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Vivéncias de mades de criangas diabéticas®

Mothers of experiences in diabetic child

Experiencias de madres de nifios diabéticos

Resumo

Obijetivo: Compreender a vivéncia de mées de criangas com diabetes mellitus tipo 1. Métodos: Pesquisa qualitativa, realizada
com cinco maes de criangas diabéticas atendidas no ambulatério de um hospital publico em outubro de 2014. Os dados foram
analisados a luz da Teoria Humanistica de Enfermagem. Resultados: Emergiram as seguintes tematicas: As maes diante do
diagndstico de diabetes mellitus tipo 1; O cuidado materno como relagéo de doagéo (a relagdo EU-TU); Dificuldades enfrentadas
pelas maes ao cuidarem da crianga diabética; Convivéncia conflituosa entre as criangas diabéticas e suas maes; As maes recebem
0 apoio da familia e da equipe multiprofissional (a relacdo NOS); As méaes diante do medo da morte. Conclus&o: Na vivéncia
da relagdo EU-TU estabelecida entre a pesquisadora e as maes, € possivel perceber que o cuidado que elas dispensam aos
seus filhos é repleto de envolvimento, de amor, de sensibilidade e de responsabilizagdo com o outro, apesar das dificuldades

e dos conflitos vivenciados diuturnamente.

Palavras-chave: Crianga; Maes; Diabetes Mellitus Tipo 1; Enfermagem.

ABSTRACT

Objective: To evaluate the experience of mothers of children with diabetes mellitus type 1 (DM1). Methods: This qualitative study
evaluated five mothers of children with DM1 treated at the clinic of a public hospital in October 2014. The data were analysed
considering Humanistic Nursing Theory. Results: The following topics emerged: the behaviour of the mothers after their children
were diagnosed with DM1; maternal care as a self-giving relationship (an I-You relationship); the difficulties faced by mothers in
caring for children with DM1; the conflictual coexistence between children with DM1 and their mothers; the mothers' receipt of
support from the family and the multi-professional team (a We relationship); and the behaviour of the mothers in the face of the fear
of death. Conclusion: In the |-You relationship established between the researcher and the mothers, we observed that the care that
they provide to their children is full of engagement, love, sensitivity, and accountability, despite the difficulties and conflicts faced.

Keywords: Children; Mothers; Diabetes Mellitus Type 1; Nursing.

RESUMEN

Obijetivo: Conocer la experiencia de las madres de nifios con diabetes mellitus tipo 1. Métodos: La investigacion cualitativa
entre los cinco madres de nifos diabéticos tratados en la clinica de un hospital publico en octubre de 2014. Los datos fueron
analizados a la luz de la teoria humanistica de enfermeira. Resultados: Emergiendo los siguientes temas: las madres antes
del diagndstico de la diabetes mellitus tipo 1; Cuidados maternos como dar a la relacion (la relacion YO-TU); Las dificultades
que enfrentan las madres en el cuidado del nifio diabético; convivencia conflictiva entre los nifios y sus madres diabéticas; Las
madres reciben apoyo de la familia y el equipo multiprofesional (la relacion NOSOTROS); Las madres en el miedo a la muerte.
Conclusion: En la experiencia de /la relacion YO-TU establecida entre el investigador y las madres se puede ver que el cuidado
de ellos con sus hijos esta lleno de compromiso, amor, la sensibilidad y la rendiciéon de cuentas el uno al otro, a pesar de las
dificultades y conflictos diuturnamente experimentados.

Palabras clave: Nifo; Madres; Diabetes mellitus tipo 1; Enfermeria.
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INTRODUCAO

Dentre as doengas crdnicas, o diabetes mellitus tipo 1
(DM1) é a mais comum na infancia. Por sua incidéncia e pelos
agravantes decorrentes dela, é considerada um grave problema
de saude publica, tanto no &mbito nacional quanto no mundial.’

A terapéutica do DM1 afeta sobremaneira a condicao
da crianga e de sua familia, por exigir mudancgas de habitos
alimentares e cuidados rigorosos para manter o controle glicé-
mico, que é feito por meio de procedimentos dolorosos, como
a glicosimetria e a insulinoterapia.’

Cuidar da criancga diabética, geralmente, é papel da mae,
que se desdobra em atencgéo para controlar a alimentagéo, esti-
mular a atividade fisica e controlar a glicemia, com idas e vindas
ao médico e com as hospitalizagbes, por vezes, prolongadas,
além de oferecer o suporte emocional a crianga. Assim, a mae
passa a viver fundamentalmente para atender as necessidades
da crianca.2 Além disso, quando o diabetes é diagnosticado na
primeira infancia, o controle glicémico € uma fonte de angustia
para a crian¢a que, a depender da idade, tem compreensao limi-
tada sobre a necessidade de realizar procedimentos dolorosos
e por isso, em algumas circunstancias, sente-se castigada pela
mae por algo que teria feito.

Segundo a Teoria de Piaget, a crianca em idade pré-escolar
(de trés a seis anos) detém o descrito "pensamento magico",
ou seja, acredita que tudo o que acontece é decorrente do seu
pensamento. Isso a expde a uma situagdo vulneravel diante
dos acontecimentos, especialmente quando um evento ruim
acontece e coincide com o seu pensamento. Assim, devido a
incapacidade de pensar logicamente, um evento de doenga ou
leséo corporal pode leva-la a crer que esta sendo punida por
algo que tenha feito ou pensado.®

Para a méae, a condigéo de cuidadora principal é repleta
de significados que, muitas vezes, passam despercebidos
pela equipe multiprofissional cuja atengéo, geralmente, esta
direcionada a terapéutica da crianca e se esquece de que a
relacéo estabelecida entre ela e a mée, no processo do cuidar,
interfere diretamente em sua condigéo de saude.*® Portanto,
cabe a equipe multiprofissional apoiar a crianga e sua familia,
especialmente a mae, como cuidadora principal, e adotar uma
atitude compreensiva, respeitosa e compartilhada, colocando-se
a disposicao para conhecer suas vivéncias, que sdo imbuidas
de muitos significados, e estimula-la a refletir sobre elas.®

Compreender a vivéncia da méae, quando cuida da crianga
diabética, € uma forma de valorizar as relagdes no &mbito fami-
liar e contribuir para que a equipe multiprofissional amplie sua
percepgdo acerca do cuidado e dos fatores nele envolvidos,
além de fortalecer as relagbes de cuidado entre a crianga, a
familia e a equipe, para que, juntas, elas possam construir pro-
jeto terapéutico individualizado, que atenda as necessidades
da crianga diabética de forma ampliada. Nesse contexto, esta
pesquisa parte da seguinte questao norteadora: Como as maes
de criancas diabéticas vivenciam a relagdo no ato de cuidar?
Para tanto, escolheu-se como referencial teérico a Teoria de En-
fermagem Humanistica de Paterson e Zderad,” por acreditar que

ela seria capaz de fornecer subsidios para fundamentar o estudo
proposto, porquanto trabalha com a experiéncia existencial do
conhecimento humano, através do encontro do Ser cuidador
com o Ser cuidado.” Portanto, o objetivo deste estudo foi o de
compreender a vivéncia de mées de criangas com DM1, & luz
da Teoria de Enfermagem Humanistica de Paterson e Zderad.

Essa Teoria foi proposta pelas enfermeiras Paterson e
Zderad que, na década de 1960, iniciaram trabalhos com
grupos de enfermeiras que prestavam servicos em hospitais,
com o objetivo de refletir, explorar e questionar sobre as expe-
riéncias vivenciadas no campo da Enfermagem. A partir dai,
elas passaram a valorizar o significado dessas experiéncias
para a existéncia do homem e iniciaram os trabalhos voltados
para a constru¢do da Teoria Humanistica, publicada em 1976,
cuja elaboragéo foi fundamentada na corrente existencialista
(filosofia baseada em estudos fenomenoldgicos da realidade e
na analise da existéncia humana), com enfoque fenomenolo-
gico (estudo descritivo dos fendmenos), respeitando a relagéo
enfermeira-paciente. O enfoque humanistico da Teoria propde
que a Enfermagem va além do favorecimento do bem-estar
do paciente e mantenha uma relagdo intersubjetiva com ele,
visando manter o potencial humano.?

Para as tedricas Paterson e Zderad,”® o interesse da En-
fermagem "n&o se centra unicamente no bem-estar de uma
pessoa, porém em seu existir mais pleno, ajudando-a a ser a
mais humana possivel em um momento particular de sua vida".

METODOS

O estudo foi desenvolvido a luz da Teoria da Enfermagem
Humanistica’ e seguiu as fases propostas pela Enfermagem
Fenomenoldgica.

A Enfermagem Humanistica é a experiéncia que existe
na relacdo EU-TU, vivenciada ora pela pesquisadora e pelas
maes, ora pelas maes e pelas criangas diabéticas na relagéo do
cuidado. Nesse sentido, "a relagdo com o Tu € imediata. Entre o
Eu e o Tu néo se interpde nenhum jogo de conceitos, nenhum
esquema, nenhuma fantasia[...]. Todo meio é obstaculo. Somen-
te na medida em que todos os meios sdo abolidos, acontece
o encontro. Diante da imediatez da relac&o, todos os meios
tornam-se sem significado".®® A relacdo NOS compreende a
unido das maes, da familia e da equipe multiprofissional em
torno de um mesmo objetivo.

O estudo foi norteado pelos cinco passos da Enfermagem
Fenomenoldgica, a saber: Preparacao da enfermeira para vir a
conhecer; A enfermeira conhece intuitivamente o outro; A en-
fermeira conhece cientificamente o outro; A enfermeira sintetiza
de forma complementar as realidades conhecidas; e Sucesséo
interna da enfermeira do multiplo para a unidade paradoxal.

O primeiro passo - Preparagéo da enfermeira para vir a
conhecer - sugere uma condi¢do de investigacéo, em que "a
investigadora deve estar consciente do seu proprio ponto de
vista e democraticamente aberta para da-los[...]". Esse proces-
so é doloroso e continuo, por causa da luta interior vivida pela
enfermeira, que passa a confrontar os proprios valores com os
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valores do paciente, permitindo-lhe valorizar e dar significado a
experiéncia da investigagdo.”'"® As tedricas recomendam que
a enfermeira se prepare para esse conhecimento, através de
leituras reflexivas de obras literarias nas areas de conhecimento
da natureza humana, do comportamento do individuo e de sua
relagdo com o mundo, relacionando-as a sua pratica. Nesse
contexto, a pesquisadora buscou refletir sobre ela mesma, sua
condig&o no mundo e sua relagdo com o Outro através da leitura
da Biblia Sagrada'® e de, que a remeteu a refletir sobre o infinito
Amor de Deus, disponivel para uma humanidade repleta de dife-
rencas. Leituras de cunho fenomenolégico e humanistico como:
A fenomenologia das relagdes sociais e a Teoria Humanistica;®
Saber cuidar: ética do humano compaixao pela terra;" O cuida-
do, os modos de ser (do) humano e as Praticas de Saude;'? O
cuidado na perspectiva de Leonardo Boff, uma personalidade a
ser (re) descoberta na enfermagem;'® A alteridade como critério
para cuidar e educar nutrizes: reflexdes filoséficas da pratica;™
Etica, alteridade e satde: o cuidado como compaix&o solidaria;'s
Humanizagéo dos cuidados em saude: ensaio tedrico reflexivo
fundamentado na filosofia de Emmanuel Lévinas'® também
permitiram a pesquisadora refletir sobre a alteridade do Outro e
seu papel enquanto cuidadora.

No segundo passo - A enfermeira conhece intuitivamente
o outro - aqui, inicia-se a fase de conhecer o outro, através da
relacdo EU-TU, quando a enfermeira passa a ver o mundo com
os olhos do paciente e, para isso, deve procurar viver no ritmo e
na mobilidade do outro, permitindo-se o conhecimento intuitivo,
inexpressavel do outro. Nessa relagédo, ela ndo se sobrepde ao
paciente, mas o vé como igual, respeita sua singularidade, sua
capacidade de questionar diante das situac¢des e fica realmente
com ele, e ndo, apenas, em aparéncia. A decisdo dessa relagao
pertence unicamente a enfermeira. Nesta pesquisa, como a
clientela investigada ja fazia parte do seu convivio, essa fase ja
estava sendo vivenciada durante as consultas de enfermagem
da crianca diabética e sua familia.

No terceiro passo - A enfermeira conhece cientificamente o
outro - a enfermeira revé o conhecimento que tem de si mesma
e do outro e reflete sobre ele, buscando sintetiza-lo, analisa-lo e
interpreté-lo, relacionando-o a sua vivéncia anterior no dmbito da
Enfermagem. Segundo as tedricas,’ "esse conhecimento intuitivo
e cientifico da Enfermagem em relacédo ao cliente pode ocorrer
ao mesmo tempo". Como a enfermeira ja assistia esse grupo,
0 segundo e o terceiro passos ocorreram de forma simultéanea.

No quarto passo - A enfermeira sintetiza de forma comple-
mentar as realidades conhecidas - propde-se a comparagao e
a sintese das realidades que a enfermeira conhece. Para tanto,
€ necessario que ela se coloque como objeto do préprio co-
nhecimento e estabeleca o dialogo das realidades conhecidas,
interpretando-as, selecionando-as e classificando-as: "[...] as
diferencas descobertas nas realidades semelhantes néo rivali-
zam, ndo negam as outras. Cada uma pode ser verdadeira e estar
presente simultaneamente".”'2>* Assim, nessa fase, a enfermeira
comparou e sintetizou as semelhangas e as diferengas dos dados
coletados, para chegar a uma visdo ampliada.
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O quinto passo - Sucesséo interna da enfermeira do multiplo
para a unidade paradoxal - € aquele em que a enfermeira revé
todo o seu conhecimento preestabelecido e expande-o através
do conhecimento que passa a ter de si mesma e do outro. Essa
nova viséo é construida através da reflexédo e da analise dos mui-
tos pontos de vista apreendidos durante a fase de investigagéao,
em que se chega a um conhecimento que reflita o ponto de vista
da maioria ou de todos. Nessa fase, a pesquisadora buscou refle-
tiracerca dos dialogos das méaes sobre sua vivéncia no cuidado
com o filho diabético, analisando-os e sintetizando-os, de modo
a se constituir a opinido da maioria. Esse conhecimento adqui-
rido como resultado das vivéncias da Enfermagem impulsiona
o conhecimento cientifico para além do processo convencional,
uma vez que contribui para se compreender o ser no mundo.

O cenario da pesquisa foi 0 Ambulatério de Endocrinologia
de um hospital publico de Jodo Pessoa-PB e as participantes da
investigacdo foram cinco maes que atenderam aos seguintes
critérios de inclusdo: maes que tivessem filhos com DM1 e que
estivessem frequentando regularmente o servico do Ambulatério
de Endocrinologia no ultimo ano. E de exclusdo: maes que nao ti-
vessem capacidade cognitiva de responder a questao da pesquisa.

Os dados foram coletados em outubro de 2014, através de
uma entrevista semi-estruturada gravada em MP4 Player, com a
seguinte questao: como a senhora vivencia o cuidado dispensado
a sua crianga com diabetes? Tais dados foram posteriormente
transcritos na integra para analise. Houve apenas um unico
encontro com as mées, porém antes da entrevista, a pesquisa-
dora conversou informalmente com cada uma delas, tentando
deixa-las a vontade, e s6 depois as convidou para participar da
pesquisa, informando-as quanto ao objetivo da mesma; seus
beneficios e riscos e a liberdade que teriam de desistir da mes-
ma, sem sofrer ela ou sua crianga qualquer prejuizo por isso.
Vale ressaltar que, foi-lhes garantido o anonimato, sendo elas
paratanto, identificadas com codinomes de flores. O critério para
encerramento da coleta dos dados foi o de saturagéo.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
(CAAE 26923914.2.0000.5179) e o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) assinado pelas participantes. Os
dados foram coletados através de uma entrevista ndo estruturada
e, posteriormente, transcritos na integra. Para os processos de
coleta e analise dos dados, foram seguidos 0s passos propostos
pela Enfermagem Fenomenoldgica que ja foram apresentados.

RESULTADOS E DISCUSSAO

As maes participantes do estudo cuidam dos filhos com
diabetes ha algum tempo, que varia entre trés e seis anos.
Rosa tem 28 anos de idade, e sua crianga, cinco. O diabetes foi
diagnosticado quando ela tinha apenas um ano e seis meses;
Amarilis, de 25 anos, tem uma crianca de sete, cuja doenca foi
diagnosticada aos quatro; Begonia, de 31 anos, tem uma crianga
de nove, que foi diagnosticada aos trés anos; Lirio, de 27 anos,
tem uma crianga com sete, que recebeu o diagndstico aos dois
anos; e Jasmim, de 31 anos, tem uma crianga com nove, que
recebeu o diagndstico aos trés anos.
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A relacdo das méaes com suas criangas diabéticas foi
estabelecida com base na relagcdo EU-TU, vivenciada com
reciprocidade, face a face, em um confronto com o outro,” diné-
mica e continuamente. Dessa relagéo, emergiram as seguintes
tematicas, a partir da compreenséo da pesquisadora acerca da
relagdo de cuidar: As mées diante do diagndstico de diabetes
mellitus tipo 1; O cuidado materno como relagdo de doagéo (a
relacdo EU-TU); Dificuldades enfrentadas pelas maes quando
cuidam da crianca diabética; Convivéncia conflituosa entre as
criangas diabéticas e suas mées; As maes recebem o apoio da
familia e da equipe multiprofissional no cuidado dispensado a
crianga (a relacdo NOS); As maes diante do medo da morte.

As maes diante do diagndstico de
Diabetes mellitus tipo 1

Na relacdo EU-TU estabelecida entre a pesquisadora e as
maes, pode-se perceber a dor das méaes diante do diagnéstico
de diabetes mellitus tipo 1 do seu filho. O sonho de ter uma
crianga saudavel foi sucumbido e deu lugar a tristeza de ter uma
crianca com diabetes. A convivéncia com a doenga foi referida
por uma delas como uma vida de sofrimento, principalmente
porque o diagnostico foi apresentado na primeira infancia.

Fiquei muito triste, sem chao, porque eu ndo aceitava
minha filha ter uma doenga sem cura. Fiquei desespe-
rada. (Rosa)

Senti-me mal, péssima, porque ela era muito novinha e
eu sabia o quanto ia sofrer, principalmente na aplicacdo
da insulina. Eu chorei demais. (Amarilis)

Eu fiquei muito triste porque nem uma mae deseja que
o filho fique doente de uma doenga incuravel feito essa.
(Begénia)

A tristeza referida pelas méaes e o desespero mencionado
por uma delas séo vivenciados pela quebra do ideal de ter uma
crianga saudavel, com um futuro pela frente, e a perspectiva de
uma vivéncia repleta de dor e de incerteza em relagéo ao futuro.
Isso se justifica porque a noticia sobre a doenga da crianga € um
choque, uma surpresa desagradavel e assustadora para toda
a familia, porque, junto com o diagndstico, vém a ansiedade, a
incerteza, arevolta, o desespero e a tristeza por ter uma crianca
com uma doencga incuravel, que necessitara de tratamento e
acompanhamento de uma equipe multiprofissional.'”

O cuidado materno como relacédo de doacéao
(a relacéo EU-TU)

A relagdo EU-TU esta presente diuturnamente no cuidado
damée com a sua crianga diabética. Nessa relagéo, adoacéo é o
constructo mais significativo, porquanto € uma atitude de entrega
na busca do bem-estar do outro. Um envolvimento profundo e
verdadeiro permeia essa relagéo, e o estar-com e o estar-ai
estéo presentes quando a mée se coloca a disposicao para
atender ao chamado da crianca para prover suas necessidades.

Tenho que ter atengdo dobrada na alimentac&o, apli-
cacdo da insulina e também no vou a festinhas para
evitar doces. (Rosa)

Os cuidados precisam ser dobrados para dar a medica-
cdo na hora certa, a alimentagdo sem agucares. A minha
rotina mudou completamente, hoje eu ndo trabalho, vivo
SO para cuidar de meu filho e meu marido (que também
€ diabético). (Begbnia)

Eu fiquei muito sem tempo para outras coisas, preciso
cuidar dele, ir sempre ao médico, a escola e quando se
interna também sou eu que acompanho. (Lirio)

A atengéo dobrou em tudo, desde a alimentag&o, procu-
ramos comer praticamente as mesmas coisas que ela;
nao vamos mais a tantas festas, a feira mensal também
mudou, faz-se de tudo para que ela nao se sinta excluida
das nossas vidas. (Jasmim)

Diante de um filho com doenga cronica, a rotina da familia
muda significativamente, com interrupg¢éo das atividades diarias
eincorporacao de outras voltadas para atender as necessidades
da doencga da crianga, como consultas médicas; internagoes
prolongadas; realizacdo de exames; administracdo de medi-
camentos e outros cuidados diretos. Além disso, comumente,
a familia sente dificuldade de compreender o diagndstico e o
desajuste financeiro.'® Esse processo adaptativo pode afetar
sua qualidade de vida."®

Além disso, cuidar de uma crianga em condigao crénica vai
além do atendimento as suas necessidades fisicas. A demonstra-
¢ao de carinho e afeto é imprescindivel para demonstrar o quanto
ela é importante para sua familia.?® Geralmente, em familias de
criangcas com doenga cronica, a mae coloca-se a frente do cuida-
do, e isso lhe requer uma grande demanda de trabalho.?' E como
acondicao de estar-ai a faz perceber que a crianga tem limitagéo
para compreender a condi¢do em que esse encontra, tenta aliviar
essa tensédo através do didlogo e do carinho.

A dedicagéo integral e o comprometimento fisico e emocio-
nal da mée cuidadora, decorrentes de uma rotina desgastante,
em que suas proprias necessidades sdo deixadas em segundo
plano, numa relagéo de doacgéo total ao filho doente, geralmente
acarretam danos a sua saude, e ela passa a vivenciar grande
sofrimento psiquico, o que a deixa, ndo raras vezes, incapacitada
para desenvolver as outras atividades. Portanto, o bem-estar de
toda a familia é afetado.??23

Dificuldades enfrentadas pela mae ao cuidar da
crianca diabética

Na relacdo EU-TU, vivenciada entre a pesquisadora € as
maes, foi possivel compreender as dificuldades que elas en-
frentam para cuidar de seus filhos diabéticos, como mostram
estas falas:

[...] fazer aplicag&o de insulina, a rotina de acompanha-
mento médico, privar ela de coisas normais como um
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simples brigadeiro, a compra de material para aplicacdo
quando falta nos postos, além da alimentacdo dela.
(Rosa)

[...] controlar a glicemia, a alimentacdo, acompanhar
na atividade fisica, a rotina do médico e os cuidados na
escola. (Amarilis)

E muito desgastante porque moro longe da cidade para
irao médico, fazer compras, pegar a insulina e o material
para aplicacédo. Além da distdncia o custo € muito alto.
(Begbnia)

E controlar a alimentagdo quando ele sai de casa, porque
quer comer doces, lanche na escola que ndo pode e o
fazer comer na hora certa. Também acho muito cara a
alimentag&o para ele, as vezes tenho dificuldades. (Lirio)

A rotina de ir sempre ao médico, furar ela todos os dias,
isso para mim é muito cansativo e triste, porque sei que
ela sofre muito. (Jasmim)

As maes mencionaram as muitas dificuldades que enfrentam
como cuidadoras da crianga diabética, em especial, a de ter que
manter uma alimentacao pobre em agucares e lipideos e o con-
trole glicémico que é feito através do monitoramento da glicemia
e da administragcdo dainsulina. Para elas, é dificil assimilar essas
novas técnicas e incorpora-las a nova rotina, principalmente
devido a pouca idade das criangas, que as tornam totalmente
dependentes delas. Ademais, outros problemas, como o custeio
com a alimentagéo e o material para fazer a glicemia também
foram referidos por elas.

Estudos?*?® realizados com pais de criangas com DM1
comprovaram que as familias podem sofrerimpactos na area de
trabalho, nas finangas e na vida social, por causa da sobrecarga
de trabalho dos pais, que os leva a modificar a rotina familiar e
social para atender as demandas de cuidados com a crianga
diabética. Além dos cuidados diarios, as maes que participaram
deste estudo referiram uma rotina desgastante de idas e vindas
a consultas médicas, de internagdes, para adquirir o material
para fazer a glicosimetria e a insulinoterapia e alimentos diet.

O Sistema Unico de Satde (SUS) restringe aos grandes
centros o atendimento especializado a pessoas com DM1,
dificultando o acesso delas aos servigos, visto que nem todas
as prefeituras de cidades interioranas dispdem de ambulan-
cias para transportar as familias para os grandes centros. Por
essa razao, tém que prover os custos. Além disso, o material
utilizado para a insulinizacao (agulhas, seringas e insulinas) e
para a glicosimetria (aparelho e fitas) nem sempre é dispen-
sado pelas prefeituras, e as familias sao obrigadas a recorrer
ao Ministério Publico para terem direito ao acesso. Porém, até
a determinacao da Justica, sdo elas que se responsabilizam
pelos custos. Essa realidade desgastante desencadeia confli-
tos e desajuste financeiro na familia e interfere diretamente no
controle glicémico da crianca.
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Convivéncia conflituosa entre as criancas
diabéticas e suas maes

Na relacdo EU-TU vivenciada entre a pesquisadora e as
maes, foi possivel apreender como acontecem as lutas diarias
travadas com uma mistura de sentimentos controversos como
amor e carinho, mas também de tristezas e angustias entre a
mée e a crianga diabética.

Ela ainda € muito crianga, ndo entende tudo que se passa
no dia a dia. As vezes ela chora sem querer tomar a insu-
lina ou querendo doces, eu fico arrasada, mas converso
com ela, dou carinho, invento coisas para que nao sofra
tanto. E um amor. Para mim ndo é nada f4cil. (Rosa)

Tento ser forte principalmente diante do meu filho, ndo
deixo ele perceber que sofro com tudo isso para que ndo
se sinta culpado. Embora seja crianga ja entende. Procuro
ter uma convivéncia tranquila e de carinho a fim de com-
pensar outras coisas que lhes foi tirado pela vida. Quero
muito ver meu filho adulto e bem sucedido. (Begénia)

E muito dificil porque as vezes me estressa muito deso-
bedecendo, passa dos limites, principalmente na hora de
ver a glicemia e comer na hora certa. Quando reclamo
diz que ndo gosto dele por ser doente que so gosto dos
outros filhos. Fico brava porque acho que tenho mais
sentimento por ele por cuidar mais e dar mais atencdo
que os outros. (Lirio)

[...] procuro conversar muito com ela, embora muitas
vezes ela fique chateada dizendo que né&o vai tomar a
insulina, que ndo aguenta mais tantas agulhadas e isso
me deixa arrasada porque quero ver minha filha bem. Eu
procuro entender o mundinho dela porque sei que € s6
uma crianga. (Jasmim)

Arelagdo EU-TU vivenciada entre a mae e a crianca diabética
€, por vezes, conflituosa, visto que a crianga ndo compreende
bem sua condicao, e as determinagdes da méae, na tentativa de
manter um bom controle glicémico, pode gerar raiva e tristeza
para ela, e angustia, para a mae.

Estudo?® também observou que sdo comuns os conflitos
entre criangas com DM1 e suas mées, e quanto mais nova for
a crianga, maior sera a incidéncia dos conflitos. Isso pode estar
relacionado ao fato de as criangas menores ndo compreenderem
0s eventos, por isso acham que a necessidade de fazer a glicosi-
metria e a insulinoterapia € uma punig¢éo por algo que tenha feito.®

As maes recebem o apoio da familia e da equipe
multiprofissional no cuidado com a crianca
(a relacao NOS)

Em seus relatos, as maes referiram que recebem apoio da
familia e da equipe multiprofissional, na figura da médica, nos
cuidados com a crianca diabética.
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Meu marido e minha mde me ajudam em tudo. (Rosa)
Meu esposo e minha familia me ajudam. (Amarilis)

Compartilho os cuidados com meu esposo e toda a
familia. Todos nos ajudam muito. (Jasmim)

O avé também cuida e ele ja é grandinho, me ajuda
a lembrar das coisas. Agora me sinto mais tranquila,
porque sei dar a insulina, a diabetes esta controlada e a
médica me explicou sobre a doenga "[...]" (Lirio)

A familia foi referida como fonte de apoio no cuidado a
crianga, porém a equipe multiprofissional foi citada de forma
timida por uma das méaes, quando mencionou a atuagéo da
médica. O apoio da equipe de saude, oferecendo suporte
técnico-assistencial e incentivo para as mudangas de compor-
tamento, é fundamental para manejar adequadamente a doenca
e o apoio. E imprescindivel que as maes se sintam apoiadas
tanto pela familia quanto pela equipe multiprofissional no cui-
dado dos seus filhos. Com as orientacoes dos profissionais e
o compartilhamento das responsabilidades com a familia, elas
podem desempenhar suas fungbes com mais seguranca e
tranquilidade, e isso contribui para melhorar a interag@o entre
ela e a crianga e favorecendo o sucesso da terapéutica.

A condicdo de cronicidade da crianca torna a relagdo da
familia com o servigo de saude muito estreita, na busca por
recursos para enfrentar as demandas impostas pela doenga. A
necessidade de atendimento na rede de servigos de saude e de
outros recursos € uma constante, principalmente entre aquelas
em situacdo de vulnerabilidade.'® A relacao estabelecida entre
elas é a relagdo NGs, que ocorre na unido da mée, da familia
e da equipe multiprofissional em busca de um mesmo ideal, o
bem-estar e o estar-melhor’ da crianga.

Em um estudo realizado com pais de criangas diabéticas, a
familia e os amigos foram mencionados como importantes fontes
de apoio, embora os pais de baixa renda afro-americanos e his-
panicos ndo tenham recebido qualquer suporte profissional ou
social.?® A participagao da familia e da equipe multiprofissional
no cuidado com a crianga diabética ¢ de fundamental impor-
tancia para a mae, porque ela se sente apoiada diante de uma
rotina t&o desgastante. Se a méae estiver bem, tera condigbes
de cuidar melhor da crianga. Com essa colaboragéo, pode ser
estimulada a promover o estar-melhor da crianca e resgatar o
potencial humano existente nelas.

Quando os pais se sentem estressados por causa da condi-
¢édo cronica do filho, ndo sao capazes de dar o apoio necessario
para manter o controle metabdlico da crianga. O inverso também
é verdadeiro.?” Nesse sentido, &€ mister que a equipe multiprofis-
sional mantenha o cuidado centrado na familia, porque € ela que,
diuturnamente, cuida da crianca, portanto, deve ser apoiada, a
fim de desenvolver a contento as demandas de cuidados com
o diabetes com o minimo de impacto.?®

A relagdo entre a mae e a equipe multiprofissional deve
ser concebida com apoio, confianca e seguranca, refletida no
reconhecimento da equipe em relagdo ao cuidado da mae com

a crianga. A equipe deve, portanto, esclarecer e orientar a mae
quanto a situagdo de saude de sua crianca, valorizando suas
conquistas e envolvendo-a no plano terapéutico, porquanto
esse tipo de relagdo auxilia-a a administrar as situagdes de
adversidades.?®

As maes diante do medo da morte

Na relacdo EU-TU estabelecida com a pesquisadora, as
maes expressaram sua impoténcia em rela¢do a gravidade da
doenca e ao medo da morte.

Tudo isso me abala muito, em ver minha filha doente ao
extremo e eu ndo poder fazer nada, muitas vezes penso
que ela estd viva por um milagre. Tenho convicgdo disso
porque a glicemia chegou a 600 e o médico disse que
n&o podia fazer mais nada. (Amarilis)

Tenho medo que essa doenca infeliz leve meu filho e
meu marido. (Begbnia)

O cotidiano do cuidar gera nas mées o sentimento de
medo da perda, do fim de uma relagdo de amor, de carinho e
de desvelo estabelecida entre elas e sua criancga diabética na
relagdo EU-TU. Elas se sentem impotentes e sofrem com a pos-
sibilidade de se separar desse ente tdo querido. Nessa situacgao,
cabe a equipe multiprofissional apoia-las, por meio da escuta
atenta, do toque e do compartilhamento de informagdes que lhe
proporcionem o estar-melhor e a superacao dessa condi¢ao.

Estudo® confirma que as mées de criancas e de adolescen-
tes com DM1 apresentam condi¢éo de estresse multifacetada,
associado ao cuidado diario com a crianga, ao manejo nas
situagcbes de adoecimento, ao nivel de responsabilidade e de
envolvimento no cuidado dispensado a crian¢ca com diabetes e
ao medo de perdé-la em situacdes de extremo nivel glicémico.

A equipe multiprofissional que presta assisténcia a crianca
e a sua familia deve reconhecer que os ajustes da terapéutica
do diabetes é um processo dindmico e continuo. Nos diferentes
estagios, as familias passam a ter novas demandas, razao por
que precisam ser ajudadas para que possam incorpora-las,
considerando seus novos contextos psicossociais.*

Quando ocorre arelagdo EU-TU no encontro entre as maes
cuidadoras e a equipe multiprofissional, cada um, com o seu
modo de ser, mostra-se aberto ao modo de ser do outro, com o
intuito de atendé-lo em suas necessidades. Nessa interacéo, a
pratica profissional sofre uma mudanca relacional entre quem
oferece ou presta o servico e quem o recebe, numa relagéo per-
meada de compromisso e de solidariedade que s&o necessarios
para estabelecer o vinculo no cuidado integral.?'

CONCLUSAO E IMPLICACOES PARA A
PRATICA

Na vivéncia da relacdo EU-TU estabelecida entre a pes-
quisadora e as maes, vé-se que o cuidado delas com seus
filhos é repleto de envolvimento, de amor, de sensibilidade,
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de responsabilizagéo e de doagéo plena. O estar-ai é presente
diuturnamente, em resposta ao chamado das criangas diabéti-
cas que se expressam por meio do choro, da raiva e do siléncio.
Nessa relagéo, existem também os conflitos vivenciados pelas
maes e suas criangas por causa da necessidade de restringir a
dieta e de realizar diariamente procedimentos dolorosos, que a
crianga néo aceita porque ainda nao tem maturidade para isso.

A relagdo Nos esté presente quando as maes solicitam
0 apoio para cuidar da crianga aos membros da familia e da-
queles que passaram a fazer parte da sua convivéncia (equipe
multiprofissional), que se unem para proporcionar o bem-estar
e o estar-melhor da crianga diabética mediada pelo cuidado
compartilhado.

Este estudo evidenciou a importancia da singularidade da
relagdo estabelecida entre a mée e seu filho diabético, que é
repleta de amor e de doacgéo, mas também de conflitos viven-
ciados no dia a dia com a criancga, e as dificuldades decorrentes
da caréncia de recursos materiais € financeiros necessarios para
um cuidado de qualidade.

Assim, o horizonte do cuidado dispensado a crianga diabé-
tica e sua familia precisa promover o bem-estar e o estar melhor,
buscando compreendé-las em suas singularidades e envolvé-las
na construcdo de um projeto terapéutico singular que as pro-
mova, também, como cidadas, portanto, detentoras de direitos.

Nesse processo, a atuagao da equipe multiprofissional que
atende as criangas diabéticas e as suas familias foi pouco evi-
denciada. Isso significa que é sobremaneira importante realizar
mais estudos que levem para o debate o envolvimento da equipe
no cuidado a crianga com diabetes.
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