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RESUMO

Objetivo: compreender a influéncia da rede e apoio social no cuidado a crianca com diabetes tipo 1. Método: estudo qualitativo,
com pressupostos da etnoenfermagem, realizado em servico de referéncia especializado no tratamento de diabetes, em 2014,
Fortaleza, Cear4, Brasil. Participaram 26 familiares e seus respectivos filhos em idade escolar. O processo de coleta e andlise
seguiu 0 modelo observacao-participacao-reflexdo. Resultados: as categorias analiticas mostraram que a rede social no cuidado
a crianga com diabetes favoreceu o compartilhamento de informagoes e experiéncias, momentos de descontracdo e auxilio
na aquisicao de insumos para o tratamento, com repercussao positiva no contexto familiar, gerando bem-estar e confianca no
cuidado da crianca com diabetes. Conclusao: o cuidado cultural promovido pelo enfermeiro fortalece a rede e o apoio social
ao estimular a autonomia na promocgao da qualidade de vida de criancas com diabetes tipo 1 e seus familiares.

Descritores: Apoio Social; Crianga; Diabetes Mellitus Tipo 1; Enfermagem Pediatrica; Enfermagem Familiar.

ABSTRACT

Obijective: to understand the influence of network and social support in the care of a child with type 1 diabetes. Method:
qualitative study, with assumptions of ethnonursing, conducted in a reference service specialized in the treatment of diabetes,
in 2014, in the city of Fortaleza, state of Ceard, Brazil. Twenty-six members of the family and their respective school children
participated in the study. The process of collection and analysis followed the observation-participation-reflection model. Results:
the analytical categories showed that the social network in the care of children with diabetes helped sharing of information and
experiences, moments of relaxation and aid in the acquisition of supplies for treatment, with positive repercussions in the family
context, generating well-being and confidence in the care of children with diabetes. Conclusion: the cultural care provided by
nurses strengthens the network and social support because it encourages autonomy in the promotion of the quality of life of
children with type 1 diabetes and their families.

Descriptors: Social support; Child; Type 1 Diabetes Mellitus; Pediatric Nursing; Family Nursing.

RESUMEN
Obijetivo: comprender la influencia de la red y apoyo social en el cuidado del nifio con diabetes tipo 1. Método: estudio
cualitativo, con presupuestos de etnoenfermeria, realizado en servicio de referencia especializado en tratamiento de diabetes en
2014, Fortaleza, Ceard, Brasil. Participaron 26 familiares y respectivos hijos en edad escolar. Recoleccién y andlisis efectuados
seglin proceso observacién-participacion-reflexion. Resultados: las categorias analiticas mostraron que la red social de cuidado
al nino con diabetes permitié compartir informacién y experiencias, momentos de descontraccién y ayuda para adquisicion
de insumos de tratamiento, con repercusion positiva en el ambito familiar, generando bienestar y confianza en el cuidado del
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nino con diabetes. Conclusion: el cuidado cultural promovido por el enfermero fortalece la red y el apoyo social, al estimular
la autonomia en la promocién de la calidad de vida de los nifios con diabetes tipo 1y sus familiares.
Descriptores: Apoyo Social; Nino; Diabetes Mellitus Tipo 1; Enfermeria Pediatrica; Enfermeria Familiar.

[ AUTOR CORRESPONDENTE

Viviane Peixoto dos Santos Pennafort

E-mail: vivipspf@hotmail.com )

INTRODUCAO

Estimativas apontaram que mais de 415 milhoes de pes-
soas vivem com diabetes, 5,1 milhdes de pessoas morreram
devido a essa enfermidade e os gastos passaram de US$ 673
bilhoes, em virtude do tratamento e das complicagdes da do-
enca no ano de 2015. A incidéncia do diabetes mellitus tipo
1 (DM1) esta aumentando, particularmente na populacédo in-
fantil com menos de cinco anos de idade, o que representa
cerca de 5% a 10% da prevaléncia dos casos de diabetes.
Ressalta-se que, na atualidade, a prevencao primaria do DM1
ndo tem uma base racional que se possa aplicar a populagao
geral. As proposicoes mais aceitaveis baseiam-se no estimulo
ao aleitamento materno e em evitar a administragao do leite
de vaca nos primeiros trés meses de vida®.

O DMT1 pode evoluir com complicagdes macrovasculares,
microvasculares e neuropaticas, quando ndo manejado de for-
ma adequada®. Logo, o controle glicémico na prevencao des-
ses agravos envolve mudancas complexas na vida da criancga e
de sua familia. Estabelecem-se novas condicées de vida para
a crianga, impondo-lhe regime alimentar restritivo, injecoes de
insulina e supervisao constante dos pais®®. Contudo, ampliam-
-se as interagdes entre profissionais de saude, familia e outras
entidades cuidadoras e apoiadoras da unidade crianga-familia.

Para que haja o planejamento e desenvolvimento de ac¢bes
de satide adequados as familias em situacdo de adoecimen-
to cronico, é essencial que se tenha conhecimento sobre o
contexto familiar. Essa atuacao ultrapassa a instituicdo e suas
normas, partindo do compromisso individual de cada profis-
sional®. O adoecimento cronico infantil pode desencadear
diversos conflitos familiares, como dificuldades financeiras,
reducao ou interrupcao dos momentos de lazer; sobrecarga
do cuidador principal e desestruturagao familiar, com reper-
cussao negativa em toda a familia®.

A familia entendida como uma organizacdo conforma-se
como lugar de apoio mutuo e, mediante essa caracteristica,
apresenta-se como suporte fundamental para aqueles que se
encontram adoecidos. O sofrimento causado pelo adoecimen-
to ndo repercute somente na vida da pessoa que o vivencia,
mas também na vida daqueles que diretamente se envolvem,
cuidam e sao afligidos pelo sofrimento do outro®.

O padecimento diante do adoecimento cronico infantil ¢ um
processo multidimensional que se manifesta sob diferentes for-
mas (complicagoes, tratamento, relagdes sociais, dentre outras)
e conduz a uma experiéncia de sofrimento. A familia comparti-
Iha esse sofrimento e se torna a principal fonte de apoio, tanto fi-
sica como psicologica, questao também inerente a rede social”.

Destaca-se que as dimensdes estruturais que compdem as
redes sociais sdo: tamanho (nGmero de pessoas com as quais
se tem contato social), densidade e integragdo (quantidade

de pessoas proximas), composicio e homogeneidade dos
membros (grau de semelhanca entre os individuos, tais como:
idade, condicao socioecondmica, dentre outros). Apresentam
como principais fungoes: companhia social, acompanhando a
pessoa ou familia para que nao se sinta s6; apoio emocional,
consolando; guia cognitivo e conselhos, informando; regula-
¢ao social, relembrando as normas sociais. Essa teia de intera-
cao e cuidados oferece, ainda, recursos materiais, servicos e
novos contatos, incluindo a pessoa ou familia em outras redes
de convivio, a fim de promover a troca de experiéncias®?.

A rede social das familias de criangas com doenca cronica
pode ser considerada uma estratégia para melhorar a qualidade
de vida, tanto no inicio quanto no curso da doenca. Contudo,
apesar do aumento significativo de pesquisas sobre essa tematica
nas ultimas décadas, pouco se sabe sobre a rede de familias de
criangas com doenca cronica, tendo em vista que uma das prin-
cipais caracteristicas da doenca cronica é o cuidado continuo?.

Nesse contexto de cuidados e compromissos com a saude
infantil, o enfermeiro pode buscar estratégias para a promogao
da convivéncia familiar e social, reforcando fontes de apoio que
favorecam o bem-estar da unidade crianga-familia. Salienta-se
que o enfermeiro deve estar aberto a ouvir e comunicar-se de
forma sensivel com a familia cuidadora da crianga em condicao
crénica, no sentido de conhecer e compreender suas multiplas
vivéncias, bem como dificuldades, conflitos, unides, relagoes,
interacoes e retroagdes, para que, dessa forma, possa englobar a
crianga, a familia e seus membros como unidades de cuidado,
abordando-os em suas multidimensionalidades. Envolver a fa-
milia e as relagdes existentes no sistema familiar podera fortale-
cer vinculos, produzir e manter canais de comunicagao abertos
ao gerenciamento do cuidado”. Assim, os profissionais podem
obter elementos para o planejamento adequado, de superacao
dos percalgos decorrentes da doenca®.

A necessidade de aproximagao com o contexto sociocul-
tural dessas familias motivou a realizacdo desta pesquisa,
com base nos pressupostos tedrico-metodolégicos da Teoria
da Diversidade e Universalidade do Cuidado Cultural"?, por
considera-los como fundamentos importantes para a investi-
gacdo dessas experiéncias, capazes de alicercar um cuidado
de enfermagem criativo, reflexivo e condizente com as neces-
sidades de satde da crianga com diabetes tipo 1.

Considera-se a crianca e a familia uma unidade de cui-
dados e, em situagdao de doenca crénica como o diabetes,
deve ser amparada por uma rede de apoio social, que pode
somar-se ao cuidado profissional. Assim, o tema emergiu no
processo cuidativo e educativo, derivado do questionamento:
qual a influéncia da rede social no cuidado da crianca com
diabetes mellitus tipo 1?2 Em face do exposto, a pesquisa ob-
jetivou compreender a influéncia da rede social no cuidado a
crianga com diabetes tipo 1.
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METODO

Trata-se de estudo qualitativo, com pressupostos da etnoen-
fermagem, a qual tem como objetivo auxiliar os enfermeiros a
documentar, sistematicamente, o modo de vida das pessoas,
possibilitando identificar as diferentes formas de viver e suas
experiéncias de modo a orientar o cuidado?.

Participaram da pesquisa 26 familiares cuidadores e seus
respectivos filhos em idade escolar com diabetes mellitus
tipo 1. Os dados foram coletados de janeiro a novembro de
2014 prioritariamente no servico ambulatorial de referéncia
no tratamento de diabetes em Fortaleza, Ceard, Brasil. As
informacdes foram complementadas no domicilio de quatro
familias escolhidas por conveniéncia durante os contatos com
uma pesquisadora, a qual participou de suas vivéncias naque-
le espaco. Os critérios de selegcao foram: familiar cuidador e
criangas com diagnostico de diabetes tipo 1 hda no minimo
seis meses, em acompanhamento no local da pesquisa, cli-
nicamente estaveis no momento da coleta, sem sintomas de
hiperglicemia ou hipoglicemia.

O processo de coleta de dados foi orientado pelo modelo
Observacao-Participagcao-Reflexdao (OPR), o qual consta de
observacdo primdria e escuta ativa, observagao primaria com
participacao limitada; participagao primaria com observagao
continua; reflexdo primdria e confirmacao dos achados com
os informantes. Na fase de participacao e observacao conti-
nua, efetivou-se a entrevista norteada pelas questdes: Como
tem sido cuidar de seu filho com diabetes tipo 1?2 Vocé tem
ajuda de alguém para cuidar do seu filho? Fale sobre isso. Es-
sas perguntas foram dirigidas ao cuidador responsavel, o qual
discorreu sobre o cotidiano relacionado aos cuidados didrios,
as relacoes familiares e sociais. Como os familiares estavam
acompanhando seus filhos no atendimento ambulatorial ou
no domicilio, em alguns momentos as criangas se manifesta-
ram e participaram da entrevista, o que foi valorizado na com-
preensdo da vivéncia familiar no enfrentamento do diabetes
tipo 1. Ao longo da conversa, a pesquisadora os estimulava a
falar sobre o apoio social recebido. Desse modo, considerou-
-se a participacao das criancas na produgao dos dados.

As informacoes foram gravadas, com registros das impres-
soes das pesquisadoras em didrio de campo. A anadlise se-
guiu a sistematica estabelecida pela etnoenfermagem: apos
a transcricao, identificaram-se os descritores componentes e
seguiu-se a analise contextual dos padroes recorrentes, com
destaque aos temas principais. Esses Gltimos representam o
mundo cultural das familias participantes com diferentes for-
cas e influéncias que devem ser consideradas na promogao
do cuidado culturalmente congruente ao contexto dos partici-
pantes''?. Ao final, o processo analitico originou duas catego-
rias: Rede e apoio social as familias de criangas com diabetes
tipo 1 e Tecnologia interativa como estratégia de apoio social
as familias de criancas com diabetes.

O estudo seguiu as exigéncias da Resolucdo 466/2012 sobre
a protecao dos participantes da pesquisa. Obteve-se anuéncia
formal dos familiares com a assinatura do Termo de Consen-
timento Livre e Esclarecido e as criangas assinaram o Termo
de Assentimento na presenca do familiar, responsavel legal. O

Rede e apoio social no cuidado familiar da crianca com diabetes

estudo esta vinculado ao projeto “Diabetes infantojuvenil e tec-
nologia educativo-terapéutica: subsidios para o cuidado clinico
de enfermagem”, aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da
Universidade Estadual do Ceard (UECE) e com anuéncia formal
da instituicao em que se realizou o estudo. Para preservar o ano-
nimato, optou-se por cédigos: letra C representando a crianga,
seguida do numeral, de acordo com a ordem de abordagem
inicial da crianga e respectivo membro familiar.

RESULTADOS

Durante o percurso da pesquisa, em varios momentos, as
familias relataram o apoio e a disponibilidade de pessoas e
instituicoes, gerando maior confianga em diversos momentos
de cuidados e no enfrentamento da vida dorida. As pesquisa-
doras em suas reflexdes buscaram compreender e interpretar
a cultura dos informantes, o sentido atribuido a rede e apoio
social no cuidado a crianga com diabetes, o que sera aborda-
do nas categorias a seguir.

Rede e apoio social as familias de criancas com diabetes tipo 1

No enfrentamento da vida dorida, criancas e cuidadores
encontram alento, apoio e auxilio para o cuidado em pessoas
e entidades consideradas seus sustentadores: familia, escola,
amigos, religido, equipe de satde e grupos formados em mi-
dias sociais. Eles sdo referenciados como principais fontes de
apoio e interacdo com familiares e criancas com diabetes.

Para os cuidadores e suas criancas, os familiares e parentes
representam o cerne da rede social, sustentaculos de suas vidas,
fortalecendo o vinculo com a crianca e seus membros, aqueles
que participam dos melhores momentos e também das situacoes
mais desafiadoras. Essas interagdes promoveram suporte afetivo,
emocional e financeiro no cuidado a crianga, conforme relatado:

Quando preciso levar ela [sic] em um hospital, ou na consulta
no Centro de Diabetes, o tio dela leva, ele nos ajuda muito e a
esposa dele também, compra um remédio quando precisa; as
seringas, sempre me ajudaram. (Mae C22 — 9 anos)

Minha tia fica comigo quando minha mae precisa fazer al-
guma coisa. Ela me leva para aniversédrios dos meus amigos.
(C25 - 10 anos)

Na ultima internacdo dele, fiquei tao aflita, por causa da si-
tuacdo dele, ficou tdo grave que ndo gosto nem de lembrar,
se ndo fosse minha mae, ali do meu lado, tinha desabado.
(Mae C6 — 11 anos)

A madrinha dele sempre liga, ela me ajuda em tudo, vé
uma coisa diferente que ele pode comer, compra, sempre
lembra dele. Leva ele [sic] para a casa dela; 4 eu fico tran-
quila, porque ela sabe fazer tudo, até aplica a insulina.
(Mae C4 - 8 anos)

A escola e os amigos também representam suportes sociais
importantes na vivéncia da crianca com o adoecimento créni-
co, essencialmente no controle do diabetes, na identificagao e
correcao das alteragdes glicémicas, bem como na prevencao
da hipoglicemia:
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Quando fiquei tonta na escola, a tia olhou o Dx [glicemia]
e falou com minha avé que eu estava com a glicose baixa.
(C5 - 9 anos)

Minha amiga jd sabe que, quando eu fico fria e parada, é
porque a glicemia estd baixa. Uma vez ela me viu assim e
buscou dgua com agtcar e me deu. (C8 — 10 anos)

No entanto, apareceram nas falas das criancas atitudes dife-
rentes entre os amigos da escola, em que a interagao teve re-
percussao negativa na vida da crianca, quando os colegas de
sala e outros amigos nao consideram que a crianga tem DMT,
ou quando nao colaboram no seguimento da dieta, pois a
crianga com diabetes tem restricdes alimentares:

Na minha sala eles [colegas] sabem que tenho diabetes, mas
tem alguns que ndo se importam com isso. Falam que eu
sou fresca e me ddo bombons [balinhas] e big big [chiclete].
Eu falo que nao posso, ai eles ndo acreditam, até hoje. Pego
os bombons e guardo para minha irma. Fico com um pouco
de vontade sé6 na hora. (C9 — 9 anos)

Meu amigo mora na minha rua, ele sabe que tenho dia-
betes, mas ele esquece as vezes e quando eu vou na casa
dele, ele me da bolo e suco; ai eu como um pedaco bem
pequeno, porque é doce. (C19 — 11 anos)

Na teia da rede social as criancas e familiares, destaca-se,
ainda, a religiao como alicerce espiritual das familias. Geral-
mente, os membros familiares participam de reunides, missas
e grupos religiosos, a fim de afirmarem a fé em busca de um
milagre. Para as criangas, a igreja remete-as a um espaco sa-
grado, mas onde também ¢é possivel brincar.

Tenho muita fé, rezo o terco todo dia e vou a missa todo
domingo com minha cunhada, tenho esperanca que ele fi-
card cada dia melhor. Deus é muito poderoso e faz milagre
acontecer. (Mae C6 — 11 anos)

Minha avé me leva para reunido que tem sé de criangas da
igreja dela; eu gosto porque é animado, a tia faz a leitura
da biblia, fala das coisas de Jesus e depois a gente pode
brincar. (C17 = 11 anos)

A igreja é o Unico lugar que ainda vou, o pastor conhece o
nosso sofrimento, sempre faz uma oracdo que deixa a gente
mais esperancosa. (Mae C21 — 10 anos)

Competem ao sistema de apoio oferecido pela equipe de
satide o acolhimento, a escuta e o didlogo no compartilha-
mento de experiéncias no cuidado a crianca com diabetes.
E fundamental que a familia saiba que existem profissionais
capacitados e comprometidos no cuidado a crianca.

Acho importante consultar aqui, a gente aprende muita
coisa da insulina; aprendi aplicar insulina com a enfermei-
ra, ela ensinava e depois eu tinha que fazer igual, a gente
aprende mesmo. A nutricionista e a médica ensinou [sic] a
contagem de carboidrato; foi um pouco dificil, mas depois
eu aprendi. (Mae C22 — 09 anos)

Rede e apoio social no cuidado familiar da crianca com diabetes

Gosto muito de todos daqui. Eles atendem a gente bem, tem
aquela preocupacao de saber se a crianga estd bem, como
estd a alimentagao e a glicemia. (Mae C2 — 10 anos)

No entanto, observou-se que algumas familias detinham an-
siedades e duvidas, principalmente em relacdo ao tratamento
medicamentoso. Nesse caso, o enfermeiro tende a dedicar-se
mais nas orientacdes da insulinoterapia. Ao confirmar essa in-
formacao, uma mae destacou que a enfermeira priorizou as in-
formagoes acerca dos cuidados com a insulina. No entanto, a
forma de conduzir o processo ensino-aprendizagem pode ter
sido inadequada, sem oportunidade de habilitar a mae para o
cuidado com a insulinoterapia, tratamento essencial a crianca:

No inicio, tinha muitas duvidas; no primeiro dia, a enfermeira
me explicou como preparar a insulina, fazer o DX e aplicar
também. Ela falou bastante, mas era muita coisa. Quando
cheguei em casa ndo lembrava de nada, fiquei com muito
medo de aplicar a insulina errada, ndo tinha ninguém para
me ajudar; liguei para a médica, mas ela nao atendeu. Peguei
a receita e fui na farmécia, ai o menino me explicou, eu
entendi um pouco e apliquei na minha filha; tremia, porque
nunca tinha pegado num aparelho desse [seringa], nem tinha
furado ninguém, imagina minha filha. (Mae C3 — 11 anos)

Percebe-se que o contexto das orientacdes na consulta de
enfermagem nao foi favoravel, dificultando a assimilagao das
informacdes por essa mae, provavelmente devido a limitagao
de tempo, pois aguardava a consulta seguinte com outro pro-
fissional; a pouca participagao e o modo de abordagem feita a
mae nao facilitaram o processo de aprendizagem.

A temporalidade vivida pelas familias na permanéncia da
doenca e dos cuidados didrios com a crianga geram sentimen-
tos de desamparo, pois assim relataram.

Seria muito bom se esse trabalho [visitas] de vocés continu-
asse; a gente precisa muito que alguém acompanhe, tem dia
que a crianga estd bem, outros dias fica descontrolada [gli-
cemia]. Tem coisa que a gente até sabe fazer na hora, mas
esquece. Aqui nunca veio ninguém, falam que esses agentes
de satide visitam as casas, mas nunca vieram aqui; imagina os
doutores, esses é que ndo vém mesmo. Se precisar de alguma
coisa, tenho... tem que ir I& no postinho. (Avé C12 — 7 anos)

A fala dessa avé revela a necessidade de acompanhamento
profissional continuo diante das demandas de satide da crianca
com diabetes tipo 1 que, por vezes, apresenta alteracoes glicé-
micas. Dessa forma, a visita da pesquisadora foi ressaltada pela
familia como oportunidade de acompanhamento da crianca, es-
clarecimento de duvidas, configurando-se como suporte social.
Com isso, a familia sentiu-se apoiada e confiante para agir nos
cuidados; no entanto, isso nao acontece no dia a dia.

Tecnologia interativa como estratégia de apoio as familias

de criancas com diabetes

Ao longo da observacao e participagdao, nos momentos de
convivéncia com as criancas e respectivas familias, identifi-
cou-se um novo contexto sociocultural entre as maes, a rede
de apoio constituida informalmente por elas em midia social
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(WhatsApp e Facebook), configurando-se ndo somente como
meio de comunicagcdo, mas como lagos sociais no comparti-
lhamento de saberes relativos aos cuidados a crianga, o que,
de certa forma, ajudou nas necessidades relacionais e na su-
peracdo dos momentos dificeis.

Nos encontros presenciais realizados, a coordenadora do
grupo chamado “Familias Pancreas”, nas redes sociais citadas,
convidou a pesquisadora para participar como membro. Assim,
foi possivel acompanhar mensagens, imagens, textos informati-
vos e fotos compartilhados. Em alguns momentos, procurou-se
dialogar com essas maes fortalecendo esses relacionamentos e
focando nos modos de cuidado a crianga com DMT.

Esse grupo foi criado no segundo semestre de 2014. Ini-
cialmente, apenas as maes e criangas acompanhadas no ser-
vigo participavam; contudo, outras maes e criangas de todo
o Brasil, vinculadas a outra rede social da coordenadora do
grupo, manifestaram vontade de integrar, o que foi pronta-
mente acatado. Dessa forma, maes e criangas interagiam e se
fortaleciam diariamente por meio desse dispositivo de comu-
nicagao, que oferecia a seus membros informacoes essenciais
e detalhadas sobre determinado assunto de interesse em rela-
¢ao ao cuidado e aos meios de acesso a materiais e servicos.
Ressalta-se que a coordenadora do grupo comercializa alguns
artefatos personalizados do grupo “Familia Pancreas” e parte
do lucro gerado é utilizada na aquisicao de materiais para as
familias de criancgas que tém dificuldades de acesso aos recur-
sos materiais adequados ao tratamento.

Parte das maes e criancas participantes desta pesquisa
estava no grupo e compartilhou experiéncias e/ou duvidas
relacionadas a insulinoterapia, aquisicdo de insumos para o
tratamento e da bomba de insulina, contagem de carboidratos
e as acoes perante as situacoes de descontrole glicémico. Ou-
tros assuntos, como passeios com as criangas, também foram
discutidos. Os relatos a seguir retratam parte dessa interacdo:

Nao sabia direito aplicar a insulina, ai foi no grupo [Familia
Pancreas] que fui aprendendo, com as outras maes mesmo,
fazer a contagem de carboidrato e bolus de correcdo com
a insulina répida, pra ela ir num aniversdrio ou comer um
doce; ainda pergunto muito pra elas [maes] quando tenho
duvida. Agora ela usa as canetas que uma mae me indi-
cou, é muito melhor. Falei com a médica e ela receitou, o
problema é que as vezes falta a caneta descartédvel, vem sé
o frasco. Nao sabia que ela tem direito a essas canetas e a
bomba de insulina, ninguém me falou. (Mae C3 — 11 anos)

Agradeco a Deus por ter encontrado esse grupo. Sabe quan-
do vocé acha que ninguém estd passando pelo mesmo pro-
blema que vocé?... foi horrivel saber que meu filho tinha
diabetes; achava que s6é a nossa familia passava por isso,
mas ndo é assim, muitos pais passam pelo mesmo proble-
ma. Ai quando encontrei as maes da Familia Pancreas me
senti mais forte, uma dd forca pra outra. Apesar desse sofri-
mento elas me ensinaram que meu filho pode ter uma vida
normal, ir numa festa, sair com os amiguinhos da escola,
brincar, porque as outras criangas com diabetes fazem isso.
Foi muito dificil porque ndo deixava meu filho fazer nada
e aos poucos outras maezinhas foram me mostrando que
meu filho é normal. (Mae C25 — 10 anos)

Rede e apoio social no cuidado familiar da crianca com diabetes

Percebeu-se que essas cuidadoras compartilharam experién-
cias e dicas importantes no cuidado, capazes de proporcionar
maior conforto e liberdade a crianca com DM1. As maes mais ex-
perientes sugeriram a contagem de carboidrato como alternativa
no controle glicémico diante das preferéncias e participacio da
criangca em eventos sociais, como as festas de aniversario. Ressal-
ta-se que a contagem de carboidrato com bolus de correcao deve
ser indicada e orientada criteriosamente pela equipe de satde
que acompanha a crianca. Neste estudo, observou-se que poucas
criancas utilizavam esse recurso, mas tinham o envolvimento e
a ajuda da familia para seguirem a terapéutica cuidadosamente.

DISCUSSAO

As redes de apoio sdo recursos importantes no cuidado a
satde da crianca com diabetes mellitus tipo 1. Autores re-
ferem que a promocao e a protecdo da saldde individual e
grupal envolvem a construcao de lacos sociais e relacoes de
solidariedade entre as pessoas e os grupos''?.

Por essa perspectiva, as falas dos participantes mostraram a
presenca dos parentes, como tios, madrinha e avo, em eventos
e decisdes importantes, bem como a participacao significativa
dessas pessoas na vida e no cuidado a crianca com DMT.
Elas foram lembradas como fonte de apoio nos momentos de
angustia quando a crianca estava hospitalizada, na aquisicao
de materiais e alimentos necessarios ao manejo da doenca e
também nas ocasides de lazer e comemoragoes.

Os vinculos fortes e intensos transformam o clima emocio-
nal do sistema familiar, reduzem as tensées, diminuem riscos
de rupturas, resultando em maior organizacdo desse sistema,
com contribuicao positiva para o cuidado da crianca em con-
dicao crénica™.

O apoio emocional também foi ressaltado no convivio socio-
cultural da criangca com seus amigos e colegas da escola, os quais
demonstraram afeto e cuidado nas situacoes de alteracoes glicé-
micas. No entanto, algumas criancas manifestaram insatisfacao
com a convivéncia nessa interacao de amizade, pois em varios
momentos foram estimuladas a ingerir alimentos nao recomen-
dados. A doenca nao foi compreendida pelos amigos e colegas
em seu significado real. Os amigos, embora reconhecam as limi-
tacoes do outro, nem sempre as respeitam, principalmente nas
experiéncias de criangas menores que vivenciam o presente, sem
maior preocupagao com o porvir — uma condicdo da infancia.

Em outro estudo os autores encontraram resultados seme-
Ihantes, ou seja, atitudes positivas foram reveladas por meio de
demonstragoes de companheirismo dos amigos perante as di-
versas situacgoes vividas pela crianca com o diabetes mellitus,
inclusive nas intercorréncias glicémicas. As atitudes negativas
foram relacionadas ao plano alimentar e aos preconceitos!.

Observou-se que essas familias persistem firmemente em
suas crencas e se fortalecem dia a dia por meio da religido,
um mecanismo espiritual capaz de renovar a esperanga em
meio ao sofrimento. Entende-se que o enfermeiro, ao buscar
compreensdo acerca da espiritualidade e de outros aspectos
culturais, poderd compreender algumas atitudes e condutas
do ser-crianga e de sua familia, ajudando na tomada de deci-
soes relacionadas a terapéutica. Elas podem fundamentar-se
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nos conhecimentos acerca da cultura e negociar ou manter as
praticas promotoras de satde!".

Sugere-se que o enfoque da espiritualidade no cuidado de
pessoas com diabetes seja reforcado, buscando o desenvolvi-
mento de aspectos importantes, como a autoestima, a felici-
dade, o otimismo, a esperanca, a fé, a satisfacao e o fortaleci-
mento das relacoes sociais e familiares para o apoio a pessoa.
A espiritualidade transmite a familia seguranca, serenidade e,
de certo modo, controle das situacdes estressantes pelas quais
passam no decorrer do tratamento¢17,

Questdes como o envolvimento progressivo da familia com
a crianga, por meio da educacao, do apoio e da divisao e trans-
feréncia das responsabilidades, tém por finalidade o desenvolvi-
mento do autocuidado, o aumento do conhecimento da crianca,
a valorizacdo das experiéncias desta e o suporte oferecido pela
rede social, que inclui o trabalho de uma equipe interdisciplinar
especializada que potencializa o controle do diabetes com base
em interacdo estreita entre a crianca, a familia, o enfermeiro e os
demais membros da equipe de satde"®.

Esse aspecto é valorizado na teoria transcultural ao referir
o fenébmeno cuidado como conduta de apoio e capacitagao
dirigidas a pessoas ou grupos com necessidades, buscando-
-se atenuar ou amenizar a situacao humana ou o modo de
vida“?. Assim, torna-se relevante que o enfermeiro estimule
o familiar a estabelecer e manter as redes de apoio social nas
relagdes de cuidados com a crianca.

A segunda categoria ressaltou que a comunicagao on-line
entre as maes de criancas com diabetes tipo 1 por meio de
midias sociais favoreceu interagao, informacao e ajuda signifi-
cativa na vida dessas familias.

Dessa forma, as maes, ao partilharem continuamente an-
gustias, receios, conhecimentos e éxitos no cuidado ao fi-
lho com DMT, encontraram na midia social uma estratégia
de apoio e troca de experiéncias entre elas, que ameniza,
de certa forma, a vida dorida, pois satide é como um estado
de bem-estar culturalmente definido e constituido. Acoes de
sauide, portanto, devem ser capazes de manter ou de ajudar
individuos ou grupos a realizar suas atividades diarias de for-
ma culturalmente expressa, benéfica e padronizada“?.

Assim, considera-se que esse grupo constituido virtualmen-
te viabilizou uma rede de apoio e orientacdo a vida dessas fa-
milias, a qual facilitou o cuidado. Por exemplo, aquelas maes
que tinham acesso aos materiais e insumos para o tratamento
da crianca em quantidades maiores ou quando a crianga mu-
dava para outro esquema terapéutico, frequentemente, os dis-
ponibilizavam nas midias sociais as outras criangas que nao
tinham a mesma facilidade em adquiri-los.

Alguns pesquisadores asseguram que, com a internet e as
midias sociais, inimeras redes virtuais tém se tornado fer-
ramentas de grande utilidade tanto para os profissionais de
salide quanto para as pessoas envolvidas no processo satde
e doenca, o que contribui de forma positiva para o enfrenta-
mento da doenca crénica, seja por meio dos contetidos dispo-
nibilizados relacionados a satde, seja de bate-papo"?.

Nessa perspectiva, faz-se necessario o desenvolvimento de
acoes formais que viabilizem o encontro dessas maes, com
objetivo de fortalecer lacos de solidariedade, uma vez que

Rede e apoio social no cuidado familiar da crianca com diabetes

compartilham facilidades e dificuldades diante da experiéncia
de ter um filho que exige cuidados para além daqueles reque-
ridos por uma crianga saudavel. Além disso, considera-se que
esse tipo de aproximacao confere visibilidade as questdes socio-
culturais, as quais sao pouco valorizadas pelos profissionais®?.

Observou-se que as maes participantes desse grupo interagi-
ram e elaboraram estratégias para suportar o sofrimento causado
pelo adoecimento cronico do filho, realidade também observa-
da em outro estudo com maes de criangas hospitalizadas. As
maes comegam a relacionar-se com outras quase institivamente,
criam vinculos de amizade, tornam-se solidarias e, nesse exerci-
cio de solidariedade e apoio reciproco, passam a se compade-
cer com o sofrimento alheio, a0 mesmo tempo em que buscam
consolar-se mutuamente. Dessa forma, as maes constroem uma
rede de apoio comum, para juntas poderem atravessar esse pe-
riodo doloroso de adoecimento de seus filhos?".

Assim, a interagdo via comunidade on-line, valorizada nas
atividades do enfermeiro, modificara sua abordagem, a qual fa-
vorecera maior aproximacdo dos sujeitos que convivem com o
diabetes, tornando-se essa ferramenta mais uma forma de apoiar
e confortar criangas e familias. Deve-se, portanto, reconhecer e
valorizar o papel da cultura na satde, nos processos de cura e de
tratamento, reconhecendo os dois sistemas de cuidado — o popu-
lar e o profissional'?. Essas dimensoes sao essenciais na pratica
do enfermeiro que tem como esséncia da profissao o cuidado.

Ressalta-se como limitacdo do estudo a dificuldade de
agendamento das visitas domiciliares devido a rotina de cada
familia e a distancia da residéncia, visto que a maioria era pro-
cedente do interior do estado. Dessa forma, sugerem-se novas
investigagcdes no ambito domiciliar para melhor apreensao da
rede social e assistencial, objetivando orientar acoes e deci-
soes no cuidado da crianga com diabetes tipo 1.

CONSIDERACOES FINAIS

O desenvolvimento da pesquisa permeou o modelo da etno-
enfermagem, desde as observagdes iniciais, finalizando com as
reflexdes das pesquisadoras. O método utilizado permitiu aproxi-
magoes das vivéncias das familias e das criangas com diabetes e
a influéncia da rede e do apoio social, o significado positivo para
aqueles que convivem diariamente com procedimentos, que por
vezes é dorida para a crianca e familiares, mas precisa ser ame-
nizada com esforcos pessoais, coletivos e profissionais. Além dis-
so, os personagens enfrentam dificuldades de acesso a servicos
e materiais que atendam as necessidades prementes da crianca;
portanto, é preciso uma interagao, além do ambiente familiar e
profissional, mas contar com uma rede social e assistencial que
reduza a sobrecarga dos pais e o sofrimento das criancas.

A resiliéncia da familia, apoiada pela religido, amigos, escola
e equipe de satide contribuiu para o desenvolvimento de estraté-
gias no enfrentamento do adoecimento crénico e adversidades
que permeiam o cuidado da crianca. O vinculo entre os familia-
res proporcionou, além do apoio social, afetos e ajuda financei-
ra. A escola e os amigos também se revelaram como apoiadores
da crianca com DMT, atentando as manifestacoes clinicas, como
a descompensacgao glicémica durante as atividades escolares,
comunicando-as aos cuidadores ou intervindo diretamente, uma
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fonte de apoio reconhecida pelas familias. Mesmo assim, houve
momentos em que as criangas enfrentaram dificuldades na con-
vivéncia com os colegas que mantém dieta livre, enquanto elas
precisavam seguir a dieta recomendada; por vezes, sentiam-se
estimuladas a aceitar o alimento oferecido, o que se supde cons-
trangimento para essas criangas.

O grupo constituido em midias sociais representou uma nova
forma de interagao e troca de experiéncias maternas no cuidado a
crianga com diabetes. As familias encontraram no grupo uma es-
tratégia de apoio, aquisicdo de experiéncias, gerando bem-estar e
maior confianga ao lidar com a crianga com diabetes. O cuidado
cultural promovido pelo enfermeiro também fortaleceu a rede e o
apoio social ao estimular a autonomia na promocao da qualidade
de vida de criangas com DMT1 e seus familiares.

Rede e apoio social no cuidado familiar da crianca com diabetes

Para atender parte das lacunas desta investigacdo, reco-
menda-se a realizacdo de estudos sobre outras redes de apoio
e assisténcia social a essas criancas com condic¢des cronicas e
dependentes de tecnologias de cuidados.

FOMENTO

Estudo elaborado no escopo do projeto de pesquisa “Dia-
betes infantojuvenil e tecnologia educativa terapéutica: subsi-
dios para o cuidado clinico de enfermagem”, financiado pela
Chamada Universal — MCTI/ CNPq N° 14/2012.

A realizacao da pesquisa contou ainda com o auxilio da bolsa
de doutorado concedida pela Coordenacao de Aperfeicoamento
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