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Sentimentos e desafios vivenciados pelo cuidador familiar da crianca com
diabetes mellitus tipo 1

Feelings and challenges experienced by family caregivers of children with type
1 diabetes mellitus

Sentimientos y desafios vividos por cuidadores familiares de nifios con diabetes
mellitus tipo 1

Leticia Pavanello Junkes', Suelen Alves Farias?, Lidiane Ferreira Schultz3

RESUMO

Objetivo: descrever as vivéncias e desafios do cuidador/familiar da crianca com
diabetes mellitus tipo 1. Método: estudo descritivo de abordagem qualitativa,
junto a cuidadores de criancas com faixa etaria de trés a 12 anos incompletos,
residentes em um municipio de Santa Catarina, Brasil. Os dados foram coletados
entre julho e agosto de 2021, por meio de entrevistas em plataformas virtuais, e
analisados conforme analise tematica. Resultados: ha vivéncias que transitam
desde o medo e inseguranca na descoberta do diagnostico, dificuldades para
aprender os cuidados com a crianca, as mudancas de comportamentos de toda
familia, até preocupacdées com a crianca no ambiente escolar, o que sobressai a
importancia das redes de apoio neste contexto, embora pouco mencionadas ou
conhecidas pelos participantes. Consideracées finais: as vivéncias e desafios do
cuidador da crianca com diabetes extrapola a esfera familiar, e indica que esse
perfil de familia necessita de acompanhamento mais proximo pelas equipes de
saude, na medida que isso garanta maior compreensao sobre a doenca, cuidados
necessarios e referéncia de acolhimento.

Descritores: Servicos de Salude; Atitude Frente a Saude; Familia; Diabetes Mellitus
Tipo 1, Cuidado da Crianca.

ABSTRACT

Objective: to describe the experiences and challenges of the caregivers/family
members of children with type 1 diabetes mellitus. Method: descriptive study
with a qualitative approach, with caregivers of children aged between three and
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12 years old, living in a municipality in Santa Catarina, Brazil. Data were collected
between July and August 2021, through interviews on virtual platforms, and
analyzed according to thematic analysis. Results: there are experiences that range
from fear and insecurity when discovering the diagnosis, difficulties in learning
how to care for the child, changes in the behavior of the entire family, to
concerns about the child in the school environment, which highlights the
importance of support networks in this context, although little mentioned or
known by participants. Final considerations: the experiences and challenges of
the caregiver of a child with diabetes go beyond the family sphere, and indicate
that this family profile requires closer monitoring by health teams, as this
guarantees greater understanding of the disease, necessary care and referral
support.

Descriptors: Health Services; Attitude to Health; Family; Diabetes Mellitus 1,
Child Care.

RESUMEN

Objetivo: describir las experiencias y desafios del cuidador/familiar del nifio con
diabetes mellitus tipo 1. Método: estudio descriptivo, con enfoque cualitativo,
con cuidadores de nifios con edades entre tres y 12 afnos, residentes en un
municipio de Santa Catarina, Brasil. Los datos fueron recolectados entre julio y
agosto de 2021, a través de entrevistas en plataformas virtuales, y analizados
segun andlisis temdtico. Resultados: hay experiencias que van desde miedo e
inseguridad al descubrir el diagnostico, dificultades para aprender a cuidar al
nino, cambios en el comportamiento de toda la familia, hasta preocupaciones por
el nino en el ambiente escolar, lo que resalta la importancia de las redes de
apoyo. en este contexto, aunque poco mencionado o conocido por los
participantes. Consideraciones finales: las experiencias y desafios del cuidador
de un nifo con diabetes van mds alla del ambito familiar, e indican que ese perfil
familiar requiere un mayor acompanamiento por parte de los equipos de salud,
pues esto garantiza mayor comprension de la enfermedad, cuidados necesarios y
apoyo en la derivacion.

Descriptores: Servicios de Salud; Actitud Frente a la Salud; Familia; Diabetes
Mellitus 1; Cuidado del Niné.

INTRODUCAO
funcionamento das familias
O Brasil ocupa o terceiro lugar acometidas?.
no mundo com o maior nimero de Os familiares  enfrentam

criancas e adolescentes abaixo de 14 diversos sentimentos quando se

anos com Diabetes Mellitus tipo 1
(DM1), totalizando 30.900 até a
altima parcial pré pandémica', com

implicacOes diretas na organizacao e
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deparam com o diagnostico da DM1,
desde aqueles relacionados ao
processo de aceitacao da doenca até

ao longo periodo de adaptacao?. Para
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muitos diabéticos, os sentimentos
vivenciados assemelham-se a algumas
fases do luto, como a negacao e raiva,
mas também tem outros que agem
como se nada tivesse ocorrido, até o
surgimento de alguma gravidade
clinica ligada a DM e apos orientacao
médica sobre os cuidados necessarios.
O cuidador pode sofrer pela
sobrecarga fisica (itinerarios
terapéuticos, regularidade da
medicacao, cuidados com a pele e
alimentacao), financeira e emocional
(por nao saber como manejar suas
emocoes e da crianca, assim como por
nao ter outra escolha do que
encarar)3.

Nesse percurso, 0s
profissionais de enfermagem devem
construir

projetos terapéuticos

singulares com estratégias
motivadoras, na medida que permita
que as familias  desenvolvam
autonomia nos cuidados, mas com
seguranca, além de envidar esforcos
coletivos para a superacao das
dificuldades, acionando redes de
apoio, se for o caso?.

No entanto, ainda ha desafios
que podem ser sentidos pelos
cuidadores associados ao local de

moradia, ao numero de membros da
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familia responsaveis pelos cuidados a
crianca, a presenca de outras criancas
no mesmo ambiente domiciliar (tendo
que compartilhar os cuidados)*, assim
como o nivel de escolaridade e
letramento em saude dos envolvidos
nesse cuidar.

Nesse sentido, faz-se
importante que o atendimento do
profissional de enfermagem as
criancas com DM1 e suas familias/
cuidadores busquem integrar os
cuidados do dia-a-dia as etapas do
desenvolvimento infantil®. E para isso,
ha que considerar a disponibilidade e
condicoes da familia, que muitas
vezes nao responde/ segue as
orientacoes, por outros motivos, nao
por desinteresse ou descuido com a
saude da crianca, como consenso de
alguns profissionais®.

Diante disso, este estudo teve
como pergunta de pesquisa: “Quais as
vivéncias e os desafios do
cuidador/familiar durante o itinerario
terapéutico da crianca com DM1?". E
para responder esse questionamento,
o objetivo do estudo foi descrever as
vivéncias e os desafios do
cuidador/familiar da crianca com

DM1.
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METODO

Trata-se de estudo descritivo
com abordagem qualitativa, seguindo
as diretrizes recomendadas pelo
Consolidated Criteria for Reporting
Qualitative Research (COREQ)®. O
convite aos participantes foi realizado
durante trés dias no periodo matutino
no ambulatério de endocrinologia de
um hospital infantil de Santa
Catarina, Brasil. A escolha por este
hospital ocorreu por ser referéncia do
Sistema Unico de Salde (SUS) em
atendimentos a criancas com DMT1
para a regiao Nordeste deste estado.

A amostragem foi nao
probabilistica e intencional, com
adocao do método de saturacao dos
dados. Foram inclusos, maiores de 18
anos e cuidadores familiares de
crianca com DM1, na faixa etaria de
trés a 12 anos incompletos. E
excluidos, aqueles que nao residiam
na regiao investigada.

Convidou-se 12 cuidadores que
atendiam aos critérios de inclusao e
exclusao. Destes, trés se recusaram, e
um assinou o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), mas nao
realizou a entrevista, mesmo apos

trés tentativas de contato.
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As entrevistas foram
realizadas entre os meses de julho e
agosto de 2021. Foram agendados
datas e horarios conforme a
disponibilidade de cada participante e
a plataforma digital de sua
preferéncia para a coleta dos dados.
Quatro participantes optaram por
ligacao telefonica e os demais, por
chamada de video via aplicativo
WhatsApp.

Utilizou-se um instrumento
semiestruturado de coleta dos dados
(previamente testado com populacao
que nao compos o estudo), elaborado
pelas pesquisadoras apos reunides e
discussbes com uma expertise na
tematica, tendo como referencial
outros estudos’-®. O instrumento
possuia  questdoes sobre  dados
sociodemograficos, e sobre
experiéncias do cuidador/familiar:
“Fale sobre o caminho que vocé
percorreu para buscar ajuda, quando
percebeu que havia algo diferente
com a crianca?”; “Quais foram as
mudancas que ocorreram na dinamica
familiar desde o diagnostico de
Diabetes na crianca?”; “Quais foram
as dificuldades que vocé encontrou
nesse caminho para comecar o

tratamento até o momento? Quais as
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facilidades?”. A duracao média das
entrevistas foi de 40 minutos.

A coleta de dados foi gravada
em dois computadores pelo aplicativo
gravador de voz da Microsoft
Corporation versao 10.2103.28.0, e
sua posterior transcricao através do

aplicativo Live Transcribe & Sound

Notifications Versao
4.4.380950395/2021. As transcricoes
foram conferidas por duas

pesquisadoras, apos isso, foram
enviadas aos participantes para
conferéncia. Nao houve nenhuma
objecao dos participantes, sendo
assim as autoras deram continuidade
para a etapa de analise dos dados.

A fim de

privacidade e confidencialidade do

garantir a
participante, tomou-se todos os
cuidados necessarios, quanto ao local
de entrevista, tom de voz e
abordagem das questdes. ApoOs a
transcricao na integra das entrevistas,
os audios, os contatos de telefone e
registros de conversas e ligacoes dos
participantes foram excluidos. O
material coletado foi acondicionado

em um local seguro, preservando o

RESULTADOS
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sigilo e anonimato das informacoes
fornecidas.

Para organizacao dos dados,
foi utilizado o Software IRaMuTeQ
version 0.7 alpha 2 (2008-2014). O
recurso utilizado foi a analise de
correspondéncia simples, sendo
identificado os padroes de associacao

e agrupamento’. Outros estudos em

enfermagem  pediatrica  também
utilizaram  este  recurso’™. Na
sequéncia, aplicou-se a analise

tematica, seguindo trés etapas: pré-
analise, exploracdo do material e
tratamento dos resultados
obtidos. Utilizou-se o codigo “CF”
(cuidador/familiar), seguida do

numero  arabico  respectivo a
sequéncia de realizacao da pesquisa
(CF 1, 2, 3).

O estudo recebeu aprovacao
do Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos (CEP) da Associacao
Educacional Luterana Bom Jesus
(IELUSC) com CAAE:
47351721.8.0000.5365 e parecer n.
4.766.552 (10 de junho de 2021); e do
CEP do hospital pesquisado, CAAE:
47351721.8.3001.5363 e parecer n.

4.830.240 (6 de julho de 2021).
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Apos as perdas (n=4) anterior
a coleta de dados, participaram deste
estudo oito cuidadores/familiares de
crianca com diagndstico de DM1.
Quanto ao parentesco, a maioria dos
participantes eram as proprias maes
das criancas (87%), casadas e com

ensino médio completo (50%). Quanto

Sentimentos e desafios vivenciados pelo cuidador...

criancas com DM1, a maioria era do
sexo feminino (75%), com idade entre
seis e 11 anos, e todas frequentavam
assiduamente escolas publicas, sem
monitor especial.

Apos a analise dos dados,
chegou-se a trés unidades de sentidos,

que posteriormente foram agrupadas

a ocupacao, trés eram Do Lar (37,5%), em duas categorias tematicas:

trés trabalhavam como auxiliar de “Sentimentos vivenciados pela

producao (37,5%), uma costureira familia” e “A vida apo6s o diagnostico
(12,5%) e wuma como assistente da crianca”.
financeira (12,5%). Em relacdao as

Tabela 1 - Caracterizacdo do cuidador/familiar.

Sex0 Pessoas que Renda Grau de Numero Transportes ao
Participantes Estado Escolaridade residem na o . nsp ,
. Familiar Parentesco de filhos  servico de saude
Civil Casa
CF1 Fem Ensino medio 4 R$3.5000,00 Mae 2 Carro particular
Casada completo
CF2 Fem — Ensino superior 4 R$5.000,00 Mae 2 Carro particular
Casada completo
CF3 Fem — Ensino superior 4 R$3.5000,00 Mae 2 Carro particular
Casada completo
CF4 Fem Ensino medio 4 R$2.500,00 Mae 2 Carro particular
Casada completo
CF5 Fem — Ensino medio 4 R$2.200,00 Mae 2 Carro particular
Casada completo
CFé6 Fem Ensino medio 4 R$3.200,00 Mie 2 Cczrr'o partlcul.ar e
Casado completo onibus coletivo
Masc Ensino Carro particular e
CF7 Uniao fundamental 3 R$3.000,00 Pai 1 aplicativo de
estavel completo transporte privado
CF8 Fem — Ensino superior 4 R$6.000,00 Mae 2 Carro particular
Casada incompleto

Journal Health NPEPS. 2023 jan-jun; 8(1):€10963.
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Tabela 2 - Caracterizacao da crianca com DM.

Idade da Tempo de Servicos de saude utilizados

Participantes . Sexo A Escolaridade .
crianca diagnéstico pela crianca
1° ano do ensino Hospital Infantil
CF1 7 anos Masc 4 anos fundamental (Publica) Farmacia Escola
1° ano do ensino Hospital Infantil
CF2 6 anos Fem 3 anos - Unidade Basica de Saude
fundamental (Publica) .
Farmacia Escola
6° ano do ensino Hospital Infantil
CF3 11 anos Fem 7 anos L Unidade Basica de Saude
fundamental (Publica .
Farmacia Escola
39 ano do ensino Hospital Infantil
CF4 9 anos Fem 11 meses - Unidade Basica de Saude
fundamental (Publica) L.
Farmacia Escola
4° ano do ensino Hospital Infantil
CF5 9 ano Fem 2 anos - Unidade Basica de Saude
fundamental (Publica) L.
Farmacia Escola
2° ano do ensino Hospital Infantil
CFé 7 anos Fem 10 meses S Unidade Basica de Salde
fundamental (Publica) L.
Farmacia Escola
4° ano do ensino Hospital Infantil
CF7 10 anos Fem > anos fundamental (PUblica) Unidade Basica de Saude
Hospital Infantil
CF8 6 anos Masc 3 anos 2° periodo do §n§1no pre Unidade I3,a§1ca de Saude
escolar (Publica) Farmacia Escola

Centro de Distribuicao de insulina

SENTIMENTOS VIVENCIADOS
PELA FAMILIA

“(...) pra mim foi bem dificil aceitar
a doenca dela (...) Entao a gente
vive o tempo do luto quando a
gente descobre a doenca. E esse
tempo do luto é muito importante a
gente viver, porque é o tempo que
a gente vai chorar, que a gente vai
tentar se agarrar em alguma coisa
(...)’'CF2

“Até entdo a gente tava
chorando, eu virava pro
canto, pro lado pra poder
chorar pra ela ndo ver
(...)’CF6

Figura 1 - Sentimentos vivenciados pela familia.

Journal Health NPEPS. 2023 jan-jun; 8(1):e10963.
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Sentimentos vivenciados pela familia

Receber o diagndstico da
crianca, gerou sentimentos de
angUstia, choque, medo e inseguranca
nos cuidadores, sendo interpretado
como um tempo de luto e de dificil
compreensao. Apresentaram também
o cuidado de nao compartilhar esse
sofrimento com a crianca.

Apesar disso, os choros foram
constantes, principalmente  pelo
estranhamento e preocupacao desse
diagnostico nao tao popular em

criancgas.

A vida ap6s o diagnéstico da crianca

O cuidador relata que novas
adaptacbes em sua vida foram
necessarias, em especial no inicio do
diagndstico

quando foi  preciso

aprender sobre uma  situacao
inesperada e diferente no contexto
familiar. Mudancas ao decidir pela
saida do emprego para cuidar da
crianca com DM1 também foi relatado
pelo cuidador.

Divergéncias dos materiais/
durante a

insumos utilizados
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hospitalizacao e apos a alta hospitalar
foram descritos como limitacées que
ocasionaram sensacao de panico do
cuidador.

A preocupacao com a falta de
medicamentos ofertados pelo SUS e a
necessidade de custear os insumos
necessarios, aparece como outro
obstaculo na nova realidade
enfrentada pelos cuidadores.

O cuidador identifica o
periodo que a crianca fica na escola
Como apreensao, por nao acompanhar
diretamente a crianca, e esta
apresentar demandas de cuidados a
DM. E apontam essa preocupacao
também, em razao do pouco preparo/
atencao dos profissionais da escola
sobre criancas com esse diagnostico,
que poderia incluir a aplicacao de
insulina, quer seja pelos educadores
ou por um profissional da area da
saude inserido no ambiente escolar.

Apresentam variadas formas
de pensar as redes de apoio diante da
situacao, alguns indicam a
religiosidade, outros o trabalho
interno dos proprios pais ou alguma

instituicao especializada em DM.
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A VIDA APOS O DIAGNOSTICO

DA CRIANCA COM DIABETES

“(...) elas ndoc sdo profissionais da
salde (as professoras), entdo eu tive
que ficar la (na escola) e ensinar,
passar segurancga pra elas. Entao teve

assim todo um contexto escolar que eu
tive que enfrentar (...)"CF8

“Eu tenho um caderno que eu coloco todas as informagées do
(nome do filho), as fotinhos de bonequinhos onde aplica, coloco as
informagées do que tem que fazer quando esta alta, quando esta
baixa, eu fiz uma tabela onde elas colocam o horario que
mediram, quanto que deu, quanto que aplicaram. E um cadermo
que vem e vai todos os dias na bolsa dele (...)’"FC7

“(...) eles ndo podiam aplicar a insulina neR
(os professores), entdo falta acho um
profissional ali (na escela), teria que ta ali
pelo menos pra auxiliar na escola, quando
tem uma crianga assim que precisa. Essa foi
uma dificuldade bem grande também
(...)’CF3

"(...) t3 essa batalha que ta faltando a
insulina que é uma insulina de acéo lenta, e
hoje eles ndo estdo fornecendo, quem ta
recisando tem que comprar (...)" CF3 /

Figura 2 - A vida ap6s o diagnostico da crianca.

ADAPTAGOES FAMILIARES E A

IMPORTANCIA DA REDES DE APOIO

Sentimentos e desafios vivenciados pelo cuidador...

"(...) ele leva uma vida normal,
entdo pra mim é uma conquista
ver que ele é saudavel e que
ndo tem limites, né? Ele € uma
crianga normal (...)" CF8

Facilidades/
Conquistas
Redes de Apoio

isso (...)" CF8

"(...) aceitar o diagndstico e tu
conviver com esse diagnostico, os
desafios diarios
diagnéstico tem, eu acho que essa
é a parte mais dificil, porque néo é
nem trabalhar nele, € um trabalhar
em nos pais como a gente lida com

que  esse

'Antes da bomba de insulina a
gente teve glicoses bem mais
altas, era muito dificil de
conseguir baixar e hoje com a
bomba de insulina a gente tem
uma glicose muito boa..." CF3

Figura 3 - Adaptacées familiares e a importancia da rede de apoio.

DISCUSSAO
o estudo revelou as
experiéncias enfrentadas pelas

familias de criancas com DMT1,

abordando  aspectos  emocionais,

Journal Health NPEPS. 2023 jan-jun; 8(1):e10963.

sociais, econdmicos e o cuidado para
o manejo da doenca. Sabe-se que
adultos insulinodependentes ja
possuem um alto nivel de sofrimento
emocional'', inclusive incluindo um

repertério maior de tecnologias que
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favorecem o autocuidado'. Em
criancas isso depende das formas
como o cuidador compreende, vive as
emocoes geradas e como esta sendo
assistido'31°,

No estudo, os participantes
apresentaram algumas emocbes e
sentimentos como, preocupacao,
negacao, abalo emocional, luto e
panico. Achados semelhantes foram
identificados em estudo realizado em
Minas Gerais, onde o
desconhecimento da nova realidade
gerou medo, inquietacoes e duvidas as
familias'¢. Uma pesquisa nacional com
1.079 familias de criancas com DMT1
evidenciou que as familias sentem a
sobrecarga dos cuidados, sendo a
depressao e a ansiedade as queixas
mais frequentes'’.

Uma estratégia importante é a
transicao da assisténcia profissional
para o cuidador com qualidade, de
modo a fortalecer um cuidado seguro
no domicilio e a compreensao das
necessidades sociais da familia's.
Estudo transversal com 5.104 pessoas
em 13 paises, mostrou que a
disponibilidade das equipes de salde
no atendimento as pessoas com
diabetes reflete em  melhores
desfechos referente a autogestao dos

sinais e sintomas da doenca, assim
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como, no controle da doenca pods alta
hospitalar's.

A crianca com DM1 demanda
cuidados especificos, por isso é
importante um cuidador principal ou
um cuidador de referéncia no
ambiente domiciliar. Esta funcao de
exclusividade assumida, a exemplo de
outras doencas cronica, reduz os
momentos de lazer deste familiar,
traz perturbacao na qualidade do
sono, alteracao do perfil de
alimentacao (ganho ou perda de
peso), abdicao de cuidados pessoais,
autoestima e

instabilidade

diminuicao da
possibilidade de
financeira. E nesse contexto de
cuidados, os enfermeiros tem grande
potencial para treinar os cuidadores a
lidarem com essas adversidades, e
facilitar o entendimento sobre a
gestaodo DMZ0,

Uma revisdo  sistematica
buscou escalas para auxiliar os
profissionais quanto ao
comportamento do automanejo e
aspectos psicossociais no cuidado a
crianca com DM?'. Essa necessidade,
vai ao encontro de outro aspecto
identificado no estudo, o sofrimento
do cuidador, que nem sempre é
minimizado ou identificado pelos

profissionais, o que de outra forma,
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poderia nortear 0s projetos
terapéuticos?'.

A vivéncia da crianca no
cenario escolar foi uma das
preocupacoes descritas pelo
cuidador/familiar. Os  ambientes
escolares tornam-se desafiadores para
o controle do DM1, porque nessa fase
a crianca pode sofrer influéncias de
colegas que nao tem restricbes ou
habitos alimentares saudaveis, e ainda
por viver um periodo de descoberta
de sabores e prazeres, isso pode de
alguma forma trazer riscos
nutricionais e metabodlicos para a
crianca com o diagnostico??.

Destaca-se a importancia de
acoes intersetoriais dos profissionais
de saude junto aos profissionais que
atuam nas escolas, a fim de promover
educacao em salde a respeito das
necessidades das criancas com DM1.
Assim, pais, criancas e professores se
beneficiam de forma mutua, pois
saberao identificar e atuar em
situacbes de  hipoglicemia  ou
hiperglicemia, ou também em
acidentes e  intoxicacdes  nao
previstas'!2Z,

Os profissionais de salde
devem assumir o papel de promover
orientacoes adequadas a  esses

familiares/cuidadores e estimular a
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superacao das dificuldades, baseado
em saberes da propria comunidade e
lar. Dessa forma, o profissional tera
mais elementos para planejar metas
condizentes e intervencdes criativas
que associem o brincar e o lazer
infantil com os cuidados ao DM1'4,
Dados aproximados aos
achados deste estudo também foram
encontrados em pesquisa qualitativa
com cinco criancas com diagnostico
de DM1 realizado em ambulatério
especializado de um hospital
universitario no Estado do Rio de
Janeiro, que evidenciou que a escola,
amigos e familiares formam a rede de
apoio das familias e criancas com

DM124,  As

identificaram que o vinculo com os

criancas no estudo
amigos foi importante, mas que o
ambiente escolar foi associado ao
medo das reacOes dos colegas frente
as alteracoes glicémicas?3.

Todas as redes de apoio que
sao formadas no entorno das criancas
com DM1, seja de seus familiares/
cuidadores, dos profissionais de saude
como da escola, sao imprescindiveis
para tornar possivel o enfrentamento
de uma doenca crénica que favorece
momentos de estresse, alarmes e
sustos?*. Todavia, pelos achados do

estudo, nao ha unanimidade quanto a
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identificacdo de redes de apoio,
mesmo embora enfrentam situacoes
semelhantes em um mesmo
municipio.

Com o passar do tempo todas
essas mudancas, vao fazendo parte do
cotidiano das criancas e familias, por
isso, 0s enfermeiros possuem papeis
fundamentais no gerenciamento do
tratamento, para além das condicoes
fisiopatologicas da doenca,
contemplando aspectos psicossociais a
curto, médio e longo'3, os quais
possuem estreita relacao com a
qualidade de vida da crianca e bem-
estar do cuidador.

O apoio da equipe de salde
deve ser feito de forma
multidisciplinar, com alerta aos
sociais da

demais  dispositivos

comunidade, que muitas vezes
exercem um papel e vinculo mais
forte com a familia do que
propriamente os profissionais de
saude (linguagem, acolhimento e
acessso).

Como limitacao do estudo,
destaca-se a selecao de participantes
com tempo de diagnostico e cuidados
distintos, podendo ocorrer viés de
esquecimento e melhor ou pior
adaptabilidade/familiaridade com a

rotina; a variedade de sexo dos
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cuidadores, o que pode refletir em
percepcoes distintas, ja que mulheres
concebem cuidados de forma
diferente; e aspectos regionais, dada
as disparidades em acesso aos servicos
de salde e assisténcia. Em
contraponto, o estudo indica que
nessa realidade investigada, os

sofrimentos  persistem apés o
diganostico de DM1, e mesmo com o
avancar dos anos ainda estao

presentes entre os cuidadores.

CONSIDERACOES FINAIS

0 conhecimento das
experiéncias da familia de criancas
com DM1 sao fundamentais para
compreender o impacto desse
processo no cotidiano e saude do
cuidador/ familiar. Ha vivéncias que
transitam desde o medo e inseguranca
na descoberta do diagnostico,
dificuldades para aprender os
cuidados com a crianca, as mudancas
de comportamentos de toda familia,
até preocupacdes com a crianca no
ambiente escolar, o que sobressai a
importancia das redes de apoio neste
contexto.

Estes achados podem
direcionar para a ampliacao de

intervencoes centradas nas familias
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de criancas com DM1, visando atender
aspectos psicossociais, com
estratégias que diminuam os impactos
do diagnostico, a exemplo de grupos
educativos que desmistifiquem a
doenca e traga informacoes de como
viver de forma saudavel mesmo com

uma doenca crbnica em curso.
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