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RESUMO

Objetivo: interpretar os sentidos atribuidos a qualidade de vida relacionada a saude por
cuidadoras de adolescentes com diabetes mellitus tipo 1. Métodos: estudo qualitativo,
descritivo-exploratério desenvolvido no ambulatério de referéncia para doengas enddcrinas
em uma cidade da Paraiba com 14 cuidadoras de adolescentes com diabetes. As entrevistas
ocorreram entre maio e setembro de 2021. O material empirico foi submetido a analise
temadtica indutiva e interpretado a luz dos conceitos de qualidade de vida relacionada a
satde e do funcionamento familiar. Resultados: os sentidos atribuidos pelas cuidadoras
a qualidade de vida relacionada a saude dos adolescentes convergiram para sensacao de
estar com saude, alimentacao saudavel, renda familiar satisfatéria, envolvimento da familia
no cuidado e acesso efetivo a rede assistencial. Consideragdes Finais: o conhecimento
destes sentidos possibilita que os profissionais de satde elaborem estratégias que atendam
as demandas singulares de cuidadores que vivenciam esse diagnostico.

Descritores: Diabetes Mellitus Tipo 1; Qualidade de Vida; Familia; Adolescente; Cuidadores.

ABSTRACT

Objective: to interpret the meanings attributed to the health-related quality of life by
caregivers of adolescents with type 1 diabetes mellitus. Methods: qualitative, descriptive-
exploratory study of 14 caregivers of adolescents with diabetes developed at the reference
outpatient clinic for endocrine diseases in a city in the state of Paraiba. Interviews were
performed between May and September 2021. Inductive thematic analysis of the empirical
material, and its interpretation in light of the concepts of health-related quality of life and
family functioning were performed. Results: the meanings attributed by caregivers to the
health-related quality of life of adolescents converged on the feeling of being healthy, healthy
eating, satisfactory family income, family involvement in care and effective access to the care
network. Final Considerations: knowledge of these meanings enables health professionals to
develop strategies that meet the unique demands of caregivers experiencing this diagnosis.
Descriptors: Diabetes Mellitus, Type 1; Quality of Life; Family; Adolescent; Caregivers.

RESUMEN

Objetivo: interpretar los significados atribuidos a la calidad de vida relacionada con la salud
por cuidadores de adolescentes con diabetes mellitus tipo 1. Métodos: estudio cualitativo,
descriptivo-exploratorio con 14 cuidadores de adolescentes con diabetes desarrollado en
el ambulatorio de referencia para enfermedades endocrinas de una ciudad del estado de
Paraiba. Las entrevistas se realizaron entre mayo y septiembre de 2021. Se realiz6 un andlisis
tematico inductivo del material empirico y su interpretacion a la luz de los conceptos
de calidad de vida relacionada con la salud y funcionamiento familiar. Resultados: los
significados atribuidos por los cuidadores a la calidad de vida relacionada con la salud de
los adolescentes convergieron en el sentimiento de estar sano, alimentacion saludable,
ingreso familiar satisfactorio, involucramiento familiar en el cuidado y acceso efectivo a la
red de cuidados. Consideraciones Finales: el conocimiento de estos significados permite
alos profesionales de la salud desarrollar estrategias que atiendan las demandas unicas de
los cuidadores que experimentan este diagnostico.

Descriptores: Diabetes mellitus tipo 1; Calidad de Vida; Familia; Adolescente; Cuidadores.
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Sentidos atribuidos a qualidade de vida relacionada a satide pelas cuidadoras de adolescentes com diabetes

INTRODUCAO

O nuimero de criangas e adolescentes com diabetes mellitus tipo
1 (DM1) cresce anualmente, e grande parte deste publico esta no
Brasil, que ocupa o terceiro lugar na faixa etéria de zero a 19 anos
com o diagnostico da doenga no mundo™. Como poucos paises
no mundo tém dados de incidéncia desta doenca para menores
de 19 anos, é provavel a existéncia de dados subestimados®.

Na vivéncia dessa doenca complexa, que exige continuo
gerenciamento de cuidados, muitos familiares se sentem des-
preparados, angustiados e culpados. Inicialmente, apresentam
dificuldades na aceitacdo do diagndstico, principalmente em
relacdo a sua cronicidade®,

Os cuidadores geralmente fazem parte do nucleo familiar do
adolescente com DM1, necessitando ser incluidos no plano de
cuidados tragado para a familia, uma vez que a qualidade de vida
relacionada a saude (QVRS) dos cuidadores também é afetada. Na
maioria das vezes, as maes sao as cuidadoras principais e vivenciam
implicacdes bioldgicas, psicoldgicas e sociais desencadeadas pelas
exigéncias de cuidados cotidianos com o adolescente com DM1.
Assim, é necessario fortalecer a rede de apoio dessas familias,
buscando trazé-las para o foco da atengao a saude®, facilitando
a experiéncia com o DM1 e melhorando sua QVRS.

O conceito de “qualidade de vida relacionada a saude” pode
contribuir para compreender os sentidos da experiéncia vivida
pelas familias de adolescentes com DM1, por se tratar de uma
construcao subjetiva, multidimensional e dinamica, associada
a fatores individuais, sociais e ambientais, que proporcionam
0 bem-estar do individuo. O aspecto subjetivo desse conceito
busca entender a percepc¢ao da pessoa sobre sua saude e sua
conjuntura de vida, a partir de como a doenca interfere na vida do
individuo®”). Entender os sentidos atribuidos sobre a QVRS pelas
cuidadoras de adolescentes com DM1 possibilita compreender
quais circunstancias influenciam suas QVRS, permitindo propor-
cionar aos familiares intervencgdes pautadas em suas necessidades.

A familia e as cuidadoras desses adolescentes tém sido vistas
como coadjuvantes no contexto da doenca e na maioria das
vezes, sofrem a maior sobrecarga no cuidado, interferindo dire-
tamente no contexto biopsicossocial®. Diante das implicagoes
para aqueles que convivem com os adolescentes com diabetes
no nucleo familiar, levantou-se o seguinte questionamento:
Quiais os sentidos atribuidos pelas cuidadoras de adolescentes
com DM1 sobre sua QVRS?

OBJETIVO

Interpretar os sentidos atribuidos a qualidade de vida rela-
cionada a saude por cuidadoras de adolescentes com diabetes
mellitus tipo 1.

METODOS

Aspectos éticos

Este estudo seguiu os preceitos éticos do Conselho Nacional de

Saude e foi avaliado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP). Apds
aexplicacdo e a compreensao do estudo por cada participante, o
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Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE) foi apresentado
para assinatura e consentimento de ingresso na pesquisa. Nas
entrevistas remotas, o TCLE foi enviado por meio de um link do
Google Forms’ utilizando o aplicativo WhatsApp. Para garantir
a confidencialidade dos participantes, eles foram representados
pela letra E de entrevistado, seguida de um numeral ordinal,
gue apresenta a ordem em que as entrevistas foram realizadas
(E1,E2, ..., E14).

Referencial teérico-metodolégico

Adotou-se o Modelo Calgary de Avaliagao da Familia (MCAF)®,
por permitir conhecer e planejar a¢des voltadas para as familias.
Esse modelo objetiva buscar solu¢des para minimizar danos
emocionais, fisicos e espirituais desencadeados pela doenca
na familia®.

Tipo de estudo

Pesquisa qualitativa, descritiva-exploratéria, guiada pelas
recomendacbes do Consolidated Criteria for Reporting Qualitative
Research (COREQ)®. Optou-se por investigar a QVRS a partir da
perspectiva qualitativa, devido as dimensdes subjetivas desse
construto, que relacionam o processo de salide e doenca com as
repercussdes na vida das pessoas, incluindo os aspectos fisicos,
mentais, sociais e ocupacionais"?. Adicionalmente, o construto
QVRS tem sido explorado na literatura por meio de instrumentos
de mensuracdo, que certamente contribuem para sua compreen-
sdo, mas predeterminam sua avaliacdo a partir de um conjunto
de itens e dimensoes. A perspectiva qualitativa desse construto
amplia a apreensao da QVRS, dando visibilidade as experiéncias
das cuidadoras.

Cenario do estudo

O estudo foi desenvolvido no Ambulatério de Endocrino-
logia de um hospital publico de uma cidade de grande porte
da Paraiba, na Regido Nordeste do Brasil. O servico é referéncia
para o tratamento do DM1 no municipio estudado e em outros
municipios do estado pactuados com a instituicdo.

Coleta dos dados

Participaram do estudo cuidadores principais de adolescentes
com DM1. A pessoa da familia que cotidianamente realizava
o gerenciamento do DM1 em parceria com o adolescente foi
considerada como principal cuidador(a). Tal identificacdo se
deu a partir da narrativa do membro da familia abordado pela
pesquisadora principal no primeiro contato, para exposicao do
objetivo do estudo e verificagdo dos critérios de selecao para
ingresso na pesquisa.

Para o recrutamento dos participantes, percorreram-se etapas.
Foi estabelecido contato presencial com os cuidadores no dia da
consulta ambulatorial de acompanhamento dos adolescentes e
também pelo aplicativo WhatsApp. Nesse tltimo caso, o convite
para participacao foi feito individualmente a cada cuidador(a), por
meio dos contatos do grupo de WhatsApp dos cuidadores das
criancgas e adolescentes com DM1 atendidos no ambulatério. A

Rev Bras Enferm. 2024;77(2):€20230314 2 de 9



Sentidos atribuidos a qualidade de vida relacionada a satide pelas cuidadoras de adolescentes com diabetes

pesquisadora principal foi adicionada neste grupo ap6s contato
prévio com quem o administrava e também fazia seguimento
no ambulatério em estudo. As aproximacodes e a coleta dos
dados foram realizadas por uma enfermeira (primeira autora),
que recebeu treinamento pelas demais integrantes da equipe,
as quais tém ampla experiéncia em pesquisa, para a coleta dos
dados qualitativos antes da entrada no campo de coleta.

Os critérios de inclusdo adotados foram: ser o principal cuidador
de adolescente com DM1 hd pelo menos seis meses, pois é um
periodo em que o cuidador apresenta um tempo de vivéncia com
o tratamento; e ser a pessoa que realiza o gerenciamento didrio
do DM1 junto ao adolescente. Os critérios de exclusao foram:
cuidadores de adolescentes que interromperam o acompanha-
mento ha mais de seis meses, apesar de possuirem algum registro
de atendimento no ambulatério; e aqueles sem condi¢des e/ou
habilidades tecnolégicas para a entrevista remota.

As entrevistas foram realizadas entre maio e setembro de 2021,
sendo dez delas na modalidade remota e quatro presenciais. O
critério de suficiéncia fundamentou o encerramento das entre-
vistas, uma vez que o conjunto de dados coletados possibilitou
a compreensao do objeto de estudo”.

Analise dos dados

O material empirico foi submetido aos procedimentos para
analise temdtica indutiva (ATI)"? e interpretado a luz do conceito
de QVRS"? e do funcionamento familiar, conforme pressupostos
do MCAF®, Nesse modelo, a categoria do funcionamento familiar
é dividida em instrumental e expressiva. A instrumental encon-
tra-se voltada para as Atividade da Vida Didria, por exemplo,
fazer a aplicacdo de insulina, realizar as medidas de glicemia
capilar, bem como outros aspectos do cuidado de adolescentes
com DMT1. Ja o funcionamento familiar expressivo envolve nove
outras categorias: comunicacdo emocional, comunicacao verbal,
comunicagdo nao verbal, comunicacao circular, solugao de pro-
blemas, papéis, influéncia e poder, crencas, aliancas e unides®.

Na primeira fase da analise, a equipe de pesquisa realizou leituras
repetidas das entrevistas transcritas na integra, para familiarizacao
das pesquisadoras com o conjunto de dados e conhecimento de
sua amplitude?. Esse conjunto de dados se constituiu no corpus
da analise. Na segunda fase, iniciou-se o processo de geracao
dos cédigos iniciais, possibilitando a caracterizacao inicial dos
dados. Para isso, os extratos significativos foram destacados
com cores diferentes, a partir de ferramenta do Microsoft Office
Word'. Na terceira fase, os cédigos foram agrupados de acordo
com a afinidade e as relagdes estabelecidas entre eles para a
geracao de temas'?.

Na quarta fase, apds refinamento, os temas descritivos foram
estabelecidos. Na quinta fase, foi construido um tema analitico
a partir da sintese dos temas descritivos e articulados com os
aspectos funcionais do MCAF. Na ultima fase, procedeu-se a
analise reflexiva final, a partir do reconhecimento de que os ex-
tratos contemplavam a representacdo do objeto de estudo?, e
da articulacdo entre os temas com a literatura e a interpretacao
das pesquisadoras.

Um conjunto de procedimentos garantiu o rigor desta pes-
quisa: foi desenvolvido um numero suficiente de entrevistas
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com os participantes, o que permitiu aprofundar aspectos que
colaboravam para ampliar a compreenséo do objeto de estudo;
os métodos e processos de coleta de dados foram descritos de-
talhadamente; apresentaram-se os dados de caracterizagao dos
cuidadores para entender o contexto de vivéncia dos participantes;
conduziu-se a analise minuciosa dos dados, com apresentacdo da
interpretacdo dos resultados ilustrada com trechos extraidos dos
relatos dos participantes e articulada com a literatura e aspectos
funcionais do referencial te6rico do MCAF®.

RESULTADOS

Participaram do estudo 14 cuidadores de adolescentes com
DMT1; 13 mées e um pai com idades entre 34 e 56 anos. A maio-
ria se autodeclarou com estado civil casado(a) e Ensino Médio
completo. As ocupacdes relatadas com maior frequéncia foram
agricultor e do lar. O tempo como cuidador(a) de um adolescente
com DMT1 variou entre trés e 15 anos. Ressalta-se que dentre os
14 participantes, apenas um era do sexo masculino. Assim, como
forma de normatizacdo, sera utilizado o termo cuidadora(s) ao
longo do texto.

Repercussoes iniciais da doenca para a cuidadora e a
familia do adolescente com DM1

Ao receber o diagnostico de DM1 do filho, as cuidadoras
vivenciam o sentimento de culpa, por acreditarem ter respon-
sabilidade diante desse desfecho.

Eu me senti como se fosse culpada de alguma coisa; achava que
tinha sido por minha causa que ela tinha ficado assim. (E10)

O modo como receberam a confirmagdo do diagnéstico do
filho, nem sempre com uma comunicagdo compreensivel, in-
fluenciou no enfrentamento inicial. Embora desnorteadas e sem
compreenderem como seriam suas vidas daquele momento em
diante, assumiram o papel de cuidadoras e tentaram ser fortes, para
que o impacto do adoecimento sobre o filho fosse minimizado.

Ela[médica] chegou e falou que ele [filho] estava diabético e que
diabetes era uma doenca que ndo existia cura. Ele jd comecou a
chorar. Eu, como mée, meu mundo ali desabou. Ele olhou para
mim e perguntou: “mamde, eu vou morrer?”. Eu disse: “vai ndo,
meu filho”. Meu mundo caiu, mas em compensagdo, eu dei for¢as
para ele seguir em frente. (E2)

A carga de cuidados decorrente do tratamento inicial do DM1
pode gerar estresse para a cuidadora e toda a familia. Em geral,
por ndo conhecerem a doenca e os cuidados necessarios, a reagao
inicial foi de angustia, medo e negacao. A¢bes proativas podem
ser imobilizadas pela criacdo de linhas de fuga, dificultando o
aprendizado e o enfrentamento dos cuidados cotidianos no
domicilio.

Ficamos muito angustiados, porque ninguém sabia cuidar. Meu
esposo ficou aplicando [insulina], mas chegou um dia que ele néo
estava em casa e eu tive que fazer, nervosa, tremendo. Eu tinha
medo, s6 fazia chorar, dizia que néo ia conseguir furar o dedo,
que ndo iria conseguir aplicar [insulinal. (E9)
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Qualidade de vida: novos sentidos a partir de reflexées
entre o passado e o presente

Experienciar uma doenca crénica como o DM1 na familia
influenciou na percepcédo das cuidadoras sobre sua QVRS, re-
metendo seu significado a fatores relacionados a saude, a ali-
mentacdo saudavel, ao lazer, a atividade fisica, ao emprego, a
unido familiar, a auséncia de doencas, a facilidade no acesso aos
materiais e insumos, a tranquilidade e a paz. Para as participantes,
qualidade de vida era:

[...] a gente poder marcar um médico e ter mais espaco para fazer
caminhada, academia. Ter uma boa alimentagdo, comer sauddvel,
isso que é qualidade de vida. (E1)

[...] vocé viver em familia, ter sua alimentagdo, ter satde, sair
um pouquinho, se distrair. E ter satde, paz, tranquilidade.[..] éa
pessoa ter seu emprego, ganhar seu dinheiro. Porque tendo o seu
trabalho, néo vai se humilhar pedindo a ninguém, vai ter como
se alimentar bem com seus filhos, vai viver mais tranquila. (E12)

Com o diagnéstico de DM1, houve reorganizacdo das interagdes
familiares e dos papéis a serem desempenhados. As cuidadoras
passaram a ficar mais atentas e preocupadas com seus filhos e
se sentiram menos livres em comparagao ao periodo anterior ao
diagnéstico. A QVRS foi considerada melhor quando ndo havia
uma doenca crénica na familia.

Eu me sentia mais livre, menos preocupada. Porque assim, se ele
hoje néo tivesse essa doenga, por exemplo, e eu vou sair, néo iria
me preocupar o tanto que eu me preocupo em deixd-lo so. (E13)

As cuidadoras renunciaram aos seus desejos, deixando de
realizar atividades que faziam parte do seu dia a dia, como ir a
lugares onde teria doces, para que seus filhos ndo se sentissem
excluidos.

Jd deixei de ir para alguns cantos, por exemplo, aniversdrio que
tem coisas doces, coisas gostosas, preferi ndo ir por causa dela,
porque ir com ela e ela ficar sé olhando o povo comendo, ficava
chato. (E5)

O DM1 também modificou a rotina do sono das cuidadoras,
devido a preocupacdo com o manejo da doenca ou pelas deman-
das de outros filhos. A possibilidade de ocorrer uma hipoglicemia
noturna ou outras complicacdes desencadearam interrupgdes
NO SONO e repouso.

Impactou muito no meu sono, eu tinha que levantar vdrias vezes a
noite, porque eu ficava preocupada se tinha baixado a glicemia, se
ela[filha] estava respirando, ficava pensando mil coisas. No outro
dia, amanhecia muito cansada porque nédo dormia a noite. (E6)

A vida laboral das cuidadoras também ficou comprometida
frente aos novos papéis a serem desempenhados no cuidado de
seus filhos. Algumas tiveram que abandonar o emprego, pelas
exigéncias didrias impostas pela terapéutica, fazendo com que
se sentissem privadas pela atencdo que precisavam oferecer
aos filhos.
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Antes do diabetes dele eu saia, vendia um perfume, sempre fazendo
algo, e depois do diabetes jd foi uma coisa que me privou mais; a
atengdo era para ele, até porque no tempo [do diagnéstico] ele
era téo pequeno, dependia de mim para aplicar insulina. (E12)

Seguir sozinha ou amparada: o apoio que faz a diferenca
no cotidiano

Foi dificil construir novas aliangas para compartilhar o cuidado.
Todavia, algumas cuidadoras relataram receber certas formas de
apoio: dos seus cOnjuges, na realizacao dos cuidados relacionados
ao DM1 e no compartilhamento das obriga¢des do lar; de outros
filhos, que ficavam atentos as complicagdes que os irmaos podiam
apresentar; de outras maes, por meio de grupo em rede social,
recebendo apoio informacional relacionado ao dia a dia com o
DM1; de pessoas da sua religido/espiritualidade, com importante
apoio para as cuidadoras “seguirem em frente”; e da referéncia
ambulatorial, cujos profissionais eram vinculos fortes de apoio e
confianca na assisténcia prestada desde o inicio do diagndstico.

Meu marido me ajuda e muito, quando precisa faz teste, aplica
insulina, cuida também da dieta dele [filho com DM1]. As vezes,
eu preciso ir ao médico com uma das criangas, ele ficaem casa e
faz tudo, tanto em questao de afazeres de casa quanto com eles
[filhos]. Minha filha que ndo tem DM1 presta muita atengdo, as
vezes eles estdo sentindo alguma coisa e ela é muito atenta aos
irmdos [ambos com DM1], se eles estdo precisando de alguma
coisa, se estdo passando mal. Ela é um grande apoio. (E4)

Eu me apeguei com Deus, pedi para Ele me ajudar. Eu teria que ser
forte para ajudar, porque quem estava passando a situagdo dificil
era ela [filha com DM1] e eu tenho certeza que Ele me ouviu, que
a partir de entdo colocou paz no meu coragéo e entendimento
para conseguir tocar a vida em frente. (E6)

Ajuda muito [grupo de WhatsApp], tira duvidas, como eu moro
em uma cidade distante e quando faltavam algumas informa-
¢des, ndo tinha como ligar para o C. [local de dispensacao de
medicamentos] para saber se tinha insulina, alguma coisa, as
meninas do grupo sempre faziam isso. Sempre é assim, uma
pessoa ajudando a outra ou com uma palavra. (E12)

Gragas a Deus eu sou agradecida, porque eles [profissionais do
ambulatorio] sdo muito pacientes, estdo sempre dispostos a
fazer o que podem, a aconselhar, eu estou satisfeita. Eu tenho o
contato de O. que é a enfermeira de Id e sempre que preciso de
alguma informagao, eu mando uma mensagem, e ela me retorna
com aresposta. (E14)

Um tipo de alianga importante nesse processo foi a estabelecida
entre os amigos dos adolescentes com as cuidadoras e/ou com
os préprios adolescentes, pois 0os amigos foram considerados
como vinculos fortalecidos da rede social de apoio. O interesse
dos amigos sobre o DM1 estimulou os adolescentes com diabetes
a seguirem o tratamento corretamente, a cuidarem de sua saude
e a ficarem atentos a possiveis complicacées agudas.

Eles [amigos da adolescente] ficaram mais atenciosos, ligam para
ela para saber como ela estd, ligavam para mim para perguntar
o que poderiam fazer. Eu expliquei a eles, disse que no dia que
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ela passar mal teriam que ligar para mim, para eu ir Id com a
medicacéo. E bom dividir [com os amigos delal, porque foi novo
para todo mundo essa doenca (E3).

Mas nem todas as participantes receberam apoio familiar
no manejo da doenca no domicilio, dificultando a solugédo de
problemas. Justificativas, como medo de aplicar a insulina e
falta de coragem para realizar os cuidados, fizeram com que as
cuidadoras se sentissem decepcionadas ou sozinhas para lidar
com o diagndstico e a terapéutica, fragilizando as relagdes intra-
familiares e, consequentemente, as aliangas e unides entre seus
membros. As pessoas do trabalho e os profissionais da escola
do adolescente também foram indiferentes ao momento dificil
vivido pelas cuidadoras e nao ofertaram apoio.

Ele [pai do adolescente] diz que ndo aplica a insulina porque tem
medo. O irmdo ndo se envolve porque ndo tem coragem, o cuidar
é mais meu. No comego, eu me senti um pouco decepcionada,
mas agora eu ndo ligo. Digo assim: “gracas a Deus que me deu
for¢as” (E2)

Eu ndo recebi apoio no meu trabalho, de ninguém, acho que fizeram
que ndo entendiam ou ndo queriam entender. E assim, na escola
ndo era diferente, era muito complicado, porque professores ndo
tinham conhecimento de como agir, do que fazer. (E6)

Novos impasses e ressignificagées para o enfrentamento
do diabetes

O tempo de experiéncia na gestdao do DM1 influenciou posi-
tiva e negativamente a percepc¢ao da QVRS das cuidadoras no
momento da entrevista. As que se adaptaram positivamente
apresentaram melhor percepc¢ao da QVRS, enquanto as que
apresentaram mais dificuldades em lidar com a doenca relataram
pior percepgao sobre a QVRS. O primeiro caso esteve relacionado
ao maior envolvimento da familia nos cuidados, por exemplo,
com a busca de uma vida saudavel para todos os membros. J&
no segundo caso, a sensac¢ao da falta de saide, com a renda
reduzida e o déficit no compartilhamento de responsabilidades,
levou a uma pior percepgao.

Eu acho que néo étdo boa [QVRS] por conta que falta compreensdo,
falta didlogo, estou vendo que jd tentei, conversei e cada vez fica
mais dificil. Estou tentando melhorar minha qualidade de vida,
fazendo o que é melhor para mim, minha qualidade de sono. Estou
dormindo melhor porque eu ndo dormia, agora estou dormindo
a noite toda[...]. (E10)

Eu tenho a responsabilidade de pagar dgua, luz, telefone, internet
para eles estudarem, e tudo isso sou eu sozinha, gracas a Deus tem
ajuda do B. [auxilio governamental], que é o que vai ajudando
também. Mas para dizer a vocé que a pessoa tem uma qualidade
devida sem um emprego e ganhar seu dinheiro, para pelo menos
se alimentar bem, eu néo considero qualidade de vida, ndo. (E12)

Para o futuro, as cuidadoras demonstraram expectativas de
mudancas positivas em sua satide ao cuidarem do seu bem-estar.
J& para o gerenciamento do cuidado, acreditaram na possibilida-
de de uma terapéutica oral, ao invés da insulina injetavel, pelo
incomodo relacionado a dor nas aplicagdes.
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Ultimamente, eu estou caminhando, comendo melhor, tentando
levarumavida sauddvel, porque eu estava acima do peso demais,
eu acho que melhorei bastante. (E10)

Eu queria que fosse comprimido [tratamento do DM1], ndo fosse
insulina para ndo estar se furando. Me incomoda, eu acho que
para mim, déi. (E7)

Também gostariam que existissem pessoas para compartilhar
o cuidado ao filho com DM1 no cotidiano, fortalecendo aliancas
e para que pudessem se desvincular um pouco da funcdo de
cuidadora.

Gostaria de ter aquela pessoa presente que ajudasse, mas é eu ou
ele [filho com DM1], se eu for obrigada a sair, ele [filho DM1] se
cuida, aplica [insulina] e jd come o que eu deixei. (E9)

Trilha da qualidade de vida relacionada a satide de cuida-
doras de adolescentes com DM1

AFigura 1 representa o tema analitico “Trilha da qualidade de
vida relacionada a satide de cuidadoras de adolescentes com DM1:
transicdes no gerenciamento do cuidado e mobilizagdo para o
resgate da homeostase familiar”. O termo “trilha”foi utilizado para
representar metaforicamente os caminhos percorridos na busca
para a solucdo dos problemas e para as dificuldades enfrentadas
pelas cuidadoras na reconstru¢cdo da homeostase familiar e da
QVRS. Entretanto, cada cuidadora apresentou singularidades no
modo de enxergar o futuro de si, da familia e do adolescente com
DM1, influenciadas pelo modo como as dimensées instrumentais
e expressivas do funcionamento familiar eram estabelecidas
antes, durante e apds esse diagndstico.
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Figura 1 - Trilha da qualidade de vida relacionada a saude de cuidadoras
de adolescentes com DM1, 2022

As cuidadoras enfrentaram diferentes vivéncias cotidianas
a partir do diagnéstico de um filho com DM1. Perceberam a
diminuicao da QVRS devido a grande demanda de cuidados,
restricdes, sentimentos negativos e incertezas, que passaram a
fazer parte da vida familiar.

Apds um tempo significativo de experiéncia, a percepc¢ao
das cuidadoras sobre a QVRS foi influenciada pelo dominio do
conhecimento sobre DM1, relagdes familiares, rede de apoio e
adesao e comprometimento do adolescente ao tratamento. Tal
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percepcao foi maior nas familias que compartilharam o cuidado
entre si e foram acompanhadas pelo servico de referéncia ambu-
latorial. Desse modo, as cuidadoras percorreram constantemente
uma trilha retroativa e sem fim.

O modo como enfrentaram a doenca foi influenciado por
relacdes familiares preexistentes ao DM1; barreiras relacionadas
ao0s insumos necessarios; assisténcia a saude local que receberam;
dificuldades na adaptacdo familiar apoés o diagndstico e novos
impasses que podiam surgir ao longo do tempo. As interacdes
familiares e a mobilizacdo de todos os membros da familia foram
importantes para que as mées/cuidadoras se sentissem acolhidas
e menos sobrecarregadas diante do que estavam vivenciando.
A uniao familiar no desempenho de diferentes papéis interferiu
diretamente na percepcdo da QVRS das cuidadoras. Quando a
familia permaneceu ou se tornou unida, houve maior percep-
¢ao de tranquilidade e paz por parte da cuidadora, assim como
disponibilidade de tempo para realizar atividade fisica e ter um
emprego formal e momentos de lazer.

DISCUSSAO

Dentre os 14 cuidadores de adolescentes com DM1 participan-
tes desta pesquisa, 13 foram maes e apenas um pai. Isso permite
tecer consideragdes acerca do funcionamento expressivo familiar
no aspecto crengas. As mulheres assumem esse lugar de cuidado
na familia, pois sdo consideradas responsaveis pela saude dos fi-
lThos"®. As diferengas de género colocam mais frequentemente as
maes no papel de cuidadora, o que pode impactar negativamente
no funcionamento familiar®.

As cuidadoras tiveram experiéncias dificeis diante do diagnos-
tico do DM1. A aceitacdo de um filho com uma doenca cronica é
um processo continuo, no qual os sentimentos iniciais podem ser
transformados em conformacdo a medida que os adolescentes
seguem o tratamento/®. O acolhimento das maes e pais pelos
profissionais e a forma como as informagdes sdo compartilha-
das com eles afetam o entendimento sobre a doenca e podem
minimizar ou maximizar o sofrimento inicial das cuidadoras. E
importante que os profissionais sejam empéticos e sensiveis, bus-
cando compreender o impacto psicolégico e emocional sofrido
pelas cuidadoras e pelos adolescentes. Uma abordagem sensivel
e humanizada viabiliza a formacéo de vinculos estreitos entre os
profissionais e a familia, oportunizando o estabelecimento de
planos de cuidados mais eficazes"”.

Para minimizar ansiedades e preocupacdes, as cuidadoras
necessitam da parceria e do auxilio de outros membros da familia.
Assim, podem se sentir seguras em compartilhar seus receios"®.
A relutancia em aprender as praticas de cuidado pode refletir
no modo como os filhos enfrentam o diagnéstico. Portanto, os
profissionais da satide também exercem papel fundamental na
orientacdo para o cuidado”.

Cuidar de um adolescente com DM1 envolve fatores econdmi-
cos, afetivos, sociais, comportamentais, psicolégicos e profissio-
nais. Portanto, é um processo dinamico e complexo que também
depende de qualidades pessoais e de habilidades do cuidador®.
Os aspectos trazidos pelas cuidadoras sobre sua QVRS vao ao
encontro de seu conceito, pois mudancas no estado de satde
de um filho influenciam o estilo de vida e a satisfacdo social da
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familia, que sao determinantes no enfrentamento da doeng¢a“?.
Adicionalmente, os vinculos entre os membros da familia ou lagos
emocionais antes do diagnéstico de DM1 influenciam na unido
familiar frente ao processo de saude-doenca. Quando os lagos
familiares sdo estreitos previamente ao diagnéstico, a insercao
de todos membros da familia no cuidado é mais facil®.

De modo geral, estudo indica que a qualidade de vida de cui-
dadoras de criancas e adolescentes com alguma doenca cronica
foi influenciada negativamente pela quantidade de filhos com
essa condicdo, pelo uso de medicac¢des pela cuidadora e por
limitacdes financeiras. Ja os fatores de protecéo, que favorecem
aqualidade de vida, foram ter casa propria e o apoio recebido!'®,

Experiéncias iniciais negativas também foram identificadas
em estudo que considerou o periodo logo apés o diagndstico
como um momento de disrupcdo na vida das cuidadoras. Esse
rompimento foi relacionado ao comprometimento das atividades
domésticas, sociais e profissionais, evidenciando dificuldades
na solucdo de problemas no sistema familiar. Dificuldades de
aceitacdo das mudancas também foram evidenciadas na nova
rotina imposta. Por isso, é prioritario que o suporte de uma equipe
multiprofissional esteja acessivel de maneira constante, a fim de
minimizar preocupacdes e angustias que afetam negativamente
a QVRS"),

O DM1 no seio familiar e as adversidades decorrentes da doencga
criam novas relacdes entre os membros da familia. Apoiadas no
MCAF, pode-se afirmar que tais relacdes podem ser positivas,
guando possibilitam que o cuidado ao adolescente seja comparti-
Ihado com outros membros, ou negativas, quando a mae assume
todas as responsabilidades®. As relagdes sao influenciadas pela
idade da crianga/adolescente; pelo equilibrio emocional paterno
diante do diagndstico, comumente maior comparado ao das maes,
visto que na comunicagdo emocional. os pais sdo mais dificeis
de expressar afetuosidade; e, pelos vinculos que geralmente sao
fortalecidos entre mae e filho, diferentemente do pai, que pode
ser excluido dos cuidados pelas cuidadoras, quando nao houver
acompanhamento psicoldgico e orientagoes®??,

Diante da realidade apresentada, compreende-se que os sig-
nificados atribuidos sobre QVRS pelas cuidadoras também estao
relacionados ao funcionamento de cada familia. Nas situagdes
em que o adolescente exige grande demanda de cuidados,
principalmente no inicio do diagnéstico, as cuidadoras podem
se sentir esgotadas ou frustradas pelo ndo desempenho de suas
atividades individuais. Dessa forma, os sentidos da QVRS das cui-
dadoras sdo influenciados tanto pelo modo como apreendem o
funcionamento familiar, quanto pelo modo como compartilham (ou
néo) os cuidados entre os membros. O estabelecimento de novas
rotinas relacionadas aos aspectos instrumentais do MCAF como
uma resposta comportamental ativa a doenca, com participagao
de todos os membros familia, sdo mecanismos importantes para
manutencao do senso de normalidade familiar®.

Na dimensao expressiva do funcionamento familiar, as cuida-
doras assumem o papel central no cuidado e passam a ter o sono
interrompido para atender as demandas do filho com DM1. As
preocupacdes com complicacdes agudas desencadeadas durante
o sono do filho geram ansiedade e estresse, impactando no re-
pouso delas. Uma vez que o sono prejudicado tem implicacdes
psicossociais na vida das cuidadoras, é fundamental avaliar o sono
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da familia e dos adolescentes. O gerenciamento noturno pode ser
melhor adaptado, instituindo-se o compartilhamento do cuidado
noturno pelos diferentes membros da familia, quando possivel@".

Para as cuidadoras, estar inseridas na vida laboral contribui para
uma melhor QVRS. Porém, as demandas cotidianas no gerencia-
mento do cuidado com o filho as privam dessa op¢do. Assim, a
renda familiar, com frequéncia, fica comprometida, o que, associado
a baixa escolaridade, leva a familia a situag@o de vulnerabilidade.
O comprometimento da renda pode dobrar as chances de ser baixa
a QV das cuidadoras de uma crianga ou adolescente com doenga
cronica®. Além disso, todos os membros da familia passam a
depender financeiramente de um tinico membro — neste caso, do
pai. Tal fato associa-se negativamente aos papéis no compartilha-
mento do cuidado.

Observa-se, frequentemente, que a renda do marido se rela-
ciona negativamente a divisdo de papéis na familia, enquanto a
educacao da esposa se relaciona positivamente. De acordo com
o MCAF, a figura paterna encontra-se fortemente associada aos
aspectos socioecondmicos da familia e menos ativamente ao
seu funcionamento, diferente das mulheres. Os pais tém padroes
mais rigidos e dificuldade de expressar emocdes, o que interfere
na comunicagao emocional da familia®.

A rede de apoio é um dos mais importantes influenciadores
positivos para a familia e os adolescentes. A prépria familia, a
rede social e a religido sdo capazes de contribuir para superar as
dificuldades e a sobrecarga enfrentadas pelas cuidadoras apos
o diagndstico. A familia auxilia com afeto, suporte financeiro e
acoes no dia a dia; os grupos das midias sociais ajudam na falta de
insumos e pelas trocas de experiéncias; e a religido, em aspectos
emocionais de conforto®??, As crencas religiosas ou espirituais
sdo importantes para os aspectos funcionais da familia, pois
estdo associadas aos seus valores e a cultura. Quando algum
membro sofre um problema de saude, as crencas restritas podem
dificultar o enfrentamento da doenca e gerar sofrimento pela
falta de perspectiva®.

A equipe de educacdo em diabetes do servico ambulatorial
de referéncia se torna importante fonte de apoio para a familia,
principalmente durante a fase de adaptacdo as demandas da
doenca. Os profissionais transmitem as cuidadoras maior con-
fianca e seguranca nas orienta¢des que recebem, reduzindo
barreiras entre a assisténcia e as familias, melhorando o controle
da doenca a partir de motivacdes geradas nos adolescentes. A
acessibilidade a uma equipe de profissionais que buscam entender
arealidade familiar e planejam a assisténcia de acordo com suas
necessidades proporciona maior satisfacdo com a atencdo em
saude recebida®. O MCAF é uma importante ferramenta que
pode ser utilizada pelos profissionais para macroavalicdo das
familias, visto que o planejamento de intervencdes direcionadas
para a resolucdo de problemas pode interferir positivamente no
funcionamento familiar.

O suporte dos amigos do adolescente traz seguranca para as
maes, principalmente na escola ou em momentos de interacdo
social. Para os adolescentes, pode ser fundamental para a acei-
tacdo da doenca e a adesdo ao tratamento quando os amigos se
preocupam com o bem-estar deles e tém interesse em aprender
sobre o diabetes, podendo ajuda-los em casos de identificacdo
e corregao das alteragoes glicémicas®?.
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O suporte social oferecido pelos pares também se torna im-
portante no processo de enfrentamento, por meio de troca de
experiéncias e informacdes, e por facilitar a aquisicdo de materiais
e insumos para a terapéutica, por exemplo. Além disso, contribui
para a elevacao da estima por meio dos relacionamentos estabe-
lecidos. Tais a¢des fortalecem comportamentos adaptativos e a
autoconfianca e proporcionam visibilidade para as cuidadoras®®,

Corroborando os achados, a falta de apoio da escola do ado-
lescente também ficou evidente em estudo realizado na Arabia
Saudita, que buscou investigar a seguranca das escolas e as
diferencas no tratamento do diabetes entre escolas publicas e
privadas. Os pais tiveram ma percepc¢éo dos cuidados realizados,
pois as criancas e os adolescentes se responsabilizavam sozinhos
pelo tratamento, principalmente nas escolas publicas?®. Em es-
tudo brasileiro, a equipe escolar apresentou baixo conhecimento
e dificuldades para compreender as necessidades de criancas e
adolescentes com DM1, ressaltando a necessidade de politicas
publicas voltadas para a educacdo sobre o manejo adequado
da doenca nas escolas®”, o que é fundamental, visto tratar-se
de individuos em diade escolar.

Observa-se que relagdes de género, representadas pelas maes
assumindo as responsabilidades pelo cuidado, marcam a definicao
dos papéis, e, com frequéncia, a sobrecarga de tarefas leva a prejui-
zos na sauide mental e fisica das cuidadoras®?®, com diminui¢do da
QVRS em comparacao com a populacdo geral. Em contrapartida,
elas utilizam a resiliéncia para lidar com a sobrecarga de cuida-
dos, com visao diferente sobre o que estao vivenciando e foco na
resolugdo dos problemas®. Esses mecanismos de enfrentamento
ajudam a desenvolver habilidades para suportar as dificuldades
impostas pelo DM1, assim como a se concentrar em sua capacidade
de responder de forma positiva as demandas cotidianas do filho.

Apesar de os filhos com DM1 crescerem e comecarem a de-
senvolver autonomia no cuidado de si, a carga de preocupacdes
continua elevada, prejudicando a saude das cuidadoras pelo es-
tresse fisico e mental, que é potencializado por relagdes familiares
desgastantes. Um plano de cuidados com a finalidade de reduzir
conflitos, que envolva a familia no processo, tende a melhorar a
percepgao das cuidadoras sobre sua satiide®.

Estudo brasileiro sobre a QV de cuidadoras de criancas e adoles-
centes com DM1 apontou baixas pontuagdes nos dominios fisico,
psicolégico e ambiental. Esses aspectos refletem baixos sentimentos
positivos, na autoestima, naimagem corporal, nos fatores socioeco-
nGmicos e no sono, levando a prejuizos nas condigdes de saude®?. Ja
outro estudo com familias libanesas, no qual a maioria das mées nao
possuia nivel superior e era dona de casa, mostrou que a percep¢ao
da QVRS familiar estava diretamente ligada a problemas funcionais
do grupo familiar®". Eimportante conhecer como eram estabelecidas
as relagdes pré-diagnostico do DM1 e a cultura familiar, além das
relacdes familiares atuais, pois esses fatores interferem na melhor
ou pior adaptagao da familia a doenga®.

A QVRS das cuidadoras deste estudo esta relacionada as mu-
dancas em aspectos sociais e financeiros que os cuidados com
o adolescente desencadeiam no seio familiar. As experiéncias
vivenciadas por elas apds um tempo de diagnostico melhoraram
a visao sobre o DM1, apesar do cotidiano ainda ser permeado
por preocupac¢des que muitas vezes levam a desentendimentos
no nucleo familiar. A QVRS dessas cuidadoras é influenciada por
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varios determinantes, e o envolvimento da familia € um dos mais
importantes. Porém, isso dependeu de como esses lacos foram
formados entre os membros e da corresponsabilidade ou ndo de
cada um pelo cuidado do adolescente com DM1.

As cuidadoras possuem expectativas otimistas, nas quais proje-
tam melhorias futuras para suas condicdes de satde e as de seus
filhos, bem como crencas de cura, que sinalizam a necessidade
de diminuir sentimentos negativos®?, o que pode levar a futuras
frustracdes. Apesar das dificuldades encontradas pelas cuidadoras
no dia a dia do enfrentamento do DM1, as expectativas podem
gerar motivacdes para que elas cuidem de seu préprio bem-estar.

A Figura 1“Trilha da qualidade de vida relacionada a saude de
cuidadoras de adolescentes com DM1: transicdes no gerenciamento

do cuidado e mobilizacdo para resgate da homeostase familiar”

representa o dia a dia das familias entrevistadas neste estudo.
Com o diagndstico do DM1 dos filhos, houve modificacdes dos
aspectos instrumentais e expressivos do funcionamento familiar,
em especial da cuidadora. Familias mais flexiveis a adaptacoes,
que compartilham as responsabilidades de cuidado com o ado-
lescente e suas preocupacdes tendem a uma coalizéo positiva.
Acompanhar essas familias se tornou primordial, pois os profis-
sionais de saude podem ajuda-las a encontrar sua homeostase,
favorecendo o funcionamento familiar.

Limitagoes do estudo

Como limitagcdo do estudo, destaca-se a participacao de um
Unico pai cuidador, impossibilitando diferenciar e aprofundar as
singularidades da figura do pai no cuidado com filho com DM1.

Contribuices para a area da satude

Para a pratica, as implicagdes deste estudo podem contribuir
na compreensdo subjetiva da QVRS das cuidadoras e familias,
possibilitando que politicas publicas e praticas profissionais
sejam criadas e/ou aperfeicoadas, a fim de garantir um cuidado
singular, integral e efetivo, para melhorar a QVRS das cuidadoras,
familias e adolescentes com DM1. Assim, estarao fortalecendo-
-0s e auxiliando-os a encontrar suas préprias solugdes frente a
adversidades do cotidiano.
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CONSIDERACOES FINAIS

A percepcéo das cuidadoras entrevistadas sobre os sentidos atri-
buidos a QVRS tem relagdo com a percepcao de satide, bem-estar
e afastamento de doencas; 0 acesso a alimentagao saudavel por
toda familia; os momentos de divertimento coletivo; as praticas
de exercicios fisicos sem restricdes; o emprego formal como uma
fonte de renda segura; o viver com serenidade; a manutencdo da
unido familiar; e com a obtencdo sem burocracia dos insumos
necessarios aos cuidados, com o acesso a rede assistencial de
saude. No geral, a QVRS foi considerada pior pelas cuidadoras no
inicio do diagndéstico de DM1 dos(as) filhos(as), mas apresentou
melhora no transcorrer do tempo de experiéncia das familias. A
grande maioria ainda ndo a considera como satisfatdria, apesar
das inumeras vivéncias relacionadas a doenca.

J4 a percepcéao otimista do funcionamento familiar estava
presente nas familias que apresentaram rede de apoio formada
pelos conjuges e por outros filhos que ajudavam nas demandas
de cuidado ao DM1 e nas atividades domésticas; pelos proprios
adolescentes comprometidos com o seu tratamento; pelos ami-
gos dos(as) filhos(as), estimulando-os(as) a seguir o tratamento;
pelas outras familias que vivenciam a mesma condicéo e pelas
midias sociais, que proporcionaram informacdes e doagdes de
insumos; e pelo acolhimento dos profissionais do ambulatério.
Assim, com o suporte dado, mudancas negativas relacionadas
ao DM1 tiveram menor impacto na vida das cuidadoras.
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