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Este é um estudo qualitativo e descritivo, realizado entre 2018 a 2019, num ambulatério e enfermarias pediatricas de um hospital
publico universitario no interior do estado de Sdo Paulo, com o objetivo de identificar como a utilizagdo do Letramento em Saude
auxilia maes no gerenciamento das situa¢des de urgéncia de seus filhos com diabetes mellitus tipo 1. Foram realizadas entrevistas
semiestruturadas individuais com 10 maes com idades entre 25 e 44 anos (média=34,1 anos; DP+6,5). O ntimero de situa¢des de
urgéncia vivenciadas: mais de 10 (n=1); entre 5 e 10 (n=3); e menos que 5 (n=6). As criancas e adolescentes filhos das pesquisadas
possuiam idades entre 8 e 17 anos (média= 12,2 anos; DP+3,4) e tempo de diagnéstico de DM1 entre 3 meses e 11 anos (média=4,1
anos; DP+3,5). Emergiram quatro temas: “Acessando as informagées relacionadas ao cuidado do diabetes”; “Compreendendo as
informagées sobre o diabetes”; “Avaliando as situagdes de urgéncias: reconhecendo e interpretando os sinais e sintomas de hipoglicemia
e hiperglicemia”; e “Aplicando os conhecimentos: conduta das mdes diante de uma situagdo de urgéncia”. As competéncias sobre acesso
e compreensdo apresentaram-se insuficientes, mas as maes avaliavam constantemente seus filhos e foi frequente o encaminhamento
para o hospital durante as urgéncias, na competéncia aplicacdo de conhecimentos. Conclui-se que o letramento das maes é dindmico,
visto que as competéncias sdo utilizadas de acordo com suas vivéncias em situa¢des de urgéncia, de modo que os profissionais de
saude devem considerar esse dinamismo e a necessidade de fornecerem apoio e promoverem o letramento em saude das maes.
Descritores: Letramento em satide; Diabetes mellitus tipo 1; Enfermagem pediatrica; Mdes; Emergéncias.

This is a qualitative and descriptive study, carried out between 2018 and 2019, in an outpatient clinic and pediatric wards of a public
university hospital in the interior of the state of Sdo Paulo, aiming to identify how Health Literacy helps mothers in the management
of emergency situations of their children with type 1 diabetes mellitus. Individual semi-structured interviews were conducted with 10
mothers aged between 25 and 44 years (mean=34.1 years; SD+6.5). The number of emergency situations experienced: more than 10
(n=1); between 5 and 10 (n=3); and less than 5 (n=6). The respondents’ children were aged between 8 and 17 years (mean=12.2 years;
SD+3.4) and time since diagnosis of DM1 was between 3 months and 11 years (mean=4.1 years; SD+3.5). Four themes emerged:
“Getting information related to diabetes care”; “Understanding information about diabetes”; “Assessing emergency situations: recognizing
and interpreting signs and symptoms of hypoglycemia and hyperglycemia”; and “Applying knowledge: conduct of mothers in an emergency
situation”. The skills on access and understanding were insufficient, but the mothers constantly evaluated their children and referral
to hospitals during emergencies was frequent, in the applying knowledge competence. Itis concluded that mothers' literacy is dynamic,
since competences are used according to their experiences in urgent situations, so health professionals must consider this dynamism
and the need to provide support and promote mothers’ health literacy.

Descriptors: Health literacy; Diabetes mellitus, Type 1; Pediatric nursing; Mothers; Emergencies.

Este es un estudio cualitativo y descriptivo, realizado entre 2018 y 2019, en un ambulatorio y salas de pediatria de un hospital
publico universitario, en el interior del estado de Sdo Paulo, con el objetivo de identificar como el uso de la Alfabetizacién en
Salud ayuda a las madres en el manejo de las situaciones de emergencia de sus hijos con diabetes mellitus tipo 1. Se realizaron
entrevistas individuales semiestructuradas a 10 madres entre 25 y 44 afios (media=34,1 afios; SD#6,5). El nimero de
situaciones de emergencia experimentadas: mas de 10 (n=1); entre 5 y 10 (n=3); y menos de 5 (n=6). Los nifios y adolescentes
hijos de las encuestadas tenian edades entre 8 y 17 afios (media=12,2 afios; SD+3,4) y el tiempo de diagnéstico de DM1 entre
3 meses y 11 afios (media=4,1 afios; SD+3,5). Han emergido cuatro temas: “Accediendo a las informaciones relacionadas con el
cuidado de la diabetes”; “Comprendiendo las informaciones acerca de la diabetes”; “Evaluando las situaciones de emergencia:
reconociendo e interpretando los signos y sintomas de la hipoglucemia y la hiperglucemia”; y “Aplicando los conocimientos: la
conducta de las madres en una situacion de emergencia”. Las competencias acerca del acceso y de la comprension fueron
insuficientes, pero las madres evaluaban constantemente a sus hijos y se hacian frecuentes remisiones al hospital durante las
emergencias en la competencia de aplicacion de conocimientos. Se llega a la conclusion de que la alfabetizacion de las madres
es dinamica, ya que las competencias se utilizan de acuerdo con sus experiencias en situaciones de emergencia, por lo que los
profesionales de la salud deben tener en cuenta ese dinamismo y la necesidad de prestar apoyo y promover la alfabetizacién
en salud de las madres.

Descriptores: Alfabetizacion en salud; Diabetes mellitus tipo 1; Enfermeria pediatrica; Madres; Urgencias médicas.
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INTRODUCAO

diabetes mellitus tipo 1 (DM1) é a desordem enddcrino-metabdlica mais prevalente na
infancia e adolescéncia. No Brasil, o nimero estimado de criancas e adolescentes com

DM1 é de 88.300, com 9.600 novos casos por ano, o que o torna o terceiro pais com o
maior niimero de criancas com DM1 no mundo, atras apenas dos EUA e da India.

Caracteriza-se pela elevacdao do nivel de glicose no sangue, resultante de uma falha
funcional do sistema imunolégico, que destrdi as células beta-pancreaticas e impede a produgdo
de insulina e, consequentemente, dificulta o uso da glicose como fonte energética pelo
organismoZ2. O tratamento da crianga com DM1 fundamenta-se na reposicao do hormonio
insulina ex6gena, por aplicagdo subcutdnea e autogestdo mediante monitoramento glicémico,
nutricional, pratica de exercicios fisicos e educacdo em saide em diabetes para evitar
complica¢cbes agudas e cronicas?3.

As mudancas decorrentes do diagndstico e tratamento impactam no cotidiano de toda a
familia. As visitas a unidade de saiide tornam-se recorrentes, é necessario aplicar insulina
diariamente e alterar a alimentag¢do, com horarios para as refei¢cdes, bem como instituir outros
cuidados relacionados ao DM1 no contexto escolar, o que, em conjunto, resulta em sobrecarga,
inclusive financeira%-e.

Fatores emocionais e psicossociais também interferem no gerenciamento da crianca com
DM16-8, O diagndstico do DM1 em uma crianca exerce um impacto significativo na experiéncia
de cuidar destes por parte dos pais. Ap6és o diagnodstico, muitas familias adotam o
comportamento de hipervigilancia nos cuidados que envolvem alimentacdo e monitorizacao
glicémica da crianga e adolescente, sendo este um papel desempenhado principalmente pela
mae®. Essa atitude é tomada pelas familias para prevenir complicagdes futuras na satude e
situacoes de urgéncia.

A cetoacidose metabdlica é a causa mais comum de urgéncias e mortes em criangas e
adolescentes com DM110, O reconhecimento inicial dos sintomas e a busca oportuna por
tratamento evitam a ocorréncia da cetoacidose metabolica. No entanto, evidéncias cientificas
apontam reflexos do nivel funcional do Letramento em Saude (LS) no reconhecimento dos
sinais e sintomas de urgéncia, bem como na rapida tomada de decisao em buscar os cuidados
de saudel1-13,

Individuos com niveis mais elevados de LS possuem melhor controle de doencas crénicas
como o diabetes. Por outro lado, pessoas com baixos niveis de LS apresentam aumento de
morbidade, baixa adesdo a medicamentos, niveis limitados na tomada de decisdo
compartilhada, internagoes frequentes, maior utilizacdo dos servigos de saide e maior custo no
tratamento da doengall12,

A Alfabetizacao em Saude (AS) é uma tradugdo pouco abrangente para Health Literacy.
No Brasil, por vezes, utilizam-se as terminologias Letramento em Saude ou Literacia para a
Saude (LS), que exprime um conceito que vai além das capacidades de leitura e de escrita por
si s0, acentuando o aspecto dinamico, progressivo e reflexivo resultante do conhecimento!4.

Assim, o LS consiste na capacidade de acessar, compreender, avaliar e aplicar
informagdes em prol de estilos de vida mais saudaveis e qualidade de vida, e implica no
desenvolvimento continuo de habilidades e competéncias!4. O modelo tedrico é composto por
quatro competéncias: acesso, compreensdo, avaliagdo e aplicagdo das informagdes em satde.
Essas competéncias estdo relacionadas a trés dominios: cuidados de satide, prevengdo de
doengas e promogdo da satidel314,

Devido a sua relevancia, o nimero de pesquisas que abordam o LS na experiéncia de
doengas cronicas, como o DM1, tem sido cada vez mais crescente!l1214, No entanto, faltam
evidéncias cientificas qualitativas em saide da crianca que abordem a interface da LS e a
experiéncia de maes em situagdes de urgéncia de seus filhos com DM1. Assim, este estudo teve
como objetivo identificar como o Letramento em Satude auxilia as maes no gerenciamento das
situacdes de urgéncia de seus filhos com diabetes mellitus do tipo 1.
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METODO

Este é um estudo descritivo, com analise qualitativa dos dados, conduzido sob o
referencial tedrico do Letramento em Saude!4. O LS é definido como o conhecimento, a
motivacdo e as competéncias que as pessoas possuem para acessar, compreender, avaliar e
aplicar informacdo de satide no contexto do cuidado, prevencao e promog¢do em saude. Esse
modelo tedrico indica que o LS apresenta quatro competéncias: acesso, compreensao, avaliagdo
e aplicacao das informagdes de saudel4.

Essas competéncias foram utilizadas para guiar a andlise dos dados e identificar como
as maes utilizam o LS no gerenciamento de situagdes de urgéncia de seus filhos com DM1. As
diretrizes do checklist consolidated criteria for reporting qualitative research (COREQ) foram
utilizadas para reportar as informagdes desta pesquisal®. Utilizou-se como questdo de pesquisa:
Como a utilizagdo do Letramento em Saude auxilia as mdes no gerenciamento das situagoes de urgéncia
de seus filhos com DM1.

Participaram do estudo maes de criancas e adolescentes com DM1. Incluiram-se maes
com filhos menores de 18 anos que estivessem realizando o tratamento do DM1 por periodo
maior que dois meses. Maes que nao eram as cuidadoras principais de seus filhos e ndo tinham
vivenciado situag¢des de urgéncia relacionadas ao DM1 foram excluidas da pesquisa.

A coleta de dados ocorreu entre agosto de 2018 e setembro de 2019 na sala de espera
de um ambulatério pediatrico e nas dependéncias das enfermarias pediatricas de um hospital
publico universitario, ambos localizado no interior do estado de Sao Paulo.

Mdes em potencial foram abordadas, as quais receberam explicacbes sobre a
investigacdo e um convite para participar. Para proporcionar conforto e assegurar a
confidencialidade, elas eram encaminhadas para um local privativo com menor fluxo de
pessoas, sem a presenca de seus filhos, para realizacio das entrevistas, que foram
audiogravadas.

Realizou-se uma entrevista semiestruturada com cada participante, guiada pelas
seguintes perguntas: “Conte-me como foi a primeira vez que vocé vivenciou uma situagdo de
urgéncia com seu(sua) filho(a) devido ao diabetes?”, “Conte-me como foram as outras situagées
de urgéncia que vocé vivenciou com ele (a) devido ao diabetes?” e “O que mudou entre a primeira
experiéncia e as outras?’. Outras questdes foram propostas conforme o andamento da
entrevista e a necessidade de aprofundamento dos dados. O tempo minimo e maximo das
entrevistas foi de 15 e 46 minutos, respectivamente, com média de 25 minutos, respeitando-se
sempre a disponibilidade das entrevistadas.

As entrevistas individuais foram realizadas por uma aluna de graduacao treinada e
acompanhada por uma enfermeira e doutoranda com experiéncia em coleta de dados
qualitativos. Ambas foram supervisionadas por uma pesquisadora experiente na tematica e
abordagem metodologica da pesquisa. As pesquisadoras ndo possuiam vinculo prévio com as
participantes do estudo e ndo estavam envolvidas nos cuidados de seus filhos. Utilizou-se uma
amostra de conveniéncia, e o recrutamento das maes foi interrompido quando os dados
coletados foram suficientes para responder a questdo de pesquisale.

As entrevistas foram transcritas na integra e analisadas por meio da analise de
conteudo dedutival?.18. Utilizou-se o software QDA Miner Liter® para auxiliar na organizagdo e
andlise de dados qualitativos. A andlise de contetido dedutiva foi conduzida de acordo com as
seguintes etapas1”.18: (I) familiarizacao dos dados, por meio da leitura repetitiva das entrevistas
transcritas; (II) identificacdo de cddigos iniciais, de acordo com conteudo relacionado ao
referencial teérico do Letramento em Satudel4; e (III) Construcdo dos resultados. Essas etapas
foram percorridas por duas autoras e validadas por outras duas, ambas pesquisadoras
experientes na tematica e neste tipo de analise.

0 projeto foi aprovado pelos Comités de Etica em Pesquisa com Seres Humanos das
instituicdes proponente e coparticipante (sob parecer n? 2.819.293). Todas as participantes
foram informadas previamente sobre a proposta do estudo, garantia de anonimato e acerca do
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direito de se retirarem do estudo a qualquer momento, sem justificativa prévia. Apds o aceite
do convite, elas assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Na apresentacao dos
resultados desta pesquisa, os nomes das participantes foram substituidos por outros ficticios,
para preservar o anonimato.

RESULTADOS

Foram incluidas neste estudo 10 maes, com idades entre 25 e 44 anos (média=34,1
anos; DP+6,5). O nimero de situagdes de urgéncia vivenciadas: mais de 10 (n=1); entre 5 e 10
(n=3); e menos que 5 (n=6). O nivel de escolaridade apresentado pelas maes foi: Ensino
Fundamental incompleto (n=2); Ensino Fundamental completo (n=2); Ensino Médio
incompleto (n=1); Ensino Médio completo (n=4); e Ensino Superior completo (n=1).

As criancas e adolescentes filhos das pesquisadas possuiam idades entre 8 e 17 anos
(média=12,2 anos; DP+3,4) e tempo de diagnoéstico de DM1 entre 3 meses e 11 anos (média=4,1
anos; DP+3,5).

Por meio da analise das entrevistas, foram construidos quatro temas referentes as
competéncias do LS das maes de criancas e adolescentes com DM1: (1) “Acessando as
informagdes relacionadas ao cuidado do diabetes”; (2) “Compreendendo as informagées sobre o
diabetes”; (3) “Avaliando as situagdes de urgéncias: reconhecendo e interpretando os sinais e
sintomas de hipoglicemia e hiperglicemia”; e (4) “Aplicando os conhecimentos: conduta das mdes
diante de uma situagdo de urgéncia”.

Acessando as informacées relacionadas ao cuidado do diabetes

Ap6s o diagndstico de DM1 de seus filhos e insercdo da nova rotina de cuidados, as maes
sentiram a necessidade de ampliar suas informagdes. O acesso as informac¢des sobre o DM1 é
um processo constante:

Por se tratar de uma doenga que ndo tem cura, que é para sempre, e pode progredir cada vez mais. (Gabriela, 28
anos, Ensino Médio incompleto. Mae de um menino de 8 anos, 4 anos de diagnéstico)

Antes da confirmacdo diagndstica, algumas maes afirmaram desconhecer a possibilidade
de o diabetes acometer a populagao infantojuvenil, tal como exemplificado:

Eu ndo entendia que diabetes dava em criangas. Meu filho tinha dez anos, para mim essa doenga sé dava mais para
frente. (Helena, 38 anos, Ensino Médio completo, mde de um menino de 17 anos, 7 anos de diagnéstico)

Consequentemente, a possibilidade dessas maes vincularem sinais e sintomas com o
diagnostico de DM1 estava mais distante:

Ela estava emagrecendo rdpido, foi minha mde que viu, achou que ela estava bem magra, com olho muito fundo. N6s
achamos que era uma infec¢do de urina, porque ela bebia muita dgua e ia ao banheiro. (Emilia, 30 anos, Ensino
Médio completo. Mde de uma menina de 12 anos, 6 anos de diagndstico)

Contudo, algumas maes pressupunham a possibilidade de seus filhos serem
diagnosticados com DM1, pois ja tinham acessado esse tipo de informacao anteriormente, e
sabiam que esse diagnostico ndo se restringe a populacdo adulta:

A noite eu ndo vencia trocar fralda. Eu comecei a perceber que meu filho estava fazendo muito xixi e estava pedindo
dgua demais. Eu desconfiei. Eu o levei no pediatra e falei: “Estou desconfiada que ele estd com diabetes”. (Camila, 37
anos, Ensino Fundamental incompleto. Mae de um menino de 12 anos, 11 anos de diagnéstico)

Apbs a consolidagdo do diagnéstico, as maes apresentaram duvidas sobre a fisiopatologia
da doenca, pois ndo sabiam o que a havia desencadeado e associavam o DM1 aos fatores de
risco do Diabetes Mellitus tipo 2 (DM2), como habitos alimentares, como ilustra o exposto:

Eu imaginava que ele tinha diabetes porque ele comia muito doce. Era o que eu sempre ouvia. Mas a primeira vez que
o médico fez o “dextro” [teste de glicemia capilar] dele, ele falou: “Mde, fica tranquila, ndo é culpa sua, ele ndo comeu
muito doce”. (Gabriela, 28 anos, Ensino Médio incompleto. Mae de um menino de 8 anos, 4 anos de diagndstico)

Em alguns momentos, o acesso se mostrou solitario:

Tudo isso eu tive que aprender sozinha. Eu sou técnica de enfermagem, mas eu nunca tinha aplicado insulina. (Alice,
25 anos, Ensino Médio completo, técnica de enfermagem e mie de uma menina de 9 anos, 8 meses de diagnéstico)

Outras vezes, o processo de acesso as informacgdes envolveu outras pessoas, como

profissionais de saude:
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Os profissionais de satide sdo muito educados, tiram todas as minhas duvidas. (Diana, 32 anos, Ensino Médio
completo, mie de uma menina de 12 anos, 11 meses de diagnéstico)

O contexto da hospitalizacao favoreceu o contato das maes com os profissionais de satde
e propiciou o acesso as informacdes:

Agora, durante o tratamento no hospital, tanto as enfermeiras quanto os técnicos [de enfermagem] tiram todas as
minhas duvidas. (Gabriela, 28 anos, Ensino Médio incompleto, mie de um menino de 8 anos de idade, 4 anos de
diagnostico)

Quando as informagdes acessadas com os profissionais de satide ndo eram suficientes ou
a linguagem por eles utilizada ndo se mostrava adequada para sanar as duvidas das maes, elas
recorreriam a livros, a internet (YouTube®), a outros pais de criangas com DM1, a parentes e
amigos. Os parentes e amigos mais citados foram aqueles que tinham experiéncia prévia com
diabetes, como uma tia diagnosticada com DM2:

0 médico me deu um livro, e eu ndo entendi muito. Entdo eu ia no YouTube® (risos). Eu chegava no YouTube® e
procurava. Outras vezes, eu ligava para a minha tia, que tem DM2, e perguntava pra ela. (Alice, 25 anos, Ensino
Médio completo. Mde de uma menina de 9 anos, 8 meses de diagnostico)

As maes identificaram qual era o contexto mais propicio para acessar informacdes,

principalmente nas situa¢des de urgéncia. Para elas, os profissionais de saide especialistas em
DM1 que atuavam no hospital onde seus filhos realizavam seguimento eram os que melhor as
orientavam e atendiam as suas necessidades. Assim, uma vez identificada esta fonte de acesso
a informacdo, as maes reuniram habilidades e experiéncias para avaliar as informacgdes
provenientes de outros contextos, como os atendimentos de urgéncia nos servigos de saide na
atencdo basica:
Os profissionais da atengdo bdsica ndo estdo acostumados, e quando tem alguma orientagdo que os enddcrinos
passam para mim, eu mesma passo para eles, principalmente para os técnicos de enfermagem, que ndo sabem o que
fazer quando a glicemia estd alta ou baixa. (Diana, 32 anos, Ensino Médio completo. Mde de uma menina de 12
anos, 11 meses de diagndstico)

Compreendendo as informacdes sobre o diabetes

As maes demonstraram compreender as informagdes sobre o diabetes de seus filhos e,
consequentemente, serem capazes de identificar sinais e sintomas de hipoglicemia e
hiperglicemia:

Quando ela estd com hipoglicemia, ela passa mal. O estémago comega a embrulhar, ela comega a ter enjoo. Quando
o diabetes dela jd estd alto, hiperglicemia, ela tem muito sono, ela vai direto dormir, (Diana, 32 anos, Ensino Médio
completo. Mde de uma menina de 12 anos, 11 meses de diagndstico)

As participantes também reconheceram a necessidade de alterar habitos para controlar
uma doenga crénica como o DM1, em busca de uma vida mais com qualidade:

O diferencial é a alimentagdo, é comer na hora certinha, para ndo passar mal. Ter a consciéncia de comer certo, nas
horas certas e as comidas certas, para ter qualidade de vida, (Fernanda, 38 anos, Ensino Superior completo. Mae de
uma menina de 8 anos, 3 meses de diagnostico)

Compreender quais condutas devem ser adotadas em situa¢des iminentes de urgéncia foi

outro aspecto destacado, para que pudessem assumir a responsabilidade pelo cuidado:
A gente tem que fazer o que precisa ser feito: dar o agiicar e esperar a reacdo. Porque se a gente conseguir dar o
agticar antes que ele entre em coma, a gente ndo tem necessidade de levar ao médico. Por isso, primeiramente, tem
que correr jd com o aglcar. Agora, se tivesse o glucagon em casa, seria sé aplicar. O glucagon faz a reagdo mais rdpida.
Tento ajudar com agiicar e depois, se for preciso, levo no médico. A gente tem que tomar muito cuidado, porque ndo
pode dar dgua, ele pode engasgar. (Camila, 37 anos, Ensino Fundamental incompleto. Mde de um menino de 12
anos, 11 anos de diagndstico)

Reconhecendo-se como referéncias de cuidado na familia, as maes consideraram-se as

cuidadoras principais de seus filhos, o que lhes impds a necessidade de estarem sempre
atualizadas sobre as melhores condutas. No entanto, elas acreditavam que esse conhecimento
deveria ser compartilhado com os outros membros da familia, inclusive com a crianca ou o
adolescente com DM1, pois tinham receio de nao estarem perto de seus filhos o tempo todo
para gerenciar eventuais situagdes de urgéncia:
Em casa eu oriento, mas ninguém sabe fazer igual eu fago, ninguém faz. Que nem em uma situagdo de hipoglicemia:
se ele tiver com alguém, ninguém sabe fazer. Entdo eu fico com receio assim, um medo. Meu marido ndo sabe lidar
com os sintomas, se tiver uma convulsdo, uma hiperglicemia, uma hipoglicemia, ele vai me ligar, se eu ndo estiver em
casa. (Gabriela, 28 anos, Ensino Médio incompleto. Mde de um menino de 8 anos, 4 anos de diagnéstico)
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As maes desejam transmitir esse conhecimento aos filhos e ensina-los como praticar o
autocuidado, a fim de que também se mantivessem vigilantes em relacdo as situacdes de
urgéncia:

No comego eu ndo entendia nada. Ela passava mal, eu ndo sabia o que ela tinha, e depois eu fui aprendendo. Agora
ela fala que estd com fome, jd pega o aparelhinho [glicosimetro] e vé. Ela se cuida, ela ajuda bem. (Juliana, 44 anos,
Ensino Fundamental incompleto. Mde de uma menina de 17 anos, 7 anos de diagnoéstico)

Eu sei explicar, mas quem tem diabetes tem que ajudar muito também. (Camila, 37 anos, Ensino Fundamental
incompleto. Mde de um menino de 9 anos, 5 anos de diagndstico)

Ao experienciar o cuidado de seus filhos, as maes foram aprendendo e compreendendo
mais sobre o DM1:

Quando a gente descobre, a gente procura estudar mais. No decorrer do tempo, a gente vai aprendendo como lidar
com as situagées. (Emilia, 30 anos, Ensino Médio completo, mde de uma menina de 12 anos, 6 anos de diagnéstico)

O aprendizado e a compreensdo de algumas informacdes, muitas vezes, ocorreram
durante as préprias vivéncias das situagdes, o que evidencia a continuidade e a dinamicidade
deste processo:

Como se diz, a gente nunca aprendeu tudo, a gente estd sempre aprendendo. Por experiéncia prépria, coisa diet é
interessante, mas sobe a glicose da mesma forma que ndo seja diet. (Camila, 37 anos, Ensino Fundamental
incompleto, mae de um menino de 12 anos, 11 anos de diagndstico)

Embora conseguissem acessar informacdes sobre DM1, isso ndao garantiu que

compreendessem plenamente o contetido de tudo o que acessaram. Houve situagdes em que
elas apenas compreenderam algumas informacgdes durante a realiza¢do dos cuidados, diante de
um insucesso, expondo seus filhos a uma possivel situacao de urgéncia:
0 médico pediu para eu aplicar as trés insulinas de meia em meia hora. Por exemplo, eu apliquei a NPH, depois
esperava um pouquinho e aplicava Humalog. Depois esperava e aplicava a outra. Mas eu fui e apliquei tudo de uma
vez. De uma vez assim, cada uma na sua seringa, mas de uma vez. Terminei de aplicar uma jd estava com a outra
pronta. Af eu acho que deu um pico de uma vez e caiu [referindo-se a glicemia]. (Alice, 25 anos, Ensino Médio
completo. Mae de uma menina de 9 anos, 8 meses de diagnostico)

Avaliando situagées de urgéncias: reconhecendo e interpretando os sinais e sintomas do
diabetes

Quando acessaram e compreenderam as informacgdes sobre o DM1, as maes tornaram-se
capazes de avaliar as situa¢des de urgéncia. Reconhecer e interpretar sinais que indicavam
essas situagdes, no entanto, dependeu da capacidade de cada uma delas utilizar competéncias
e habilidades, as quais geralmente sdo adquiridas e aprimoradas durante o processo de
cuidado.

A capacidade de avaliagao das maes esta relacionada a diversos fatores. Primeiro, suas
experiéncias prévias de vida, que estdo vinculadas as informag¢des que elas acessaram, as que
foram de fato compreendidas e a situagdes anteriormente vivenciadas:

Eu jd sabia controlar melhor na segunda situagdo de urgéncia. Eu jd sabia o que tinha que ser feito. (Helena, 38 anos,
Ensino Médio completo. Mde de um menino de 17 anos, 7 anos de diagndstico)

A gente tem de ficar alerta, se ela sente alguma dor, a gente jd corre com ela [para o servigo de saude]. (Emilia, 30
anos, Ensino Médio completo. Mde de uma menina de 12 anos, 6 anos de diagnostico)

A avaliagdo também foi influenciada pelas caracteristicas individuais dos filhos, tais

como: quadro clinico, tipo de tratamento atual, idade, fase de desenvolvimento e envolvimento
no autocuidado. Essas especificidades determinaram diferentes contextos de urgéncias a serem
avaliados:
Meu filho comegou a reclamar muito de dor na barriga, falou que estava com vontade de vomitar e ndo queria comer.
Ele estava assim, bem mole. Estava passando muito mal e cheirando cetona na boca. Fiz o “dextro” [teste de glicemia
capilar] em casa, deu trezentos e pouquinho. (Gabriela, 28 anos, Ensino Médio incompleto. Mde de um menino de 8
anos, 4 anos de diagndstico)

As maes avaliaram os sinais e sintomas com auxilio de seus filhos, quando eles estavam

em uma fase de desenvolvimento na qual eram capazes de reportar o que sentiam:

Minha filha chegou falando que ndo estava bem e foi deitar. Eu estava no quarto, ela mandou mensagem, porque, ds
vezes, ela ndo tem reagdo de levantar ou de chamar, gritar, alguma coisa. Eu cheguei no quarto e ela jd estava
chorando, falando que ndo estava bem. (Ingrid, 42 anos, Ensino Fundamental completo. Mae de uma menina de 16
anos, 2 anos de diagndstico)
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Com o passar do tempo, apés a vivéncia do cuidado, elas demonstraram saber reconhecer
e interpretar corretamente os sinais e sintomas do DM1. Destaca-se que essa avaliacao levou
em consideracao a individualidade de seus filhos:
Quando estd alta [a glicemia] ela fica um pouco mais nervosa, e quando estd baixa, ela fica molinha. Ela comega a
falar: “estou me sentindo ruim”, Ela come alguma coisa e jd volta. (Fernanda, 38 anos, Ensino Superior completo.
Mae de uma menina de 8 anos, 3 meses de diagndstico)
Quando ele queixa de fome, quando ele fica bem molinho, eu sei que é uma hipoglicemia. Ficou com a boca branquinha
e falou “mde, estou com fome”. Entdo eu jd sei que é uma hipoglicemia. Agora quando ele estd muito agitado, muito
nervoso, eu sei que a glicemia dele estd alta. Mesmo ndo sendo hordrio de dextro, eu fago um dextro nele, porque e sei
que estd alta. (Gabriela, 28 anos, Ensino Médio incompleto. Mde de um menino de 8 anos, 4 anos de diagndstico)

Durante a avaliagdo, algumas maes se sentiram inseguras e ndo conseguiram diferenciar
os sinais e sintomas de situagdes de hipoglicemia ou hiperglicemia:
Quando estd baixa eu sei, agora quando estd muito alta jd é mais dificil. (Ingrid, 42 anos, Ensino Fundamental
completo, mie de uma menina de 16 anos, 2 anos de diagndstico)

Outras maes necessitavam de dados mais claros, como o nivel de glicemia capilar, para
avaliar sinais e sintomas que precederam a situa¢do de urgéncia:
Eu ainda ndo consigo diferenciar qual é aquele sintoma. Eu prefiro, pra ndo ficar em diivida, jd picar e olhar [refere-
se ao teste de glicemia capilar] se é baixa ou se é alta. Quando eu estou com diivida, eu jd faco isso. (Alice, 25 anos,
Ensino Médio completo. Mde de uma menina de 9 anos, 8 meses de diagndstico)

Aplicando os conhecimentos: conduta das mdes diante de uma situagdo de urgéncia

Uma vez acessadas, compreendidas e avaliadas as informacgoes referentes ao DM1 de seus
filhos, as mdes puderam aplicar esses conhecimentos em situagdes de urgéncia. Geralmente,
elas tentavam controlar a glicemia de seus filhos com alimentos ou insulina, e acompanhavam
a efetividade ou ndo dessas condutas com base no teste de glicemia capilar. Caso ndo

conseguissem gerenciar a situacdo, buscavam atendimento nos servigos de saude:
Eu corrijo com a insulina se tiver alta [a glicemia], dou dgua. Se tiver baixa, tenho que passar melzinho na boca, na
gengiva e dar dgua também. (Fernanda, 38 anos, Ensino Superior completo. Mae de uma menina de 8 anos, 3 meses
de diagndstico)
Ela avisa antes que ndo estd bem, ou que comega a sentir alguma dorméncia, alguma coisa assim. Ela mede a diabetes,
se estd muito alta toma a insulina. Se ndo melhorar, a gente corre com ela para o hospital. (Ingrid, 42 anos, Ensino
Fundamental completo. Mae de uma menina de 16 anos, 2 anos de diagndstico)
Eu tinha dado um suco para ela tomar, mas ndo subia a glicemia. Eu esperei uma meia hora e medi de novo [a glicemia
capilar]. Tinha subido bem pouquinho, ndo subiu um nivel grande, e ela continuava passando mal, vomitando. Entdo
eu liguei para o pai dela, e a gente a levou para o hospital. (Emilia, 30 anos, Ensino Médio completo. Mde de uma
menina de 12 anos, 6 anos de diagnoéstico)

Algumas mades, quando identificavam a situagdo de urgéncia, preferiam recorrer ao
servigo de saude imediatamente. O servigo de saide mais citado foi o hospital de referéncia,

onde seus filhos realizavam o tratamento:

Ela estava vomitando, muita dor de cabeca, comegou a vomitar preto. Ela estava em casa com dor de cabega e
comegou a vomitar. Entdo eu a levei no hospital. (Bruna, 27 anos, Ensino Fundamental completo. Mae de uma
menina de 11 anos, 3 anos de diagnoéstico)

Eu nem fago nada em casa. Eu jd pego ela e levo no hospital. (Diana, 32 anos, Ensino Médio completo. Mde de uma
menina de 12 anos, 11 meses de diagnoéstico)

Diante de situacdes de urgéncia, as participantes mudaram os habitos de toda a familia,
inclusive alimentares, para evitar possiveis urgéncias:

A dieta é lowcarb [risos]. Entdo para familia foi bom, todo mundo jd entrou na dieta. (Fernanda, 38 anos, Ensino
Superior completo, mae de uma menina de 8 anos, 3 meses de diagndstico)

Tudo muda. Alimentagdo muda, comportamento muda, o cuidado muda, a gente passa a ter mais atengdo. As vezes,
a gente pega no pé porque a gente fica com medo dela fazer alguma coisa e machucar. Porque sarar o machucado é
dificil. (Emilia, 30 anos, Ensino Médio completo. Mae de uma menina de 12 anos, 6 anos de diagnéstico)

Essas mudangas vieram atreladas a desafios. Uma participante referiu dificuldade para
ajustar a dieta da familia porque sua outra filha tinha um estilo de vida diferente daquela
diagnosticada com DM1. Outra mae contou que a escola foi adaptando a alimentacdo as
necessidades de seu filho e, quando havia festas infantis, ela preparava e levava um pedacgo de
bolo diet, para que ele pudesse comer algum doce como as outras criangas:

A gente ndo conseguiu e ela ndo conseguiu se adaptar. A irmd sai, vai para as baladas, e ela quer ir junto, entdo isso
ndo ajuda. (Ingrid, 42 anos, Ensino Fundamental completo. Mde de uma menina de 16 anos, 2 anos de diagnéstico)
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No comego a escola ndo dava um lanche adequado. Eu tinha que levar. Hoje, na escola, eu agradego muito a Deus,
porque eles fornecem o que precisa. Nas festas, eu tinha medo dele ficar com vontade, entdo eu mesma fazia o bolinho
pra ele, e punha no guardanapo. (Camila, 37 anos, Ensino Fundamental incompleto. Mde de um menino de 12 anos,
11 anos de diagnostico)

DISCUSSAO

Esta pesquisa revelou como as mdes de criangas com DM1 acessam, compreendem,
avaliam e aplicam as informagdes relacionadas ao gerenciamento do diabetes de seu filho,
sobretudo em situa¢des de urgéncia. Dado o carater cronico do DM1, o gerenciamento deve ser
implementado desde o momento do diagndstico e estender-se no decorrer do curso da vida®.
Sendo assim, a equipe de satide que assiste familias de jovens com diabetes precisa estar atenta
ao desenvolvimento do LS das maes, em todas as fases da doencga.

As maes participantes obtiveram informagdes sobre a fisiopatologia e o cuidado com o
DM1 por meio das orientagcdes recebidas dos profissionais de satide, em livros e mediante busca
na internet. No entanto, elas relataram ndo compreender a origem e a fisiopatologia desta
doenca. E comum que os pais confundam o DM1 com o diabetes mellitus tipo 2, frequentemente
relacionado a complicagbes como a nefropatia ou amputagdes em adultos, ou associem a
ocorréncia do DM1 dos filhos a causas hereditarias. Por este motivo, muitos sentem-se culpados
pelo diagndstico da crianga e temem pelo futuro do filho, o que pode levar a outros problemas
de origem psicoldgica como ansiedade e depressaol9.20.

A qualidade da informacgao oferecida no momento do diagnéstico e durante o tratamento
do DM1 é de extrema importancia para as maes, pois sdo fatores que podem impactar no
gerenciamento da doenca do filho, como referido em nao se confiar no cuidado prestado ao filho
na atencdo primdaria ou em servicos de emergéncia. Assim, além do acesso a informacgdes de
qualidade, é preciso que elas compreendam o contetido do que lhes foi explicado, considerando
que, nesta investigacdo, nao houve relacdo entre a compreensao das informagdes e o nivel de
escolaridade das maes.

A inseguranca reportada pelas maes revela uma lacuna no treinamento dos profissionais
de saude atuantes nestas areas que merece destaque. Estudo multicéntrico identificou
barreiras encontradas por profissionais de saude no gerenciamento do diabetes, tais como
poucos recursos oferecidos na instituicao ou nao ter recebido treinamento na area?1. Dessa
forma, servigos em saude que atendem criancas com DM1 em situagdes de urgéncia devem
assegurar que os profissionais sejam treinados adequadamente, ja que serao responsaveis nao
sO pela assisténcia a crianga com DM1 como também pela educagao em satide dos pais, clientes
do servigo.

0 acesso a informacdo de qualidade, ofertada por meio da comunicagdo em saude eficaz
(com linguagem adequada, dialogo, respeito, participacdao, multiplos saberes e diferentes
profissionais) tem potencial de melhorar a compreensdao das maes sobre as situa¢des de
urgéncia. Portanto, é necessario investir na formacao dos profissionais de saude, bem como em
acdes de educacao permanente nos ambientes de trabalho, e promover educacao em saide
individualizada aos cuidadores das criangas com DM1, principalmente as maes.

Aidentificacdo do LS das maes revelou como elas compreendem e avaliam as informacdes
recebidas sobre o reconhecimento e tratamento de hipoglicemias e hiperglicemias,
considerado uma das competéncias para a sobrevivéncia da crian¢ca com DM 1. As competéncias
para a sobrevivéncia sdo as primeiras praticas de autocuidado ensinadas aos pais e sao vitais
para a crianca com DM1.

Idealmente, todos os envolvidos no cuidado da crianga devem ser treinados para
reconhecer e intervir no momento de uma hipoglicemia ou hiperglicemia22. Porém, esta nao é
uma tarefa facil, tampouco intuitiva. Compreender e avaliar corretamente informacgdes sobre
sinais e sintomas que antecedem uma situacdo de urgéncia é decisivo para um desfecho
eminente. Por este motivo, mesmo ap6s o fornecimento de informacgdes sobre o gerenciamento
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das hipoglicemias e hiperglicemias, o profissional de saide deve assegurar que as maes se
sintam capazes para agir quando requisitadas.

As maes relataram conhecer alguns sinais e sintomas que antecedem uma situacao de
urgéncia. Por vezes, ainda que elas ndo tivessem acesso adequado a informac¢do por meio de
educacdo em saude apresentavam conhecimento empirico, fruto de suas experiéncias
individuais. Portanto, a compreensdao dos sinais e sintomas ocorre na pratica vivenciada,
resultante da avaliacdo constante do filho, e ndo somente do acesso e compreensdo de
informacgdes. Estudos futuros podem testar intervenc¢des que visem melhorar o LS das maes
sobre o manejo das situagdes de urgéncia. Experiéncias prévias no ensino de outros topicos de
suporte de vida mostram que o uso de aulas tedrico-praticas e de simulacao realistica pode
empoderar as maes para o cuidado da crianga em urgéncias2324,

A acdo diante da ocorréncia de hipoglicemias e hiperglicemias previne o desenvolvimento
do coma ou de convulsdes e, por este motivo, os pais e cuidadores da crianca com DM1 devem
ser vigilantes?2. Apesar de ndo reconhecerem as diferencas entre sinais e sintomas da
hipoglicemia e hiperglicemia, as maes descreveram algumas praticas de tratamento em
domicilio e ocasides em que levaram os filhos para o servico de emergéncia. Existem
parametros que ditam quando o tratamento das hipoglicemias e hiperglicemia deve transpor o
cuidado domiciliar para o cuidado hospitalar2s.26,

O medo da hipoglicemia é um dos aspectos mais reportados por pais de criancas com
DM1, frequentemente associado a estresse, sindrome de Burnout e fadiga27.28. Sendo assim, as
atitudes a serem tomadas em casos de hipoglicemias e hiperglicemias é um assunto que deve
ser abordado a cada consulta e frequentemente revisitado pelo profissional de satde, com
vistas a identificar eventuais sinais de estresse do cuidador.

Na responsabilidade pelo tratamento em situa¢des de urgéncia, as maes sao as principais
cuidadoras e, assim, vivem em constante vigilia dos valores glicémicos do filho, sentindo-se
forcadas a serem “super-mdes”2°. Mas, neste estudo as maes expressaram o desejo de dividir a
responsabilidade pela identificacdo dos sinais e sintomas que antecedem uma situagdo de
urgéncia com o pai da crian¢a ou até mesmo com o filho.

A divisdo de responsabilidades no gerenciamento do diabetes envolve areas de prioridade
e delegacdo de tarefas, o que pode ocorrer entre pais e filhos, desde que sejam compativeis com
as competéncias desenvolvimentais da crianca®. No caso da prevenc¢do das situacdes de
urgéncia, essas tarefas incluem garantir que a crianca sempre tera junto de si o glicosimetro e
uma fonte de acgucar de rapida absorcao, ou o material para insulinoterapia no caso de
hiperglicemias. Assim, por meio da divisio de tarefas, a crianca aprende praticas de
autocuidado, apoiada pelos pais ou por um adulto responsavel, que serdao fundamentais na
promocao da sua saude na vida adulta.

As mudancgas no estilo de vida de toda a familia, como alteracdes nos habitos alimentares
e promocao de uma vida mais saudavel, foram reportadas pelas maes entrevistadas e refletem
como o cuidado da crianga extrapola a interacdo da diade mae-filho. Desse modo, o cuidado da
crianga ndo se restringe a um nivel de aten¢do e nem a um Unico cuidador. As redes de apoio da
crianga com DM1, em especial para o manejo das situacdes de urgéncia, sao o alicerce da
promoc¢ado de uma vida saudavel e livre de complica¢des do diabetes3°.

As redes de apoio apresentam-se nos ambitos micro e macro social, como a familia, os
profissionais de saude, os niveis de atencdo em saude, as politicas publicas, a escola, os
educadores, a comunidade, as organizacdes e associacdes relacionadas ao DM1 e os pares30.
Sendo assim, os profissionais de saide devem aproveitar as situacdes em que promovem o LS
de maes de criangas com DM1 para avaliar as fontes de apoio a familia diante de uma urgéncia.
Devem, com base nesta avaliacdo, garantir recursos que assegurem o crescer e o viver com
diabetes de modo saudavel.

As competéncias sobre “acesso” e “compreensdo” de informag¢des apresentaram-se
insuficientes. As maes aprenderam a interpretar os sinais e sintomas do DM1 nos filhos durante
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a propria vivéncia, sendo a competéncia “avaliacdo” vivenciada constantemente. Quanto a
competéncia “aplicacdo”, foi frequente o encaminhamento da crianca para o hospital de
referéncia nas situagdes de urgéncias, com destaque para o nivel promog¢do da satide por meio
de mudancas de habitos de toda a familia.

CONCLUSAO

Este estudo demonstrou que o LS das maes de criancas e adolescentes com DM1 é
dinamico, visto que elas acessam, compreendem, avaliam e aplicam as informacgdes de acordo
com suas vivéncias em situacdes de urgéncia. Algumas limitacdes podem ser apontadas como
o LS das maes que se deu exclusivamente por meio da analise de entrevistas qualitativas.

O incremento da coleta de dados com o suporte de uma avaliacdo quantitativa, que
envolvesse a aplicagdo de instrumentos de medida, poderia agregar outros resultados que
ampliariam a compreensao do objeto de estudo. No Brasil, hd poucos instrumentos validados
para mensurar o LS e, até o momento, se desconhecem instrumentos especificos para pais ou
cuidadores de criangcas com DM1. Além disso, a coleta de dados ocorreu em um servico
especializado em DM1, o que significa que as familias nele atendidas ndo representam aquelas
sem acesso a atencao secundaria a sadde, tampouco as particularidades de outros contextos de
atendimento.

No entanto, como pontos fortes desta investigacao, pode-se citar a inova¢do do tema, por
ser o primeiro estudo brasileiro que ressaltou os aspectos do LS de maes sobre o manejo das
situagdes de urgéncia dos filhos com DM1, que oportuniza ao profissional de saide um exemplo
de avaliacao do LS neste contexto.

Futuros estudos sdo necessarios para compreender fatores mediadores e moderadores
do LS das maes, como efeito da escolaridade, idade, vinculo empregaticio ou situa¢do familiar,
bem como, pesquisas para acessar diferencas regionais no acesso, compreensao, avaliacdo e
aplicacdo das informacgdes sobre o manejo de situagdes de urgéncia.

Além disso, outros estudos podem ser realizados com outros membros da familia (pai,
avos e irmaos saudaveis) e com as criancas e adolescentes diagnosticados com DM1, para
compreender a dinamica do LS nessas familias.
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