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ReEsumo:

Enquadramento: a Diabetes Mellitus tipo 1 ¢ uma doenga crénica que afeta maioritariamente criangas ¢ jovens. No seu tratamento
a insulinoterapia ¢ essencial. A insulina pode ser administrada por Mltiplas Injecoes Didrias (MID) ou por sistema de Perfusio
Subcutinea Continua de Insulina (PSCI). Este tltimo tem vantagens, mas o processo de adaptagio é exigente. Objetivo: conhecer
a percecio das mies relativa ao sistema de PSCI no tratamento da DM1 dos adolescentes. Metodologia: estudo qualitativo
descritivo e exploratdrio. A recolha de dados foi realizada por entrevista semiestruturada a 10 maes de adolescentes com DM1 com
tratamento por PSCL. A andlise foi realizada pelo método de andlise de contetido de Bardin. Resultados: da anlise das entrevistas
emergiram quatro categorias: A transi¢io para PSCI, Bem-estar do adolescente e familia, Autonomia do adolescente e Limitagoes
do dispositivo e respetivas subcategorias que expdem a percecao das maes de adolescentes com DM1 sobre tratamento com PSCI.
Conclusio: o tratamento com PSCI proporciona melhor qualidade de vida ao adolescente e 4 sua familia e favorece a autonomia
dos adolescentes. O processo de adaptagio coloca-lhes desafios sendo fulcral o suporte dos profissionais de saude. Identificaram-se
limitagoes no dispositivo que se desejam ultrapassadas atendendo 4 inovagio tecnoldgica atual.

PALAVRAS-CHAVE: Diabetes Mellitus tipo 1, adolescente, sistemas de infusio de insulina, mies.

ABSTRACT:

Background: type 1 Diabetes Mellitus is a chronic disease that affects mostly children and young people. In its treatment, insulin
therapy is essential. Insulin can be administered by Multiple Daily Injections (MDI) or by continuous subcutaneous insulin
infusion (CSII) system. The latter has advantages, but the adaptation process is demanding. Objective: to identify mother’s views
regarding the PSCI system in the treatment of DM1 of adolescents. Methodology: qualitative descriptive and exploratory study.
Data collection was performed by semi-structured interview with 10 mothers of adolescents with DM 1 who underwent treatment
for DM1 with CSII. Its analysis was performed by Bardin's content analysis method. Results: from the analysis of the interviews,
four categories emerged: The transition to CSII, Adolescent and family well-being, Adolescent autonomy and Limitations of the
device and respective subcategories that expose the perception of mothers of adolescents with DM1 about treatment with CSII.
Conclusion: treatment with CSII provides a better quality of life for adolescents and their families and favors the autonomy of
adolescents. The adaptation process poses challenges and the support of health professionals is essential. Some limitations were
identified in the device that hopefully will be overcome by the current technological innovations.

KEYWORDS: Diabetes Mellitus Type 1, adolescent, insulin infusion systems, mothers.

RESUMEN:
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Marco contextual: la diabetes mellitus tipo 1 es una enfermedad crdnica que afecta principalmente a nifios y jévenes. En su
tratamiento la terapia con insulina es esencial. La insulina se puede administrar mediante inyecciones diarias multiples (MID)
o mediante el sistema de infusién continua de insulina subcutdnea (ICIS). Este tltimo tiene ventajas, pero el proceso de
adaptacidn es exigente. Objetivo: conocer la percepcidn de las madres respecto al sistema ICIS en el tratamiento de la DM1 de
adolescentes. Metodologia: estudio cualitativo descriptivo y exploratorio. La recoleccién de datos se realizé mediante entrevista
semiestructurada con 10 madres de adolescentes con DM1 que se sometieron a tratamiento con ICIS. Su andlisis se realizé
mediante el método de andlisis de contenido de Bardin. Resultados: del andlisis de las entrevistas surgieron cuatro categorias: La
transicién al ICIS, Bienestar del adolescente y la familia, Autonomia del adolescente y Limitaciones del dispositivo y respectivas
subcategorias que exponen la percepcion de las madres de adolescentes con DM1 sobre el tratamiento con ICIS. Conclusién:
el tratamiento con ICIS proporciona una mejor calidad de vida a los adolescentes y sus familias y favorece la autonomia de los
adolescentes. El proceso de adaptacién plantea desafios y el apoyo de los profesionales de la salud es fundamental. Se identifican
algunas limitaciones en el dispositivo que se desea superar dada la innovacién tecnoldgica actual.

PALABRAS CLAVE: Diabetes Mellitus Tipo 1, adolescente, sistemas de infusién de insulina, madres.

INTRODUCAO

A Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1) é uma condigio crénica mais frequente em criangas e jovens (Katsarou
et al,, 2017) e de acordo com dados de 2015, da Diabetes — registo das Criangas ¢ jovens (DOCE) a DM1
afetava 3 327 individuos entre 0s 0-19 anos, o que correspondia a 0,16% da populagio portuguesa (Sociedade
Portuguesa de Diabetologia, 2016).

O tratamento da DM assenta numa triade terapéutica que inclui o controlo da alimentagao e da atividade
fisica, para além da administragio de insulina exdgena (Patterson et al.,, 2019). Neste complexo regime
de tratamento, a par da monitoriza¢io continua da glicose (MCG), a insulinoterapia pode ser realizada
através de dois sistemas, ou seja, com Multiplas Injecoes Didrias (MID) ou com recurso a sistemas de
Perfusio Subcutinea Continua de Insulina (PSCI), denominada também de bomba de insulina (Katsarou
et al.,, 2017). O tratamento com PSCI tem obtido melhor ajuste da insulina basal as necessidades didrias
e circadianas, proporcionado melhor controle glicémico e, consequentemente, melhor qualidade de vida
(Alvarenga et al., 2022; Rosner et al., 2019).

Em Portugal, a maioria das criangas e adolescentes encontram-se atualmente a realizar o seu tratamento
com PSCI, uma vez que uma decisio governamental, descrita no despacho n° 13277/2016 publicado no
Diirio da Republica n° 213/2016, II série, determinou que, de forma progressiva, no 4mbito do Programa
Nacional para a Diabetes, todos os utentes em idade pedidtrica elegiveis e inscritos na plataforma PSCI,
tivessem acesso a esta modalidade de tratamento até ao final do ano 2019. Assim, esta é uma realidade
recente no Ambito dos cuidados de satde providenciados aos adolescentes com DM1 que urge conhecer
de forma mais aprofundada, para melhor orientar os profissionais de saude nas decisoes clinicas associadas
a0 acompanhamento destes utentes e suas familias. Neste contexto, o objetivo deste estudo foi conhecer a
percegao das maes relativa ao sistema de PSCI no tratamento da DM 1 dos adolescentes.

ENQUADRAMENTO/FUNDAMENTACAO TEORICA

O tratamento da DM1 ¢ complexo e exigente, tendo implicagoes na qualidade de vida da crianga/adolescente
¢ da sua familia (Mueller- Godeftroy et al, 2018). Os pais de criancas com DM1 reconhecem que hd uma
profunda alteragao na vida da familia ap6s o diagnéstico e as necessidades de apoio por parte dos profissionais
de satde vao para 14 da aquisi¢ao de habilidades na gestao da doenga, em particular no primeiro ano apds o
diagnoéstico (Iversen et al., 2018).

O tratamento com insulina ¢ central na gestao da DM1 e a PSCI e a MID sao as formas mais comummente
utilizadas. Tém sido desenvolvidos estudos comparativos entre estas duas formas de administragao e gestao
da insulina com a avaliagao de varidveis clinicas, da perce¢ao de qualidade de vida dos individuos com DM1
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¢ da sobrecarga dos cuidadores. Na revisao realizada por Rosner et al. (2019), o tratamento com PSCI
resultou numa redu¢io da hemoglobina glicada Alc (HbAlc). Fureman et al. (2021) sugerem, todavia, que
adiminui¢do da HbAlc no tratamento com PSCI pode resultar, em parte, de esta abordagem terapéutica ter
um acompanhamento mais sistemdtico por parte das equipes multidisciplinares no sentido da capacitagiao
da pessoa com DM1 e da sua familia.

Iniciar o tratamento com um sistema de PSCI obriga a um processo de adaptacio e exige a aquisicao de
competéncias a habilidades por parte dos envolvidos sendo essencial um acompanhamento ajustado as suas
necessidades. Pelo que na adaptacio ao dispositivo é expetavel observarem-se tensoes entre as expetativas ¢ a
experiéncia e serd também provavel que, numa fase inicial, existam dificuldades na articulagao entre a gestao
do dispositivo e as outras componentes da autogestio (Reidy et al., 2018).

A literatura vai apontando a importincia de apoiar os pais na gestao da DM1 dos seus filhos adolescentes,
evidenciando que quando o tratamento passa a ser realizado com bomba de insulina, o nivel de sobrecarga
sentido pelos pais diminui (Mueller-Godeftroy et al, 2018). Em estudos qualitativos, os pais identificam
vérias vantagens no sistema PSCI, nomeadamente na qualidade de vida do filho adolescente e globalmente
no funcionamento da familia (Alsaleh et al.,, 2014; Rankin et al., 2015). Também num estudo do tipo
experimental (RTC) conduzido por Blair et al. (2019) os pais de criangas ou adolescentes com DM1 tratados
com PCSI apresentaram uma melhor perce¢ao acerca da qualidade de vida dos seus filhos do que os pais de
criancas ou adolescentes tratados com MID. Mas para apoiar os pais ¢ melhor responder as suas necessidades
¢ ftundamental conhecer as suas experiéncias a nivel da gestao da DM1 e do seu tratamento.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo de cardter qualitativo, de tipo descritivo e exploratério.

Para a consecugao do estudo constituiu-se uma amostra de conveniéncia (Ribeiro, 2010). Os participantes
foram pais e maes com filhos adolescentes com sistema PSCI para o tratamento da DM1 e histéria de
tratamento com inje¢oes multiplas, que manifestaram disponibilidade para participar no estudo, tendo-se
voluntariado apenas maes. Atendendo a objetividade da problemiética em estudo e a similitude dos dados
obtidos, uma amostra 10 participantes revelou ser a dimensao adequada para dar resposta ao objetivo do
estudo (Rego et al., 2018). A recolha dos dados foi realizada através de uma entrevista semiestruturada, que
decorreu no Servi¢o de Consulta Externa. O guido foi elaborado no sentido de a mae abordar as seguintes
temdticas: o processo de preparagio para utilizagao do Sistema de PSCI; a gestao da diabetes tipo 1 com
utilizag¢ao do sistema de PSCI, vantagens e desvantagens percebidas, mudangas decorrentes da utilizagao
do sistema de PSCI nos diferentes aspetos da vida do adolescente e mudangas ocorridas no seio familiar; a
satisfagao com o tratamento com sistema de PSCI, em comparagao com o anterior de inje¢des multiplas.
As entrevistas decorreram entre abril e junho de 2020 e foram gravadas com recurso a gravador de dudio e,
posteriormente, transcritas.

A participagao no estudo foi voluntaria tendo cada participante, apds explicagao do estudo, assinado o
consentimento informado, apds parecer favoravel da Comissao de Ftica-Parecer N°201 9.32(028 DEFI/029-
CE) do Centro Hospitalar onde decorreu o estudo.

Com o propésito de salvaguardar a confidencialidade dos dados recorreu-se a cédigos de identificagao das
entrevistas com recurso  letra “M” e com o nimero correspondente 4 gravagio (M1 a M10) e nio existiu
qualquer mengao na entrevista a dados que pudessem identificar a participante e o acesso a esta foi restrito
aos autores envolvidos na sua andlise.

A anilise de dados foi sequencial e orientada pelas fases do método de anilise de contetdo de Bardin
(2009). As entrevistas foram sujeitas a andlise, sendo a categorizagio efetuada a posteriori, tendo emergido
categorias e subcategorias, as quais se associaram as unidades de registo.
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RESULTADOS

A amostra de participantes constituiu-se por 10 maes com idades compreendidas entre os 40 e os 50 anos
de idade com filhos entre os 12 e os 16 anos de idade com DMI1 a realizarem tratamento com PSCI e
tendo previamente iniciado tratamento com inje¢oes multiplas. No que se refere a situagao profissional todas
estavam no ativo. A idade de diagndsticoda DM1 dos filhos foi entre 0s 4 ¢ 0s 9 anos de idade. As participantes
assumiam o papel de cuidadoras principais e viviam com os filhos.

Da analise dos discursos relativos a perce¢ao das maes sobre a utilizagao dos sistemas de perfusao continua
de insulina no tratamento da DM1 dos adolescentes, emergiram quatro categorias: A TRANSI(;AO
PARA PSCI, BEM-ESTAR DO ADOLESCENTE E FAMILIA, AUTONOMIA DO ADOLESCENTE
e LIMITAQOES DO DISPOSITIVO. As categorias resultaram de uma agregacao semantica, tendo por base
a relagdo entre as subcategorias e as unidades de registo.

Na tabela 1 estao representados os resultados da anilise de conteudo expondo as categorias e as
subcategorias, no sentido de facilitar a compreensao da agregacao dos dados.

TABELA 1
Grade de categorias e subcategorias que emergiram do processo de andlise.

Categorias Subcategorias

Transigdo para PSCI Desafios

Suporte percebido por parte dos profissionais
Bermn-estar do adolescente e Melhor qualidade de vida
farnilia Melhor gestdo da doenca
[Tratarmernto menos invasivo
Autonormua do adolescente  |Alimentacdo

itividade fisica

[Vida social

Dispositivo Limitacfes

Fotencialidades

A Categoria TRANSICAO PARA O PSCI d4 a conhecer a exigéncia do processo de adaptagio dos
adolescentes e da sua familia ao sistema de administragio de insulina na DM 1. Os DESAFIOS que lhes
sio colocados ¢ O SUPORTE PERCEBIDO POR PARTE DOS PROFISSIONAIS de satide foram as
subcategorias identificadas, que mostram as dificuldades e os recursos percebidos pelas participantes.

Na andlise por subcategorias e considerando os DESAFIOS, a adaptagio a esta nova forma de
administracao de insulina, foi pautada por dificuldades onde o stresse ¢ 0 medo foram manifestos.

“No inicio foi complicado, nio foi ficil... Durante a noite era muito mais complicado, tinha medo que ele fizesse mais hipos e, as
vezes, com formagdo de bolhas tivesse os corpos cetdnicos positivos e que dai viessem outras complicagoes. Foi um bocadinho mais
stressante...” (M3)

As participantes consideraram a aquisi¢ao de conhecimentos e competéncias necessarios para a utiliza¢ao
do sistema PSCI um processo dificil, que se prolongou no tempo. A dor associada & colocagio do cateter e a
dificuldade em estabilizar os valores de glicemia foram aspetos evidenciados nos testemunhos.

“Durante as sessoes a z'nformﬂ;do é muita, vemo-nos ﬂﬂil‘OS com tanta dacumenmgdo que nos é entregue, assim uma coisa muito
complicada porque é muita informagio num curto espago de horas, foram trés manhdis, mas depois quando comecamos a por as
coisas em prdtica vio surgindo as dividas...” (MS)

“Inicialmente as noites eram dificeis, porque ele estava sempre com hiperglicemias, com corpos cetdnicos positivos...” (M3)
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Ainda na categoria TRANSICAO PARA O PSCI a subcategoria O SUPORTE PERCEBIDO POR
PARTE DOS PROFISSIONALIS evidencia a percecao da importancia do seu papel no processo de educagio
terapéutica na transicao para a PSCIL.

“Em relagio 4 educagio para a saide e no que diz respeito 4 bomba em si, & forma como iriamos utilizar, acho que foi muito
bom. Tive muita clarificagio em relagio a tudo, todas as dividas que nés tinhamos foram esclarecidas, a enfermeira e a médica
Jforam muito assertivas. S6 tenho a dizer bem, explicaram-nos muito bem.” (M3) Complementar a abordagem tedrica com a
componente pritica revelou-se uma mais-valia. O treino no manuseamento dos dispositivos com recurso 4 simulagio contribuin
para a aquisigio de habilidades.
“a bomba estava colocada numa almofada, e nds tamos experimentando, testando, para ver as dividas, e foi assim durante
uma semana.” (MS)

As participantes reconhecem o apoio dos profissionais enfermeiros e médicos e técnicos no processo de
transi¢ao para o sistema, enfatizando a sua disponibilidade.

“Sempre que precisamos eles ajudam, a gente liga e eles ajudam ...” (M 1)

“A comunicagio foi clara e a disponibilidade para acompanhamento e esclarecimento de dividas, foi positivo poder telefonar
se necessdrio diretamente para o profissional de saiide, transmite seguranga. Tivemos todo o apoio e esclarecimento, tanto a nivel
médico, enfermagem e mesmo da Medtronic para encontrar solugies para problemas que surgiram.” (M10)

A categoria BEM-ESTAR DO ADOLESCENTE E FAMILIA expoe a percecio das participantes
relativa aos beneficios do PSCI, constituindo-se pelas subcategorias: MELHOR QUALIDADE DE VIDA;
MELHOR GESTAO DA DOENCA e TRATAMENTO MENOS INVASIVO.

Na subcategoria MELHOR QUALIDADE DE VIDA as participantes relatam que a percegao que a vida
da familia melhorou com o tratamento com o sistema de PSCI, conforme se expressa no seguinte excerto.

“Na familia hd um maior conforto na gestio da doenga e liberdade, possibilitando rotinas e atividades normais.” (M8) Ainda
dentro da categoria bem-estar do adolescente e familia surge a subcategoria TRATAMENTO MENOS INVASIVO que
reconhece no PSCI uma forma de tratamento menos dolorosa sendo este um aspeto importante na melhoria do bem-estar do
adolescente ¢ da familia. Picar um filho é um processo penoso e desgastante, pelo que a redugio do nimero de picadas para
administragio de insulina e controlo da glicemia é percebido como muito positivo.

“Era doloroso para mim estar sempre a picar o meu filho com as canetas. A sensagio que eu tinha, sempre a espetar, sempre a
espetar... a picar o menino, ndo gostava daquilo, mas tinha que ser pois sem isso ndo se sobrevive. Agora com a bomba nio. Eston
a dar-lhe a insulina e a0 mesmo tempo estow a abraga-lo, estamos com carinbos.” (M2)

A subcategoria MELHOR GESTAO DA DOENCA revela- se nos testemunhos das participantes
quando referem que o PSCI permitiu uma estabilizagao dos niveis glicémicos e diminui¢io dos episédios de
hipoglicemias e hiperglicemias. As participantes valorizam a melhor adequagao do tratamento as necessidades

individuais dos filhos.

“T'em menos hipoglicemias e hiperglicemias (....) é fantdstico.” (M3)
“Permite ter um melhor controle dos valores da glicemia, principalmente nos tempos que a nossa menina nio estd connosco.
Com este método temos valores de insulina mais constantes e com doses mais precisas.” (M6)

Através dos relatos das entrevistadas, foi possivel perceber que a qualidade de vida foi globalmente
incrementada com o uso do sistema de PSCI e sdo reconhecidas as vantagens ao nivel do controlo da DM1.

A adolescéncia ¢ uma fase marcada pela progressiva autonomia do individuo, quando este tem uma DM1
essa autonomia relativamente aos pais fica seriamente comprometida, e neste sentido, o uso de PSCI na gestao
da doenga revela-se como um fator facilitador. Essa percecao ¢é revelada nos testemunhos das participantes
do presente estudo e que se retratam na categoria AUTONOMIA DO ADOLESCENTE e considerando a
diversidade de dreas em que ela se evidencia emergiam as subcategorias: ALIMENTACAO, ATIVIDADE
FISICA ¢ VIDA SOCIAL.

No que se reporta a subcategoria ALIMENTACAQ, esta é uma necessidade bésica, mas é também um ato
social e dos relatos evidencia-se que esta constitui uma grande preocupagio para as familias com adolescentes
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com DMI. Efetivamente a alimentagao ¢ um elemento central na gestao da doenga. Pelo exposto, a liberdade
em torno das opgoes alimentares que o sistema de PSCI possibilita foi um dos aspetos que as participantes
referiram.

“S6 de vermos que 0 menino pode comer a qualquer hora, vamos a qualquer lado, a um restanrante...”.(M2)
“...maior liberdade e flexibilidade ao nivel da alimentagio.” (M7)

A subcategoria ATIVIDADE FISICA mostra como as participantes percebem que a utilizagao do sistema
de PSClI veio contribuir para uma maior liberdade em relacio a pratica de exercicio fisico por parte dos filhos,
¢ p
pois podem realizar exercicio facilmente, desconectando o sistema, sem se colocar em risco.

“Exercicio fisico normal, ele faz quatro treinos por semana, depois ao fim-de-semana tem mais um jogo, ele retiva a bomba uma
hora e meia antes, portanto ele faz os cdlculos que tem que fazer, para aquele periodo de tempo que estd parado, sio mais ou menos
trés horitas, faz os calculos...” (MS).

“Para fazer natagio ou qualquer tipo de exercicio fisico foi ficil adaptacio porque basta retivar a mdquina e fager o

desporto.” (M6)

No entanto, uma participante verbalizou que a realiza¢ao do exercicio fisico com o sistema de PSCI, exigia
alguns cuidados adicionais em termos técnicos e uma maior vigildncia metaboélica.

“...a bomba obrigou-o a ter muito maior cuidado com os corpos cetdnicos, avaliar mais vezes, e as vezes como a canula entorta ele
percebe que estd com corpos cetonicos positivos e impede-o de fazer exercicio fisico.”(M4)

A VIDA SOCIAL ¢ uma outra subcategoria da categoria autonomia do adolescente. Na opiniao das maes
este ¢ um contexto importante para o desenvolvimento do adolescente e valorizam a autonomia que os filhos
conquistaram neste 4mbito através do uso de PSCI na gestao da doenga.

“Ele agora até tem uma namorada e diz que ndo tem nenbum tipo de problemas em ter a bomba, néo se sente inferiorizado em
relagio aos outros.” (M4)
“Na escola e no meio dos amigos o meu filho conseguin voltar a ser mais normal. Esta é a expressio dele mesmo.” (M9)

Pese embora as participantes terem demonstrado satisfagio com o tratamento com PSCI, foi
feita referéncia s LIMITACOES que identificam no seu uso e as expetativas que tém sobre
as POTENCIALIDADES do mesmo, sendo estas as subcategorias que representam a categoria
DISPOSITIVO.

No que se refere 4 subcategoria relativa 3s LIMITACOES, a ocorréncia de problemas no funcionamento
e seguranca do dispositivo foram as mais evidenciadas.

Seria muito benéfico que ndo houvesse formagio tantas bolhas de ar nos cartuchos e prolongadores, o que obriga a purgar a
mdquina com frequéncia. Também poderia ser encontrada uma forma de adaptagio de cartuchos pré- recargados para evitar a
formagio de bolhas.” (M6) “mudangas muito frequentes de sensores devido as complicacies locass, a obstrugio do cateter” (M10).

A inexisténcia de alarmes para avisar quando o adolescente entra numa hiperglicemia ou hipoglicemia
foi também mencionada como uma limitagao, sugerindo que este seria particularmente seguro no periodo
noturno.

“A bomba... devia ter alarmes. ... ndo ter conexio com o sistema do telemdvel, com uma aplicacdo... se fosse a bomba em si, se
fizesse tudo, dtimo, isso é que era bom, isso era o ideal”. (M2)

O uso dispositivo pode ainda constituir um entrave em contextos especificos como a praia, onde o seu uso
¢ mais visivel.

“.. ele estd numa fase complicada da adolescéncia, com 16 anos, e 0 ano passado ew vi pela primeira vez que ele estava um bocadinho
envergonhado de ir para a praia com o cateter colocado” (M5)

Naio haver uma interligacao entre a leitura dos valores de glicemia e as descargas de insulina.
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“...ndo ser autdénoma da medicio de glicemia, uma vez que o cateter ji estd em contacto com os capilares; estar apenas conectada
com o seu medidor de glicemia, néo estabelecendo ligagio com outros, por exemplo, com o Libre.” (M8)

A subcategoria POTENCIALIDADES mostra que no entender das participantes o dispositivo tem
aspetos que devem ser desenvolvidos de modo a oferecer outras funcionalidades.

“..penso que hd mais potencialidades do que as aplicadas. Por exemplo, a X nio tem um dispositivo de extragio dos dados da
bomba para um sistema operativo 10S ..., julgo que ji se poderia ter avangado mais no desenvolvimento das funcionalidades
posstveis para a bomba de insulina.” (M8)

DISCUSSAO

Perante a DM1, os familiares sio confrontados com novos desafios em matéria de conhecimentos de satide
¢ aquisi¢ao de competéncias que lhes permitam atuar de forma a gerir eficazmente a doenca (Iversen et al.,
2018), o que frequentemente gera sentimentos de stresse ¢ ansiedade (Floréncio & Cerqueira, 2021). Estes
tipos de sentimentos foram também descritos pelos participantes no processo de transi¢io para a terapéutica
com o Sistema de PSCI, que globalmente consideraram dificil. As hipoglicemias, a formagio de ar no sistema
que d4 origem a hiperglicemia e a presenga de corpos cetdnicos positivos, a colocagio de cateter e dor inerente
a colocagio, foram alguns dos desafios evocados pelas maes dos adolescentes com DM1, aspetos que na revisio
de Alvarenga et al. (2022) foram também identificados como dificuldades na utilizagio da bomba.

A educagio terapéutica foi descrita de forma bastante positiva, porquanto existiu clarificagio em relagao
aos procedimentos do Sistema de PSCI e as dtividas colocadas foram sempre esclarecidas. Foi referido como
aspeto negativo, o excesso de informagao tedrica e procedimentos préticos, simultineos, ministrados num
curto espago de tempo. Esta dificuldade foi também reportada num estudo de Alsaleh et al. (2013) sobre a
implementagio de um programa educacional estruturado de apoio a transi¢ao para o sistema de PSCI, em
que os pais sugeriram que previamente a formagao sobre o sistema se desse alguma informagio para aliviar a
sobrecarga de transmissdo de conhecimentos nas sessoes formativas.

As participantes, reportando-se ao suporte dos profissionais de sade, manifestaram a enorme importancia
do apoio recebido ¢ a sua permanente disponibilidade e acompanhamento, por vezes com recurso ao telefone,
sempre que em casa surgiram dificuldades no processo terapéutico. A importincia do apoio da equipe de
satide ¢ reconhecida na literatura como revela a revisao de Trandafir et al. (2022). No estudo previamente
referido de Alsaleh et al. (2013), quer os pais quer as criangas e os adolescentes descreveram o apoio telefénico
permanente dos profissionais de satde como muito util e positivo.

No global, as maes revelaram-se satisfeitas com o sistema PSCI e consideraram que este era promotor
do bem-estar do adolescente ¢ da familia, resultados também identificados na literatura (Alvarenga et al.,
2022; Alsaleh et al. ,2014; Rankin et al.,2015; Shee et al, 2019). O impacto positivo da bomba de insulina
na qualidade de vida da familia tem sido j& demonstrado em outros estudos, em que os pais descrevem
mudangas que aproximam a vida familiar do que consideram uma rotina mais “normal”, por trazer uma maior
flexibilidade a nivel dos estilos de vida (Rankin et al., 2015) e da realizagio de atividades sociais (Alsaleh et
al. ,2014). Em relagio as vantagens do sistema PSCI a nivel da gestao da doenga, as entrevistadas referiram
sobretudo o melhor controlo dos sintomas de hipoglicemia e hiperglicemias, considerado fundamental para
manter os valores glicémicos dentro dos parAmetros normais, bem como a maior facilidade no processo da
autonomia do adolescente. Também na revisio de Alvarenga et al. (2022), a grande maioria dos estudos
revelou que a utilizagio do sistema de PSCI resultava nestes beneficios clinicos. Uma das outras vantagens
desta modalidade de tratamento referida pelas maes como contribuindo para o bem-estar dos seus filhos foi o
facto de este ser menos invasivo. Na literatura sobre os fatores desencadeadores de stresse nos pais de criangas
e adolescentes com DM, ¢ frequente a referéncia a dificuldade de causar sofrimento através das picadas para
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administracio de insulina e a percecio de que o sistema PSCI traz claras vantagens a este nivel (Rankin et
al., 2015).

Um dos aspetos mais vincados pelas maes foi a mais- valia do sistema de PSCI para a autonomia dos
adolescentes na gestao da doenga. As maes revelaram que com o sistema de PSCI as melhorias neste &mbito
foram significativas, permitindo-lhes por exemplo, a nivel da alimentagao, passar de um regime rigido para
um regime mais flexivel, em termos de horarios e variedade alimentar. Num estudo de revisio de Alsaleh et
al. (2012), a maior liberdade na escolha alimentar foi identificada como a maior vantagem da bomba pela
maioria das familias (78%).

Outro dos aspetos vitais para o desenvolvimento fisico e psicossocial dos adolescentes ¢ a pratica de
exercicio fisico (Nadella, Indyk, & Kamboj, 2017) ¢ que também parece ser facilitada pelo uso da bomba
de insulina. Neste ambito, as maes apontaram mais uma vez as vantagens do sistema de PSCI, uma vez
que permite administrar a insulina necessdria para o tempo de exercicio sem utilizar o aparelho, com
beneficios 6bvios na prevencao das hipoglicemias. Também se evidenciou da andlise das entrevistas, que os
cuidadores consideravam que com a utilizacao do sistema de PSC, os adolescentes obtiveram maior liberdade
e flexibilidade na sua vida social, no 4mbito da escola ¢ dos relacionamentos interpessoais, contribuindo
significativamente para uma maior autonomia, um aspeto muito valorizado nos estudos onde se evidenciam
os beneficios do sistema PSCI como revela a revisio de Alvarenga et al. (2022). Este ¢ um dominio
particularmente relevante para o adolescente, onde se concretizam importantes tarefas desenvolvimentais
como a individuagao dos pais ¢ uma maior independéncia na ocupagao dos tempos livres. As maes também
fizeram referéncia a aspetos menos satisfatérios no tratamento com a bomba, sugerindo que o sistema de
PSCI pudesse ser melhorado com algumas caracteristicas técnicas que facilitassem a vigilincia durante a
noite, como a presenca de sinais sonoros ou uma aplicagao tecnoldgica que conectasse, por exemplo, com o
telemével e gerasse um alerta antes do adolescente entrar em hiperglicemia ou hipoglicémia. Algumas das
limita¢des apontadas, nomeadamente a de nao existir conexao entre a bomba e o sensor de monitorizagao
flash da glicose, sao funcionalidades que embora nao estejam presentes nos modelos disponibilizados
gratuitamente através do SNS aos utentes, jé existem em modelos mais recentes e tecnicamente mais
sofisticados, que dado o seu custo, nao sao acessiveis a muitas familias. A literatura aponta para as vantagens
destas novas caracteristicas técnicas dos dispositivos, nomeadamente, do sistema “closed-loop” na facilitagao
das atividades de vida do adolescente ¢ sua familia (Rankin et al, 2021). No processo de recrutamento apesar
de estar prevista a participacao de pais, o facto de estes nao aderido pode ser considerado uma limitagao
do estudo. Os resultados seriam enriquecidos se nos participantes estivessem outros elementos da familia,
inclusive os proprios adolescentes.

CONCLUSAO

A diabetes tipo 1 ¢ uma doenga crénica autoimune caraterizada pela deficiente produgao de insulina. As
pessoas portadoras da DM1 estao sujeitas um tratamento complexo, tendo-se vindo a observar uma grande
evolugao nos dispositivos médicos utilizados no tratamento da mesma. A administragao de insulina por PSCI
tém-se mostrado como uma forma de tratamento vantajoso que confere melhor qualidade de vida a pessoa
com diabetes Mellitus tipo 1 e 4 sua familia.

De acordo com os testemunhos das maes, a bomba de insulina proporciona melhor qualidade de vida,
melhor gestao da doenga e um tratamento menos invasivo, conferindo maior bem-estar do adolescente
com DM1 e sua familia. O adolescente adquire maior autonomia na gestao do seu padrio alimentar e de
exercicio e facilita a sua interagao social. Mas o processo de adaptagio ao dispositivo ¢ exigente e obriga a
aquisi¢ao de conhecimentos e capacidades dos envolvidos. Neste sentido ¢ essencial os profissionais de satde
desenvolverem um trabalho de capacitagao dos pais ¢ dos adolescentes e terem disponibilidade para um
acompanhamento continuo neste processo de adaptagao. Todavia, o ritmo vertiginoso com que a inovagio
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tecnoldgica e digital acontece atualmente cria intimeras possibilidades na evolugao dos dispositivos utilizados
na gestao da DM1, pelo que se deseja uma maior otimizagao do sistema com mais e melhores funcionalidades.

Os resultados expdem a importancia e necessidade de um acompanhamento continuo pelos profissionais
de saude e evidenciam a preméncia de um investimento na inovagao em tecnologia de ponta para a otimizagio
destes recursos e que a acessibilidade a estes seja universal.
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