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RESUMO

Este estudo objetivou compreender a expe-
riéncia de adoecimento de uma pessoa em
condigdo cronica do diabetes mellitus e a
maneira como esta enfrenta as adversida-
des no seu cotidiano, cujo corpus de dados
foi obtido através da Histéria de Vida Focal e
da observagdo de praticas profissionais de
atencdo. A andlise dos dados foi embasada
na abordagem compreensiva, que nos per-
mitiu entender o cotidiano como o grande
cenario para quem vivencia a experiéncia de
adoecimento e a busca por cuidados, sendo
gue o modo como cada pessoa a vivencia é
Unica e individual. Assim, ndo é possivel
construir préticas profissionais cuidativas
gue desconsiderem a situagdo cotidiana de
vida e salde da pessoa a ser cuidada. Como
também ndo é possivel propor tais praticas
sem que haja a participagdo ativa da pessoa
sobre a qual irdo incidir as decisdes e con-
dutas ai tomadas.
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ABSTRACT

The objective of this study was to under-
stand the experience of a person with dia-
betes mellitus and how that person deals
with adversity in everyday life. Data collec-
tion was performed by means of a Focal Life
History questionnaire and by observing
health care professionals. Data analysis was
based on the comprehensive approach,
which permitted understanding the every-
day life as a scenario for those living with
the experience of falling ill and searching
for care, considering that this experience is
unique and personal. It is impossible to cre-
ate health care practices that disregard the
everyday life and health situation of the
person. Furthermore, it is impossible to
propose such practice without the active
participation of the person affected by
those decisions and conducts.
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RESUMEN

Este estudio objetivé comprender la expe-
riencia de enfermarse de una persona en con-
dicién crénica de diabetes mellitus y la ma-
nera como esta enfrenta las adversidades en
su cotidiano, cuyo corpus de datos fue obte-
nido a través de la Historia de Vida Focal y de
la observacién de practicas profesionales de
atencion. El andlisis de los datos tuvo como
fundamento el abordaje comprensivo, que
nos permitié entender lo cotidiano como el
gran escenario para quien vivencia la expe-
riencia de enfermarse y de buscar cuidados,
siendo que el modo como cada persona la
vivencia es Unica e individual. Asi, no es posi-
ble construir practicas profesionales de cui-
dado no consideren la situacién cotidiana de
viday salud de la persona a ser cuidada. Como
también no es posible proponer esas practi-
cas sin la participacion activa de la persona
sobre la cual irdn incidir las decisiones y con-
ductas alli tomadas.
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INTRODUCAO

Este estudo aborda a experiéncia de adoecimento e a
busca por cuidado frente a condi¢do crénica do Diabetes
mellitus com base na légica de quem a vivencia, permitin-
do reflexdes acerca das multiplas dimensGes dessa experi-
éncia, de maneira a contribuir para as novas formas de re-
conhecer e de atender as necessidades de saude de pesso-
as que vivenciam essa condigdo.

Temos observado que a atencdo ao Diabetes mellitus
tem sido, até o momento, eminentemente prescritiva,
normatizada e centrada na doenca e ndo na experiéncia de
adoecimento vivenciada pela pessoa com esse agravo. Essa
constatagao se da pelo atendimento as pessoas fortemen-
te centralizado na aquisicdo e oferta de medicamentos,
orientagBes para mudancga do estilo de vida, realizagdo de
exames de monitoramento e de controle do Diabetes
mellitus®,

As acOes de controle e monitoramento do Diabetes
mellitus tém sido realizadas, principalmente, durante a con-
sulta médica, através da execucdo de exames laboratoriais
e de acompanhamento do estado clinico. Es-
sas agdes, em seu conjunto, tém sido toma-
das pelos profissionais como sindnimo de
atendimento as necessidades de saude das
pessoas com Diabetes mellitus, bem como de
suas familias, mantendo e reproduzindo
acOes reducionistas que se focalizam no seu
controle e monitoramento, bem como na
transmissao vertical de informagGes. Os pro-
fissionais ndo se apercebem, portanto, que
muitas das dificuldades que essas pessoas
experimentam no seu cotidiano sdo resultan-
tes de praticas de atengdo que ndo fazem sen-
tido para elas, pois sao realizadas de forma
impositiva, sem considerar a realidade vivida por elas.

E no cotidiano das pessoas com Diabetes mellitus que a
experiéncia de adoecimento é tecida e onde os sentidos e
significados dessa vivéncia sdo construidos. E nesse cena-
rio também que sdo (re)criadas formas de viver e gerenciar
essa condigdo cronica, permeadas por um querer-viver es-
pontaneo, sempre no coletivo, que reordena o tempo e o
espago, permitindo o enfrentamento do destino e a angus-
tia da finitude®®. A experiéncia cotidiana, e dentro dela a
experiéncia de adoecimento, apresenta sempre varias pos-
sibilidades, pois ndo é univoca, ndo se adequando a ela,
portanto, os universalismos de qualquer ordem que quei-
ram impor os profissionais de salde.

Com base nesses pressupostos e a partir da analise do
corpus de dados obtido em nosso estudo foi possivel apre-
ender as multiplas formas de enfrentamento da condicdo
cronica do Diabetes mellitus tecidas no cotidiano da pes-
soa que a experiencia, sendo ai vivenciadas com grande
intensidade. E, embora ainda sejam pouco percebidas e
problematizadas pelos profissionais de saude nas praticas
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E no cotidiano das
pessoas com Diabetes
mellitus que a
experiéncia de
adoecimento é tecida
e onde os sentidos e
significados dessa
vivéncia sdo
construidos.

cuidativas que desenvolvem junto a essas pessoas, as difi-
culdades que as mesmas enfrentam e as possiveis solucGes
que encontram sdo fatores condicionantes para que pos-
sam enfrentar da melhor maneira possivel essa condigdo.

OBJETIVOS

Este estudo tem como objetivos compreender a experi-
éncia de adoecimento de uma pessoa em condigdo cronica
do Diabetes mellitus, bem como o modo como enfrenta as
adversidades decorrente dessa condigdo no seu cotidiano.

METODO

Estudo qualitativo do tipo Estudo de Caso®® que nos pos-
sibilitou a utilizacdo de vdrias abordagens metodolégicas
para apreender a logica da pessoa com Diabetes mellitus
em relacdo a sua experiéncia de adoecimento e busca por
cuidado empreendida de modo a resolver os seus proble-
mas de saude. O sujeito do estudo foi o Sr. Pedro, nome
ficticio de uma pessoa procedente do municipio de Sorri-
so/MT, que esteve internada em um Hospi-
tal Publico do municipio de Cuiaba/MT devi-
do a complicacGes associadas ao Diabetes
mellitus, tais como: hipertensdo arterial sis-
témica, doenca renal a esclarecer e necrose
do halux direito que resultou na amputacdo
do mesmo.

A apreensdo da experiéncia de adoeci-
mento e a busca por cuidado vivida pelo Sr.
Pedro se deu com base na abordagem da His-
toria de Vida Focal (HVF) operacionaliza pela
Entrevista em Profundidade (EP) como recur-
SO para o processo de rememoragdo das si-
tuacOes por ele enfrentadas no seu cotidia-
no. A HVF direcionou o nosso olhar para os sentidos e sig-
nificados presentes na narrativa dessa experiéncia, sendo
que foram necessarios catorze encontros para aprofundar
e esclarecer as situagdes narradas.

As narrativas foram gravadas e, posteriormente, trans-
critas na integra, oferecendo um extenso corpus de dados
que foi acrescido, também, de notas do didrio de campo e
de notas de observacgGes das situagdes experimentadas
durante os encontros. Tais encontros ocorreram nos meses
de janeiro e fevereiro de 2007 sendo, em sua maioria, na
casa de familiares do Sr. Pedro em Cuiabd - MT, onde esta-
va hospedado durante o seu tratamento nesse municipio.

A compreensdo dessa experiéncia de adoecimento em
seus multiplos sentidos foi possivel através do uso da ra-
zdo sensivel” tanto durante os inimeros encontros com o
Sr. Pedro, quanto posteriormente, no decorrer da organi-
zacdo e anadlise dos dados dai obtidos, visto que a posi¢do
assumida foi de valorizar os sentidos, saberes e sentimen-
tos implicitos nessa experiéncia. Assim, mais do que bus-
car saber as causas e os efeitos da condigdo crénica do Di-
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abetes mellitus, o que procuramos foi compreender como
é esse cotidiano em que se tenta sobreviver as agoes
prescritivas e impositivas dos profissionais de saude para o
monitoramento e controle da doenca e do doente, bem como
as formas de viver com a doenga e (re)criagdo de normas de
vida e de cuidado a sua saude.

O olhar que nos direcionou durante todo o periodo em
que se realizaram os encontros foi de atengdo para poder
contemplar o cotidiano em sua magnitude, bem como com-
preender o modo como a doenga e seu cuidado sdo perce-
bidos por aquele que os vivencia. Entretanto, estar a altura
do cotidiano, significa estar atento a descrigdo desse vivido
e aos modos como se organiza o processo de viver com a
doencga, traduzidos por pequenos gestos, acontecimentos
banais, expressdao de emogdes presentes no tom da voz ao
narrar determinado episddio. Assim, foram valorizados to-
dos aqueles pequenos nadas® que tornam o cotidiano
como que sem valor, particularmente pelos profissionais
de saude que desconhecem o modo como as pessoas en-
frentam suas adversidades ao experienciarem o adoecimen-
to e a busca por cuidado.

Ressaltamos que este estudo atendeu integralmente as
exigéncias éticas da Resolucdo 196/CNS/96, que trata de
pesquisas envolvendo seres humanos, bem como houve a
aprovacdo do projeto de pesquisa ao qual este estudo se
vincula pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Hu-
manos do Hospital Universitario Jalio Muller, sob o oficio
n2 235/CEP — HUJM/2005.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Para compreender a experiéncia do adoecimento e a
busca por cuidado empreendida pelo Sr. Pedro foi necessa-
rio, primeiramente, compreender o seu cotidiano, pois é
nesse viver didrio, sendo percebido como banal e insignifi-
cante, marcado por um tempo ciclico de repeticGes e per-
manéncias®, que acontece com toda a intensidade o seu
modo de viver a condicdo cronica do Diabetes mellitus.

Esse viver é tecido por medos, incertezas, pelo jogo
duplo que se constréi entre os mecanismos de aceitacdo,
de transgressao, de fuga e de resisténcia passiva ao deve
ser que a condicdo cronica lhe imp&e*®. Tais mecanismos
perpassam o cotidiano de pessoas que, como o Sr. Pedro,
buscam, do seu modo, sobreviver as inimeras imposicoes
e determinagGes a que a doenca obriga, e que sao reforga-
das pelas ag¢des prescritivas dos profissionais de saude que
ndo compreendem as dificuldades e os desafios que en-
frentam, intensificados ao vivenciarem as fases de agudi-
zaOc¢do da doenga, gerando um estado de atencdo e de ten-
sdo constantes.

E nessa vida de todo dia que sdo engendradas as for-
mas de um viver alicercado pelo sentimento de ambigii-
dade em que se tem a sensagao do limite e da terminalida-
de, sendo esta tensionada com um querer viver e a necessi-
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dade de se aproveitar o aqui e agora, podendo gerar trans-
gressdes as ordens dos profissionais de saide como forma
de viver esse instante®. Assim, a maneira como cada pes-
soa experimenta e vivencia o seu processo de adoecer é
Unica e pessoal”,

A doenca faz parte da vida do Sr. Pedro e, desse modo,
ndo hd como atender as suas reais necessidades de salude
sem compreender o seu contexto de vida, como também as
inUmeras repercussdes que o Diabetes mellitus promove no
seu cotidiano, sendo marcado, entre outros, por problemas
de ordem financeira e pessoal, o que o leva a perceber sua
doenga como um problema, pois, nas suas palavras o Diabe-
tes é um problema [...] Diabetes é muito complicado.

Pudemos apreender, através de leituras exaustivas de
suas narrativas, que seu dia-a-dia é marcado pela doenca
e, principalmente, pelas pequenas mortes de todos os dias
representadas pelas inimeras perdas cotidianas® em rela-
¢do a sua forma de viver anterior. A descoberta da doenca
se deu ha mais de 15 anos, sendo que nesse periodo o seu
corpo ndo apresentava, ainda, sinais e sintomas do Diabe-
tes mellitus e sua vida transcorria com menos limites e res-
trigdes. A medida que o Sr. Pedro comecou a vivenciar com
maior intensidade as manifestacdes de sua doenga, esta
passou a ocupar a centralidade de sua vida.

[...] Eu tava trabalhando e agora n&o posso ta trabalhando
agora porque eu to doente. T6 doente das pernas. [...] E ai
eu nado posso fazer isso agora. Enquanto eu néo 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).

A partir desse momento, o Sr. Pedro passa a instituir
novas normas para o seu viver® fazendo as escolhas possi-
veis em decorréncia de sua percepgao quanto a manifesta-
¢do da doenca no seu corpo, resultando nas limitacdes e
nas restricdes de suas atividades diarias. Além disso, surge
a diminuicdo da auto-estima como parte desse processo,
principalmente em virtude da dificuldade de prover o pré-
prio sustento. E, portanto, nesse processo de possibilida-
des e limitagBes que se constroi a experiéncia de adoeci-
mento, em um movimento continuo ao longo de sua vida,
trazendo consigo os conhecimentos tecidos a partir de fa-
tos concretos no seu cotidiano em relacdo ao seu sentir-se
sauddvel e sentir-se doente® 1,

Entretanto, ao vivenciar as fases de agudizagdo que se
tornaram cada vez mais freqiientes, o Diabetes mellitus pas-
sa a ser percebido pelo Sr. Pedro como um problema. Para
ele, a doenga, embora insida em seu corpo de modo cada
vez mais intenso, ndo faz parte de sua vida, é algo externo
que veio para modificar a sua trajetdria de vida, no sentido
negativo, ou seja, a doenga modificou sua vida para piort*?,
Dessa forma, percebemos que o estar doente para o Sr.
Pedro passa a ser uma contingéncia das manifestagdes fisi-
cas da doenga e, a medida que vivencia o aumento da fre-
gliéncia e o prolongamento das fases de agudizacdo, que
passam a requerer um maior controle dos seus habitos de
vida, tende a encarar a doenca de forma mais negativa.
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Também as restri¢des e limitacdes sdo sentidas por ele
como se fossem uma puni¢do ou como ordens a serem se-
guidas, pois o que impera em sua a vida atualmente é um
dever ser que nao tem significados concretos em sua expe-
riéncia de adoecimento. Decorrente dessa percepc¢do da
doenca e da necessidade de seu controle e monitoramen-
to, hd uma mdagoa latente, mas sempre presente, que se
expressa entre aquilo que a gente quer fazer, mas que néo
pode fazer por causa da Diabetes, conforme afirma o Sr.
Pedro.

Nesse processo de rememorar sua experiéncia, uma
contribuicdo valiosa da abordagem metodoldgica da HVF,
o Sr. Pedro trouxe consigo a avaliacdo de suas escolhas, fei-
tas ao longo de sua vida, quando era mais jovem e sauda-
vel, mas que se mostram de maneira pungente nesse mo-
mento de adoecimento agravado. Nessa rememoracdo, ele
também pode fazer projec¢des futuras em relagdo a sua vida
e a sua condigdo cronica. E, longe dos modelos ideais de
bem viver, percebemos que a estruturagdo da vida cotidia-
na da pessoa com Diabetes mellitus é baseada em senti-
mentos, praticas e atitudes que coexistem, muitas vezes,
de forma conflituosa com as muitas prescrigdes e controles
impostos pelos profissionais de saude®!13),

Nesse contexto de vida os cuidados a satide se somam
e se intensificam com as dificuldades financeiras que vi-
vencia, sendo que ele afirma que [...] problema de saude.
Ai a gente pega o dinheiro e tem que gastar para se
alimentar.

Além do gasto aumentado com a alimentacgdo, esse
cuidado, na concepcao do Sr. Pedro, é entendido de forma
distorcida, sendo visto como se fosse uma punicdo e/ou
uma ordem a ser seguida, conforme aponta sua narrativa.

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.. [...] E, mas, eu fui obrigado a largar... E co-
mer s6 um p&o? (lagrimas nos olhos) [...] E... E um proble-
ma né? (olhos muito brilhantes e com voz de choro).

Pudemos compreender que ele ndo associa o cuidado
a saude com a alimentagdo e esta como parte integrante
do tratamento e controle da evolugdo do Diabetes mellitus.
As préticas e discursos dos profissionais de saude reforcam
constantemente a necessidade da mudanca de habitos ali-
mentares, mas desconsideram o quanto é penoso para a
pessoa compreender que tais cuidados com a alimentacao
estdo associados ao tratamento do Diabetes mellitus e ao
cuidado a sua saude. Em sua percepcdo, as restricdes ao
seu comer, expostas na lista a ele oferecida, longe de lhe
permitir viver mais e melhor, conforme julgam os profissio-
nais da salde, o obrigam a sobreviver a ela, mostrando de
modo claro como sdo diferentes as ldgicas que animam as
praticas profissionais e o viver cotidiano da pessoa com
Diabetes mellitus.

A mudanca de habitos alimentares ndo parece ser uma
negociacdo entre a pessoa com Diabetes mellitus e os pro-
fissionais de saude, mas se constitui em uma imposicado,
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pois, como o Sr. Pedro aponta, fui obrigado a largar, mos-
trando a dificuldade que ele tem em aceitar essa ordem. E
necessario considerar, portanto, que conviver com o Dia-
betes mellitus requer mudangas no cotidiano e também nos
valores, naquilo que consideram como relevante em suas
vidas'*Y e, talvez, se as restri¢bes alimentares fossem com-
preendidas como importantes para a sua saude, talvez fos-
sem sentidas de forma menos sofrida.

Essa ambigtidade entre o ter informagéo sobre e o com-
preender de fato parece ser uma questdo central nas mui-
tas restricdes e limitagdes a que a pessoa com Diabetes
mellitus esta sendo submetida, podendo levar as situagdes
de transgressoes, de jogo duplo, de teatralidade, que se
apresentam como formas de resistir as praticas de domi-
nac3o e ao que esta fortemente instituido e normatizado'®?.,
Essas situagdes podem ser consideradas como forma de
enfrentamento através de uma resisténcia silenciosa, ten-
do em vista que tais restricOes e limitacdes experienciadas
nao fazem parte do didlogo em grupo e muito menos do
encontro dos cuidadores, do profissional e da pessoa com
Diabetes mellitus4,

Percebemos em suas narrativas o quanto essas estraté-
gias de enfrentamento sdo bastante presentes no Sr. Pedro
e, por mais que tenhamos desenvolvido uma relacdo de
vinculo e de confianga, sempre que o questionavamos quan-
to a sua alimentacdo ele nos narrava o que deveria comer
e ndo o que, de fato, comia, reforcando esse jogo duplo
como forma de escapar dos julgamentos e das cobrangas
que advém dos profissionais de saude. Portanto, o diabéti-
co fala aquilo que o profissional quer ouvir, através do jogo,
da brincadeira, da astucia, por se sentir distante do cotidi-
ano vivido institucional™. Assim, deixa-se de aproveitar, de
modo mais efetivo, o espaco que deveria ser de encontro
para o cuidado, que se torna um espaco de reprodugdo de
praticas que ndo possibilitam dar voz a essas pessoas, valori-
zando pouco seus conhecimentos construidos a partir da
prépria vivéncia do adoecimento e do gerenciamento do
cuidado que necessitam desenvolver no seu dia-a-dia.

Ainda que as praticas profissionais de ateng¢do voltadas
ao Diabetes mellitus normatizem e instituam, ainda de
maneira impositiva e persistente, o que o Sr. Pedro deve
comer, é no seu cotidiano que as resisténcias surgem na
forma de mascaras, de jogo duplo, através dos quais ele
mostra o quanto esse cuidado com a alimentacgdo é perce-
bido como distorcido, resultando na dificuldade que de-
monstra para fazer a relagdo com a sua doenca. Talvez,
seja devido a situagGes como essas que a pessoa com Dia-
betes mellitus apresente o desejo de se alimentar dos ali-
mentos proibidos, e [...] esse mesmo desejo o faz sofrer,
reprimir, salivar, esquecer, transgredir, mentir, negar, ad-
mitir, sentir prazer, controlar e sentir culpa™.

Na situacdo especifica do Sr. Pedro, surge ainda o pa-
radoxo entre o que ele pode comer atualmente e o que
podia comer antes de sair do Nordeste, sendo que incidem
tanto questdes de ordem culturais quanto econdmicas.
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Estas podem ser entendidas a partir da perspectiva por ele
narrada de que, quando vivia no Nordeste, sua situagdo
econOmica se mostrava bastante dificil, sendo que ndo dis-
punha de dinheiro para sustentar a propria casa. Portanto,
o0 comer estava restrito ao que poderia adquirir com os
poucos recursos de que dispunha, mas ndo havia restrigao
alimentar. Nas suas palavras,

a farinha eu ndo posso comer. E a farinha eu (voz triste)
n&o posso comer. Era o que eu mais gostava né? E ago-
ra... Porque eu sou Nordestino e ai eu gostava muito de
farinha. E mas, eu fui obrigado a largar [...].

Hoje, mesmo com condig¢des de vida melhores, as res-
tricdes sdo muitas, inclusive incidindo sobre sua cultura
como nordestino, o que lhe causa grande sofrimento.

Tem gente que fala vamos fazer um churrasco, ai vai la e
me convida. E ai eu ndo vou, porque eu ndo vou comer
carne salgada. [...] Ai eu paro porque eu n&o vou ndo. Ai
eu paro e faco [...] E tem que fazer porque ai outra pessoa
vai em casa mesmo fazer, faz com sal e do jeito que eles
gostam, né? E ai a gente ndo pode chegar... e fazer [...].

O Sr. Pedro desvincula do seu ritmo de vida atual as limi-
tacGes e restricdes como parte do cuidado a sua saude. E
por nao fazer associagdo desse cuidado com as construgbes
de normas de vidas que |lhe fagam sentido®?, atribui a sua
transgressdo aos amigos, as reunides com os conterraneos
nordestinos, o que, porém, ndo lhe ameniza seu sofrimento
e culpa. E essa sensacdo de culpa advém da abordagem do
profissional que comega no modo como essas pessoas rece-
bem o diagndstico e conducio do tratamento**t>),

No entanto, instaura-se mais uma vez uma situagao de
conflito, pois, ao mesmo tempo surge um desejo de parti-
cipar dessas reunides, o Sr. Pedro se vé confrontado com as
palavras ordem e néo pode, que o impedem de usufruir do
prazer desses momentos de reunido e convivialidade:

[...] Tem que dizer que, assim, porque nos nédo pode fazer
isso. Tem muita gente que passa por cima da ordem e ai
fica passando mal, por causa disso ai, né?

E, se por um lado, nessas reunides hd um sentimento
que reforga a necessidade do estar junto, do compartilhar
a volta da mesa, trazendo o prazer que implica no viver
coletivo, caracterizando a socialidade que o grupo engen-
dra®, por outro tira-se o prazer da comunhdo a mesa da
pessoa com Diabetes mellitus, pois, literalmente, até o seu
quinhdo de pdo |he é proibido.

Conflitos como esses sdo vividos cotidianamente pelo
Sr. Pedro e vdo muito além do controle que foi, discursiva-
mente ao menos, incorporado em sua vida. E, para isso,
ele precisa estabelecer suas proprias normas nessa sua ex-
periéncia de adoecimento, desenvolvendo outros mecanis-
mos de enfrentamento para além do imperativo do con-
trole alimentar, pois o comer nao é fonte apenas de nutri-
¢30 para o corpo, mas também convivialidade. E preciso
pensar que é em torno da mesa que se comunga com o

Rev Esc Enferm USP
2009; 43(4):752-9
www.ee.usp.br/reeusp/

outro, ou seja, o prazer de comer é parte integrante do
com viver e do estar no coletivo e, se esse prazer lhe é proi-
bido, ha como resultado uma socialidade prejudicada.

Nesse momento, a familia tem a tendéncia de compre-
ender melhor essas restri¢Ges e ser, de algum modo, o refu-
gio possivel da convivialidade. Porém, ao mesmo tempo em
que a familia é tida como o lugar de referéncia e de apoio,
pode surgir, como no caso do Sr. Pedro, um sentimento
conflituoso por se sentir incomodando e alterando a dina-
mica da familia de seuirmao, conforme sua narrativa: A gente
fica, assim, um pouco avexado, né? Dando trabalho para
outros, né?

Assim, apesar da solidariedade orgdnica ter seu lugar
de maior manifestacdo dentro da propria familia, também
ai surge o constrangimento pelas muitas restricbes que o
Diabetes mellitus impde, podendo impingir sentimentos de
vergonha e retraimento no convivio familiar®,

E, se o Diabetes mellitus é percebido pelo Sr. Pedro como
um problema, no entanto, quando se sente doente pde em
movimento o conhecimento que foi sendo construido ndo
tanto a partir das informagdes recebidas daquilo que cha-
mamos de educagdio em satde posta em pratica pelos pro-
fissionais, mas, principalmente, pelas manifestagdes da
doenca e do tratamento vivenciado no seu préprio corpo.
Esse aprendizado se fez ainda pela vivéncia compartilhada
com o primo, também com Diabetes mellitus ha mais de
18 anos. E, mesmo apds 15 anos com essa condicdo croni-
ca, ele continua afirmando que

o Diabetes € um problema [...]. Ndo sei por que eu sou
diabético [...], ndo sei como &. [...] E um problema, né?
Para mim é complicado demais, pois se ela (a glicemia)
baixar demais ela da uma agonia na gente, fica suado, fica
cansado e n&o pode andar [...].

O sentir-se doente aparece através dos sinais e sinto-
mas que esse corpo expressa, passando a se tornar signifi-
cativo e possibilitando a consciéncia dessas manifesta-
¢cbes™, Podemos compreender que, as vezes, o sentir-se
doente torna-se uma importante fonte de aprendizado,
porém, de uma maneira negativa, visto que, nesse estagio,
ja hd algum grau de perda da capacidade funcional do cor-
po. E esse conhecimento construido, inclusive, nas situa-
¢Oes adversas vivenciadas no cotidiano da condigdo croni-
ca, é ainda negligenciado pelos profissionais da area de
saude, particularmente pelo médico. A medicina, ao se
apropriar do corpo do doente, legitimou o saber clinico,
menosprezando o conhecimento da pessoa com Diabetes
mellitus construido a partir da experiéncia de adoecimen-
to, reelaborando a produgdo de sentidos atribuidos ao pro-
cesso de viver®),

Podemos perceber também que, como resultante de
praticas ainda fragmentadas e centradas naquilo que os
profissionais de salde recortam como necessidade, é que
surge a concepgao de cuidado para o Sr. Pedro como aque-
le que parte do médico, e ndo propriamente dele, confor-
me suas narrativas
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Eu sempre estava l& com o doutor. Eu nunca larguei o mé-
dico. [...] Por isso que eu tava com cuidado com esses pro-
blemas ai, por causa da doenga do pé. [...] Quando sai al-
gum probleminha nos meus pés eu vou logo no médico.

Nessa perspectiva a auto-observagao e o cuidado de si
passam a ser secundarizados em relagdo a vigilancia
exercida pelo profissional de satde sobre seu corpo.

A relagdo entre médico e paciente é construida, essen-
cialmente, nos espacos institucionais através da disciplina-
rizagdo da conduta dessa pessoa mediada por um modo
de cuidado marcadamente biomédico e profissional-
centrado”. O poder que essa relacdo produz legitima e
centraliza as decisdes sobre o cuidado nas mdos do médi-
co, excluindo o Sr. Pedro da condugdo do seu préprio pro-
cesso terapéutico, tendo a sua responsabilidade e a sua
participacdo como sujeito ativo diminuidas, resultando na
negacdo de si como pessoa auto-cuidadora.

As praticas profissionais de atengdo a saude tém como
foco o diagndstico e a proposi¢ao de medidas terapéuticas
com base no saber da Clinica, realizando leituras do corpo
do doente de modo a objetivar a doenca, sendo que essa
racionalidade desconsidera os aspectos subjetivos de quem
vivencia a condic¢do cronica do Diabetes mellitus™*®. O Sr.
Pedro tornou-se, assim, mais um dos inimeros corpos do-
ceis*” que deixam de ser incluidos no planejamento e no
gerenciamento do cuidado a sua salde nesse espago que
deveria ser referéncia para a construgao coletiva do cuidar
em saude.

A concepcdo de autocuidado foi sendo tecida de forma
distorcida, particularmente, frente a necessidade do uso
da insulina, que foi apontada pelo Sr. Pedro como um ter-
mometro que marcou a evolugdo de sua doenga, visto que
nao era mais controlada pelas pilulas. E, ao mesmo tempo
em que esse cuidado, o uso da insulina, torna-se premen-
te, surge também mais um fator estressor representado pela
dificuldade que sente na auto-aplicagdo, gerando a depen-
déncia em relagdo aos profissionais de saude no inicio do
tratamento, conforme sua narrativa:

[...] Ai era ruim porque eu n&o sabia aplicar. O rapaz la do
posto. Ele me ensinou, porque eu ia para la ninguém que-
ria fazer. Ta me entendendo? Eu ia la todo dia fazer. Era
aquele negocio enrolado. Era a maior luta para aplicar ne
mim. Ai pedi para o rapaz me ensinar como € que aplicava
essa injegdo. [...] Eu aprendi a aplicar porque estava dificil
de eu ir todo o dia la. E era um sacrificio para aplicar em
mim. Demorava demais [...].

O aprender a se auto-aplicar a insulina foi uma resposta
dada, muito mais devido a pouca sensibilidade dos profissi-
onais de saude em perceber quais eram as suas reais neces-
sidades, do que propriamente como uma busca por autono-
mia da parte do Sr. Pedro. Foi, portanto, mais uma estraté-
gia de evitar um espago tido por ele como nao ofertante do
cuidado e de ndo resolutividade para os seus problemas de
saude.
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A insulinoterapia é considerada, por si s6, um fator
estressor devido a dificuldade no manejo da técnica de
aplicacdo. E, se para os profissionais da saude essa é tida
como uma técnica simples, basta que se lembrem dos tre-
mores que apresentavam durante as aulas de semiotécnica
no inicio de seu aprendizado académico, para que possam
entender os sentimentos daqueles que necessitam desen-
volver esse auto-cuidado®. Acresce-se a esse estresse o
fator emocional relacionado a prépria a evolugdo da doen-
¢a, que, no caso do Sr. Pedro, aparentemente independen-
te do uso ou ndo dessa terapéutica, tem resultado em le-
sOes graves ao seu organismo.

Todas essas dificuldades sdo, provavelmente, enfrenta-
das por outras pessoas com Diabetes mellitus, visto que tam-
bém vivenciam o estresse no uso didrio da insulina, perma-
necendo, no entanto, despercebidas pela equipe de salde.
A convivéncia em grupo poderia facilitar a construgao cole-
tiva de alternativas que promoveria a diminui¢do do estresse
decorrente dessas e de outras adversidades encontradas no
cotidiano®. No entanto, a apreensao da realidade vivida por
essas pessoas ainda ndo faz parte das praticas dos profissio-
nais de saude, que focalizam, de maneira central, os modos
de intervencdo no corpo doente, ainda que se auto-deno-
minem de praticas de educagdo em saude.

A vivéncia da condi¢do cronica por Diabetes mellitus
apresenta inUmeras dimensdes que vao muito além dos
cuidados com a insulina e as restricGes alimentares nesse
cotidiano. E, embora os sentidos e significados da doenga
sejam tecidos, pelo Sr. Pedro, a partir dos enfrentamentos
didrios em relagdo ao modo como vivencia essa condigdo,
percebemos que sdo, sobremaneira, influenciados pela ndo
incorporacgdo e aceitagdo da doenga como parte integran-
te de sua vida. E, mais do que aceitar, é preciso que ele se
sinta capaz de continuar a viver de acordo com as novas
normas que a vida lhe impés®.

E, embora vivencie esses enfrentamentos e desenvolva
diversas formas de resisténcia passiva frente as praticas ins-
tituidas e normatizadoras®® que ordenam mudanga no
estilo de vida como sindnimo de boa saude e controle do
agravo, essa situa¢do desencadeia sensagao de frustragao,
de angustia e de medo. Pois, ainda que a imposicdo de pra-
ticas de boa saude, por parte dos profissionais, possa ndo
ser seguida por ndo fazer sentido para a experiéncia de
adoecimento que foi sendo tecida na conflituosa relagao
pessoa doente — doenca — profissionais de saude, h3, fre-
glientemente, a percepcao da culpabilizagdo sofrida quan-
do ocorre a fase de agudizagdo e/ou complicagdo decor-
rente do Diabetes mellitus.

A culpabilizagéo do adoecido, ou a culpabilizagdo da
vitima, resulta do fato do autocuidado ser ainda entendido
como dependente apenas da disposi¢ao individual e, na
sua auséncia ou nas dificuldades que possa apresentar, faz-
se o julgamento de incapacidade para se controlar, mani-
festo através do descumprimento a dieta prescrita, a ndo
pratica de atividade fisica, ao ndo uso dos medicamentos
conforme a prescri¢do. Ou seja, longe do que seria esperado
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como comportamento do doente, este ndo colabora para
melhorar a sua propria saude, indicando uma falha moral®,

As distintas légicas que coexistem no cuidado ao Dia-
betes mellitus, ou seja, a dos profissionais de saude e a da
pessoa com essa condi¢do crbnica, ainda se apresentam
como foco de muitos estudos. Mas, se para os profissio-
nais de saude, a preocupacgdo gira em torno do controle e
monitoramento que possam prevenir ou retardar o apare-
cimento das inUmeras e graves complicagdes desse agravo
que podem, ndo raro, levar a morte, para a pessoa doente,
devido ao desconhecimento ou mesmo pelo fato de serem
pouco visiveis 0s sinais e sintomas iniciais da doencga e por
ser o aparecimento das complicagcbes aparentemente in-
dependente do seguimento ou ndo da terapéutica, suas
preocupacdes se voltam muito mais para os impedimentos
praticos que a doenga ocasiona na sua vida cotidiana*3.

Para enfrentar esses imperativos em seu cotidiano, o Sr.
Pedro desenvolveu mecanismos de fuga das praticas homo-
geinizantes, langando mdo do jogo duplo, da transgressdo e
da astucia® que se manifestam até mesmo de maneira in-
consciente. Desta forma, a vivéncia da condig¢do cronica se
configura como um verdadeiro campo de luta onde diferen-
tes praticas e saberes sdo tecidos juntos para compor a ex-
periéncia de adoecimento de maneira Unica e individual. E

& nesse sentido que o cotidiano deve ser compreendido como
laboratério alquimico das minusculas criagdes que pontu-
am a vida cotidiana, como um lugar da recriacdo de si e da
manutenc¢do da identidade que permite a resisténcia®.

Nesse processo de imposi¢cdes decorrentes do proprio
viver com a condicdo crénica do Diabetes mellitus acres-
cem-se aquelas que se apdiam no seguimento ao Progra-
ma'¥ e as a¢des que dele emanam por parte dos profissio-
nais de saude, fazendo com que sejam criados protocolos
de atendimento a esse agravo, aplainando as multiplas di-
mensdes da vivéncia dessa condicdo, limitando-a ao moni-
toramento e controle do tratamento clinico. Como respos-
ta a essas imposicdes as pessoas com Diabetes mellitus aca-
bam dizendo aquilo que os profissionais de satide esperam
ouvir em resposta as suas orientagdes quanto ao como deve
ser feito o tratamento do Diabetes mellitus, ja que pouca
ou nenhuma atengdo é dada ao como, de fato, eu fago esse
tratamento e como eu cuido de minha doenca.

A concepgao de resisténcia aqui assumida por nds, esta
relacionada aquelas atitudes, gestos ou agdes, pequenas
ou grandes, que se contrapdem, contornam, desviam-se
das praticas profissionais instituidas que tentam moldar o
cotidiano da pessoa que vivencia a condi¢do crénica do
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Diabetes mellitus. Desta forma, pode ser considerada como
um respiradouro frente as imposicdes, isto €, se mostra
como o modo de enfrentar e aceitar, ou ndo, a doenga como
parte integrante de sua vida.

Mais do que um desvio ao que seria esperado, a resistén-
cia as imposicdes é, portanto, a demonstracdo de uma capa-
cidade de sobreviver as multiplas limitagdes que o viver com
o Diabetes mellitus representa, ou seja, como uma forma de
buscar novas normas para organizar a vida, as mudangas nos
habitos e valores, a necessidade de um controle e tratamento
continuo e prolongado. Representa também um desafio dia-
rio para ndo se perder a identidade de pessoa e acabar por
assumir a identidade da doenga, visto que é nela e para ela
gue as agoes e olhares profissionais se dirigem.

CONSIDERAGOES FINAIS

Em nosso estudo pudemos evidenciar que as dimen-
sGes envolvidas na vivéncia da condicdo crénica pela pes-
soa com Diabetes mellitus, ndo sdo, de um modo geral,
apreendidas pelas praticas profissionais de atencdo desti-
nadas a esse agravo, por estarem centradas em agdes for-
malizadas e prescritivas que tém como foco as mudancas
de habitos alimentares, realizagdo de atividades fisicas dia-
rias, cuidados com a medicacdo e o monitoramento e con-
trole do corpo para detecgdo de possiveis complicagdes.

Ao considerar o Diabetes mellitus como uma condicdo
crdnica, pressupomos a necessidade de repensar a manei-
ra como ela incide e repercute na vida da pessoa e de sua
familia, promovendo profundas mudangas em sua salude e
em seu cotidiano. Essa perspectiva implica em que os pro-
fissionais possam reconsiderar o modo como estdo sendo
organizadas e oferecidas as praticas de atengdo e de ges-
tdo em saude, seja no ambito da Atencdo Basica ou nos
demais niveis de atenc¢do a saude.

Passamos a considerar, entdo, que as necessidades de
saude das pessoas que vivenciam a condi¢do cronica do Dia-
betes mellitus precisam ser apreendidas e compreendidas
na dimensdo do seu cotidiano, pois é nesse espaco/tempo
préprio que as mesmas enfrentam as dificuldades advindas
dessa condicdo. E também ai que devem ser buscados os
modos como cada pessoa encontra para resolvé-las, pois ndo
é possivel construir praticas profissionais cuidativas que des-
consideram a situagdo cotidiana de vida e de saude da pes-
soa a ser cuidada. Como também ndo é possivel propor tais
praticas sem que haja a participacdo ativa da pessoa sobre a
qual irdo incidir as decisdes e condutas ai tomadas.
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