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Resumo

Diabetes Mellitus (DM) é considerada uma sindrome metabdlica de origem multipla, provocada pela
falta total de insulina ou incapacidade da insulina de exercer adequadamente a sua funcdo. A
insulina é produzida pelo pancreas, sendo a responsavel pela metabolizacdo da glicose, tornando o
DM uma consequéncia direta da falta desse horménio. No caso do Diabetes Mellitus Tipo 1 (DM1), o
qgual pode ser diagnosticado em qualquer idade, mas, na maioria dos casos, 0 seu inicio ocorre na
infancia ou na adolescéncia. De acordo com a Sociedade Brasileira de Diabetes (SBD), o DM1
concentra de 5 a 10% do total de pessoas com a doenca. Dessa forma, o presente estudo teve
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como objetivo compreender a experiéncia de ser familiar cuidador de crianca diagnosticada com
Diabetes Mellitus Tipo 1 e os significados atribuidos a ela. A metodologia utilizada foi a pesquisa
fenomenoldgica hermenéutica, de abordagem qualitativa. A coleta foi realizada por meio da
Entrevista em Profundidade, o que possibilitou estabelecer conexdes cognitivas e emocionais sobre
a experiéncia, produzindo novas compreensfes acerca do fendmeno vivenciado. A participante da
pesquisa foi uma mulher, mae de uma menina diagnosticada com DM1 ha trés anos. A analise e a
interpretacdo dos dados ocorreram a partir da reducdo do volume de informac¢des e da construgdo
de uma estrutura para alcancar a esséncia das experiéncias vividas e revelar o significado principal
do fendmeno. Nesse processo, emergiram trés unidades de significado: “Crénico muito cedo”, “Um
presente ndo interrompido” e “O reldgio e a areia: um tempo constante”, que formaram a estrutura
do tema fenomenoldgico: “As fragbes de tempo”. Esse tema representa a esséncia do fendbmeno
vivido pela participante da pesquisa, em relacdo a sua experiéncia de ser cuidadora de crianca com
DML1.

Palavras-chave: Familiar cuidador; Diabetes Mellitus Tipo 1; doengas cronicas; fenomenologia
hermenéutica; psicologia.

Abstract

Diabetes Mellitus (DM) is considered a metabolic syndrome of multiple origins, caused by a total lack
of insulin or the inability of insulin to perform its function properly. Insulin is produced by the pancreas
and is responsible for metabolizing glucose, making DM a direct consequence of the lack of this
hormone. In the case of Type 1 Diabetes Mellitus (DM1), it can be diagnosed at any age, but in most
cases, it begins in childhood or adolescence. According to the Brazilian Diabetes Society (SBD),
DM1 concentrates a total of 5 to 10% of all people with the disease. The aim of this study was to
comprehend the experience of being a family caregiver for a child diagnosed with Type 1 Diabetes
Mellitus and the meanings attributed to it. The methodology used was hermeneutic
phenomenological research, with a qualitative approach. The data was collected using an in-depth
interview, which made it possible to establish cognitive and emotional connections about the
experience, producing new understandings about the phenomenon experienced. The research
participant was a woman, mother of a girl diagnosed with DM1 three years ago. The data was
analyzed and interpreted by reducing the volume of information and building a structure to get to the
essence of the experiences and reveal the main meaning of the phenomenon. In this process, three
units of meaning emerged: "Chronic too soon", "An uninterrupted present" and "The clock and the
sand: constant time", which formed the structure of the phenomenological theme: "Fractions of time".
This theme represents the essence of the phenomenon experienced by the research participant in
relation to her experience of caring for a child with DM1.

Keywords: Family Caregiver; Type 1 Diabetes Mellitus; Chronic Diseases; Hermeneutic
Phenomenology; Psychology.

Introducéo

Diabetes Mellitus (DM) é considerada uma sindrome metabdlica de origem
multipla, provocada pela falta total de insulina ou incapacidade da insulina de

exercer adequadamente a sua funcdo. A insulina € produzida pelo pancreas, sendo
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a responsavel pela metabolizacdo da glicose, tornando o DM uma consequéncia
direta da falta desse horménio. No caso do Diabetes Mellitus Tipo 1 (DM1), o qual
pode ser diagnosticado em qualquer idade, mas na maioria dos casos, 0 seu inicio
ocorre na infancia ou na adolescéncia. De acordo com a Sociedade Brasileira de
Diabetes (SBD), o DM1 concentra de 5 a 10% do total de pessoas com a doenca.

Um levantamento da International Diabetes Federation (IDF) destacou que
existem 8,75 milhdes de pessoas diagnosticadas com DM1 ao redor mundo, sendo
1,52 milhbes com idades abaixo dos 20 anos (IDF, 2022). O Brasil ocupou o
terceiro lugar do ranking mundial de paises com a maior prevaléncia de DM1, tendo
em torno de 112 mil pessoas menores de 20 anos diagnosticadas com a doenca
(IDF, 2022). Além disso, o estudo estima que 35 mil mortes ocorreram em
individuos com menos de 25 anos, que ndo foram diagnosticados corretamente
com a condicao (IDF, 2022).

Cabe destacar que os cuidados com tal condicdo englobam mudancas
drasticas e repentinas na rotina de vida dos individuos com DM1 e, também, dos
seus cuidadores. A forma geral de tratamento envolve alteracdes na alimentacao, a
pratica de exercicios fisicos, o controle frequente da glicemia e a aplicacdo
subcutanea de insulina. Os cuidados supracitados exigem atencdo em tempo
integral, tanto do paciente, quanto dos familiares, que se tornam os cuidadores
primarios no caso de criangas e/ou adolescentes.

A SBD recomenda que pessoas diagnosticadas com DM, bem como seus
familiares e cuidadores, recebam atencdo psicossocial ao serem identificados
problemas que interfiram no manejo da glicemia, com o intuito de promover uma
melhor adesdo ao tratamento, bem como da qualidade de vida (Rodrigues et al.,
2021). Dessa maneira, 0 presente estudo teve como objetivo compreender a
experiéncia de ser familiar cuidador de crianca diagnosticada com Diabetes Mellitus

Tipo 1 e os significados atribuidos a essa vivéncia.

Tempo: és um dos Deuses

De acordo com o Ministério da Saude (2014), as doencas crbnicas séo

definidas por apresentarem um inicio gradual, com duracdo longa ou incerta, que
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geralmente apresentam multiplas causas e cujo tratamento envolve mudancas no
estilo de vida, em um processo de cuidado continuo que, usualmente, nao leva a
cura. Dessa forma, percebe-se que o termo “cronico” esta diretamente relacionado
com a passagem do tempo (chronos), aquilo que permanece, constituindo uma
caracteristica particular desse tipo de doenca.

O tempo desempenha um papel fundamental como um elemento
organizador da existéncia, sendo referenciado desde os tempos da mitologia grega,
embora com interpretacdes diversas. Conforme descrito por Bulfinch (2014), na
mitologia grega, Cronos, era um Titd encarregado de governar a Terra, mas,
temendo ser substituido por seus préprios filhos, optava por devora-los. A
simbologia do ato de devorar os filhos suscita interpretacdes, como a ideia de que
escapar ao tempo é uma impossibilidade e todos inevitavelmente sucumbirdo
(serédo devorados) por ele.

Ao analisar a formacédo da sociedade moderna, o sociélogo Norbert Elias
(1998) argumenta que as sociedades se estruturam por meio de simbolos, que, em
certo ponto, transformam-se em instrumentos de orientagdo. Nas sociedades
modernas, de acordo com o autor, ocorre um fendmeno intricado de autorregulagéo
e sensibilizacdo em relacdo ao tempo. Esse processo envolve uma coercéo externa
gue visa instigar o desenvolvimento de autodisciplina nos individuos, os quais se
utilizam de calendérios, relégios e outros marcadores temporais como ferramentas
nesse contexto.

A organizacdo da vida em torno do tempo tem suas raizes desde as fases
iniciais da existéncia de um individuo, contribuindo para a solidificacdo da
consciéncia pessoal do tempo, que se torna praticamente inabalavel. Segundo
Elias (1998), embora a sensacéo predominante seja a de passagem do tempo, na
realidade, ela esta relacionada a evolucdo da propria vida e as mudancas na
natureza e na sociedade. Em linhas gerais, 0 autor argumenta que o processo de
modernizacdo introduz uma sensibilidade ao tempo, transformando-o em algo
onipresente e vigilante.

Elias (1998) sugere que o homem moderno se guia pelo curso do reldgio e
do calendario, utilizando-os como marcadores que situam o trajeto de sua vida

individual na sucessao de eventos fisicos e no movimento da sociedade. Esses
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instrumentos facilitam a objetivacdo da presenca desse individuo na continuidade
dos acontecimentos, legitimando sua insercdo social. No contexto das doencas
cronicas, a interferéncia na experiéncia temporal desse sujeito também moldara
sua forma de integracéo na sociedade.

Considerando as reflexdes sobre o tempo na modernidade, € possivel
explorar a relagdo que as pessoas com enfermidades crbnicas mantém com a
temporalidade. O tempo, como um organizador da vida social (Elias, 1998),
inevitavelmente exerce impacto na vida daqueles que enfrentam doencas sem um
prazo final previsivel. Conforme relatado por Palmeira (2009), a passagem temporal
se torna mais lenta, uma vez que a doenca persiste e sua presenga se torna um
marcador distintivo nos eventos da vida (antes e depois da doenca, horarios do
tratamento, tempo de doenca, tempo de vida). Em certos contextos, a doencga pode
se equiparar ao tempo, tornando-se tdo onipresente quanto ele.

Paralelamente, a figura da ampulheta se assemelha ao conceito de cronico.
Assim como a areia escorre lentamente de um compartimento para o outro,
marcando cada momento, as doengas cronicas se manifestam gradualmente. O
curso dessas condi¢gBes €, muitas vezes, caracterizado por uma progressao sutil,
semelhante ao movimento silencioso dos grdos de areia. A ampulheta, com sua
representacao visual da passagem inexoravel do tempo, evoca a reflexdo sobre a
importancia da gestdo cuidadosa da saude ao longo da vida, destacando a
necessidade de atencao continua.

Delineamento metodoldgico

A metodologia empregada neste estudo foi a pesquisa fenomenoldgica
hermenéutica, de abordagem qualitativa, conforme apresentada por Van Manen
(2018). Investigar, descrever e interpretar as experiéncias vividas sao as principais
caracteristicas desse método.

A fenomenologia é um tipo de pesquisa qualitativa que examina as
experiéncias vividas, buscando compreender sua esséncia (Byrne, 2001). E
fenomenolodgica, porque é o estudo descritivo dessas experiéncias, na tentativa de

enriguecé-las pela descoberta do seu significado; e hermenéutica, porque € o
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estudo interpretativo das expressdes e objetivacbes do que se vive, no esforco de
determinar o significado nelas expresso.

Para a realizacdo da pesquisa, foi entrevistada uma mulher, de 42 anos,
mae de uma menina diagnosticada com DM1, ha trés anos. Dessa maneira,
atendeu aos critérios de inclusdo: demonstrar disponibilidade e capacidade
linguistica preservada, sendo de grande relevancia para a narracao das
experiéncias vivenciadas. No primeiro contato com a participante, foram informados
0s objetivos e o sigilo implicados no estudo, as gravacdes das entrevistas e 0
direito de desistir da participagcdo em qualquer etapa da pesquisa. Apds, foram
combinados com a participante o local, a data e a hora da realizacdo das
entrevistas, respeitando suas disponibilidades.

A coleta e a andlise sistematica de materiais foram obtidas por meio de
narrativas, usando métodos que asseguram a credibilidade dos resultados. Foi
seguida a indicacdo de Seidman (2019) para a coleta de dados, utilizando a
entrevista em profundidade. Assim, ndo foram feitos questionamentos, testes ou
avaliacdo de hipoteses, na medida que o propésito foi entender a experiéncia da
participante e os significados atribuidos a essa vivéncia.

A entrevista fenomenoldgica em profundidade consistiu em conduzir uma
série de trés momentos distintos (Seidman, 2019). A primeira etapa estabeleceu as
circunstancias da experiéncia. O ponto fundamental foi a trajetéria de vida da
participante. A segunda etapa levou a participante a relembrar os detalhes de suas
experiéncias e 0s contextos em que ocorreram. Na terceira fase, pretendeu-se
incentivar a reflexdo sobre o significado de sua experiéncia.

Cada etapa forneceu elementos que colaboraram com o encaminhamento
do encontro seguinte. Foi indispensavel seguir a estrutura sugerida e 0 senso de
foco de cada entrevista, pois cada uma delas teve uma finalidade na série
(Seidman, 2019). O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido foi lido ao inicio
do primeiro encontro, tendo a concordancia da participante e solicitada entdo a
assinatura, para efetivar a participacéo. A participante recebeu uma cépia do Termo
assinado.

Foram realizados trés encontros que levaram em torno de quatro horas, no

total. O conteudo foi registrado por meio de gravacdes e, posteriormente, pela
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transcricdo delas. Buscou-se captar tudo o que foi dito para analisar e interpretar,
bem como, acompanhar o processo de coleta de dados (Merriam, 1998).

Houve um fluxo constante indissociavel entre as fases da coleta e a analise
de dados (Trivifios, 2015). Todo o material coletado foi transcrito ap6s cada
encontro, para a execucdo do desafio de dar sentido aos dados. Reduziu-se o
volume de informacdes e foi construida uma estrutura para alcancar a esséncia das
experiéncias vividas (Patton, 2002), ou seja, fazer o que Miles, Huberman e
Saldafna (2014) descrevem como reducao de dados.

Desse modo, houve inumeras releituras do material para identificar
declaracbes e falas marcantes que revelassem a experiéncia vivida pela
participante. A abordagem detalhada permitiu entender o que uma simples
sentenca ou palavra revelou sobre o fenbmeno do estudo. Nesses momentos,
alguns temas foram descartados, agrupados e outros emergiram, fazendo nascer o
andamento do proprio processo analitico e da estrutura do estudo (Van Manen,
2018). A construcao da esséncia do que os dados revelaram (Patton, 2002) e a
reducdo dos dados (Miles; Huberman & Saldafa, 2014) foram alcancadas na
elaboracao do texto fenomenoldgico.

Obteve-se a confiabilidade pela explicitacdo de cada passo dado na
abordagem com a patrticipante, no detalhamento da analise, na interpretacao das
narrativas e pela documentacdo de todo o material. O projeto foi aprovado pelo
Comité de Etica na Pesquisa em Seres Humanos da Universidade Catdlica de
Pelotas, sob 0 niumero 6.186.000, em 17 de julho de 2023.

Andlise e interpretacao dos resultados

Com a finalidade de obedecer as questdes éticas, decidiu-se atribuir um
nome ficticio a participante do estudo. O nome “Aeternitas” foi a forma escolhida.
Na mitologia romana, era a personificacdo da Eternidade. Essa deusa era
simbolizada por uma fénix ou uma serpente que comia o proprio rabo, dobrando-se
em um circulo. O nome atribuido também estabelece relacdo com o tema do artigo,

visto que reflete a cronicidade.
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A TRAJETORIA DE AETERNITAS

Aeternitas tem 42 anos, é profissional da &rea da saude, atuando em um
municipio do Rio Grande do Sul. Filha de pais separados, é a filha mais nova de
trés irmaos. A sua infancia, de acordo com ela: “Foi tranquila. Mas a questao dos
meus pais, quando eles estavam préximos de se separar, que foi mais conturbado”.
Ainda, destacou a relagdo proxima com outros familiares: “Eu morava do lado dos
meus avos, dos meus tios, primos, todo mundo morava perto”.

Em sua adolescéncia, apés a separacdo dos pais, ficou morando com a mée
e 0s iIrmaos; o pai saiu de casa. Relatou que tinha uma relagcdo mais proxima com o
seu irmdo mais velho. Sobre esse periodo, Aeternitas discorreu sobre os conflitos
gue enfrentava com a mae, envolvendo as proibicoes de sair de casa e as
cobrancas com as tarefas domésticas: “Ela tinha muito medo que acontecesse
alguma coisa. E tinha aquilo dela me obrigar que eu fizesse as coisas em casa, que
eu tinha pavor de fazer, isso me incomodava”.

Durante o periodo do Ensino Médio, com 17 anos, conheceu seu marido;
eles mantém o relacionamento até o periodo atual. No segundo ano da escola,
engravidou do seu primeiro filho. Sobre esse momento, Aeternitas disse que: “Eu
era uma adolescente que néo tinha compromisso com nada, ai de repente tem um
bebé que depende de mim para tudo, que chora a noite inteira, que ndo dorme. Foi
uma mudanga e tanto”. Apesar de ter descrito a gravidez como um “susto”,
Aeternitas reconheceu que o apoio e o suporte da familia facilitaram o processo.
Aeternitas relatou que sempre teve o desejo de ser mae, a0 mesmo tempo, em que
nao desejava casar: “Filhos eu até queria, sabe? Eu sempre quis ser mae. N&o sei
0 que eu pensava, nem qual o contexto eu queria ser made, mas casar eu nao
queria”.

Mesmo com a maternidade na adolescéncia, Aeternitas pensava sobre seu
futuro profissional, faculdade e questdes ligadas a carreira. Sempre foi muito
responsavel, independente, determinada e organizada. Entrou no mercado de
trabalho com 17 anos, fazendo estagios ainda no ensino médio, concluiu o0 ensino

técnico, a graduacdo e pos-graduacdo. Ao se estabilizar na carreira, junto ao
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marido, decidiram tentar um segundo filho. Aeternitas descreveu a segunda

gestacdo como “tranquila”, sendo a filha muito desejada e celebrada.

Agora, faz 10 anos que eu td na Prefeitura, ai, sim, que eu resolvi
engravidar. A gente queria ter outro filho e sempre ficava naquela “Ah!
Deixa pra depois” e tal. Foi quando a gente decidiu ter a nossa filha. Até
ali, foi sempre corrido. A gente estava sempre fazendo alguma coisa,
sempre correndo, sempre pensando em alguma coisa (Aeternitas).

Antes do diagnéstico da filha, Aeternitas descreveu sobre como valorizava o
aspecto da saude na sua vida e na familia:

Trabalhando na saude publica, tu vé muitas familias com muitas doencas
e eu pensava “Meu Deus! Que sorte que a gente tem na vida que ninguém
da minha familia tem nenhuma doenga”. E eu pensei “Meu Deus! Que
bencao!”. Isso foi antes dela aparecer com diabetes. E eu sempre muito
agradecida pela salde de todo mundo... Até ela ter diabetes (Aeternitas).

Em funcdo do seu trabalho, Aeternitas foi tendo contato mais proximo com
pessoas portadoras de doencas crbnicas e seus familiares, situacdo que a levou a

ter conhecimento sobre o diabetes:

Eu ndo sei se esse servico também ja ndo foi me preparando para a
doenca dela, sabe? Gracas a Deus que fui para essa area e eu comecei a
ver outras familias que tem problemas e também correm atrds de
tratamento. Eu fui vendo esse tipo de coisa e fui sabendo de toda a
questdo do diabetes, dos comprometimentos que tem, para depois ter ela.
Acho que foi mais tranquilo eu aceitar em funcdo desse servigo
(Aeternitas).

Com quatro anos, surgiram 0sS primeiros sinais e sintomas de que a filha
estava desenvolvendo DM1. Aeternitas disse: “Ela foi muito esperada, nao tinha
nada de problemas de saude. Tanto tempo esperando um filho e ai ela...”. A partir
desse momento, Aeternitas passa a enfrentar uma nova realidade, na qual varias

adaptacdes mostraram-se necessarias.

A EXPERIENCIA DE AETERNITAS

Aeternitas estava trabalhando em uma instituicdo de saude publica ha
alguns anos, quando, em 2020, ao retornar das suas férias, a pandemia de COVID-
19 iniciou. Nesse periodo, ela era responsavel pela notificacdo dos casos
confirmados da doenca. O lockdown iniciou em mar¢o daquele ano, o diagndstico
de DM1 da filha veio em outubro: “Eu estava trabalhando normalmente, trabalhava

na tenda da COVID, apavorada com aquela fungéo toda, mas, n&do tdo apavorada,
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porque eu nem imaginava essa funcéo de diabetes. Depois que eu fiquei com mais
medo ainda”.

Aeternitas disse que demorou a perceber que algo estava acontecendo com
a saude da filha. Ela descreveu gque, na semana anterior ao diagndéstico, a menina
estava com muita dificuldade de evacuar e que as orientagdes dos meédicos da
UBS néo resolveram a demanda. Aeternitas contou que notou o aumento do
consumo de agua e urina da filha, incluindo episddios de enurese noturna, mas que
nao se preocupou. Até que, um dia, a filha acordou vomitando e desenvolveu um
guadro de desidratacdo profunda. Com medo da situacdo dos hospitais em
decorréncia da COVID, Aeternitas e o marido decidiram levar a filha a UBS, em que
0os meédicos encaminharam para o Pronto Socorro Municipal, visto que a criangca
estava com a respiracdo ofegante e taquicardia. Ao descrever o quadro para o
médico do Pronto Socorro, ele identificou que a menina estava em cetoacidose
diabética e a encaminhou rapidamente para a Unidade de Terapia Intensiva (UTI),
onde ficou hospitalizada por cinco dias.

Em relacdo ao momento do recebimento do diagnostico, Aeternitas falou
sobre o impacto sofrido: “A hora que ele me deu a noticia do diabetes e ainda que
ela estava indo para a UTI... Sei la, nem sei 0 que eu pensei que iria acontecer. Eu
nao conseguia nem ficar em pé”.

Sobre o periodo de hospitalizacdo na UTI, Aeternitas relatou que:

Pra mim, claro, foi um choque. Porque até eu entrar, até ele dizer assim,
“Mae, tu sabe o que tad acontecendo?”, eu ja tinha me dado de conta. [...]
Eu chorava o tempo inteiro. E o pior, que tu ndo tem nocdo. Porque a
minha méde nao é diabética, meu pai ndo é diabético, meus sogros nao
sdo. Entdo, eu ndo tinha ninguém diabético (Aeternitas).

Apos a alta da UTI, a menina ficou mais cinco dias hospitalizada. Aeternitas
discorreu sobre a quantidade de informacdes do diagndéstico de uma forma
ambivalente: ora descrevendo como excessiva, outra apontando as inumeras

davidas, ainda com falta de orienta¢cfes sobre o que deveria fazer:

No inicio € muita informacgdo. Que sobe, desce, sobe, desce e diminui as
unidades e sobe as unidades. Meu Deus, fiquei quase pirada! Eu sei que a
gente acabou saindo da UTI até com contagem de carboidrato. [...] Foi sé,
receitinha ali, tantas unidades, tal hora, tantas tal hora. Era s6 isso e tinha
um monte de davida, né? Era s6 aquela receitinha que eu tinha para olhar
ali e me orientar (Aeternitas).

10
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Ao sair do hospital, Aeternitas expds que um dos seus maiores medos era
em relacdo ao quadro de hipoglicemia (quando a glicemia esta abaixo de 70
mg/dL), que se ndo revertida em tempo habil, pode acarretar graves
consequéncias, como o coma hipoglicémico ou até mesmo morte, em casos mais

Severos.

O medo que eu tinha era de baixar demais. Porque tu comeca a ler,
comeca a ver a questdo da hipoglicemia e tudo mais. Mas fui apavorada
para casal Apavorada! E, as vezes, eu ndo sei se ela ainda produzia um
pouco de insulina... Tinha horas, que ela comia, eu fazia insulina e aquilo
baixava, um terror, assim! E eu apavorada, em panico dentro de casa! No
inicio, foi um terror (Aeternitas).

Aeternitas citou a dificuldade de acesso de insulinas mais modernas e
equipamentos tecnoldgicos para o controle da glicemia pelo Sistema Unico de
Saude (SUS):

Na UTIl mesmo, o médico disse “Vocés podem pegar essa insulina pelo
SUS, mas eu prefiro que usem essa”. Ela usa insulinas que sé entrando
via judicial pra conseguir. Nunca consegui pegar insulina nenhuma pelo
SUS. Sempre comprei. [...] Ai, a gente ta com mais gastos, né? O Libre a
gente também paga. A principio tudo por nossa conta (Aeternitas).

Apés o diagnostico da filha, questdes praticas de organizacdo da rotina
surgiram. Aeternitas falou sobre a inseguranca de deixar a filha ir para a escola
sozinha: “Fiquei apavorada! Eu disse “E agora?’. Ai eu ja estava até pensando em
pedir demissdo, porque como que eu vou dar conta?”. Os reajustes na rotina

também foram necessarios no que tange o exercicio da sua profissao:

Claro, muda total a tua rotina, né? A tua cabega néo t4 ali no teu servico,
ndo é a mesma coisa que deixar uma crianga saudavel em casa. [...] No
caso, quem tem um filho com diabetes tipo um tem que estar sempre ali.
Olhando, olhando, olhando. E a cabeca fica na crianca. Com certeza néo €
a mesma coisa! (Aeternitas).

Ser o cuidador de uma crianga com DM1 implica modificagbes na rotina
diaria, como exposto por Aeternitas. Cada momento se torna uma oportunidade
para garantir que a saude da crianca seja mantida de maneira cuidadosa e
consistente, mesmo que para iSSO seja hecessario alterar e adaptar atividades

antes essenciais para o individuo ou para a familia como um todo.
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AS FRACOES DE TEMPO

A partir do detalhamento da andlise e da interpretacdo das narrativas
reveladas pela participante, foi possivel extrair a estrutura nuclear da experiéncia
vivida por Aeternitas. Nesse processo, surgiram as seguintes unidades de
significado: “Cronico muito cedo”, “Um presente nao interrompido” e “O reldgio e a
areia: um tempo constante”, que sédo a estrutura do tema fenomenologico: “As
fracbes de tempo”. Esse tema representa a esséncia do fendmeno vivido pela
participante da pesquisa em relacéo a experiéncia de ser cuidadora de crianca com
DM1.

CRONICO MUITO CEDO
Compositor de destinos
Tambor de todos os ritmos
Tempo, tempo, tempo, tempo
(Caetano Veloso)

A presenca de uma doenca crbnica na infancia € uma realidade que lanca
sombras sobre a temporalidade da vida, impondo desafios complexos e
duradouros. Enquanto as criancas deveriam experimentar uma fase de descobertas
e crescimento despreocupado, aquelas afetadas por enfermidades cronicas
enfrentam uma jornada marcada por consultas médicas, tratamentos invasivos e
adaptacdes constantes. A temporalidade, que é geralmente associada a inocéncia
e a vitalidade, assume uma dimensao diferente, exigindo uma maturidade precoce,
forcando uma compreensdao da fragilidade da existéncia.

Receber o diagnéstico de uma doenca crébnica em um filho pode
desencadear uma avalanche de emoc¢des nos cuidadores, resultando em impactos
iniciais profundos. A noticia, muitas vezes, € acompanhada por uma enxurrada de
incertezas sobre o futuro, temores sobre a qualidade de vida da crianca e a
sobrecarga iminente do papel de cuidador. Esse fato torna-se evidente na seguinte
fala:

Quando o médico falou em diabetes, eu levei um susto, assim... Claro, eu
sabia, da diabetes tipo 1, foi mais susto ainda, porque eu sabia que ela ia
ter que usar insulina. Foi um choque! [...] Foi um sustdo, o maior susto da
minha vida. Eu tinha medo de sair do hospital, porque eu pensei “Se
acontece alguma coisa, eu fagco o qué?” (Aeternitas).

12




Revista Multidisciplinar do Nordeste Mineiro, v.12, 2025
ISSN 2178-6925
DOI: 10.61164/rmnm.v12i1.4185

Conforme destacado por Leal et al. (2012), desde o surgimento dos
primeiros sintomas até a confirmacdo do diagndstico e inicio do tratamento, a
familia atravessa uma fase de crise, marcada por desestruturacdo e incertezas.
Durante esse periodo, é necessario aprender a lidar com os sintomas, 0s
procedimentos de diagndstico e os tratamentos, a fim de reorganizar suas vidas
diante da nova realidade imposta pela condi¢do de saude.

O momento do diagnostico também confronta os cuidadores no que tange as
expectativas, as idealizacdes e ao planejamento do futuro, que se torna incerto.
Essa preocupacgao aparece quando Aeternitas diz: “Eu fiquei apavorada. O primeiro
dia mesmo, eu lembro que eu chorava, chorava, chorava, pensando ‘Por que minha
filha tem que passar por isso?’. Fiquei desesperada, preocupada em saber como
que seria o futuro”.

Nesse contexto, o desejo de ter um filho saudavel é abruptamente
substituido pela angustia de ter uma crianca diagnosticada com diabetes. As maes
expressam tristeza e desespero diante da ruptura da expectativa de ter um filho
saudavel. A perspectiva agora € marcada por uma convivéncia de davidas em
relacdo ao amanha. Isso se deve ao impacto da noticia sobre a condi¢cdo de saude
da crianca, que se revela como um choque, uma surpresa desagradavel e
assustadora para toda a familia (Cruz et al., 2017).

Ainda, observa-se que ha uma mobilizacdo dos cuidadores, em que ocorre a
“‘morte do filho idealizado” (Alves, 2012), diante do quadro da doenga crénica:

Ainda naquela tristeza. T6 aqui brincando com a minha filha, mas, ela é
diferente [...] Sabe aquele dia, assim, que ta triste, tA sem crer, aceitar,
lembrando que tu tinha uma crianca, uma filha normal, que agora, tu fica
olhando pra tua filha ali... Hoje, as vezes, de vez em quando ainda da, mas
no inicio & muito pior” (Aeternitas).

Segundo Martins et al. (2013), diante da manifestacdo do DM1, o ambito
emocional se fragiliza e sofre danos, visto que as maes depositam expectativas de
sonhos e longevidade nas criangas. Com o impacto do diagndstico, essa projecao é
comprometida. No entanto, o temor e a angustia persistem mesmo apos o impacto
inicial, indicando que a situacdo desconhecida demanda dos individuos um
equilibrio emocional essencial para evitar que o desespero interfira no processo de

cuidado.
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Uma crianca com uma condicdo cronica expde os cuidadores a uma nova
realidade. A rotina, antes previsivel, é agora permeada por medidas rigorosas de
monitoramento, administracdo de medicamentos e uma constante atencdo as
necessidades especificas da criangca. O processo de adaptacdo a essa nova
normalidade implica ndo apenas uma reorganizacao pratica da vida diaria, mas

também uma profunda transformagéo emocional e psicolégica.

O meu medo também era aquele do diferente. Do desconhecido. Como eu
trabalhava com diabéticos, eu sabia a dificuldade que era pra trocar a
alimentagdo. E eu pensei “O que a gente vai fazer?”. Eu queria ver uma
luz no fim do tanel. E eu pensando “Meu Deus do céu, como é que eu vou
conviver com isso?” (Aeternitas).

Para Dantas et al. (2020), enfrentar uma doenca cronica € um peso dificil de
ser imediatamente aceito pelas criancas e por suas familias. Essa enfermidade
interfere nos sonhos, nos planos e nas esperancas que 0S pais nutrem para o
futuro de seus filhos. As reacbes de choque, surpresa e perplexidade diante do
diagnostico de DM1 indicam que os envolvidos se deparam com o desconhecido.
Isso resulta, na maioria das vezes, em um aumento acentuado dos sentimentos de
desamparo e desorientagao.

A aceitacdo do diagnéstico nem sempre € um processo linear. O
entendimento e a aceitacdo, muitas vezes, demandam tempo, pois cada individuo e
familia vivencia esse processo de maneira Unica, enfrentando obstaculos e
celebrando progressos de acordo com 0s seus préprios recursos. Entretanto, em
relacdo as doencas crbnicas, ha a peculiaridade da aceitacdo da ndo existéncia da

cura.

Acho que eu estava tentando aceitar, sabe? Era mais uma aceitagdo.
Porque, saber que a pessoa tem uma doenca, j4 te assusta, né? Eu
tentava aceitar, porque, ndo tem o que fazer. Imediatamente eu aceitei,
depois sim que eu fui procurar outras coisas, porque eu ndo aceitava que
nao tivesse uma cura (Aeternitas).

Palmeira (2009) discorre sobre a dualidade que existe na elaboracdo do
enfrentamento de uma condigcdo cronica. A autora expde que, embora a
designacéao "crénico" por si s6 denote a persisténcia da doenca, essa realidade ndo
€ completamente aceita, nem totalmente rejeitada. Mesmo entre aqueles que
afirmam ter entendido claramente a informacdo de que a condicdo é incuravel e
gue enfrentam diariamente a constancia da enfermidade, a no¢cédo de "sem cura"

coexiste com a crenca de que "a cura é possivel'. Ademais, visto a impossibilidade
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da cura, o tratamento € encarado apenas como algo que alivia e controla os
sintomas.

Os cuidadores de criancas com DM1 frequentemente vivenciam um
constante estado de apreensdo e ansiedade em relagdo as potenciais
complicacbes associadas a doenca. O medo permeia cada aspecto do cuidado
diario, desde a administracédo de insulina até o monitoramento constante dos niveis
de glicemia. A incerteza sobre o futuro e a possivel influéncia das complicacdes a

longo prazo intensificam o medo:

Mas eu estou sempre pensando essas fun¢gbes das complicagfes. Isso,
sim, me preocupa [...] Eu acho que esse medo acaba contigo. Se me
perguntarem “Qual é a pior coisa pra ti?”, € esse medo! O resto tudo eu
acho que é adaptavel pro pai e pra mae.

A gente faz o que pode, né? SO que eu tenho medo dela ter alguma
complicagdo por eu ndo ter conseguido controlar a alimentacdo dela,
sabe? Eu acho que se ela tiver alguma complicacdo, eu vou me sentir
culpada. E, claro, o medo em si, da complicacdo mesmo. Isso eu tenho.
Esse medo me assombra, acho que vai ser... Sei 14, eterno (Aeternitas).

A preocupacédo dos cuidadores acerca das possiveis complicacdes causadas
pelo diabetes é uma das principais fontes de estresse e sobrecarga emocional
encontradas no desempenho do cuidado (Kalra et al., 2018; Hirose et al., 2012). O
manejo da glicemia demanda uma atencdo constante e diligente, deixando os
cuidadores em um estado perpétuo de alerta, o que pode afetar consideravelmente
a qualidade de vida dos responsaveis pelo cuidado. Ademais, Alessi et al. (2021)
demonstram que a culpa é frequentemente vivenciada pelos cuidadores diante do
(n&o) controle glicémico dos filhos.

Portanto, a percepgao de “crénico muito cedo” transcende os limites das
preocupacfes cotidianas. Os cuidadores deparam-se com a necessidade de
enfrentar condicbes de longa duragcdo, desde a infancia, reajustando o que se
entendia por tempo linear até entao, visto que essa concepgdo passa a ter um novo

sentido.

UM PRESENTE NAO INTERROMPIDO
Por seres tao inventivo
E pareceres continuo

Tempo, tempo, tempo, tempo
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(Caetano Veloso)

A vivéncia cotidiana da enfermidade exerce um impacto significativo no
individuo, influenciando ndo apenas sua experiéncia imediata, mas também a
construcdo representacional de viver com a cronicidade. A doencga cronica traz
consigo a marca da longa duracdo e permanéncia, introduzindo a nocdo de uma
condicao que perdura indefinidamente, um “néo interrompido”.

Levar uma crianca diagnosticada com diabetes para casa € um momento
caracterizado por uma reconfiguragéo significativa na vida, no qual a familiaridade
cede lugar a um territério novo. O "renascimento” ou reinicio, em que a vida
assume uma nova forma, € uma experiéncia que transcende a mera adaptacao,

envolvendo a aprendizagem de lidar com circunstancias inéditas.

Tu fica meio que sem ch&o. E tudo novo, tudo, tudo novo. Eu me lembro
de dizer pro meu marido que parece que a gente ta levando, de novo, um
bebezinho pra casa. Pais de primeira viagem, que ndo sabem o que fazer
com a crianca. E a mesma coisa. E a crianga nascendo de novo na tua
vida (Aeternitas).

No momento inicial do diagndstico do DM1, ocorre uma quebra temporal que
estabelece uma dicotomia entre o periodo que antecede e o que sucede a
confirmacado da condicdo na crianca. Nesse cenario, a familia se confronta com as
realidades irreversiveis associadas a doenca, iniciando uma vigilancia constante
diante do cuidado necessario (Dantas et al., 2020).

Ap6s o impacto do diagnéstico, os cuidadores acionam respostas de
enfrentamento para lidar com a situacdo. No caso de Aeternitas, por trabalhar em
um contexto que permitia 0 contato com pacientes cronicos, observa-se que a
aprendizagem tornou-se fundamental na sua forma de coping, conforme apontado

por ela:

Se eu fosse aquela pessoa, que nunca tinha tido contato antes de
trabalhar na saude publica, eu acho que seria muito mais dificil. Eu meio
que tive um aprendizado antes de ter ela. Por destino, eu nem pretendia
trabalhar na saude publica. E cai ali. E acho que tudo foi um aprendizado.
Com certeza foi (Aeternitas).

Diante de situacdes estressoras, a tendéncia é que os individuos exer¢cam
estratégias de enfrentamento ou coping, definidas por Lazarus e Folkman (1984)
como mudangas cognitivas e comportamentais para lidar com o estresse. Para
Machado et al., (2018):

16




Revista Multidisciplinar do Nordeste Mineiro, v.12, 2025
ISSN 2178-6925
DOI: 10.61164/rmnm.v12i1.4185

As estratégias de enfrentamento utilizadas pelos cuidadores relacionam-se
ao nivel educacional, capacidade cognitiva, experiéncia de vida,
habilidades sociais, apoio social, fatores de personalidade, autoestima,
considerando que os profissionais de saude podem auxiliar os cuidadores
a buscarem formas de enfrentamento mais eficazes para o alivio do
sofrimento vivido. As respostas ao estresse envolvem esfor¢os cognitivos
e comportamentais (Machado et al., 2018, p. 300).

Seidl et al. (2001) classificaram as respostas de enfrentamento em relagcéo
as funcdes, sendo dois grupos: o enfrentamento focalizado no problema, em que o
individuo busca resolver a situacdo estressora; e o enfrentamento focalizado na
emocao, em que a énfase esta na regulacdo emocional, podendo ser caracterizada
por comportamentos de afastamento, negacdo ou esquiva diante da fonte do
estresse. Os resultados do estudo feito por Coletto e Camara (2009) mostram que
as estratégias do tipo focalizadas no problema contribuem para uma melhor
adaptacdo a doenca, ao serem estratégias ativas direcionadas ao controle e
manejo da situacao.

O diagnéstico de uma doencga cronica desencadeia uma série de desafios
para os cuidadores que, frequentemente, recorrem a aprendizagem como uma
estratégia de enfrentamento, como feito por Aeternitas. A busca por conhecimento
sobre a condicdo especifica se torna uma ferramenta essencial para capacitar os
cuidadores a lidar com as adversidades diarias e proporcionar um ambiente de
cuidado mais seguro e eficaz. A compreensdao da patologia, os tratamentos
disponiveis e as técnicas de manejo ajudam a reduzir a incerteza, promovendo um
senso de controle sobre a situagao.

Além disso, a aprendizagem continua possibilita a adaptacdo as demandas
em constante mudanca associadas a doenca, contribuindo para a construcédo de
uma base sélida de habilidades e conhecimentos praticos. Tal aquisicdo permite
enfrentar as dificuldades da doenca crénica com resiliéncia.

A busca por conhecimento acerca do diabetes, do manejo e das suas
consequéncias, mostrou-se como uma aliada na sensacéao de controle e seguranca
diante da doenca. A compreensao aprofundada sobre a condicdo ndo apenas
capacita os individuos a tomar decisbes sobre o tratamento, mas também
desempenha um papel relevante na promocdo da autonomia e na mitigacdo de

incertezas, que muitas vezes acompanham o diagnadstico.
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Nos primeiros meses eu li muito sobre diabetes, procurei muita coisa do
que eu pudesse fazer. Aprendi muito. Agora acho que eu té mais tranquila,
mas t6 sempre lendo alguma coisa a respeito. Mas eu acho que é o
conhecimento mesmo que te deixa mais tranquilo. O conhecimento todo,
do que pode ser feito, do que a gente pode usar ao nosso favor. Questao
de alimentagdo, de exercicios fisicos, que a gente sabe que ajuda um
monte. E, claro, junto com esse conhecimento, vem também o
conhecimento das coisas que podem dar errado (Aeternitas).

Conforme Souza et al. (2020), os sentimentos de medo provocados pelo
desconhecido vao sendo substituidos, a partir do conhecimento que se adquire
sobre a doenca. Quando a crianca e seus familiares recebem informacdes claras
sobre o diabetes, eles desenvolvem estratégias de adaptacdo. Ao compreenderem
a realidade em que estdo envolvidos, os individuos passam a enfrenta-la de
maneira mais adequada, incorporando habitos que marcam o inicio de uma nova
rotina (Aguiar et al., 2021).

A transicdo de pais para cuidadores de uma crianca diabética representa
uma mudanca profunda na dindmica familiar. O diagnostico inaugura uma fase, na
gual os pais assumem nado apenas o papel afetivo e educativo, mas também se
tornam responsaveis por um monitoramento persistente e por cuidados médicos

especificos.

Fui aprendendo, mas foi horrivel. Foi quando eu disse, ndo adianta, ndo
tem o que fazer, ndo tem o que mudar. O negécio é a gente aprender a
fazer as coisas certas [...] Que eu saiba fazer a coisa certa e que eu tenha
forcas pra passar por isso. Porque, de fato, ndo tem o que fazer. O que eu
vou fazer? No inicio parece mais dificil, mas depois tu vai acertando as
coisas. Fui me adaptando, assim, tudo foi adaptagdo. Sé que, claro, eu
tentava ser pratica em tudo que eu tinha que decidir e tal (Aeternitas).

Sousa et al. (2023) expdem que adaptar-se a nova realidade revelou-se um
desafio significativo para a familia, exigindo dos pais uma répida assimilagdo do
conhecimento sobre a doenca e o desenvolvimento de habilidades para a gestao
do regime terapéutico. Esse aprendizado acelerado inclui, entre outros fatores, a
aquisicdo de competéncias especificas no tratamento do DM1, como a avaliacédo
da glicemia, a contabilizacdo de carboidratos, bem como a habilidade de dosar e
administrar a insulina adequadamente.

O diagnostico de DM1 imp0&e aos pais a necessidade de implementar ajustes
relevantes no funcionamento familiar, conforme exposto por Aeternitas: “Da gente
mesmo conseguir se organizar, toda a familia, na verdade, se organizar em fungéo

da doenca dela”. Os cuidados demandam a criacdo de rotinas especificas tanto
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para a crianca quanto para toda a familia, a fim de lidar de maneira eficaz com as
adversidades impostas pela condi¢cdo de saude (Sousa et al., 2023). O tratamento
promove uma reestruturagdo no dinamismo familiar, visando restabelecer o
equilibrio perdido.

Outro aspecto relevante diz respeito a responsabilidade assumida pelos
cuidadores, principalmente pela mée, sobre o tratamento da crianga. Conforme dito
por Aeternitas: “Praticamente tudo eu fago pra ela. Alimentacao, aplicar a insulina.
Eu faco a contagem do carboidrato. Eu digo quantas ela tem que aplicar. Tudo,
assim’.

Geralmente, cabe a mée a responsabilidade de cuidar da crianca diabética,
desdobrando-se em atencdo para monitorar a alimentacéo, incentivar a pratica de
atividades fisicas, controlar a glicemia e aplicar insulina. Dessa forma, a mae passa
a dedicar-se fundamentalmente as necessidades especificas do cuidado com a
crianca (Cruz et al., 2017).

O processo de aprendizagem e conhecimento acerca do DM1 também se
estende a tarefa dos cuidadores principais repassarem suas informagdes para

outras pessoas, cCOmo aparece na fala:

A gente foi se adaptando. Foi levando conhecimento pra outras pessoas
que ndo tinham e que iam lidar com ela. E fui me adaptando as coisas.
Tipo, dela ficar longe da gente, de ensinar o familiar. Acho que a gente se
adaptou mesmo, cada dia tu vai aprendendo mais sobre diabetes. N&o
causa mais tanto desespero, que nem no inicio. (Aeternitas).

Pennafort et al. (2016) explicitam como os familiares, a escola e os amigos
constituem uma rede de apoio ao enfrentamento do DM1, facilitando a vivéncia da
crianca e dos seus cuidadores. Para os autores, o envolvimento gradual da familia
com a crianga diabética, por meio da educagdo, do apoio e da divisdo de
responsabilidades, promove o autocuidado, o estreitamento de lacos afetivos e a
valorizacéo da rede de suporte que se estrutura.

Mesmo com o compartilhar do cuidado com outros familiares, nem sempre
as maes encontram uma pausa ha vigilancia com a crianca diabética. Esse fato
provém do constante estado de alerta e controle e uma certa inseguranca em

confiar a responsabilidade do cuidado para outras pessoas.

As vezes tem aquela coisa que a gente faz melhor que os outros, né? Eles
nao conseguem controlar como eu controlo. E incrivel! [...] O pai dela se
esforca bastante. A avo se esforca e o irmdo, mais ou menos, né? E eles
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se esforcam bastante, mas ndo é a mesma coisa. Meu marido, tudo que
eu faco, ele faz. Ele assume a alimentacgéo, insulina, leva pra escola, vai
na escola fazer insulina. Ele assume ela, tanto quanto eu. Porque é sé
noés, né? A maioria tem medo de aplicar, tem medo da funcdo da
hipoglicemia (Aeternitas).

Os familiares se tornam indispensaveis no cuidado, ao contribuirem como
facilitadores na adaptacdo a doenca (Aguiar et al.,, 2021). Entretanto, a
imprevisibilidade dos niveis glicémicos e a complexidade em controla-los séo
fatores que contribuem para a inseguranca experimentada pelos cuidadores. Essa
incerteza ndo apenas envolve a capacidade de manter seus filhos seguros, mas
também suscita preocupacdes em relacdo aos cuidados fornecidos por terceiros
(Sousa et al., 2023).

A sobrecarga dos cuidadores pode se manifestar de duas maneiras: a
objetiva, que se refere as consequéncias observaveis do cuidar, como assisténcia
ao paciente e alteracfes na rotina; e a subjetiva, concebida pela subjetividade do
cuidador (Soares Neto et al., 2011). De acordo com Almeida e colaboradores
(2010), as consequéncias da sobrecarga familiar podem se tornar piores quando o
cuidado é realizado apenas por um individuo ou quando o cuidador principal se
sente inseguro diante do cuidado promovido por outra pessoa.

A observacdo de que cada dia é singular e repleto de novidades reflete a
complexidade inerente a experiéncia de lidar com uma condicdo de saude
dindmica, como no caso do DM1. A auséncia de uma regra pré-definida destaca a
natureza imprevisivel do manejo diario da doenca. A constante busca por
compreensao e adaptacao revela a necessidade de flexibilidade e ajuste continuo

as demandas variaveis do tratamento.

Um dia é totalmente diferente do outro. Todo dia € uma novidade. Mas
pelo menos tu sabe que ndo existe uma regra [...] E eu acho que tu fica
mais segura porque tu ja sabe, né? Mais ou menos, porque é uma
caixinha de surpresas. Mas pelo menos tu ja sabe que € uma caixinha de
surpresas e tu vai ali tentando e consertando (Aeternitas).

Muitos cuidadores buscam encontrar um equilibrio entre o controle ideal e o
desejo por uma vida tdo normal quanto possivel (Dantas et al., 2020). Mesmo
durante periodos de maior adaptacdo, nos quais 0S pais se sentem mais
capacitados para lidar com a doenca, persiste o reconhecimento da importancia de
estratégias de enfrentamento para manejar os cuidados especificos (Sousa et al.,

2023).
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Um desafio constante no manejo do DM1 trata-se sobre a alimentacdo. A
necessidade de monitorar cuidadosamente a ingestdo de alimentos, considerando
os teores de carboidratos e outros elementos que impactam diretamente nos niveis
glicémicos, adiciona uma camada de complexidade ao cotidiano das pessoas com
diabetes e de seus cuidadores. A busca por uma dieta equilibrada que atenda as
exigéncias nutricionais especificas, enquanto ainda promove a flexibilidade e

variedade, é uma tarefa ardua.

Minha maior dificuldade € a alimentacdo. Principalmente a questdo dos
lanches, tipo, o lanche do colégio, o café da tarde, porque ela quer comer
carboidrato. E dificil na hora do café tu dizer pra uma crianga ‘Vai comer
um bife’. Ela quer um p&o, um biscoito, um leite... Se eu conseguisse
mudar essa cabecinha dela, acho que seria mais facil o controle do
diabetes. Porque o almogo e a janta dela é super tranquilo, mas o lanche
acaba com o meu controle (Aeternitas).

Em relacdo as estratégias de cuidado, as mudancas na alimentacédo foram
consideradas um dos principais desafios pos-diagndstico, mesmo que o0s
cuidadores e as proprias criancas reconhecam a importancia de uma dieta
adequada para o manejo da glicemia (Aguiar et al., 2021). A restricdo alimentar
também é considerada uma fonte estressora do ponto de vista dos cuidadores, por
envolver a reducao da participacdo em festividades, o isolamento social da familia
e sentimentos de raiva e revolta das criancas (Aguiar et al., 2021). Dessa forma, 0s
cuidadores lidam frequentemente com uma linha muito ténue entre liberdade e
cuidado.

O controle do DM1, por parte de alguns cuidadores, implica uma postura de
controle permanente. A necessidade de estar alerta a variacbes nos niveis de
glicemia, ajustar a administracdo de insulina conforme as demandas diarias e
monitorar de perto a resposta do organismo se torna uma parte integral da rotina

desses cuidadores.

Mas a gente sabe que € um controle diario desde a hora que tu acorda. Na
verdade, pro pai e pra mae, até quando tu dorme. Eu td sempre cuidando,
sempre em cima, sempre procurando alguma coisa que eu possa fazer
para melhorar o controle dela. [...] T6 sempre naquela luta. Ndo da para
descansar, a gente ndo tem descanso nessa (Aeternitas).

O estado de vigilancia por parte dos cuidadores de criancas diabéticas

desempenha um papel fundamental na gestdo da condi¢cdo de seus filhos. Tal fato
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aparece na fala: “Hoje é isso, né? N&o tem muito o que fazer. E controlar, controlar,
controlar e passar em funcao disso”.

As mées de criancas DM1 enfrentam uma condicdo de estresse complexa,
decorrente do cuidado diario com a crianga, do elevado nivel de responsabilidade e
envolvimento nos cuidados prestados a crianca e da apreensdo diante da
possibilidade de perda em situacGes de extremos niveis glicémicos (Cruz et al.,
2017). Ainda, a incorporacédo de uma vigilancia constante ou a imposi¢céo de regras
rigorosas se manifestam como uma tentativa desses cuidadores de prevenir a todo
custo as potenciais consequéncias prejudiciais do desequilibrio glicémico em suas
criancas (Sousa et al., 2023). Manter um controle intenso sobre a crianca e
permanecer constantemente em um estado de alerta, com prontiddo fisica e
mental, inclusive durante a noite, representam outras estratégias empregadas pelos
cuidadores (Sousa et al., 2023).

Um aspecto presente é a sensacao de inseguranca, por ndo estar provendo
um cuidado suficiente para a criangca com DM1. Essa preocupacdo constante pode
gerar um fardo emocional significativo para os pais, que muitas vezes se esforcam
para equilibrar as demandas praticas e emocionais associadas ao manejo da
diabetes de seus filhos. A busca incessante por oferecer o melhor cuidado possivel
reflete a dedicacdo inabalavel dos pais, embora a inseguranca persistente

evidencie a complexidade inerente ao enfrentamento dessa condic¢éo.

Alguns dias eu me perco pensando no que eu poderia fazer de melhor.
Mas eu corro tanto e eu tento corrigir toda vez que é preciso. Toda vez que
altera alguma coisa, a gente corrige. Mas eu tenho medo de mesmo assim
nao estar fazendo o suficiente, ou de estar fazendo alguma coisa errada,
ou que poderia ter feito melhor, sabe? (Aeternitas).

Observa-se que o0s pais se tornam conscientes da transformacao
permanente em suas vidas, aceitando o diabetes como uma parte intrinseca de sua
rotina diaria. Ter um filho com diabetes e integrar suas necessidades ao estilo de
vida da familia se tornou a nova normalidade. Entretanto, € importante destacar
que, de maneira geral, a familia e os cuidadores nunca estardo completamente
preparados para lidar e conviver com todos 0s sentimentos e repercussoes
emocionais que a doenca provoca (Dantas et al., 2020).

Uma das estratégias de enfrentamento apresentadas pelos cuidadores se

refere ao controle do “hoje” para refletir no “amanh&”. Isso aparece na seguinte fala:
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“Eu vou vivendo um dia por vez. Se deu alguma coisa errada, eu vou tentar corrigir
e vamos seguindo. Amanha vai ser assim e sempre vai ser assim”.

Nesse caso, a énfase esta na gestdo cuidadosa das varidveis imediatas,
como monitorar a glicemia, administrar a insulina, adotar habitos alimentares
saudaveis e aderir a préatica de atividades fisicas, visando influenciar positivamente
as condic¢des futuras. Essa perspectiva ndo apenas visa manter a estabilidade no
presente, mas também visa promover um impacto duradouro na qualidade de vida

e no bem-estar a longo prazo da crianga com diabetes.

Eu tenho que ir consertando o hoje. Eu acho que se eu fizer o certo hoje,
ou, no caso, pensar no hoje, corrigir o que eu tenho que fazer no hoje,
Obvio que eu acredito que o amanha vai ser melhor em funcgédo disso. Ir
fazendo o certo hoje, que eu acho que se tu for tentando fazer o certo, vai
acarretar uma coisa boa pro futuro (Aeternitas).

Conforme apontado por Hatton et al. (1995), apesar das mudancas nos
estilos de vida, esperancas e sonhos para o futuro, os pais de criangas com DM1
continuam a manter um compromisso profundo em proteger e preservar a saude de
seus filhos, na expectativa de que os cuidados aprendidos na infancia se
mantenham nas préximas fases da vida.

Viver com uma doenca cronica, nesse contexto, implica ter um presente
estendido devido a uma condi¢cédo que se manifesta diariamente e ndo mostra sinais
de término. Cada dia se replica no anterior, estabelecendo uma convivéncia
persistente com a enfermidade. Enfrentar o processo de adoecimento e as rotinas
relacionadas a doenca ndo constitui apenas uma realidade presente, é uma

vivéncia que ecoa experiéncias passadas e antecipa a repeticao no futuro.

O RELOGIO E A AREIA: UM TEMPO CONSTANTE
Ainda assim acredito
Ser possivel reunirmo-nos
Tempo, tempo, tempo, tempo
(Caetano Veloso)
A alteracdo da rotina e a conscientizacdo do estado de saude geram uma
incerteza em relacdo ao futuro. Surgem duvidas sobre quais atividades podem ser
desempenhadas e também em relacdo ao estado de saude, como a evolucédo da

doenca, o desencadeamento de outras patologias, se tera mais dor e perdas
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materiais ou simbdlicas, entre outros. Ademais, junto ao futuro, as expectativas e
as projecOes aparecem entrelacadas com o desejo de uma resolucéo, ou seja, a
cura.

Entretanto, enquanto a cura ndo € alcancada, a vida permanece mesmo com
a doenca (Palmeira, 2009). Em consonancia a isso, as atividades e o0s
compromissos sociais passam a ser mediados pela presenca da doenca crénica, o
gue novamente remete a figura da ampulheta, que reflete a cronicidade: o fluxo de
areia ndo pode ser interrompido, mas pode ser mais lento, aliviando os danos
causados por esse movimento constante.

O desejo em relacdo a cura da doenca é um elemento complexo e
profundamente arraigado na experiéncia desses cuidadores. A busca pela cura
reflete ndo apenas a aspiragdo por alivio imediato das demandas diérias
associadas ao manejo do DM1, mas também um anseio por proporcionar uma
gualidade de vida mais plena e livre das restricdes impostas pela condicéo cronica.
Esse desejo estéa intrinsecamente ligado a esperanca de eliminar as complexidades
e as preocupacdes constantes que permeiam a vida da crianga afetada, bem como
de seus cuidadores, como mostra a fala: “Acho que é aquela vontade de ver que as
coisas tado dando certo pra ela. [...] Eu digo sempre, que estdo procurando a cura,
que vao ter coisas mais modernas e fico torcendo que tenha”.

Apesar da adaptacao, persiste a dificuldade em aceitar a doenca como algo
permanente. Nota-se que o cuidador, embora aparente aceitar a condicdo, mantém
a esperanca de que seja algo temporario, ansiando pelo dia em que uma cura seja
encontrada, dispensando a necessidade de enfrentar todas as exigéncias
associadas a doenca (Aguiar et al., 2021).

Ainda, observa-se o desejo pela longevidade do proprio cuidador, a fim de
continuar oferecendo suporte para o filho com DM1l. O estresse emocional
associado ao gerenciamento do DM1 se torna significativo e a preocupacao com o
futuro do filho pode ser um fator motivador para garantir que o cuidador permaneca
saudavel e presente, como dito por Aerternitas: “Mas eu sinto que eu tenho que
ficar, tenho que durar, pelo menos, sei |4, uns oitenta e poucos para encaminhar

ela na vida. Talvez para ver uma cura”.
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Ademais, a visdo de futuro dos cuidadores se mostra permeada pela
responsabilidade de continuar provendo os cuidados necessarios para a crianca
com DML1. A perspectiva a longo prazo engloba ndo apenas os cuidados basicos,
como o monitoramento glicémico e a administracdo de insulina, mas também a
antecipacdo e a resposta a mudancas nas necessidades de cuidado a medida que
a crianca cresce e enfrenta diferentes fases do desenvolvimento, incentivando a

autonomia dela conforme ela amadurece.

O que eu puder fazer a respeito pra ela ter uma vida melhor, eu vou fazer,
enguanto tiver ao meu alcance. Vou tentar ensinar ela a se cuidar e fazer o
certo. Vou estar pra apoiar ela sempre. Eu vou tentar facilitar a vida dela o
maximo possivel que eu puder. Eu pretendo estar sempre empurrando ela
e apoiando. N&o vejo outra coisa. Eu acho que o meu objetivo de vida
agora é em torno dela. Porque, na verdade, o meu futuro, digamos, é em
funcéo dela. Porque eu acho que ela vai precisar de mim por muitos anos
(Aeternitas).

Para Rossato et al., (2007), a condicdo crénica de uma crianga requer muito
aprendizado por parte da familia. Isso ocorre, segundo os autores, porque a familia
deve preparar a crianga para o futuro, ensina-la a como lidar com a doenga e com
suas limitacdes, ao mesmo tempo em que devem incentivar a realizar o maximo de
atividades possiveis, estimulando a sua autonomia. Conforme apontam Machado et
al., (2018), o ato de cuidar ndo impede que o familiar cuidador busque formular e
concretizar seus planos. O entendimento de si, do outro e da doenga capacita o
cuidador a reinterpretar seus objetivos de vida, abrindo espaco para a formulacao
de novos projetos e perspectivas.

Entretanto, a0 mesmo tempo que existe uma projecao positiva em relacéo
ao futuro da crianga, podem existir medos e preocupacdes a respeito dos possiveis
cenarios negativos, como foi explicitado por Aeternitas: “Eu acredito que daqui a
uns anos, se ela tiver alguma complicac&o, eu vou me perguntar se eu nao poderia
ter feito melhor”.

Como apontado anteriormente, o0 medo das complicagbes provocadas pelo
descontrole glicEmico a longo prazo afeta igualmente o que os cuidadores esperam
do futuro da crianca. Conforme exposto por Agra et al. (2016), as familias se
tornam receosas perante as possiveis patologias que podem acometer a crianca
posteriormente. Em decorréncia disso, os cuidadores langam méao do controle e da
vigilancia no hoje, para mitigar os efeitos do diabetes no amanha.
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Constata-se que a fé e a crenca desempenham um papel significativo no
enfrentamento e nas expectativas do futuro de uma crianga com DM1. A
espiritualidade muitas vezes se torna um recurso valioso para os cuidadores e para
a proépria crianga, proporcionando uma fonte de forga, consolo e esperanca. Além
disso, a fé pode influenciar positivamente as expectativas do futuro, proporcionando

um alicerce para enfrentar as incertezas.

Tento ver dessa forma e tipo, se eu tenho que passar por isso, eu vou
pedindo forcas. Nao tenho uma religido, mas acredito que tenha um Deus,
uma forca superior, uma energia, alguma coisa tem. Eu pec¢o que, se eu
tenho que passar por isso, que seja da melhor forma possivel. E que me
ajudem a fazer as coisas certas. O futuro a Deus pertence. A gente nao
tem como saber. As vezes eu penso que ela pode n&o ter nada ou ter
alguma coisa que ndo € nem referente ao diabetes. Eu ndo posso ficar
sofrendo antecipadamente (Aeternitas).

Machado et al. (2018) evidenciam que os cuidadores podem se beneficiar da
religifo e crengas espirituais para lidar com as dificuldades do cotidiano. As
estratégias baseadas na espiritualidade e na esperangca possibilitam a
ressignificagdo e o alivio do estresse, 0 cuidado para si e para o outro. Ainda, a
esperanca dos cuidadores se torna fundamental para a construcdo de uma visao
otimista do futuro, seja em relacdo a descoberta da cura da doenca ou as novas
medicacbes e tratamentos que possam contribuir para uma melhor qualidade de
vida da crianca (Pedroso & Motta, 2010).

A natureza cronica da doenca impde uma perspectiva temporal
particularmente ardua, na qual os pacientes e seus cuidadores sdo confrontados
com a necessidade de gerenciar as expectativas em meio as incertezas inerentes a
condicdo. A busca continua por avancos no tratamento e as esperancas
depositadas em pesquisas cientificas para descobrir curas ou terapias mais
eficazes podem influenciar significativamente o que se espera a longo prazo.

No entanto, a gestdo do DM1 muitas vezes requer a capacidade de
equilibrar aspiracbes e sonhos com a aceitacdo das limitagbes impostas pela
condicdo. Compreender e adaptar as expectativas de futuro se torna, assim, uma
parte integral do enfrentamento eficaz e da construcdo de resiliéncia diante das

adversidades associadas a condi¢des cronicas.
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Consideracdes finais
E quando eu tiver saido
Para fora do teu circulo
Tempo, tempo, tempo, tempo
N&o serei nem teras sido
Tempo, tempo, tempo, tempo
(Caetano Veloso)

Esta pesquisa teve como objetivo compreender a experiéncia de ser
cuidador de crianca com DM1 e os significados atribuidos a essa vivéncia. Ao
tracarmos 0s contornos da experiéncia de Aeternitas, fica evidente que esse
fendbmeno ndo é apenas uma série de eventos isolados, mas sim uma
transformagdo completa que permeia multiplos aspectos, alterando a perspectiva
sobre a vida e sobre a temporalidade envolvida na doenca cronica.

O tempo, representado na musica de Caetano, destaca a transitoriedade da
vida e, por extenséo, a dinamica constante do cuidado. Nesse contexto, o papel do
cuidador é de suma importancia, pois ele ndo apenas lida com as demandas
presentes na doenca, mas também serve como um guardido das memorias
passadas e como um arquiteto das esperancas futuras.

A falta de um horizonte definido em relagdo ao término da doenca introduz
uma complexidade adicional, em que cada dia ndo representa apenas uma jornada
Gnica, mas sim uma peca intricada no que parece ser um quebra-cabeca
interminavel. A repeticdo constante de procedimentos e situacfes, que inicialmente
eram novidades desafiadoras, gradualmente molda uma nova normalidade. O que,
para muitos, poderia parecer uma monotonia angustiante, para a Aeternitas torna-
se uma teia intricada de responsabilidades e rituais entrelagados no tecido da sua
vida cotidiana.

O desafio continuo, muitas vezes silencioso e invisivel aos olhos externos,
emerge como uma constante na narrativa. Cada teste de glicemia, cada
administracdo de insulina, € um lembrete tangivel de que a batalha contra o DM1
persiste, sem pausas nem tréguas. Dessa forma, percebe-se que a doenca cronica,
assim como o tempo, é onipresente e vigil. Cada momento € permeado pela

conscientizacdo constante da condigéo e de seus desdobramentos.
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O cuidado, em sua esséncia, transcende a linearidade do tempo, abracando
o passado, o presente e o futuro de forma interconectada. O passado, antes talvez
visto como uma série de lieventos independentes, € agora entrelagcado com a linha
do tempo do DM1. O presente é dominado pelo ritmo constante das demandas
relacionadas ao cuidado, enquanto o futuro € delineado por uma incerteza que
lanca sombras sobre qualquer planejamento a longo prazo.

Portanto, a convivéncia com uma doenca crbnica redefine a percepgéao do
tempo, fragmentando-o em fragcoes de significado e de cuidado. Tanto a pessoa
afetada pela condicdo como seus cuidadores encontram-se imersos em uma
constante negociacdo entre o presente e o futuro previsivel, entre a atencao
imediata aos sinais da doenca e a preparacdo para o que esta por vir. Cada fracédo
de tempo adquire uma relevancia singular, transformando-se em momentos de
autocuidado, de reflexdo e de adaptacdo continua. Nesse cenario, a temporalidade
nao € apenas linear, mas sim uma tapecaria complexa, esperancas futuras e a
conscientizacdo persistente de que cada fracdo é vital na construcdo de uma

narrativa duradoura. Tempo, tempo, tempo, tempo.
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