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RESUMO

Em nossa experiéncia profissional temos identificado que abordagem as pessoas com diabetes mellitus (DM) tem sido
centrado nas ag¢des de controle e monitoramento da doenca, sendo que desconsideram as repercussdes e enfretamentos que
essas pessoas vivenciam no seu cotidiano. Trata-se de um estudo qualitativo, descritivo, tipo Estudo de Caso que teve como
objetivo compreender as repercussdes e enfrentamentos que as pessoas em condi¢do cronica por DM vivenciam em seu
cotidiano. A apreensdo dos dados foi fundamentada na estratégia metodolégica da Histéria de Vida Focal que foi
operacionalizada pela Entrevista em Profundidade. O estudo foi realizado em Cuiaba/MT, em 2007, com uma pessoa com DM
que esteve internado em hospital pablico por complica¢cdes secundarias. A analise dos dados possibilitou compreender que a
vida cotidiana que é marcada por enfrentamentos e repercussdes como aumento das fases de agudiza¢Ses e complica¢des da
doenca, (re) arranjos cotidianos somados ao medo da dependéncia do outro para o cuidado e medo da morte. Este estudo
possibilita e nos convida e (re) pensarmos as praticas de atencdo e de gestdo centrada nas pessoas e familias em condicéo
cronica por DM.

Descritores: Diabetes mellitus; Doengas cronicas; Atividades cotidianas.

ABSTRACT

In our experience we have identified that the approach to people with diabetes mellitus (DM) has been focused on actions to
control and monitoring the disease, and disregard the consequences and confrontations that these people experience in their
daily lives. This is a qualitative, descriptive, Case Study aimed to understand the repercussions and confrontations that
people with chronic conditions by DM experience in their daily lives. The apprehension of the data was based on the
methodological strategy of the History of Life which was implemented by the Focal Depth Interview. The study was conducted
with a person with diabetes who was hospitalized in public hospital at Cuiabda/MT, in 2007, Data analysis allowed to
understand that daily life is marked by confrontation and consequences increase as the phases of exacerbations and
complications of the disease, (re) arrangements added to the daily fear of dependence on others for care and fear of
death. This study enables, invites us and (re) think the practice of management attention and focused on individuals and
families in chronic condition of diabetes.

Descriptors: Diabetes mellitus; Chronic disease; Activities of daily living.

RESUMEN

En nuestra experiencia hemos identificado que lo enfoque en las personas con diabetes mellitus (DM) se ha centrado en
acciones de control y seguimiento de la enfermedad, y el desprecio de las consecuencias y enfrentamiento que esas personas
experimentan en su vida cotidiana. Se trata de un estudio cualitativo, descriptivo, tipo estudio de caso cuyo objetivo fue
comprender las repercusiones y los enfrentamientos que las personas con enfermedades crénicas por DM pasan en su
vivencia cotidiana. La presentacién de los datos se basé en la estrategia metodolégica de la Historia de Vida Focal que fue
implementado por la Entrevista en Profundidad. El estudio se realiz6 con una persona con diabetes que he sido hospitalizado
en hospital publico en Cuiaba/MT, en 2007, con una persona con DM que estuvo internado en hospital publico por
complicaciones secundarias. El andlisis de datos permiti6 comprender que la vida cotidiana que es marcada por la
confrontacién y repercusiones como aumento de las fases de las exacerbaciones y complicaciones de la enfermedad, (re)
agregado cotidianos afadidos a el miedo de la dependencia del otro para el cuidado y miedo de la muerte. Este estudio
permite y nos invita a (re) pensar las practicas de la atencién y de gestiéon centrada en las personas y familias en condicién
crénica por la DM.

Descriptores: Diabetes mellitus; Enfermedad crénica; Actividades cotidianas.
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INTRODUGCAO

Neste estudo, direcionamos o nosso olhar para a
compreensdo do fendmeno da condicdo cronica do diabetes
mellitus a partir da 6tica de quem a experiencia em seu
cotidiano. Partimos de indagac¢fes referentes a abordagem
tradicional e prescritiva destinada as pessoas com diabetes
mellitus que ainda é centrada no modelo biomédico onde o
corpo é fragmentado e suas reais necessidades de saude
nao sao apreendidas®?.

Identificamos também a necessidade de outros saberes
para a compreensdo do fenbmeno condi¢éo crénica e como
a pessoa com diabetes mellitus experiéncia e vivencia o que
é viver com essa doencga que lhe impde em sua vida novas
formas® de enfrenta-las. Com base nisso, ha “a
necessidade de compreender o cotidiano das pessoas, como
elas o vivenciam e enfrentam as adversidades que se
apresentam em seu dia a dia na construcédo de seu processo
de viver”® e como se da (re) construcdo de redes de apoio
em relacdo a condigéo cronica do diabetes mellitus®.

Partimos do pressuposto que os olhares tradicionais
lancados para as pessoas com diabetes mellitus ndo tem
apreendido os sentidos e significados construidos a partir de
experiéncia de adoecimento no seu processo de viver com a
condig&o cronica e as suas restrigdes 2,

A medida que esse olhar dotado por meio da razédo
sensivel® e de indagagdo as praticas profissionais de
atencdo e de gestdo destinadas as pessoas com diabetes
mellitus sentimos a necessidade de ampliar e aprofundar o
nosso olhar sobre a condi¢éo crénica, em especial, quanto a
repercussdo que esta promove em seu cotidiano uma vez
que a condigdo cronica por diabetes mellitus demanda
cuidado continuo e prolongado®®.

Diante desse universo rico de experiéncias concretas e
vivas que perpassam o cotidiano de quem vivencia a
condi¢éo cronica do diabetes mellitus identificamos que o
termo doenca crbnica tornou-se insuficiente e limitado para
tal compreensdo. Sendo assim, adotamos o termo condicéo
croénica®™” por possibilitar a compreensdo sobre o que é
viver com o diabetes mellitus e que olhar essa pessoa lanca
acerca de suas projecdes futuras diante de tantas limitacdes
e restricdes que sdo submetidas.

A experiéncia de adoecimento é tecida nessa vida de
todos os dias onde o cotidiano passa a ser considerado com
um “laboratério vivo e alquimico”™® e “privilegiado de
producéo de sentidos”® onde s&o (re) construidos saberes a
medida que enfrentam cada fase de agudizacdo do diabetes
mellitus.

Este estudo teve como objetivo compreender o
fendmeno condigdo crénica por diabetes mellitus a partir da
experiéncia de adoecimento.

O PERCURSO METODOLOGICO

Trata-se de um estudo qualitativo fundamentado pela
metodologia do Estudo de Caso*® que permitiu a utilizagéo
de varias estratégias metodolégicas que nos possibilitaram
a apreensao do fendmeno estudado.

Embasadas pela razdo sensivel®® pudemos apreender
os sentidos e significados construidos a partir da experiéncia
de adoecimento tecida na vida cotidiana do Sr. Pedro (nome
ficticio para a garantia do anonimato) sujeito do nosso
estudo. Essa realidade vivida foi apreendida pela abordagem
metodolégica da Histéria de Vida Focal operacionalizada
pela Entrevista em Profundidade®?.

O sujeito do estudo foi o Sr. Pedro, procedente de um
municipio do Interior do Estado de Mato Grosso que
vivencia a experiéncia em ter o diabetes mellitus ha mais de
15 anos. Como critério de inclusdo no estudo, o Sr. Pedro
preencheu as seguintes caracteristicas: estar internado em
Hospital por complicagdes do Diabetes Mellitus que no caso
era: insuficiéncia renal cronica a esclarecer, amputagdo de
membros inferiores. Além disso, o Sr. Pedro aceitou
participar do estudo sendo que o mesmo foi esclarecido e
assinou o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Na interacdo com o Sr. Pedro foram realizados 14
encontros, no periodo de 20/01/07 a 14/07/07. Desses
encontros, cinco aconteceram juntamente com a familia
dele que reside em Cuiabd/ MT. Os locais de realizacdo dos
encontros foram: dois na Clinica Cirargica do Hospital
Universitario Jualio Muller (HUJM/ UFMT), dois no Pronto-
Atendimento Adulto do Hospital e Pronto-Socorro Municipal
de Cuiaba (HPSMC), trés encontros na casa do irméo dele
em Cuiabad/MT, trés encontros na casa do primo dele em
Sorriso/MT, um no setor de agendamento de exame e
consultas do HUJM e trés conversas por telefone. Na
composicdo do corpus de andlise, utilizamos também as
Notas de Diario de Campo e de Observagbes para a
compreensdo dessa realidade vivida e experienciada.

A andlise do corpus de dados foi feita, primeiramente,
através de leitura flutuante de todo o material transcrito e
digitado das entrevistas, dos registros das observacdes e
dos diarios de campos realizadas com o Sr. Pedro e sua
familia, buscando apreender o sentido e significado da sua
experiéncia de adoecimento. Em seguida, procedemos a
releitura exaustiva de modo a buscar as unidades de
significados ai contidas.

Na busca pelas unidades de significados ndo ha
métodos e técnicas especificas para compreender o
fendmeno estudado, sendo que esta compreensdo, “[...]
ndo é dada a partir de padrées de procedimentos
preestabelecidos como corretos para o desenvolvimento da
pesquisa. Mas, essa resposta depende da intuitividade e da
habilidade do pesquisador”®?,

Buscamos nas narrativas, a subjetividade do Sr Pedro
no que se refere a sua experiéncia de adoecimento de sua
condigéo crbénica por Diabetes Mellitus. Ao se concentrar nos
significados, o pesquisador ndo esta preocupado com fatos,
mas com, o que os eventos significam para os sujeitos da
pesquisa. “Ao deter-se no significado expresso pelo sujeito
sobre sua experiéncia, o pesquisador descobre certos
determinantes sobre as situacdes e sobre o sujeito. Essas
situagbes, uma vez descobertas como genuinas, podem
apresentar-se ao pesquisador como dados. Entretanto, ele
ndo esta apenas interessado nos dados, mas também nos
significados atribuidos pelo sujeito”?,

Ressaltamos que este estudo atendeu integralmente as
exigéncias éticas da Resolugdo 196/CNS/96, que trata de
pesquisas envolvendo seres humanos, bem como a
aprovagdo do projeto de pesquisa ao qual este estudo se
vincula pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos do Hospital Universitario Julio Muller (HUJM), sob
o Oficio n® 235/CEP-HUJM/2005.

Conhecendo o Sr. Pedro e a sua experiéncia de
adoecimento

Em nossa pratica profissional, temos observado que as
pessoas, apos receber a confirmacdo do diagnéstico positivo
para o diabetes mellitus passam a ser rotuladas de
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“diabéticas” e/ou “portadoras de diabetes”. A conotacdo que
esse novo status apresenta reflete também nas praticas
profissionais de atencéo e de gestdo realizadas nos servigos
de salde, visto que tais préaticas estdo centradas na doenca
e ndo na pessoa. A expressdo “portador” de diabetes
mellitus, usada comumente, nos remete a idéia de que esta
doenca seja passageira e/ou momentanea, sendo
erroneamente interpretada®.

Com base na experiéncia de adoecimento, o diabetes
mellitus passa a ser considerado como condi¢do crénica na
qual a pessoa é forcada a fazer (re) arranjos em sua vida
cotidiana que implicam na aceitagdo da doenca e suas
consequéncias. Tal aceitacdo ou ndo da doenga como parte
do seu viver, se embasa em toda uma carga de experiéncia
e de aprendizagem relacionadas ao adoecimento e de como
foram sendo tecidas ao longo da vida. Experiéncia essa que
foi sendo construida por sentimentos, de perdas,
frustracdes, bem como pela busca de um querer viver®
para além das limitagdes que a doenca traz em sua vida.

A doenca faz parte da vida do Sr. Pedro, sendo assim
ndo ha como atender as suas reais necessidades de saulde
sem compreender o seu contexto de vida, como também, as
inimeras repercussdes que o diabetes mellitus promove no
seu cotidiano, sendo marcadas por problemas de ordem
financeira e pessoal, promovendo a sua percepcdo da
doenca como “um problema”, pois nas suas palavras “o
diabetes € um problema [...] diabetes é muito complicado”.

No nosso primeiro encontro, o Sr. Pedro apresentou-se
um tanto calado, respondendo as nossas perguntas com
frases curtas. Mas, & medida que a relacdo de vinculo foi
sendo fortalecida, amparada pela seguranca e pela nossa
disposicdo para ouvi-lo™?, este nos convidou, através de
suas narrativas, a compreender o seu cotidiano marcado
pela doenca e, principalmente, pelas pequenas mortes®®
de todos os dias representadas pelas perdas cotidianas®
em sua forma®®®9 de viver anterior que a doenca lhe
impos.

O Sr. Pedro é nordestino, com um sotaque forte da sua
terra natal, tem 52 anos, separado e se apresentou como
mecanico de profissdo. Nas narrativas, expressou-se com
muito saudosismo da sua terra natal, relembrando a familia
e as filhas que deixou l4. E nessas lembrancas foram
incluidas, também, a descoberta do diabetes mellitus,
conforme as falas a seguir.

E onde as minhas filhas moram. T&o tudo |4, o meu pessoal
14, minha familia, meus primos, meus parentes, tudo
moram l4. LA que eu me criei. [...] Foi no Nordeste [...] Fiz
exame e descobriu |4 na minha cidade. E eu to com 15 anos
que tenho diabetes, pressdo alta. Todo esse tempo. De 15
anos para ca, com esse problema.

O diabetes mellitus, atualmente, é percebido como
mais um problema em sua vida devido as fases de
agudizacdo da doenga que se tornaram cada vez mais
freqiientes. Antes disso, o diabetes mellitus ndo era sentido
por ele como um problema, visto que suas manifestacdes
ndo eram percebidas, comparando-se com o0 seu estado
atual de saude. Sendo assim, como a doenca ainda néo se
manifestava de maneira clara em seu corpo, o seu cotidiano
acontecia com menos limites e restrices em relagéo ao seu
modo de viver.

Ao chegar em Sorriso, o Sr. Pedro trabalhou numa
empresa de Armazéns de Grdos, na qual permaneceu por

cinco anos. Nessa época, ja sabendo que tinha diabetes
mellitus, fazia acompanhamento e tratamento com o médico
da empresa, procurando o posto de salde para pegar as
medicacdes prescritas por esse médico e/ou gquando se
sentia mal. Depois de ter saido da empresa, o Sr. Pedro
comecgou a trabalhar com o conserto de bicicletas, de onde
tirava o seu sustento. A sua bicicletaria esta localizada no
mesmo local onde reside. Porém, nas fases de agudizacédo
da doenga, foi obrigado a parar as suas atividades,
conforme sua narrativa:

[...] Eu tava trabalhando e agora ndo posso ta trabalhando
agora porque eu to doente. To doente das pernas. [...] Néo
tinha carteira assinada. Trabalho por minha conta. [...] E
por que... Doente... E porque a gente ta ai trabalhando e
tem que pegar um ferro. Af incha as pernas E esse que eu
to com cuidado. Porque quando eu ia trabalhar eu podia
pegar nas coisas, nos ferros porque quem trabalha num
negécio de bicicletaria tem que estar pegando bicicleta,
ferros, e batendo e ajeitando e ai tudo mais. E ai eu nédo
posso fazer isso agora. Enquanto eu nao ficar bom mesmo
como é que eu vou pegar no ferro? Se eu pegar vai inchar
as minhas pernas de novo (tom de voz triste).

Nesse momento de sua vida, o Sr. Pedro comeca a
instituir novas normas™® e escolhas em decorréncia da
percepcdo de manifestacdo da doenca no seu corpo,
resultando nas limitacbes e nas restricdes de suas
atividades diarias. Além disso, surge a queda da auto-
estima como parte desse processo e em Vvirtude da
dificuldade de prover o préprio sustento. E nesse processo
de possibilidades e limitagBes que passam a ser construidas
as experiéncias de adoecimento, em um movimento
continuo ao longo de sua vida, no qual vdo sendo tecido
conhecimentos a partir de fatos concretos do seu cotidiano
em relacédo ao seu sentir-se saudavel e sentir-se doente®9.

Nos dias atuais, o Sr. Pedro estad afastado de suas
atividades profissionais, recebendo o beneficio do “Auxilio
Doenca”, pelo Instituto Nacional da Seguridade Social
(INSS). Antes de receber o beneficio, e mesmo em outras
situacbes, o Sr. Pedro dispde de uma rede de apoio
constituida por familiares, amigos, entre outras pessoas,
com quem pode contar nas suas dificuldades financeiras e
de outras ordens. Sdo pessoas que compartilharam e
vivenciaram as suas dificuldades advindas das fases de
agudizagdo da doenca que constituiram sua rede de apoio®.

[...] E que eu tenho a Antonia. Tenho o meu primo la que
me ajudam |4 com esses problemas. Tenho amigos.
(Antonia) é uma colega da gente, muita intima também. E
como vocé assim, colega da gente.

Esse sentimento de solidariedade para com o Sr. Pedro
é despertado por essas pessoas que apresentam um signo
de reconhecimento e lhe oferecem apoio, baseados em
sentimentos de seguranca e vinculo, bem como o
reconhecimento da precariedade vivida por ele®-

Nessa rede de apoio, o Sr. Pedro passou a nos
considerar como “colega da gente”. Nossa relacdo de
vinculo foi sendo tecida gradativamente, a medida que
fomos despertando nele sentimentos de confianca e de
respeito e, o mais importante, por nos apresentarmos com
disposicdo para ouvi-lo®?. Naquele momento, ele
necessitava que alguém o olhasse e ouvisse as suas
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dificuldades, seus anseios, suas duvidas e seus medos
diante da amputacdo do hélux direito sofrida ha seis meses
devido & necrose por ma circulacdo de extremidades.
Durante a internagédo, ele apresentou momentos de negacao
e de fuga em relagdo a amputacédo, quando demonstrava
que a sua preocupacdo maior era com a sua situagdo

financeira.

[...] O problema foi s6 esse que deu. Problema, problema
do diabetes. Agora, o que td dando problema é esse,
problema do dinheiro ai. Como é que eu vou ficar? Sem
receber o dinheiro, como é que vou passar?

Pudemos perceber que o Sr. Pedro apresentava uma
necessidade de saude focalizada que pudesse compreender
a experiéncia de adoecimento. Tais praticas deveriam ter
como foco para além de um olhar e de um ouvir meramente
técnico. Nesse momento, devemos fazer uma melhor escuta
das pessoas que buscam cuidados de saude, tomando suas
necessidades como centro de nossas intervencbes e
praticas*®.

Nos outros encontros o Sr. Pedro, assim como sua
familia, tinham como necessidade de salde maior obter
informagdes sobre o diabetes mellitus e as repercussdes
deste no seu cotidiano. E essa disposicdo para ouvi-los e
reconhecé-lo como pessoas importantes, carentes de
informagdes sobre assuntos que vao muito além dos
problemas de salde, fez com que, em um de nossos
encontros, o sobrinho dele nos dissesse que “[...] ainda
bem que vocé apareceu para nos orientar” (Notas de
Observacgéo - 06/02/07).

Tanto o Sr. Pedro, como a familia do seu irmao, que
reside em Cuiaba, acolheram-nos de forma muita aberta e
espontanea. A participacdo dessas pessoas foi importante
por mostrar os sofrimentos e as angulstias ao procurar
ajudar o Sr. Pedro nesse momento da vida, época em que
ele estava recém-cirurgiado devido a amputagdo do héalux
direito.

A familia, além de apresentar dificuldade para planejar
o cuidado do Sr. Pedro, mostrou-se fragil diante da fase de
agudizacdo da condicdo crénica do diabetes mellitus. Eles
também verbalizaram estar carentes de informacdes sobre
a doenca e como obter acesso aos servigcos de salde em
Cuiabé, conforme a observacdo que fizemos.

[...] A familia nos pareceu bastante preocupada com o
estado de saude do Sr. Pedro, sendo que o Gabriel
(sobrinho do Sr. Pedro) afirmou que ele precisa de cuidados
e de apoio da familia nesse momento. Enfim, no final da
conversa eles nos chamaram de ‘Anjo de Deus que
apareceu na vida deles para ajudar o tio nessa situacao’,
pois o que mais sente falta é de informag¢des sobre o
sistema de saude e de seus direitos (Notas de Observacao -

06/02/07).

Ao observar a dinamica familiar frente a condigéo
cronica do diabetes mellitus, este nos ofereceu elementos
importantes para compreensdo da experiéncia de
adoecimento e a busca por cuidado empreendida tanto pelo
Sr. Pedro, como por eles préprios ao ajuda-lo nessa busca.
Os familiares do Sr. Pedro participaram das conversas “néo
gravadas”, pois percebemos que eles ndo se mostravam a
vontade com gravador ligado, sendo que respeitamos a
decisdo. E & medida que a relagdo foi sendo estabelecida,

conversamos naturalmente sobre as adversidades
enfrentadas por eles para resolver os problemas de saude
do Sr. Pedro.

Nesse convivio com a familia do Sr. Pedro, percebemos
uma situagéo conflituosa, pois, a0 mesmo tempo em que
ele se sentia acolhido pelos familiares, também se sentia
“incomodando” a familia do seu irmao, durante o periodo de
permanéncia em sua casa.

A forma como o diabetes mellitus se apresenta na vida
dessas pessoas € tdo intensa que as obriga a um
redirecionamento de suas vidas. Entretanto, as praticas
profissionais de atencdo a salde a essas pessoas devem se
norteadas pelo conhecimento acerca desse contexto, assim
como das repercussdes que o diabetes mellitus ai promove,
pois, dessa forma, se consegue almejar a integralidade em
saude.

O cotidiano: o grande cenario da experiéncia de
adoecimento

O olhar aqui lancado se direciona para o cotidiano da
pessoa que vivencia a condig¢éo crénica do diabetes mellitus,
e que busca, no seu dia-a-dia, encontrar as solucdes
possiveis para viver com as imposi¢des que a doenga traz.

O cotidiano a ser analisado se faz com base na
abordagem compreensiva de Michel Maffesoli, por
considera-la apropriada para compreender essas
banalidades vividas pela pessoa com diabetes mellitus e sua
familia dentro do seu microespaco social que constitui a vida
de todos os dias, no qual experimenta e vivencia as varias
formas do viver com a doencga e suas conseqiiéncias. E no
centro dessa vida diaria e nos seus movimentos e (re)
arranjos possiveis que buscamos compreender a experiéncia
de adoecimento do Sr. Pedro, pois entendemos que o0s
profissionais de salde carecem dessa compreensdo quanto
as repercussdes que a doenga, o seu tratamento e o
controle trazem para a vida da mesma.

E nesse cotidiano que se da a vida de todo o dia sendo
que esta é pontuada por pequenos momentos plenos de
significado. No entanto, “[...] a proposta de compreenséo
da vida cotidiana fundamenta-se numa visdo microsocial,
vendo nela um locus privilegiado de manifesta¢cbes de uma
forca vital que independe de explicagbes econdmico-
politicas. Os pequenos fatos da vida cotidiana assumem
relevancia e a banalidade do dia-a-dia mostra sua
importancia”®.

Assim, consideramos que a experiéncia de
adoecimento se d4 como parte da vida cotidiana e que esta
é, essencialmente, dotada de relativismo®*®. Compreender
as repercussdes que a condicdo cronica por diabetes
mellitus e seu cuidado promove na vida da pessoa e familia
nos imp8e a necessidade de ter disposi¢do para interpretar
essa experiéncia por meio da razdo sensivel®, pois nessa
banalidade vivida, o dado é aceito porque esta ai, ou seja,
os acontecimentos e os enfrentamentos de base ja foram
modelados a priori, sendo que “[...] tais realidades néao se
submetem a qualquer julgamento, uma vez tidas e havidas
ou néo por conformes ao que se cré um ‘deve ser’, ao que
se imagina seria melhor que fossem; ao contrario, séo elas
aceitas em sua incompletude, em seu aspecto parcial e
eféemero”™®®,

Ao contrario disso, as praticas de atencdo & salde &s
pessoas com diabetes mellitus tem focado suas acdes em
dietas, medicamentos e atividades de educagdo em saude
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que ainda ndo consideram os saberes e praticas construidos
a partir da experiéncia particular de adoecimento®,

[...]Tem que tomar adocante, né? O comer é... Ele deu uma
lista. E eu fiquei com aquela lista para ver como era que eu
vivia. Para eu sobreviver com aquela lista. O comer que era
para eu comer. E...Tudinho. Ai, ele me deu aquela lista, o
doutor. [...] E porque tem que ter muito cuidado por causa
do comer. Ndo pode comer todo o comer. E tomar bebida. E
comer esses negoécios. Comer esses negdécios que tem muito
comer que ndo posso comer. [...]JA farinha eu ndo posso
comer. E a farinha eu ndo posso comer. Era 0 que eu mais
gostava né? E agora... (voz triste) [...] porque eu sou
Nordestino e ai eu gostava muito de farinha. E mas, eu fui
obrigado a largar... E comer s6 um p&o? (lagrimas nos
olhos) [...] E... E um problema né? (olhos muito brilhantes e
com voz de choro).

Consideramos que cada pessoa em sua experiéncia de
adoecimento “constitui a mais auténtica testemunha do que
significa viver com diabetes e, portanto, a participagdo ativa
dos usuérios no processo de educagdo em salde constitui o
eixo da hélice que movimenta e tempera o estilo de vida
dessas pessoas no alcance de uma melhor qualidade de
vida”®",

No entanto, a doenca é vista e percebida como ameaca
a vida por conta dos inimeros (re) arranjos provocados
pelos cuidados necessarios e, principalmente, pelas fases de
agudizacdo que podem ser tornar freqlientes a medida que
a doenca evolui. Além disso, a préprio fato de ter recebido o
diagnéstico de ser “portador” de diabetes mellitus e o modo
como estes recebem o diagnéstico médico podem contribuir
para o aumento do estresse e das inUmeras dificuldades
encontradas™®. Além disso, a doenca modifica a relacdo da
pessoa com diabetes mellitus, com o mundo e consigo
mesmo, desencadeando também sentimentos como
impoténcia, desesperanca, desvalorizacao, temor,
apreensio e o medo da morte®®*?,

Em nossa sociedade marcada por atos e pensamentos
que reforcam o mito Prometéico de que projetamos nossas
vidas para um futuro distante onde sonhos, felicidade e
conquistas s&o projetados com intensidade®®. No entanto,
essas pessoas se deparam com o afrontamento do destino,
onde elas passam a projetar futuras perdas afetivas e
financeiras e, inclusive, depara com a prépria terminalidade,
algo tdo pouco discutido e muito menos aceito pelo
homem®.

Nesse viver com a doenga o seu cotidiano do Sr. Pedro
é marcado por pequenas mortes de todos os dias
representadas pelas perdas cotidianas em sua forma de
viver anterior que a doenca lhe imp6s®. Diante disso, a
doenca é vista pela pessoa como uma ameaca ao destino e
aceitacdo de normas impostas pelos profissionais de saude
em nome de praticas que desconsideram o processo de
viver com o diabetes mellitus e os inimeros significados
construidos a partir da experiéncia de adoecimento.

Ao invés disso, os profissionais de salde priorizam a
identificagdo e o controle dos sinais e sintomas da doenca
que se manifestam no corpo da pessoa e/ ou através de
interpretacfes de exames que lhe oferecem parametros
para instituir medidas terapéuticas, normas e mudangas de
estilo de vida. Sendo assim, com base nesse modo
tradicional e reducionista de fragmentar corpo e mente, 0s
profissionais de salde deixam de apreender as dimensdes

subjetivas e individuais referente a experiéncia de
adoecimento. No entanto, o0 modo como estes profissionais
conduzem e entendem por processo saude-doenca e como
estes consideram salde, qualidade de vida e autonomia
podera influenciar no modo como o paciente concebe a
doenca e as possibilidades do que seja viver saudavel
mesmo sendo portador de determinada doenca‘“4*>%,

De certo modo, por conta de nossa formagédo
cartesiana e positivista os profissionais de saude tém
dificuldade em compreender e gerenciar o cuidado as
pessoas em condi¢do crbnica e fora de possibilidade de
cura. E por conta dessa formagédo tradicional, ainda
realizamos praticas prescritivas normatizando a vida de
pessoas e de familias sem considerar e, muito menos
incluir, sua prépria experiéncia de adoecimento como parte
do processo de construcdo e gerenciamento do cuidado a
satude™,

A concepcdo ampliada de saude atualmente nos
convida a discutir sobre o processo de viver com a condigéo
cronica do diabetes mellitus. E ao olhar atentamente para a
experiéncia de adoecimento dessa pessoa esta nos permite
compreender um universo tdo particular e cheio de
significacdo a cerca do viver saudavel onde poderemos
apreender em conjunto acerca das dificuldades, das
angustias, e medos frente as restricbes que a doenca
impde. O cuidado as pessoas com diabetes mellitus vai
muito além da apreensdo de necessidades biolégicas
previamente programadas. Sendo assim, “enfocar a salde
na compreensdo da vida quotidiana é propor-se a olhar o
ser humano enquanto uma entidade biopsico-sécio-
cultural®”. Significa também compreender que essa pessoa
€ Unica, multidimensional, uma unidade complexa dotada
de relagdes.

E nesse cotidiano, que as formas® sdo moduladas a
partir dos processos de significagdo que tentam fugir, ao
seu modo, ao “deve ser”® oriundo das praticas prescritas
realizadas pelos profissionais de salde. E nesse processo de
ser saudavel, que as pessoas criam formas que Ilhe
conferem o modo de como com viver com a condi¢édo
cronica do diabetes mellitus.

No entanto, essas pessoas s6 poderdo fazer escolhas
verdadeiramente livres, quando estas compreendem o que
se passa em seu préprio corpo, e que seguem normas nao
porque estas lhe foram impostas por algum profissional,
mas porque as compreendem e sabem que elas ampliam
suas potencialidades de serem felizes™®.

Com base nisso, promover qualidade de vida e
autonomia dessas pessoas perpassa a compreensdo desses
pequenos nadas e estar atento a cada gesto, a cada
movimento que esse vivido permite®®. A doenca faz parte
da vida dessas pessoas, mas a forma como cada uma
enfrenta e que é possivel projetar, continuar a viver e
desenvolver a¢des de acordo com as normas que lhes fazem
sentido. Sendo assim, a pessoa devera “ser capaz, ativo e
potente na vida, mesmo tendo de conviver comum a
condigéo crdnica, significa estar desperto, aberto e sempre
em movimento. Significa, também, ter capacidade de lidar
com desafios por meio da superacdo das condicdes
adversas, buscando néo restringir o modo de andar a vida
as limitagées das condigées cronicas”™®.

Pensar no cuidado em saude significa também
refletirmos sobre as nossas praticas e incluir a pessoa, a
familia e 0 modo como essas vivem com a condicdo crdnica
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sendo que essa experiéncia de adoecimento tem muito a
nos ensinar sobre o diabetes mellitus.

Ao compreender esse fendmeno vivenciado com
intensidade pela pessoa com diabetes mellitus e familia,
buscamos apreender elementos considerados insignificantes
para uns, mas essencial para aqueles que tem nos muito a
ensinar sobre o viver com a doenca”. E com base na sua
experiéncia de adoecimento esta nos convida a lancar
olhares atentos a esse cenario que tem muito a nos ensinar
a cerca do processo de viver com a condigdo cronica por
diabetes mellitus.

A condicdo cronica por diabetes mellitus: novos
elementos para o cuidado em saude

As mudancas no perfil populacional somadas ao
envelhecimento da populagdo e aos avancos nos estudos
em salde que promoveram melhoria das condi¢cdes de vida
de parte da populacdo que resultaram na mudanca no perfil
e na classificacdo das doencas. Esse novo perfil impds a
necessidade de (re) pensar ndo apenas a maneira de tratar
e abordar sobre essas doencas, mas também, como
gerencia-las no ambito dos sistemas e servicos de saulde,
bem como da prépria vida da pessoa e de sua familia,
considerando as repercussdes que acarretam nesses
contextos™ 73,

Até recentemente, as doencas eram classificadas em
infecciosas e cronico-degenerativas, de acordo com a
evolugdo e tempo do agravo. No entanto, essa classificacéo
passava a ndo abranger as novas dimensfes que as
doencas emergentes e persistentes que extrapolavam as
caracteristicas que, até entdo, as recortavam em uma ou
outra denominac&o?”. A concepgdo do que seja doenca
cronica passa também por reformulagbes ao longo do
tempo, sendo assim considerados todos os desvios do
normal que tenham wuma ou mais das seguintes
caracteristicas: “[..] permanéncia, presenca de
incapacidade residual, mudanca patolégica ndo reversivel no
sistema corporal, necessidade de treinamento especial do
paciente para reabilitacdo e previsdo de um longo tempo de
superviséo, observacéo e cuidados”®.

Diante dessas caracteristicas citadas, o viver com essa
doenca passa a ser considerado como “um problema”, pois,
nas suas palavras “o diabetes € um problema [...] diabetes
é muito complicado”; No entanto que, a palavra “problema”
expressa a maneira pela qual o sujeito do estudo percebe o
diabetes mellitus em sua vida.

Esses agravos possuem caracteristicas em comum,
principalmente o fato de serem irreversiveis e que
demandam cuidado continuo e prolongado, necessitando
que as pessoas e seus familiares sejam treinados, por
exemplo, a manusear medicacdes ¢'”. A medida que a
doenca progride, essas pessoas apresentam periodos de
exacerbagcdo e remissdo com propensdo ao surgimento de
outras doengas, assim como a utilizacdo frequente dos
servigos de satde™*"*®_ Conforme relato:

[...] o Sr. Paulo nos disse que ficou muito preocupado com
o irmdo que apresentava, no domingo, muito soluco, mal
estar, fraqueza, indigestdo, pernas e corpo inchado. E
diante desse quadro levou o irméo direto para o Pronto—
Socorro. (Notas de Observagéo - 06/02/07).

O diabetes mellitus e suas complicagbes promovem,
também, alteracdo na estrutura e na dinamica familiar,

predispondo a pessoa ao isolamento social e a perda da
capacidade funcional sendo que a pessoas e os familiares
estdo sempre em alerta frente as periodos de
agudizagao®®.

Com base nesses elementos descritos anteriormente, o
termo condigdo crbénica passou a abarcar tanto as doencas
transmissiveis, a exemplo do HIV/AIDS, e as doencas nao-
transmissiveis, como as doencgas cardiovasculares, o cancer
e o diabetes mellitus, quanto as incapacidades estruturais,
como cegueira e amputacdes. Essas condi¢gfes crbnicas tém
em comum o fato de serem persistentes e de necessitarem
de cuidado permanente 317,

Essas doencas desencadeiam inUmeras repercussdes
tanto na vida das pessoas, familias, servicos de saude,
como para toda a sociedade. [...] As condi¢des cronicas ndo
sdo mais vistas de forma tradicional (ex, limitadas as
doencgas cardiacas, diabetes, cancer e asma), consideradas
de forma isolada ou como se nao tivessem nenhuma relagéo
entre si. A demanda sobre os pacientes, as familias e o
sistema de satde s&o similares”.

Diante desses novos elementos sobre o cuidado em
saude, o termo doengas crOnicas tornou-se ‘pequeno’ e
restrito para a compreensdo do que seja viver com a
doengca. Sendo assim, o termo condi¢do crbnica abarca
todas as dimensdes do agravo, principalmente, as
repercussdes que promove na vida da pessoa, nha sua
familia e em toda a sociedade.

O crescimento da condicdo crdonica é uma situagdo
inevitadvel em todo o mundo devido & mudanca do perfil
epidemiolégico e demografico, das condicdes
socioecondmicas e de outros fatores, e pode ser visualizada
como um sério problema de saude publica, sendo
responsavel por 60% de todo 6nus decorrente de doengas
no mundo. Pelo crescimento acelerado, estima-se que em
2020, da carga de doencas que acometerdo os paises em
desenvolvimento, 80% devem advir de problemas
crénicos. A aderéncia ao tratamento nesses paises chega
a ser de apenas 20%, com consequUéncias negativas que
oneram ainda mais a sociedade, o governo e as familias®”.

Entretanto, as pessoas que vivem com a condi¢do
cronica apresentam dificuldade em compreender a doenga,
o que lhe causa o mal estar fisico e psicolégico, sendo que
este ultimo é gerado, provavelmente, devido ao constante
estado de alerta ao qual se acresce o medo da morte nas
fases de agudizacgdo da  doenga®'®.  Assim,
compreendemos que o viver com a condi¢do crdnica passa a
ser, para além dos agravos fisicos, “[...] uma intercorréncia
estressora, cujo impacto surge a qualquer tempo e vem
para permanecer, alterando o processo de ser saudavel de
individuos ou grupos”®®,

No entanto, o termo condigdo cronica” embora
avancasse na sua compreensdo, ainda ndo nos parecia
abarcar todas as dimensdes que entendiamos ser
necessarias. Ao pensarmos nas pessoas com diabetes
mellitus, embora pudéssemos considera-las como
“doentes”, visto terem um agravo a sua salde, bem como
ser esse agravo, na maioria das vezes, permanente, 0O
“estar doente” ndo era um estado constante dessas
pessoas, mas, sim, de periodos de suas vidas em que se
manifestava, principalmente, através das fases de
agudizages da doenca®®. Somados a isso, entendemos
que [...] “a condicdo crénica tem como caracteristica o fato
de ndo ser temporéaria, uma vez que passa a fazer parte,
seja por tempo prolongado ou por tempo indeterminado, da
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vida da pessoa. Todavia, isso ndo significa que esta se sinta
sempre doente, pois outra caracteristica da condigdo cronica
diz respeito as fases de exacerbagéo e remissao”®®.

O diabetes mellitus apresenta uma evolugéo clinica, de
forma silenciosa, sendo que muitas vezes, a pessoa néao
percebe e/ou ndo apresentou ainda as manifestacdes
clinicas da doenca promove em seu corpo. Talvez, isso
tenha contribuido para que essas pessoas mesmo tendo o
diagnéstico médico fechado como “portadora de diabetes
mellitus”, muitas delas desconsideram-na como parte do
seu viver. Porém, a medida que comecam a experienciar as
fases de agudizacdo, podem desenvolver sentimentos de
incapacidade, o que contribui para aumentar a sua
dificuldade em aceitar o fato de possuir o diabetes
mellitus**31820  Desta forma, “[...] este impacto determina
um novo rumo ao processo de viver e ser saudavel de
acordo como significado, com as forcas e necessidades e
estratégias de enfrentamento utilizadas pelos
envolvidos”®®,

Frente a essas adversidades promovidas pela condicédo
cronica, o modo como as pessoas e suas familias vivem com
o diabetes mellitus depende de como responderdo a esses
fatores de estresse em seu cotidiano®®. Essas pessoas
poderdo desenvolver estratégias de enfrentamento com
resultados positivos ou negativos que influenciardo no modo
de viver com a doenca e “dependendo de sua orientagdo de
vida, o significado pode ter muita ou pouca importancia
para ele, podendo provocar emog¢8es negativas como medo,
vergonha, revolta ou emocgdes positivas como gratiddo e
alegria”®®.

No entanto, €é necessario compreender que as
mudancas na vida cotidiana dessas pessoas sdo provocadas
pelo diabetes mellitus, sendo que estas sdo intensificadas
pela fase de agudizacdo e o medo de suas consequéncias.
Nesse processo, as pessoas com diabetes mellitus elaboram
os sentidos e significados que irdo constituir a sua
experiéncia muito particular de adoecimento. As fases de
agudizacdo da doenca podem desencadear alterac6es no
bem estar psicossocial tais como: depressdo, isolamento
social, estresse, estigma  social, sentimentos de
inferioridade, incapacidade funcional, dentre outras®®2®,
Tais reagdes emocionais estdo presentes em qualquer
episédio de adoecimento, mas, se mostram especialmente
intensos nos agravos que podem ser considerados como
condi¢cdo crbnica, pois, “[...] viver com uma condic¢édo
cronica pode representar continua ameacga, tanto para a
pessoa doente, quanto para aqueles que estdo préximos a
ela, pois a condigdo afeta sua vida como um todo, alterando
dramaticamente seu cotidiano. [...] De qualquer modo, é
extremamente complexo integrar a doenga crdnica ao ritmo
da vida das pessoas. Incorporar a condi¢cdo cronica
representa um desafio a ser enfrentado no seu dia-a-dia,
pois requer continuos ajustes, reajustes, avaliacdes e
reavaliagBes devido a dinamicidade de sua apresentacédo e
evolugao”®®,

Além disso, “[...] as condi¢Bes crbnicas tém periodos
relativamente estaveis que podem ser interrompidos por
episédios agudos que requerem cuidados médicos ou
hospitalizagfes. O prognoéstico varia de uma vida estavel a
uma morte prematura”®®,

Situacdes como essas descritas na literatura requerem
das pessoas com diabetes mellitus e de sua familia, o
desenvolvimento de estratégias que contribuam para
melhor gerenciar os enfrentamentos cotidianos,

possibilitando a aceitagdo da doenca como parte de seu
viver™ . E, mais que isso, que permita que essas pessoas
se sintam capazes de continuar a viver de acordo com as
novas normas que a vida lhes impds™®.

QOutro aspecto importante a ser considerado as
condi¢des crbnicas constituem como problemas de saude
que requer gerenciamento continuo por um periodo de
varios anos ou décadas!”. E no entanto, é preciso
considerar que os servigcos de saude devem cooperar com
esse processo, proporcionando praticas profissionais de
atencdo e de gestdo que respondam, de maneira efetiva, as
necessidades de salde que as pessoas com diabetes
mellitus e suas familias apresentam®.

Entretanto, em nossa experiéncia profissional e neste
estudo, pudemos perceber que as praticas profissionais de
atencdo e de gestdo, ainda, ndo contemplam o modo como
essas pessoas enfrentam o “problema” do diabetes mellitus
no seu cotidiano. Ao invés disso, os profissionais de salde
focalizam suas a¢Bes apenas nas repercussdées que este
agravo podera promover no corpo doente, para as quais
entendem ser essencial a adogédo de mudancgas no estilo de
vida, sendo que isso é imposto como um “deve ser”®, como
uma norma a ser cumprida para se atingir o controle e
monitoramento do diabetes mellitus.

Entendemos que as praticas de atencdo embasadas
nos principios da integralidade e da resolutividade vao além
do controle e do monitoramento do agravo e que deveria
abarcar outras dimensdes relacionadas ao modo como as
pessoas enfrentam a problemética da condi¢do crénica em
seu cotidiano. Sendo assim é de “[...] responsabilidade dos
profissionais de salde na prevencgdo de danos decorrentes
da falta de controle da doenca pelas pessoas, incluindo ai, a
motivacdo para o tratamento, a melhora da auto-estima e o
controle da ansiedade ou depressdo. [...] As doencas
cronicas sdo fendmenos sociais que afetam todos os
aspectos da vida das pessoas”®®.

Em decorréncia do controle e monitoramento em que
se centram as praticas profissionais de atencdo ha uma
tendéncia da pessoa com diabetes mellitus de se tornar
cada vez mais dependente do acompanhamento
profissional®® e, ao mesmo tempo, se sente menos
competente para desenvolver o autocuidado®.

No entanto, por ndo oferecerem acdes resolutivas para
os problemas enfrentados pelas pessoas com diabetes
mellitus, as complicagbes se tornam cada vez mais
frequentes, o que reforca a dependéncia do cuidado
onerando, tanto para o Sistema de Salde quanto para suas
préprias vidas e de suas familias, ndo s6 economicamente,
mas também emocional e socialmente. Na ocorréncia de
complicagdes, a tendéncia dos servigos e dos profissionais
de salde é culpabilizar a pessoa pela ndo adesdo ao
tratamento e pelas suas indmeras conseqiéncias, sem
considerar que a ndo adesao caracteriza-se como uma falha
do préprio sistema de satde®.

Adotar a concepgdo de “condigdo cronica” para o
diabetes mellitus em nossa pratica profissional significa (re)
pensarmos nosso modo de atuar e de (re) conhecer as
dimens8es que o viver com essa condi¢do traz tanto para a
pessoa quanto para sua familia. Significa (re) pensar,
também, como disponibilizamos ac¢des em salde que
possam dar conta tanto da condi¢do de vida e de salde
decorrente do problema clinico, das repercussées da
condi¢cdo crbnica no seu cotidiano, bem como de que
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maneira poderemos inclui-los no planejamento do seu
préprio cuidado, incentivando a sua autonomia.

N&do podemos desconsiderar, também, que a pessoa
com diabetes mellitus poder4 desenvolver outras condi¢des
cronicas relacionadas as doengas decorrentes desse agravo,
tais como: o pé diabético, a doenca renal crénica, doencas
cardiovasculares, a obesidade e, ainda, a depresséo
causada por todas as mudangas no seu viver.

A resolutividade do cuidado & condicdo crénica do
diabetes mellitus estd diretamente ligada a capacidade dos
servigos e das préaticas profissionais de atencdo e gestdo de
impedirem, ou ao menos retardarem ao maximo, o
aparecimento dessas outras condi¢des. E, para isso, as
politicas que direcionam tais praticas e a organizacdo dos
servigos devem, mais do que imputar normas, mas propor e
implementar solu¢des para as necessidades de saude das
pessoas que vivenciam a condicdo cronica diabetes mellitus,
fazendo-as parceiras nesse cuidado.

CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo possibilita refletir sobre as repercussdes
que a condicdo crdnica por diabetes mellitus promove na
vida de pessoas e familias. Essas repercussées ocorrem na
dimenséo do cotidiano onde estes vivenciam e experienciam
0 que é viver com a condigdo cronica associados aos
enfrentamentos frente as restricdes e limitacdes que o
sentir-se doente impde. E no cotidiano que sdo (re)
construidos a experiéncia de adoecimento da condicéo
cronica por diabetes mellitus, condicdo essa em pleno
movimento marcado pelas fases de remissdo e de
agudizacdo da doencga que contribui para a (re) construgdo
de significados em relacdo ao contexto de vida, saude e
doenca.

Além disso, o estudo nos convida a (re) pensarmos no
modo como ofertamos as préaticas de atencdo e de gestdo
que ainda sdo centradas no controle e no monitoramento do
diabetes mellitus e ndo no modo como cada pessoa e familia
experiencia estar com a doenca que difere de pessoa para
pessoa, pois se trata de uma condi¢do Unica e singular.

Dai a necessidade da utilizacdo de abordagens
compreensivas centrada na pessoa e familia como recurso
para apreender o significado da doenca e como este a
enfrenta e que deveriam ser abordados durante as praticas
de atencdo individual e/ou coletiva como forma de dar
vozes a experiéncias e aos saberes construidos em relacdo
sentir-se doente e ao sentir-se saudavel. Assim, ao dar
vozes ao vivido, poderemos compreender e auxilid-los nesse
processo de (re) construcdo das atividades cotidianas assim
como a continuidade do tratamento medicamentoso e na
reeducagdo alimentar, considerada como um processo
doloroso e dificil para quem vivencia as restrigcées no dia-a-
dia. Tais ac¢des poderdo ser desenvolvidas através de
praticas de acolhimento e vinculo e a inclusdo da pessoa e
da familia no gerenciamento do cuidado da condicéo
cronica.

Enfim, pensar na condigdo crbnica requer (re)
construirmos nossas praticas de atencdo e de gestdo e que
estas sejam centradas nas pessoas e familias, havendo
necessidade da reorganizacdo do Sistema de Saude para
atender as necessidades de salde, que sdo das mais
diversas, que advém do aumento das condi¢Bes cronicas,
em especial, a por diabetes mellitus.
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