professores e auxiliares educativos acerca da tematica DM1, por forma a garantirem
um acompanhamento e prestacdo de cuidados seguros e adequados a crianca
portadora de DML1.

Consideramos ser pertinente a realizacédo de ac¢bes formativas a nivel da comunidade
escolar e abertas a populacdo em geral. Os profissionais devem ser treinados para

prestar ou supervisionar cuidados prescritos pela equipa de saude.

Pela dificuldade e resisténcia que pensamos encontrar por parte das instituicbes em
incorporar enfermeiros na sua equipa, sugerimos a criacao de uma rede de enfermeiros
de suporte, com possibilidade de deslocacao aos infantarios e escolas, para a realizacéo
de sessdes de educacao para a saude aos profissionais educativos que acompanham
estas criancas, manifestando disponibilidade durante as 24 horas telefonicamente

sempre que surgirem davidas ou inseguranca na gestdo do regime terapéutico.

Parece-nos também benéfica a realizacao de estudos similares direccionados para as
vivéncias de criancas em idade escolar, dado que comecam a integrar e assumir uma
participacdo activa na gestdo do regime terapéutico, sendo este processo muitas vezes

gerido apenas pelas criangas durante o periodo escolar.

Evidencia-se que as conclusfes do estudo ndo séo generalizaveis a outros sujeitos ou
contextos, embora permitam o aumento do conhecimento nesta area e o fornecimento

de sugestdes para novos estudos.

Como limitacao/dificuldade relativa a realizacao do presente estudo apontamos o tempo
de espera das autorizacdes para a realizacdo das entrevistas no HPC, o que fez com

gue se atrasasse 0 processo de colheita de dados.

Os profissionais de saude devem estar preparados para ir ao encontro das
necessidades, davidas, perspectivas e receios dos pais e cuidadores informais na
gestao do regime terapéutico, por forma a sugerir e criar em conjunto com 0s mesmos

estratégias de abordagem do tratamento conduzindo a sua adesao.
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Anexo |

Tabela de equivalentes






25gr de pao branco, mistura (meio p&o)
25gr broa

Bolachas de agua e sal: 2 quadradas ou 4
redondas

Bolachas Maria

20gr de cereais

Colheres de sopa de arroz cozido — 50gr
Colheres de sopa de massa cozida — 50gr
Colheres de sopa de grao ou feijao

Colheres de sopa de ervilhas, favas ou milho
cozido

1 Batata pequena (tamanho de um ovo) —
80gr

Batata frita palitos — 40gr

Puré de batata — 100gr

Sopa de legumes - 2 conchas

Sopa de feijdo ou grao e legumes - 2 conchas
Caldo verde — 2 conchas

Canja — 1 concha e meia

Alperce: 175g
Ameixas: 1359

Ananés natural: 120g — 1
fatia

Castanhas: 359

Cerejas: 110g — 15 médias
Diospiros: 100g

Figos frescos: 115g — 2
unidades

Kiwi: 160g — 1 médio
Laranja: 180g — 1 grande
Magéa: 125g — 1 média

Manga: 120g

Meléo / melancia: 400g — 1
fatia

Morangos: 200g — 10
pequenos

Néspera: 170g — 8 unidades
Papaia: 150g

Pera: 120g — 1 média
Péssego: 160g — 1 médio
Roma&: 100g

Tangerinas: 150g — 2
médias

Uvas: 95¢g

Salada de fruta natural:
130g

Améndoas: 165¢g
Avelas: 130g
Nozes: 125g

Adaptado do livro “O meu caderno de registo diario”, Consulta de Diabetologia Pediatrica do Hospital
Pediatrico de Coimbra
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Contagem de Equivalentes a partir de um rétulo






1 Equivalente = 12 a 159 de hidratos de carbono

Exemplo de contagem de hidratos de carbono a partir do rétulo

Informacgé&o nutricional Valor médio por 100 g
Valor energético 1348kj/318 kcal
Proteinas 8,09
Hidratos de carbono dos quais 69,19
agucares 119
Gorduras 0,59
Se cada bolacha pesar 79 69,1g HC — 100g de alimento

15g HC — X g de alimento

1 bolacha - 7g X=1500/69,1 =21,7g de alimento

Adaptado do livro “O meu caderno de registo diario”, Consulta de Diabetologia Pediatrica do Hospital
Pediatrico de Coimbra
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Guido da Entrevista






Entrevista N°
Data - -

Local

BLOCO | - LEGITIMIZACAO DA ENTREVISTA
e Apresentacéo
e Obijectivos do Trabalho
e Solicitacdo da colaboracéo e sinceridade na resposta
e Envolver o/a entrevistado/a como membro da equipa de investigacdo
e Garantir a confidencialidade dos dados

e Obtencéo do consentimento informado

BLOCO Il — QUAIS AS DIFICULDADES SENTIDAS NA GESTAO DA TERAPEUTICA
E ALIMENTACAO DO SEU FILHO/A ?

BLOCO Ill - AGRADECIMENTO PELA ENTREVISTA E COLABORACAO






Anexo IV

Autorizac&o do Estudo pela Comisséo de Etica da Unidade de Investigacéo da Escola

Superior de Enfermagem de Coimbra






COMISSAO DE ETICA
da Unidade Investigacdao em Ciéncias da Saude - Enfermagem (UICISA-E)
da Escola Superior de Enfermagem de Coimbra (ESEnfC)

Parecer N° 174-07/2013

Titulo do Projeto:
Dificuldades sentidas pelos Pais de criangas com Diabetes Mellitus em idade pré-escolar na
gestdo da terapéutica e alimentacdo

Identificacdo do(s) Proponente(s)

Nome(s): Catia Alexandra Lourengo Rodrigues

Filiacdo Institucional: Escola Superior de Enfermagem de Coimbra e CHUC-HPC
Investigador Responsdvel/orientador: Prof3. Rosa Maria Correia Jerénimo Pedroso

| Relator(es): José Carlos Amado Martins |

Parecer
Estudo dirigido a pais de criangas com diabetes Mellitus em idade pré-escolar, seguidas na

Consulta de Endocrinologia do Hospital Pediatrico de Coimbra, com o objetivo de identificar as
dificuldades sentidas na gestdo da terapéutica e alimentagao.

Trata-se de estudo qualitativo, sendo referido que os dados serdo colhidos através de uma
entrevista semi-estruturada, no final da consulta, pela proponente.

A entrevista serd gravada em audio, havendo compromisso de destruir as gravacdes apds a
sua transcrigao e validagao.

E garantida a confidencialidade da informacgao recolhida. A participagao dos pais das criangas &
voluntaria.

E apresentado documento para informacéo aos participantes e obtencio do consentimento na
forma escrita, que cumpre os requisitos.

E apresentada autorizacdo da directora do servico para a colheita de dados.

Dado o formato da investigagdo e estando cumpridos os requisitos éticos a ela associados,

esta Comissdo é favoravel ao seu desenvolvimento.

g & A N
5 3 { /
O relator: j?/&\f (Z o~ \ I

Data: 25/09/2013 O Presidente da Comiss3o de Etica: L:%&“_L@‘me_r

ko vmronsd R i e - ot e auperior oo FCT Fundagao para a Ciéncia e a Tecnologia
fv"'fklsr(ﬁ'csnASADDE ;:':;:“m-h-r-.m MINISTERIO DA ¢ ll’f\('l.—\_ TECNOLOGIA F ENSINO SUPERIOR Portugal






Anexo V

Autorizac&o do Estudo pela Administracdo e Comiss&o de Etica do Centro Hospitalar e

Universitario de Coimbra, E.P.E.






CENTRO HOSPITALAR Centro de Ensaios Clinicos

Exm.® Senhor qu-j
(L Dr. José Martins Nunes ﬁ?;},ﬁ/——\
Presidente do Conselho de . Adhinistraggo-|

Centro Hospitalar e Univers? i0gle '%bijl

\b\ EPE

(Cﬁ CHUC Unidade de Inovagdo e Desenvolvimento

Dr. José }ﬁartms Nunes ,)}.,‘] ¢ ! . —p
do Conselho de Administragao ‘: 7A ARA |
Ref.2: CHUCHO0914 gt g ' 1810372014

A pedido de Enf.? C4tia Alexandra Lourengo Rodrigues, recebeu esta Unidade um

pedido de autorizagdo de um Projecto de Investigagdo sobre “DIFICULDADES
SENTIDAS PELOS PAIS DE CRIANCAS COM DIABETES MELLITUS EM IDADE PRE-ESCOLAR
NA GESTAO DA TERAPEUTICA E ALIMENTACAO” ao qual n&o se aplicam as normas
previstas na Lei n.° 46/2004 de 19 de Agosto e colheu parecer favoravel da
Comissao de Etica deste Hospital.

Informa-se V. Ex®. que este projecto ndo acarreta qualquer encargo financeiro
adicional para o CHUC.

Solicita-se assim a autorizagdo do Conselho de Administragéo para este Projecto.

Com os mais respeitosos cumprimentos,

PI' O Director da Unidade de Inovagsio e Desenvolvimento

Sl .L Ll i j
(Prof. Doutor José Saraiva da Cunha) {EELHO DE A o |
QL{Q) ?%’

|

)E‘S 3 90\Yy

Av.’ Bissaya Barreto - 3000-075 Coimbra J/ Telef.239 400 477 J/ Ext. 13724 [{Fax 239 832 241 il e-mail: gai@huc.min-saude.pt







<C CHUC Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra, EP.E.

EUNIVERSITARIO Unidade de Inovag¢ao e Desenvolvimento
Centro de Ensaios Clinicos

AUTORIZAGAO DE PROJECTO DE INVESTIGAGAO

CHUC | 109 13

NOME DO PROJECTO:

DIFICULDADES SENTIDAS PELOS PAIS DE CRIANGAS COM DIABETES
MELLITUS EM IDADE PRE-ESCOLAR NA GESTAO DA TERAPEUTICA E
ALIMENTAGAO

INVESTIGADOR PRINCIPAL:

Enf.? Cétia Alexandra Lourengo Rodrigues

Tendo por base o parecer da Comissdo de Etica, é autorizada a realizagéo, no
Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra, do Projecto de Investigagdo

supracitado.

DATA: Sﬁ_/_))_/ _L_‘a

Presidente do Conselho de Admi
D

Pri

f

(Dr. José Martins N/:es)
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CENTRO
IUNIVWT IK)

[\ COMISSAO DE ETICA PARA A SAUDE

Visto / A
para dif

T’){ Dodt(’)‘r4jlf3 %W

0\
Direciyr ¢, ’," Figuejr,

Exmo. Senhor: C.Hy F»z
Director Clinico do
CHUC, EPE.
N/Ref .2 Of.N° Data
CES 0035 05.03.2014

ASSUNTO: [CHUC-109-13] - Estudo Observacional "Dificuldades sentidas pelos pais de criangas
com Diabetes Mellitus em idade pré-escolar na gestio da tergpéutica e alimentagdo” - Cétia
Alexandra.Lourengo Rodrigues - enfermeira no Servico de Pediatria Médica e aluna do Mestrado
em Enfermagem de Saiide Infantil e Pedidtrica (estudo a ser realizado no Servigo de Pediatria Médica
do HP-CHUC).

Cumpre-me informar Vossa Ex.® de que a Comissdo de Etica para a Saide do CHUC, EPE, reunida
em 28 de Fevereiro de 2014, com a presenca da maioria dos seus membros, apds andlise do
projecto mencionado em epigrafe e ouvido o relator, emitiu parecer favordvel d sua realizagdo.
Deliberagdo aprovada por unanimidade.

Fundamentagdo:
O estudo tem como objectivo identificar as dificuldades sentidas pelos pais de criangas com
Diabetes Mellitus em idade pré-escolar na gestdo da terapéutica e alimentagdo.

Os dados serdo recolhidos através de uma entrevista semi-estruturada aos pais com recurso a
gravagdo dudio. As entrevistas terdo lugar no final da consulta e serdo realizadas pela
investigadora de forma articulada com a Dra. Alice Mirante, responsdvel pela referida consulta. A
colheita de dados vai ser efectuada até obter a saturacdo dos dados colhidos nas entrevistas.

A investigadora propde-se realizar a sua tese de dissertagdo de Mestrado com base na realizagio
de entrevistas aos pais de criancas com Diabetes Mellitus em idade pré-escolar, com recurso a
gravagdo dudio.

Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra, EPE
Avenida Bissaya Barreto / Praceta Prof. Mota Pinto — 3000-075 Coimbra
e-mail: secetica@huc.min-saude.pt Telefone: 239 400 408 Fax: 239 405 646






[ mg.,ll.._vlos“%g COMISSAO DE ETICA PARA A SAUDE
Mais se informa que a CES do CHUC deve ser semestralmente actualizada em relagdo ao
desenvolvimento dos estudos favoravelmente analisados e informada da data da conclusdo dos

mesmos, que deverd ser acompanhada de relatdrio final.

Com os melhores cumprimentos,

P’ A COMISSAO DE ETICA PARA A SAUDE

A CES do CHUC: Prof. Doutor José Joaquim Sousa Barros; Prof.* Doutora Maria Fétima Pinto Saraiva Martins; Dr. Mério Rui Almeida
Branco: Enf.° Adélio Tinoco Mendes; Prof. Doutor Carlos Alberto Fontes Ribeiro; Padre José Anténio Afonso Pais; Dr. José
Anténio Feio; Dr. José Alves 6rilo Gongalves; Enf.° Fernando Mateus; Dr. José Anténio Pinheiro; Dra. Cldudia Santos; Dr. Paulo
Figueiredo.

Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra, EPE
Avenida Bissaya Barreto / Praceta Prof. Mota Pinto — 3000-075 Coimbra
e-mail: secetica@huc.min-saude.pt Telefone: 239 400 408 Fax: 239 405 646
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Consentimento informado






CONSENTIMENTO INFORMADO

Eu, (nome) concordo

em participar no estudo: Dificuldades sentidas pelos Pais de criangas com Diabetes Mellitus em
idade pré-escolar na gestao da terapéutica e alimentacéo, seguidas na consulta de Endocrinologia
do Hospital Pediatrico de Coimbra, orientado pela Exma. Sr.2 Professora Doutora Rosa Maria

Correia Jerénimo Pedroso.

- Compreendo que tenho o direito de colocar, agora ou durante o desenvolvimento do estudo,

gualquer questdo acerca do mesmo;

- Compreendo e autorizo que a entrevista seja gravada em audio sob compromisso de que 0

suporte magnético seja destruido apos a sua transcri¢éo e validagao;

- Consinto a divulgacédo dos resultados do estudo sob compromisso de respeito pelo anonimato

e confidencialidade;

- Compreendo que sou livre de desistir do estudo a qualquer momento sem qualquer tipo de

penalizagdo e aceito participar livremente.

Assinatura do PartiCiPanTe...........cocveiie i
Assinatura do INVESIgador.............covviieiiiiinii e

(contacto telefénico: 916300685)






