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RESUMO

Este Estudo de Caso tem por objetivo compreender a experiéncia de adoecimento
e a busca por cuidado empreendida por uma pessoa com diabetes mellitus,
procedente do municipio de Sorriso/ MT, e a maneira como 0s servigos de saude
por ela buscados efetivam as préaticas profissionais de atencdo e de gestdo, de
modo a responder as suas necessidades de saude. O referencial metodoldgico
empregado foi da Historia de Vida Focal operacionalizada pela Entrevista em
Profundidade, e Materialidade das Praticas apreendidas através da observacao e da
obtencdo de registro de imagens fotograficas. Como eixo tedrico principal,
empregamos referenciais sobre o cotidiano, na abordagem compreensiva de
Michel Maffesoli e a integralidade em salde que nos apoiassem na compreensao
da vivéncia da pessoa com diabetes mellitus e das préaticas profissionais a ela
voltadas. Para organizacdo e andlise dos dados utilizamos as ferramentas do
Itinerario Terapéutico nas suas dimensdes temporal e espacial. A discussdo e
analise dos dados foram organizadas através dos seguintes temas: A vivéncia da
condicdo cronica do diabetes mellitus: o contexto de vida e a repercussdo da
doenga no cotidiano de quem a experiencia; A implicacdo da organizacdo dos
servigos de salde na busca por cuidado empreendida pelo Sr. Pedro: indagamos
como as praticas disponibilizam o cuidado e os efeitos que elas produzem tanto na
construcdo da experiéncia de adoecimento quanto na busca por cuidados
empreendida pela pessoa doente; O Itinerario Terapéutico possibilitando a
compreensdo da integralidade na atencédo a saude na condicao crénica do diabetes
mellitus: O Itinerario Terapéutico é apresentado como eixo tensionador da logica
do Sr. Pedro e da logica dos servigos de saude ao ofertar atendimento as suas
necessidades de salde, sendo por nds experimentados como uma pratica
avaliativa em salde. Da articulacdo desses trés temas pudemos compreender que
as repercussdes da condicdo cronica do diabetes mellitus na vida cotidiana da
pessoa, sujeito em nosso estudo, adquirem varias formas, seja em relacéo as fases
de agudizacdo da doenca que se tornaram frequientes, seja pelas consequéncias das
complicacdes dela decorrentes, sendo que a ela cabe o grande énus de gerenciar
tal condicdo, suas consequéncias e o cuidado que exige. Em relacdo as préticas
profissionais de atencéo e de gestdo desenvolvidas pelos profissionais de satde foi
possivel evidenciar que estes desconsideram as reais necessidades de salde de
quem vivencia a condicdo cronica do diabetes mellitus. Esse distanciamento
reflete na exclus@o dessas pessoas da construcdo e do gerenciamento do cuidado a
condicdo crbnica nas unidades de saude. Entendemos que nédo € possivel construir
praticas profissionais cuidativas que desconsideram a experiéncia cotidiana de
vida e de salde da pessoa a ser cuidada, assim como ndo € possivel propor tais
praticas sem que haja a participacdo ativa da pessoa sobre a qual ira incidir as
decisOes ai tomadas. A autonomia que pensamos nao esta no fato de poder decidir
e executar sem a presenca do outro, mas de compartilhar a deciséo e a execucédo
com o outro.
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ABSTRACT

The Case Study aims the understanding on the experience of illness and the search
for care undertaken for the people with diabetes mellitus, from the city of Sorriso/
MT, as well as way the health services were brought to him by the health attention
and the management of health professionals manners to answer their health
necessity. The methodologic reference used was The Life Focus Story, a deep
interview and the practices materiality grasped through of observation and the
acquisition of photographic images. We used studies about daily, in the
understanding  approach of Michel Maffesoli and the Integrality
(comprehensiveness) in health which has got a support to understand the
experience of the person with diabetes mellitus and professional practices offered
him. For organizing the analysis the information we used the therapeutical
itinerary in the space and time dimensions. The discussion of information
collected was organized through the following subjects: the experience of chronic
condition of diabetes mellitus: the context of life and the repercussion of the
illness for those who experience; the implication of health organization services
on the search for care undertaken by Mr. Pedro: we asked how this practice
allows appropriate attention and the effect that they produce in such way in the
construction of the live illness and on the search of care by the sick person; the
therapeutical itinerary making it possible the understanding of the Integrality
(comprehensiveness) of the health attention in the chronic condition of diabetes
mellitus: the therapeutical itinerary is presented as the vertex for Mr. Pedro and
the logic of the health services when offering the care of his necessities of health,
which for us is a very used tool in health evaluation. The articulation of these
three subjects have been understood that the repercussion of the chronic condition
of diabetes mellitus in the daily life of the person, subject in our study, acquires
some forms, either in relation of acute phase of the illness that has become
frequent somehow, either for the consequences of the recurrent disease, the one
which is held responsible of such condition, its consequences and the care that it
demands. In relation to the attention and management developed by the health
professionals, the distance between the professional and the patient was evident,
on the way that the person’s health necessity, unknown for the professionals, are
still not considered in the construction of the care in the health department units.
We understand that it is not possible to construct care professional practice who
disrespect the daily situation of life and health of the person, as well as it is not
possible to consider such practice without the active participation of the person on
which the decision will be made. The autonomy that we think is not in the fact of
being able to decide and to execute without the presence of the other, but to share
the decision and the execution with the other.

Key words: Diabetes Mellitus; Nursing; Health Practices
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RESUMEN

Este Estudio de Caso que tiene por objetivo comprender la experiencia del
adolecimiento y la basqueda por cuidado emprendida por una persona con
diabetes mellitus, procedente del municipio de Sorriso/ MT, bien como la manera
como los servicios de salud para ella buscados efecttian la practicas profesionales
de atencion y de gestion de modo a responder las suyas necesidades de salud. El
referencial metodoldgico usado fue el de la Historia de Vida Focal,
operacionalizada pela entrevista en profundidad y de la materialidad de las
practicas aprehendidas a través de la observacion y la obtencion de imagenes
fotograficas. Como coordenada principal, utilizamos referenciais sobre el
cotidiano bajo la dptica de Michel Maffesoli y la integralidad en salud que
apoyarsenos en la comprension de la vivencia de la persona con diabetes mellitus
y de las practicas profesionales a ella regreso. Para organizacion y analisis de los
datos utilizamos las herramientas del itinerario terapéutico en sus dimensiones
temporal y espacial. La discusion y andlisis de los datos fue organizada a traves
de los siguientes temas: la vivencia de la condicién cronica del diabetes mellitus:
el contexto de la vida y la repercusion de la enfermedad del diario adentro quién la
experiencia; la implicacion de la organizacion de los servicios de la salud en la
busqueda para el cuidado emprendido para Sr. Pedro: investigamos como estos el
disponibilizam practico la atencion y el efecto que producen de tal manera en la
construccién de la experiencia del adoecimento cuanto en la bdsqueda para los
cuidados emprendidos por la persona enferma; El itinerario terapéutico haciendo
posible la comprension de lo completo en la atencion en salud en las condiciones
cronicas del diabetes mellitus: El itinerario terapéutico se presenta como arbol del
tensionador de la légica de Sr. Pedro e logica de los servicios de la salud al
ofrecer a atencion sus necesidades de la salud, estando para nosotros como una
practica avaliativa en salud. De la articulacion de estos tres temas podemos
comprender que las repercusiones de la condicion cronica del diabetes mellitus en
la vida cotidiana de la persona, sujeto en nuestro estudio, adquiere varias formas,
sea en relacion las fases de agudizacgédo de la enfermedad que se hacen frecuentes,
sea pelas consecuencias de las complicaciones de ella transcurrido, siendo que a
ella que cabe la gran responsabilidad de administrar tal condicidn, sus
consecuencias y el cuidado que exige. En relacion a las practicas de atencion y de
la gerencia desarrolladas pelos profesionales de salud que fue posible evidenciar
que estos desconsideran las reales necesidades de salud de quién vivencia la
condicion cronica del diabetes mellitus. Ese distanciamiento refleje en la
exclusion de esas personas en la construccion y no gerenciamiento de lo cuidado a
la condicion cronica en las unidades de salud. Entendemos que no es posible
construir practicas profesionales cuidativas de desconsideran la experiencia
cotidiana de vida y salud de la persona a ser cuidada, asi como no es posible
proponer tal précticas sin que haya la participacion activa de la persona sobre
quien ira incidir las decisiones tomadas. La autonomia que pensamos no esta en el
facto de poder decidir y ejecutar sin la presencia de lo otro, pero de compartir la
decision y la ejecucion con lo otro.

Palabras - claves: Diabetes Mellitus; Enfermera; Practico de salud
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1. INTRODUCAO

Esta Dissertacdo de Mestrado € parte integrante do Projeto de
Pesquisa: “O ATENDIMENTO AOS PRINCIPIOS DA INTEGRALIDADE E DA
RESOLUTIVIDADE NA ATEN(;AO A SAUDE NO CONTEXTO DO SUS NA
AREA DE ABRANGENCIA DA BR 163 NO ESTADO DE MATO GROSSO” !
que tem como foco apreender a logica do usuario que busca atendimento para suas
necessidades de saude e como estdo sendo ofertadas as praticas profissionais de
atencdo e de gestdo para aqueles que necessitam de cuidado.

O estudo maior delineia no percurso metodologico a selecdo de
sujeitos com perfis que respondessem ao critério de ser procedente de um dos
municipios eleitos, ou de outros a eles consorciados, pertencentes a area de
abrangéncia da BR 163 em Mato Grosso, e que estivesse hospitalizada em Cuiaba
por apresentar sério agravo a saude, que poderia ter sido evitado através de uma
assisténcia eficaz no inicio do seu aparecimento, caracterizando-se 0 que O
Ministério da Saude (MS) denomina de evento-sentinela (BRASIL, 2004).

Dentro dessa perspectiva, selecionamos uma pessoa do sexo
masculino, 54 anos de idade, procedente do municipio de Sorriso/MT, internada no
Hospital Universitario Jalio Muller (HUJM) em Cuiabd/ MT, cujo motivo de
internacdo foi devido a complicacBes do diabetes mellitus. Essa escolha, além de
responder aos critérios de selecdo de sujeitos da pesquisa maior, também foi
intencional devido ao fato da pessoa ser adulta com doencga cronica, considerando

! Sub-Projeto 11 no ambito da Pesquisa "Os desafios e perspectivas do SUS na atencdo a
salde em municipios da area de abrangéncia da BR 163 no Estado de Mato Grosso™" que
tem como objetivo geral apreender os desafios e perspectivas do SUS em responder &
atencdo a saude da populacao residente nos municipios selecionados na area de abrangéncia
da BR 163, no Estado de Mato Grosso, sob a perspectiva: do processo de implementagdo do
Programa de Saude da Familia (PSF); da materialidade das praticas profissionais, assim
como da ldgica de quem busca por atendimento nos servicos de saide. Tal pesquisa é
financiada pelo CNPg sob o n° 402866/2005-3 — Ed 342005-BR163 2aEt/Edital
MCT/CNPg/MS-SCTIE-DECIT 34/2005 — Area de influéncia da BR 163; desenvolvida pelo
Instituto de Saude Coletiva/lUFMT e Grupos de Pesquisa "Enfermagem, Salde e Cidadania"
(GPESC) e "Gestdo do Conhecimento Pluridisciplinar para o Trabalho em Salde"
(GEPLUS) da Faculdade de Enfermagem da Universidade Federal de Mato Grosso.
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que na minha atuagdo como profissional tenho trabalhado junto a pessoas com essas
caracteristicas. A partir da apreensdo dos dados junto a essa pessoa, através da
abordagem metodoldgica da Historia de Vida Focal sobre sua experiéncia de
adoecimento e busca por cuidado, foram selecionados os servigos de saude por ela
acessados no municipio de Sorriso/ MT, sobre os quais foram feitas observagdes de
praticas profissionais de atencdo e de gestdo voltadas ao cuidado a pessoa com
diabetes mellitus, procurando apreender de que modo e em que medida, essas
praticas ddo conta das necessidades de saude dessa pessoa.

De acordo com o Plano de Reorganizacdo da Atencdo a
Hipertensdo Arterial e ao Diabetes Mellitus (BRASIL, 2001b), as praticas
profissionais de atencédo e de gestdo a esses agravos sao realizadas na Atengdo Basica
onde deveria haver um percentual de resolutividade de 65% dos casos identificados.
Para avaliar as acGes em salde, o Ministério da Salde realiza praticas avaliativas
baseadas em indicadores de salde, sendo que o evento-sentinela é considerado por
este como um indicador de monitoramento “[...] da ocorréncia de situacdes evitaveis
- doencas, complicacgdes, incapacidades e mortes visando avaliar as repercussoes das
acoes realizadas” (BRASIL, 2004, p. 59), desenvolvido e aplicado na Atencéo
Bésica.

Nessa perspectiva de avaliacdo e, inclusive, do planejamento das
acBes em salde voltados a esses dois agravos, foi implantado o Sistema HiperDia®
com o objetivo de cadastrar os usuarios identificados nas campanhas de deteccdo de
hipertensdo arterial e diabetes mellitus e de vincul&-los as unidades bésicas de salde
para acompanhamento e monitoramento desses agravos na Atencdo Basica, mais
especificamente, no Programa de Saude da Familia (BRASIL, 2001a; 2001b; 2001c;
2005). Foram ainda estabelecidos critérios para avaliacdo e acompanhamento dos
usuarios, assim como a criacdo de uma rede de servigos que consiga realizar a
referéncia e a contra-referéncia para as pessoas com diabetes mellitus, baseada na
proposta de linha de cuidado conforme as diretrizes da Politica Nacional de Atencéo
Integral & Hipertensdo Arterial e ao Diabetes Mellitus (BRASIL, 2001a; 2005).

2 Sistema de Informacéo para cadastrar e acompanhar os portadores de hipertensdo arterial
e/ou diabetes mellitus.
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Para atender a demanda da populagdo no interior do Estado, a
Secretaria de Estado de Saude de Mato Grosso (SES/MT) procurou estruturar e
fortalecer a rede de atencdo a saude através da criacdo dos Escritorios Regionais de
Saude (ERS) e da oferta de suporte técnico aos Consorcios Intermunicipais de Saude,
com o objetivo de efetivar a regionalizacdo e a descentralizacdo das a¢Ges em saude
(MATO GROSSO, 2004), inclusive para o diabetes mellitus.

Buscou-se, com isso, regulamentar um sistema de satde pautado no
atendimento a integralidade e a resolutividade as pessoas com diabetes mellitus,
evitando deslocamentos desnecessarios ao municipio de Cuiaba/ MT, configurado
como municipio polo da regido da baixada cuiabana e referéncia estadual para os
casos de média e alta complexidade, tanto para 0os municipios dessa regido, como
para 0s demais municipios do Estado.

Entretanto, na minha prética diaria como Enfermeira e,
recentemente, como Gerente do Ambulatério de Cardiologia e Endocrinologia do
Centro Estadual de Referéncia em Média e Alta Complexidade (CERMAC) 3, tenho
observado que a atencdo ao diabetes mellitus tem sido eminentemente prescritiva,
normatizada e centrada na doenga e ndo na experiéncia de adoecimento vivenciada
pela pessoa com esse agravo. Essa constatacdo se d& pela centralizacdo do
atendimento as pessoas no que se refere a aquisicdo e oferta de medicamentos,
orientagdes para mudanca do estilo de vida, realizacdo de exames de monitoramento
e de controle do diabetes mellitus. Tenho observado, ainda, que muitas pessoas estdo
sendo encaminhadas a referéncia secundaria (média complexidade) para tratamento e
avaliacdo das complicacdes agudas (internacdo por cetoacidose diabética) e/ ou por
complicacdes cronicas (doencas cardiovasculares, nefropatia diabética, retinopatia
diabética, pé diabético, entre outras).

Essas complicagbes tém surgido de forma precoce, sendo que
poderiam ter sido evitadas ou retardadas desde que essa pessoa recebesse o cuidado
necessario com base nos principios da integralidade e da resolutividade em todos os
niveis de atencdo & salde, tendo a Atencdo Bésica como pilar do tratamento e a
capacidade de resolver 65% dos casos diagnosticados (BRASIL, 2001b). O cuidado a

* Unidade ambulatorial de referéncia estadual da SES/ MT que oferece atendimento, nesses
niveis, as pessoas com diabetes mellitus das mais diversas faixas etarias e cidades do Estado.
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pessoa com diabetes mellitus na Atengdo Basica implica, necessariamente, no
estabelecimento de vinculo e valorizacdo da experiéncia de adoecimento com
apreensdo do significado da doenca no cotidiano da pessoa, pois €& nesse
espaco/tempo que ela constroi conhecimentos e sentidos em relacdo a doenca e a
forma de conviver com a mesma.

Com base nessa vivéncia profissional, e a medida que as discussdes
do projeto de pesquisa maior foram crescendo dentro do grupo de trabalho, senti a
necessidade de ampliar e aprofundar o meu olhar sobre a condicdo cronica do
diabetes mellitus, em especial, quanto a repercussdo que esta promove na vida das
pessoas e de suas familias. Interessei-me, também, por compreender de que maneira
0s servicos de saude se organizam para oferecer cuidados a essas pessoas de modo a
responder as suas necessidades.

Passei a me interessar por saber mais sobre a condicdo cronica
considerada como uma situagcdo inevitavel que, devido & mudanga do perfil
epidemioldgico, demografico e das condi¢Bes socioeconémicas, dentre outros
fatores, tem tido um crescimento vertiginoso em todo o mundo, inclusive, no Brasil.
Em decorréncia disso, hd cada vez mais, uma tendéncia das pessoas em utilizar o
sistema de saude em virtude da doenca e das complica¢fes de agravos a saude que
poderiam ter sido amenizadas ou evitadas (OMS, 2003).

O diabetes mellitus € uma doenca alarmante devido ao aumento de
sua incidéncia, e tem crescentemente levado a um maior consumo dos servicos de
salde, pois, promove na pessoa a perda parcial e/ ou total de sua capacidade
funcional, repercutindo de maneira intensa em sua vida e de sua familia e nos gastos
com a Seguridade Social, dentre outras (BRASIL, 2006a). A atencdo a saude para
esse agravo, assim como para 0s demais que se caracterizam como condicdo cronica,
ainda é proporcionada de forma fragmentada e reducionista, sem integracéo entre 0s
niveis de atencédo, colocando em questionamento a resolutividade e a integralidade na
atencdo a saude e na melhoria da qualidade de vida dessas pessoas.

Essa situacdo se deve, principalmente, ao fato de as préticas
profissionais de atengéo ao diabetes mellitus serem ainda prescritivas e centradas em
protocolos fixos de orientacdo quanto a reeducacédo alimentar, realizacdo de atividade

fisica, cuidados com a medicacdo, particularmente a insulina. As praticas de
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educacdo em salde tém se limitado a repassar informagGes sobre o agravo com base
na perspectiva do profissional de saude e ndo da pessoa doente, “[...] buscando
encontrar caminhos para promover maior aderéncia ao tratamento” (SILVA, 2001, p.
16). Em tais informacGes e nas acBes que delas resultam é valorizado,
principalmente, o conhecimento biomédico, em detrimento do conhecimento tacito
que as pessoas com diabetes mellitus constroem no seu cotidiano.

Percebo que as praticas de atencdo destinadas as pessoas com
diabetes mellitus insistem na manutencdo e reproducdo de acbes reducionistas que
focalizam o controle e monitoramento do agravo, e na transmissdo vertical de
informacdes. Os profissionais desconhecem, portanto, que muitas das dificuldades
que essas pessoas experimentam no seu cotidiano sdo resultantes de praticas
profissionais de atencdo que ndo fazem sentido para elas, pois séo realizadas de
forma impositiva, sem considerar a realidade vivida por essas pessoas.

Pensando em todos os elementos aqui apontados, passei a
compreender o diabetes mellitus ndo como uma doenca crénica, mas como uma
condicdo cronica, pressupondo a necessidade de repensar tanto a maneira como esse
agravo incide e repercute na vida das pessoas com diabetes mellitus e de suas
familias, as profundas mudancgas em seu cotidiano e em sua saude, como também os
modos como estdo sendo organizadas e ofertadas as préaticas de atencdo a saude, seja
na Atencao Basica e nos demais niveis de complexidade.

Passei a considerar, entdo, que para compreender as necessidades
de saude das pessoas que vivenciam a condi¢do cronica do diabetes mellitus
precisaria focar na dimensao do seu cotidiano, pois é nesse espago / tempo proprio
que as mesmas enfrentam as muitas dificuldades advindas dessa condicdo, sendo que
0 modo como encontram, ou ndo, solucdo para resolvé-las pode estar contribuindo
negativamente para a aceitacdo do diabetes mellitus como parte de seu viver
(SANTANA, 2000; SILVA, 2001, PENNA, 2007).

Parti do pressuposto de que a experiéncia de adoecimento € tecida
nesse cotidiano, onde os sentidos e significados sdo elaborados diante do modo como
as pessoas vivenciam a condi¢cdo crbnica do diabetes mellitus. Neste estudo, a
concepcao de experiéncia € assumida com base em Maffesoli (2007), ou seja, ela

nada mais é do que esta vida do dia-a-dia, com toda a sua carga das minusculas a¢des
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e criacbes e de um querer-viver espontaneo, sempre no coletivo, que reordena o
tempo e o espaco permitindo o enfrentamento do destino e a angustia da finitude. E
necessario lembrar também que a experiéncia cotidiana, e dentro dela, a experiéncia
de adoecimento, apresenta sempre varias possibilidades, pois ndo € univoca, nao se
adequando a ela, portanto, os universalismos de qualquer ordem.

Contudo, a dimenséo do vivido ainda ndo é tematizada nas préaticas
desenvolvidas pelos profissionais de salde, que as embasam em generalidades
previsiveis em torno da doenca e ndo em especificidades da experiéncia de cada
doente ao vivenciar a doenca. Assim, no cuidado ao diabetes mellitus, as praticas
profissionais de atengdo nos servicos de salde, ainda sdo apoiadas em acOes
medicalizantes e normativas em nome da boa saude, pois sdo fortemente
influenciadas pelo modelo clinico. Contradizem, portanto, a necessidade de uma
abordagem do cuidado integral ao diabetes mellitus com base no principio da
integralidade e da resolutividade, que deve incluir referenciais da sociologia, da
antropologia, dentre outros, de maneira que sejam fornecidos elementos para ampliar

0s horizontes sobre 0 modo como fazemos a¢6es em salde. Nas palavras de Mattos,

[..] a integralidade é uma caracteristica da boa pratica da
biomedicina, ou seja, da medicina que tem como objeto
privilegiado de conhecimento e como eixo de suas intervencdes a
doenca. Defender a integralidade aqui ndo implica deixar de lado
todo o caudal de conhecimentos sobre as doencas que tem
permitido tanto a medicina como a salde publica alguns
significativos sucessos. O que significa, isso sim, é um uso
prudente desse conhecimento sobre a doenca, mas, sobretudo um
uso guiado por uma visdo abrangente das necessidades dos sujeitos
0s quais tratamos (MATTOS, 2006, p. 50).

E contrariando o préprio principio da integralidade, as praticas
atuais ainda desconsideram a experiéncia de adoecimento das pessoas com diabetes
mellitus, experiéncia essa que foi sendo tecida por ela em uma rede de sentidos e
significados no seu cotidiano, configurando-se como um campo de saber préprio que,
na maioria das vezes, ndo encontra representatividade na construcdo do saber formal
em salde, ao qual aderem fortemente os profissionais de saide. Como aponta Silva

(2001, p.42), “o0 que esta envolvido na assisténcia a satde ndo é somente o saber do
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profissional, mas também, outros saberes, destacando o das pessoas que vivem a
situacdo e aqueles que estdo proximos a ela”. Dessa maneira, no encontro entre o
profissional e a pessoa doente prevalece o conhecimento técnico-cientifico que
desqualifica o saber advindo da experiencia de adoecimento. Esses encontros
poderiam ser 0 momento de construgdo coletiva sobre o que é viver com o diabetes
mellitus, de modo a contribuir para adesdo ao tratamento e, principalmente,
possibilitando uma melhor forma de conviver com essa condi¢éo crénica.

Nestes trés anos como servidora publica da SES/ MT pensava que
conhecia o real funcionamento do Sistema Unico de Satde (SUS) no Estado de Mato
Grosso e que as pessoas usudrias dos servicos de salde desconheciam como o
mesmo funciona. Porém, a medida que fui refletindo sobre as dificuldades
enfrentadas pude perceber que as pessoas doentes desenvolvem um conhecimento
tacito, ainda que parcial, dos meandros que envolvem a organizacdo e o
funcionamento dos servigos de salde e das praticas dos profissionais que ai atuam.
Conhecimento construido a custa de sofrimentos, mas que busca respostas para as
suas necessidades de salde, sendo que os servigos e o0s profissionais as recortam a
sua maneira que, nem sempre, sao embasados nos principios da integralidade e da
resolutividade da ateng&o a saude.

Da mesma maneira, tinha a concepcdo equivocada de que as
pessoas fossem passivas diante dos inimeros pontos de estrangulamento do SUS. No
entanto, percebi que essas pessoas realizam movimentos invisiveis que passam
despercebidos aos profissionais de salde e, principalmente, as instancias reguladoras
da oferta do acesso aos servigos de saude no Estado de Mato Grosso. Desse modo, a
medida que as necessidades de saude se fazem presentes, as pessoas empreendem
buscas por cuidado acionando suas redes de apoio para se ter acesso aos servigos de
satde de referéncia, seja no nivel local, regional e/ou estadual, apesar da regulagdo
formalizada no SUS.

Assim, considero que as dimensGes apresentadas neste estudo,
tendo como foco a experiéncia de adoecimento e a busca por cuidado de uma pessoa
com diabetes mellitus em um municipio de Mato Grosso, poderdo contribuir para
que os profissionais de saude possam compreendam como € vivenciar e transitar

neste sistema que, embora denominado "Unico™, se mostra bastante plural. Busco dar
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relevancia a maneira como as pessoas doentes e o0s profissionais de salde o pdem, de
fato, em movimento no cotidiano dos servicgos de saude.

Percebo, ainda, que os profissionais de saude desconhecem o
arcabouco formalizado do funcionamento do SUS e o quanto esse desconhecimento
repercute nas praticas de atencdo e de gestdo voltadas as pessoas com diabetes
mellitus e os efeitos que tais praticas produzem na vivéncia daqueles com a condicéo
crénica. Assim, considero que este estudo podera contribuir de maneira efetiva para
os profissionais de saude por oferecer subsidios importantes para a compreensao da
experiéncia de adoecimento, a busca por cuidado de pessoas em condi¢do cronica do
diabetes mellitus e a maneira como 0 SUS responde as reais necessidades de salude
das mesmas.

O emprego de um conjunto de abordagens metodoldgicas na
apreensdo dos dados permitiu compor o desenho das trajetorias empreendidas pelo
sujeito do estudo, configurando o que denominamos, no conjunto da pesquisa maior,
de Itinerario Terapéutico, que permite a compreensdo dos caminhos percorridos pelo
mesmo na busca por cuidados a sua saude e as respostas obtidas para suas
necessidades. Essa ferramenta tedrico-metodolégica oferece uma contribuicéo
importante como uma tecnologia avaliativa em salde, pois proporciona novos
elementos de anélise que podem preencher, em parte, a lacuna existente na area da
salde coletiva que trabalha com avaliacdo de servicos. Gomes e Mendonga (2005)
apontam que ainda sdo poucos o0s estudos que trazem como tematica a experiéncia de
adoecimento das pessoas € como 0s servi¢os de salde conseguem atender as varias
dimensGes dessa experiéncia que tais pessoas trazem ao buscar atendimento.

Para compor a perspectiva que busco apresentar desenvolvi este
estudo da seguinte maneira: (1) a construcdo do objeto do estudo, trazendo
elementos sobre os aspectos clinicos do diabetes mellitus, a condigdo crbnica em
relacdo as repercussdes que essa doenga promove na vida dessas pessoas € um breve
resgate das politicas de salde destinadas a esse agravo; (2) o objetivo do estudo; (3)
apresentacdo do percurso metodoldgico; (4) a vivéncia da condicdo cronica do
diabetes mellitus, descrevendo o contexto de vida e as repercussdes da condigdo
crénica do diabetes mellitus no cotidiano do sujeito do estudo; (5) a implicacdo da

organizacdo dos servicos de saude na busca por cuidado empreendida pelo
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sujeito do estudo, na qual foram descritas as praticas profissionais de atengdo e de
gestdo ao diabetes mellitus nos servicos de saide do municipio de Sorriso/ MT; (6) o
Itinerario Terapéutico possibilitando a compreensdo da integralidade na
atencdo a saude na condicdo crénica do diabetes mellitus; (7) algumas conclusdes
e perspectivas que o estudo permite vislumbrar.

Na realizacdo deste estudo tive plena liberdade para construir o
meu objeto de investigacdo, assim como para a escolha dos caminhos necessarios a
sua compreensdo. Porém, as discussdes acerca da tematica aqui apresentada, foram, o
tempo todo, sendo problematizadas coletivamente dentro do grupo de trabalho da
pesquisa maior a qual este estudo se vincula. Por entender, portanto, que muitas das
contribuicbes deste estudo sdo resultantes dessas discussdes, 0s demais capitulos

foram escritos empregando-se o sujeito coletivo, ou seja, na terceira pessoa do plural.
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2. A CONSTRUCAO DO OBJETO DE ESTUDO

Nesse capitulo, apresentaremos como se deu a construgdo do nosso
objeto de estudo, qual seja a experiéncia de adoecimento e busca por cuidados de
uma pessoa em condicédo cronica do diabetes mellitus, bem como as respostas que ela
obteve dos servicos de saude para as suas necessidades.

Para melhor delimitéa-lo torna-se necessario trazer, em linhas gerais,
0 resgate conceitual sobre o diabetes mellitus e as suas repercussdes no corpo e na
vida da pessoa, assim como de sua familia, de maneira a compreender a importancia
das préticas profissionais para uma atencao resolutiva as necessidades de saude de
uma pessoa que vivencia esse agravo. Por considera-lo como uma condicdo crénica,
apresentamos, também, uma discussao inicial sobre essa nossa compreensao, apoiada
em alguns autores que tém tratado do tema.

A andlise das Politicas de Saude destinadas as praticas de atencéo e
de gestdo ao diabetes mellitus também nos forneceram alguns elementos para
compreendermos como tais praticas apreendem as necessidades de saude de pessoas
que demandam cuidados continuos e prolongados resultantes da condigéo cronica do

diabetes mellitus.

2.1 O diabetes mellitus como um problema de saude e social

Atualmente, existem cerca de 177 milhdes de pessoas com diabetes
mellitus em todo o mundo, sendo que esses dados alertam para o aumento flagrante
desse agravo, ainda mais que ha uma previsdo de que ultrapasse o numero de 350
milhdes de pessoas com essa doenga em 2025 (OPAS, 2003; BRASIL, 2006a). Nao
distante dessa triste realidade mundial, o Brasil aparece em nono lugar no ranking

dos dez paises com maior nimero de pessoas com diabetes mellitus, sendo que os
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anteriores na classificacdo sdo: India, China, Estados Unidos, Indonésia, Russia,
Japdo, Emirados Arabes Unidos e Paquistio (OPAS, 2003). Atualmente, no Brasil ha
cerca de seis milhGes de pessoas com esse agravo, podendo alcancar dez milhdes de
pessoas em 2010 (BRASIL, 2006a).

O diabetes mellitus é considerado, junto com a hipertensao arterial,
“[...] responsavel pela primeira causa de mortalidade e de hospitalizagdes, de
amputacdes de membros inferiores e representa ainda 62,1% dos diagnosticos
primarios em pacientes com insuficiéncia renal crbénica submetidos a dialise”
(BRASIL, 2006a, p.7). Além de elevar os custos dos servi¢os de salde, o diabetes
mellitus pode levar a pessoa a perda parcial ou total de sua capacidade funcional,
com sérias repercussdes na sua vida, na familia e nos gastos com a Seguridade
Social, dentre outras (OPAS, 2003; BARSAGLINI, 2006).

Embora a diabetes ser de diagnostico facil e relativamente barato,
ainda encontramos no Brasil milhdes de individuos que
desconhecem sua condicdo de diabéticos, e que provavelmente,
muitos serdo diagnosticados somente quando alguma complicacdo
se manifestar (TRENTINI; BELTRAME 2004, p. 261 apud
BRASIL, 1989).

Entretanto, a situagédo tende a se agravar em relagdo ao acesso ao
tratamento o que pode estar contribuindo para 0 aumento do numero de pessoas com

diabetes mellitus com complicacdes decorrente deste.

As prospeccOes apontam que cerca de 8% da populacdo brasileira
tem o diagnostico de diabetes, sendo que destas, poucas tém acesso
ao tratamento ideal para o controle do DM, o que implica em
poucas possibilidades de controle das complicagcfes dessa doenca,
especialmente, as crénicas (FRANCIONI; SILVA, 2007, p.106).

O diabetes mellitus € uma doenca metabdlica relacionada com o
acumulo excessivo de glicose na corrente sanguinea devido a algum disturbio na

producéo e/ou acgdo da insulina produzida pelo pancreas, ao aumento da resisténcia a
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acdo da insulina, podendo ocasionar complicacGes a curto, médio e longo prazo para
a pessoa (SMELTZER; BARE, 2002; OPAS, 2003; BRASIL, 2006a).

A insulina é um hormdnio secretado no pancreas, mais
especificamente pelas ilhotas de Langherans, que tem como fungdo promover a
entrada de glicose nas células, atuando no metabolismo dos lipideos e proteinas
(SMELTZER; BARE, 2002).

As manifestacdes clinicas mais comuns do diabetes mellitus sdo:
polidria, polidpisia e polifagia, sendo que a pessoa ainda poderad sentir fraqueza,
fadiga, alteracOes subitas de visdo, formigamento ou dorméncia nas extremidades,
pele seca, lesdes com dificuldades de cicatrizagdo, dentre outros (OPAS, 2003;
BRASIL, 2006a).

De acordo com a sua etiologia, fisiopatologia, evolucao clinica e
tratamento, o diabetes mellitus é classificado em tipo | e tipo Il, sendo que este
ultimo pode ser associado a outras condi¢bes e sindromes, inclusive ao diabetes
gestacional (SMELTZER; BARE, 2002).

O diabetes mellitus tipo | acomete as pessoas em propor¢des bem
menores em relacdo ao tipo |1, e ocorre devido a falta de producédo de insulina pelas
células beta das ilhotas de Langherans no pancreas, em decorréncia do processo
auto-imune do organismo. Apresenta maior incidéncia em criancgas, jovens e adultos
jovens. Em virtude da auséncia de insulina, a pessoa necessitara de injecdes de
insulina exdgena para proporcionar o transporte de glicose para dentro das células,
resultando no controle da glicemia (SMELTZER; BARE, 2002; BRASIL, 2006a).

No entanto, o diabetes mellitus tipo 1, foco deste estudo, é o mais
comum dos tipos de diabetes. O surgimento esta relacionado a vida sedentéria, a
alimentacdo inadequada que predispde a pessoa a adquirir esse agravo.
Fisiologicamente, o diabetes mellitus pode ocorrer devido & predisposi¢do genética,
ao aumento da resisténcia a insulina (perda da sensibilidade a insulina) e a
diminuicdo na quantidade de producdo de insulina pelo pancreas. Esse agravo
acomete pessoas com mais de 30 anos de idade e sua incidéncia tem aumentado com
0 aumento da idade, embora possa ocorrer em qualquer época, inclusive em criangas
e adolescentes, decorrente da resisténcia a insulina e do aparecimento da obesidade
nessa faixa etaria (SMELTZER; BARE, 2002; BRASIL, 2006a).
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O diabetes mellitus, em especial o tipo Il, tem aumentado em
decorréncia de diversos fatores tais como: a transi¢do nutricional, o sedentarismo e
aumento do peso corporal. O surgimento da epidemia da obesidade tem contribuido
para o agravamento dessa situacdo (SARTORELLI; FRANCO, 2003).

O seu tratamento tem se baseado, primeiramente, na reeducagao
alimentar e na realizacdo de atividade fisica. Caso persista a hiperglicemia, séo
prescritos medicamentos antidiabéticos. Porém, nos casos em que essa estratégia ndo
surte efeito no controle da glicemia, seja devido a dificuldades na adesdo ao
tratamento, situacdes de estresse fisioldgico, como doencgas e cirurgias, podem ser
necessarias inje¢des de insulina exdgena para controlar os niveis de glicemia.

O diabetes gestacional pode ocorrer em gestantes com mais de 30
anos com ou sem historia de diabetes mellitus na familia. Essa condi¢do surge
guando o pancreas da mée ndo consegue produzir uma quantidade suficiente de
insulina que possa suprir as necessidades metabdlicas tanto da mae quanto do filho,
necessitando, dessa forma, a aplicacdo de insulina até o término da gestacdo. Apos 0
periodo do pos-parto, é esperado que essa situacdo se normalize, o qual a mée néo
precise receber doses de insulina. Porém, em alguns casos, a condicéo persiste e a
mée passa a ter o diabetes mellitus tipo 11 (SMELTZER; BARE, 2002).

As complicacbes relacionadas ao diabetes mellitus podem ser
agudas e cronicas, podendo ocorrer tanto no tipo I como no tipo Il. As complicagdes
agudas estdo relacionadas a hipoglicemia e hiperglicemia que acontecem devido ao
desajuste no segmento terapéutico proposto.

A hipoglicemia pode acontecer devido a inadequacdo da dosagem
na aplicacdo de insulina subcutanea, resultando na queda abrupta da glicemia,
ocasionando sinais e sintomas como: suor em excesso, palidez, tremores, cefaléia,
desmaio, taquicardia, viséo turva, irritabilidade, desorientagéo e coma, que consiste
em uma complicacdo aguda e grave que pode levar a alteragdes neuroldgicas
irreversiveis.

As complicagOes ocasionadas pela hiperglicemia sdo a cetoacidose
diabética e o coma hiperglicémico hiperosmolar ndo-cetético. A cetoacidose
diabética € um estado de acidose metabolica causado pelo excesso de cetona no

sangue, decorrente da deficiéncia de insulina. O coma hiperosmolar ndo-cetotico é
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um quadro grave causado pela excessiva hiperglicemia que resulta no estado de
desidratacdo profunda e diminuicdo do nivel de consciéncia desencadeado por
excessos alimentares ou por uma doenca intercorrente. Tanto 0s casos de cetoacidose
diabética e coma hiperosmolar requererem hospitalizacdo para estabilizar o quadro
clinico (SMELTZER; BARE, 2002; BRASIL, 2006a).

As complicacbes crbnicas relacionadas ao diabetes mellitus:
nefropatia, retinopatia diabética, doencas cardiovasculares, neuropatia periférica, pé
diabético, lesdes com dificuldade de cicatrizacdo, dentre outras, podem ocorrer por
conta da progressao do agravo, ou por falhas na terapia proposta.

O tratamento do diabetes mellitus tipo Il apresenta dois grandes
objetivos: controlar o nivel glicémico e prevenir suas complicacfes agudas e cronicas
(BRASIL, 2006a). Segundo a Sociedade Brasileira de Diabetes (SBD, 2003, p. 20),
“o0 tratamento do DM inclui as seguintes estratégias: educacdo; modificacGes do
estilo de vida, que incluem suspensdo do fumo, aumento da atividade fisica e
reorganizacdo dos habitos alimentares; e, se necessario, uso de medicamentos”. O
foco do tratamento consiste em promover mudanca no estilo de vida das pessoas,
abordando questdes ligadas a alimentacdo saudavel e a realizacdo de atividades
fisicas (SBD, 2003; BRASIL, 2006a).

Os cuidados com a alimentacdo requerem da pessoa e da familia
novos habitos que incluem a diminuicdo da ingesta de alimentos ricos em
carboidratos, o uso moderado de adogantes ndo cloricos. Essas pessoas devem se
alimentar varias vezes ao dia em quantidades pequenas, de acordo com a atividade
fisica e 0 uso de insulina (SBD, 2003; BRASIL, 2006a). “Para tanto, os pacientes
devem ser encorajados a comer alimentos ricos em fibras, como frutas, verduras,
legumes, feijOes e cereais integrais” (BRASIL, 2006a, p.22).

Associada aos cuidados com a alimentacdo, a atividade fisica diéria
promove resultados significantes como a reducdo e manutencdo do peso corporal,
diminuindo a resisténcia a insulina e promovendo a “[...] melhora (no) perfil lipidico
de individuos em risco de desenvolvimento de doencas cardiovasculares”
(SARTORELLI; FRANCO, 2003, p. S32). No entanto, apesar de bem definidos os
beneficios desses cuidados, as pessoas apresentam dificuldade em modificar seus

habitos alimentares o que pode contribuir para o descontrole metabdlico, visto ndo
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conseguirem emagrecer. Entretanto, estas pessoas “[...] podem estar precisando de
maior suporte emocional ou orientacdo nutricional mais individualizada para vencer
0 desafio da mudanca de estilo de vida” (BRASIL, 2006a, p. 23). A Sociedade
Brasileira de Diabetes (2003, p. 20) considera, também, que a “[...] mudanca no es-
tilo de vida é dificil de ser obtida, mas pode ocorrer se houver uma estimulacao
constante ao longo do acompanhamento, e nao apenas na primeira consulta”.

O tratamento farmacoldgico do diabetes mellitus consiste no uso de
hipoglicemiantes orais associados a outras medicacfes e 0 emprego da insulina pode
ser iniciado a qualquer momento, quando a pessoa ndao consegue atingir a meta de
controle glicémico. No entanto, “o emprego da insulina pode se associar a aumento
de peso e presenca de reac6es hipoglicémicas” (SBD, 2003, p. 36).

Com base na literatura (TRENTINI; BELTRAME, 2004; SILVA et
al, 2006; FRANCIONI; SILVA, 2007) e em nossa experiéncia profissional, o uso da
insulina tem sido apontado como fator estressor na vida das pessoas com diabetes
mellitus pela necessidade de se ter habilidade para a auto-aplicacdo, assim como de
reconhecer os seus efeitos adversos. Durante 0 uso da insulina, “[...] os ajustes de
dose sdo baseados nas medidas de glicemias. O monitoramento da glicemia em casa,
com fitas para leitura visual ou medidor glicémico apropriado, € 0 método ideal de
controle” (BRASIL, 200643, p. 28-29).

Na maioria dos casos, 0s custos financeiros relacionados ao uso de
medidor glicémico e das fitas de leitura visual recaem sobre as pessoas com diabetes
mellitus, que sdo somados aos outros inimeros gastos relacionados a aquisi¢do de
alimentos diets e ligths, frutas e legumes, considerados como alimentos ideais a mesa
e ao controle glicémico. Pouco se tem discutido acerca das inumeras dificuldades
encontradas por essas pessoas, particularmente as pertencentes as camadas populares,
no controle da sua salde.

O tratamento é, ainda, fortemente focado em acdes de controle e
monitoramento da doenca, priorizando praticas de educacdo em saude com o
objetivo de promover mudanca do estilo de vida das pessoas (TRENTINI;
BELTRAME, 2004; BARSAGLINI, 2006). Desse modo, as praticas de atengéo e de

gestdo ainda sdo centradas no profissional e sdo realizadas de maneira unilateral e



30

monoldgica por excluirem o conhecimento do contexto de vida dessas pessoas, assim

como todo o saber que foi sendo tecido na propria experiéncia de adoecimento.

O usuério constitui a mais auténtica testemunha do que significa
viver com diabetes e, portanto, a participagdo ativa dos usuarios no
processo de educacdo em saude constitui o eixo da hélice que
movimenta e tempera o estilo de vida dessas pessoas no alcance de
uma melhor qualidade de vida (TRENTINI; BELTRAME, 2004, p.
262).

Esses aspectos precisam ser considerados e abordados nos informes
do Ministério da Salde e Consenso Brasileiro de Diabetes Mellitus®, pelos
profissionais de saude, como também pelos gestores de salde ao prestarem o cuidado
as pessoas com esse agravo. Tanto os profissionais como 0s gestores de saude
necessitam refletir sobre 0 modo como ofertam atendimento a condicdo cronica do
diabetes mellitus, pois essas pessoas necessitam de cuidado continuo e prolongado,
requerendo dos profissionais de salde a compreensdo da maneira como enfrentam as
adversidades oriundas de sua doenga. E preciso incluir no planejamento do cuidado a
necessidade de didlogo e vinculo, reconhecendo a experiéncia de adoecimento dessas
pessoas.

Conforme o apresentado, a base do tratamento do diabetes mellitus
tem sido preconizada nos documentos e/ou consensos que padronizam e direcionam
0 modo de ofertar atendimento a esse agravo, sendo que as pessoas com diabetes

mellitus sdo excluidas do planejamento do seu cuidado. Entretanto,

[...] os cuidados na doenga cronica ndo se restringem aos Servicos
de saude e ao contato com os profissionais e sdo influenciados
pelas politicas sociais e de salde, que proporcionam acesso aos
servicos de salde, aos meios diagnosticos e terapéuticos e a outros
condicionantes que interferem na vida dos adoecidos e que podem,
também, moldar a experiéncia do adoecimento (BARSAGLINI,
2006, p. 121).

* O Consenso Brasileiro de Diabetes foi elaborado pela Sociedade Brasileira de Diabetes
com objetivo de uniformizar as condutas terapéuticas e diagndsticas no monitoramento e
controle do diabetes mellitus.
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Tais normativas que direcionam as préticas profissionais de aten¢do
insistem em tratar as pessoas como “pacientes” e desconsideram 0 seu contexto de
vida ocasionando a perda de sua autonomia no cuidado a sua salde. As praticas
profissionais de atencdo devido a racionalidade presente cujo foco é diagnosticar e
propor medidas terapéuticas com base no saber da Clinica realiza leituras do corpo
do doente para objetivar a doenca, sendo que essa racionalidade desconsidera os
aspectos subjetivos de quem vivencia a cronicidade do diabetes mellitus (ARAUJO,
2005; BARSAGLINI, 2006)

Esses elementos que foram apontados sobre o diabetes mellitus é
que servirdo de subsidios para compreendermos as varias repercussdes dessa
condicdo cronica na vida da pessoa. Isto implica pér em discussdo outras dimensdes
que ndo apenas aquelas que se relacionam a fisiopatologia e seu controle, mas que
trazem a necessidade de apreensdo do cotidiano e de outros aspectos, principalmente
a insercdo da pessoa, da familia e da comunidade no gerenciamento da condicdo

crbnica gerada pelo diabetes mellitus.

2.2 A condigéo cronica do diabetes mellitus

As mudancas no perfil populacional somadas ao envelhecimento da
populacdo e aos avancos nos estudos em salde que promoveram melhoria das
condi¢cBes de vida de parte da populacdo, nas Ultimas décadas, promoveram
importante mudanga no perfil e na classificacdo das doencas. Esse novo perfil impds
a necessidade de repensar ndo apenas a maneira de tratar essas doengas, mas também
como gerencia-las no &mbito dos sistemas e servicos de satde, bem como da propria
vida da pessoa e de sua familia, considerando as repercussdes que acarretam nesses

contextos.
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Como afirma Souza (2006), até recentemente, as doengas eram
classificadas em infecciosas e cronico-degenerativas, de acordo com a evolucdo e
tempo do agravo. No entanto, essa classificagdo passa a ndo mais dar conta de
abranger novas dimensdes das doengas emergentes e persistentes que extrapolam as
caracteristicas que, até entdo, as recortava em uma ou outra denominagao.

A concepgdo do que seja uma doenca cronica passa também por
reformulacbes ao longo do tempo, sendo assim considerados todos os desvios do

normal que tenham uma ou mais das seguintes caracteristicas:

[...] permanéncia, presenca de incapacidade residual, mudanga
patoldgica ndo reversivel no sistema corporal, necessidade de
treinamento especial do paciente para reabilitacdo e previsao de um
longo tempo de supervisdo, observacdo e cuidados (MARTINS;
FRANCA; KIMURA, 1996, p. 6).

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.  Apresentam periodos de exacerbacdo e remissdao com
propensdo ao surgimento de outras doencas, assim como a utilizacdo freqiiente dos
servigos de saude. Promovem, também, alteracdo na estrutura e dinamica familiar,
predispondo a pessoa ao isolamento social e a perda da capacidade funcional
(TRENTINI; SILVA, 1992; OMS, 2003; SOUZA, 2006; SOUZA; LIMA, 2007;
FREITAS; MENDES, 2007).

A OMS (2003) passa a considerar 0s agravos com essas mesmas
caracteristicas sob a denominacao de “condicdo crénica”, sendo ai incluidas tanto as
doencas transmissiveis, a exemplo do HIV/AIDS, as doencas nao-transmissiveis,
como as doencas cardiovasculares, o cancer e o diabetes mellitus, quanto as
incapacidades estruturais, como cegueira e amputaces. Essas condigdes cronicas
ttm em comum o fato de serem persistentes e de necessitarem de cuidado

permanente.



33

Tais doengas desencadeiam inumeras repercussdes tais doencgas
causam tanto na vida das pessoas, familias, servigos de saude, como para toda a

sociedade, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS, 2003), argumenta que

[...] as condicBes cronicas ndo sdo mais vistas de forma tradicional
(ex, limitadas as doencas cardiacas, diabetes, cancer e asma),
consideradas de forma isolada ou como se néo tivessem nenhuma
relacdo entre si. A demanda sobre os pacientes, as familias e o
sistema de saude sdo similares (OMS, 2003, p 16).

Devido a essa problematica, a OMS (2003) passa a recomendar a
utilizacdo da denominacdo condi¢fes cronicas, pois esta abarca todas as dimensdes
do agravo, principalmente as repercussdes que promove na vida da pessoa doente, na
sua familia e em toda a sociedade. O crescimento da condigdo cronica é uma situacdo
inevitavel em todo o mundo devido a mudanca do perfil epidemioldgico e
demogréafico, das condi¢Ges socioeconémicas e de outros fatores, e pode ser
visualizada como um sério problema de saude publica, sendo responsavel por 60%
de todo Onus decorrente de doengas no mundo. Pelo crescimento acelerado, estima-se
que em 2020, da carga de doengas que acometerdo os paises em desenvolvimento,
80% devem advir de problemas crénicos (OMS, 2003).

No entanto, a aderéncia ao tratamento nesses paises chega a ser de
apenas 20%, com conseqliéncias negativas que oneram ainda mais a sociedade, o
governo e as familias (OMS, 2003). Entretanto, as pessoas que vivenciam a condicao
crénica apresentam dificuldade em compreender a doenca, 0 que lhe causa o mal
estar fisico e psicoldgico, sendo que este Gltimo € gerado, provavelmente, devido ao
constante estado de alerta ao qual se acresce o0 medo da morte nas fases de
agudizacdo da doenca. Assim, compreendemos que viver com a condigdo cronica
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” (TRENTINI; SILVA, 1992, p.78).

No entanto, apenas a definicdo trazida pela Organizacdo Mundial
de Saude (2003), embora avancasse na sua compreensdo, ainda ndo nos parecia

abarcar todas as dimens@es que entendiamos ser necessarias para a condicdo cronica.
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Ao pensarmos nas pessoas com diabetes mellitus, embora pudéssemos considera-las
como “doentes”, visto terem um agravo a sua saude, bem como ser esse agravo, na
maioria das vezes, permanente, o “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 agudizacBes da doenca. Encontramos na definigdo trazida por

Souza e Lima uma interpretacdo mais proxima do que entendiamos ser esse agravo.

[...] a condicdo crnica tem como caracteristica o fato de ndo ser
temporéria, uma vez que passa a fazer parte, seja por tempo
prolongado ou por tempo indeterminado, da vida da pessoa.
Todavia, isso ndo significa que esta se sinta sempre doente, pois
outra caracteristica da condicdo cronica diz respeito as fases de
exacerbagéo e remissdo (SOUZA; LIMA, 2007, p.162).

O diabetes mellitus apresenta periodos em que este nédo é percebido
pela pessoa por ainda ndo apresentar as manifestagdes clinica da doenga em seu
corpo, podendo ser, por isso, que muitas delas o desconsideram como parte do seu
viver. Porém, a medida que comegam 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. Desta forma, “este
impacto determina um novo rumo ao processo de viver e ser saudavel de acordo com
o significado, com as forcas e necessidades e estratégias de enfrentamento utilizadas
pelos envolvidos” (TRENTINI; SIL VA, 1992, p.78-79).

Frente a essas adversidades promovidas pela condi¢do crénica, o
modo como as pessoas e suas familias convivem com o diabetes mellitus depende de
como responderdo a esses fatores de estresse em seu cotidiano (TRENTINI; SILVA,
1992). Elas poderdo las poderdo desenvolver estratégias de enfrentamento com
resultados positivos ou negativos que influenciardo no modo de conviver com a
doenga. Trentini e Silva (1992, p. 83) argumentam que, “dependendo de sua
orientacdo de vida, o significado pode ter muita ou pouca importancia para ele,
podendo provocar emogfes negativas como medo, vergonha, revolta ou emocdes

positivas como gratidao e alegria”.
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No entanto, é necessario compreender que as mudangas na vida
cotidiana dessas pessoas sdo provocadas pelo diabetes mellitus, sendo intensificadas
pela fase de agudizacdo e 0 medo de suas conseqiiéncias. 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 alteracbes no bem estar psicossocial tais como: depresséo,
isolamento  social, estresse, estigma social, sentimentos de inferioridade,
incapacidade funcional, dentre outras (TRENTINI; SILVA, 1992; PINHO, 2000;
FREITAS; MENDES, 2007). Tais reag0es emocionais estdo presentes em qualquer
episédio de adoecimento, mas se mostram especialmente intensos nos agravos que

podem ser considerados como condicdo cronica, pois, como salienta Silva,

[...] viver com uma condi¢do cronica pode representar continua
ameaca, tanto para a pessoa doente, quanto para aqueles que estdo
proximos a ela, pois a condicdo afeta sua vida como um todo,
alterando dramaticamente seu cotidiano. [...] De qualquer modo, é
extremamente complexo integrar a doenca cronica ao ritmo da vida
das pessoas. Incorporar a condicdo cronica representa um desafio a
ser enfrentado no seu dia-a-dia, pois requer continuos ajustes,
reajustes, avaliacdes e reavaliacdes devido a dinamicidade de sua
apresentacao e evolucdo (SILVA, 2001, p. 41-42).

Souza (2006, p. 22) complementa essa idéia acrescentando que
“[...] as condicdes cronicas tém periodos relativamente estaveis que podem ser
interrompidos por episodios agudos que requerem cuidados medicos ou
hospitalizacBes. O prognostico varia de uma vida estavel a uma morte prematura”.
Situagdes 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 aceitacdo 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 imp0s.

Ser capaz, ativo e potente na vida, mesmo tendo de conviver com
uma condigdo cronica, significa estar desperto, aberto e sempre em
movimento. Significa, também, ter capacidade de lidar com
desafios por meio da superacdo das condicdes adversas, buscando



36

ndo restringir o modo de andar a vida ° as limitacdes das condicdes
cronicas. (SOUZA,; LIMA, 2007, p. 162).

“As condicOes crbnicas constituem problemas de saude que
requerem gerenciamento continuo por um periodo de varios anos ou décadas” (OMS,
2003, p. 15), e, no entanto, é preciso considerar que 0s servicos de salde devem
cooperar com esse processo, proporcionando préaticas profissionais de atengdo 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 préaticas profissionais de atencdo e de gestdo, ainda, nao
contemplam o modo como essas pessoas enfrentam o “problema” © do diabetes
mellitus no seu cotidiano. Ao inves disso, os profissionais de salde focalizam suas
acOes apenas nas repercussdes que este agravo poderd promover no corpo doente,
para as quais entendem ser essencial a adogdo de mudancas no estilo de vida, sendo
que isso € imposto como um “deve ser”, como uma norma a ser cumprida para se
atingir o controle e monitoramento do diabetes mellitus.

Entendemos que as préaticas de atencdo embasadas nos principios
da integralidade e da resolutividade vdo além do controle e do monitoramento do
agravo, abarcando outras dimensdes relacionadas a0 modo como as pessoas
enfrentam a problematica dessa condi¢do crénica no seu cotidiano. Colaborando com

isso, Silva afirma que € de

[...] responsabilidade dos profissionais de saude na prevencao de
danos decorrentes da falta de controle da doenca pelas pessoas,
incluindo ai, a motivagdo para o tratamento, a melhora da auto-
estima e o controle da ansiedade ou depressdo. [...] As doencas
cronicas sao fendbmenos sociais que afetam todos os aspectos da
vida das pessoas (SILVA, 2001, p.41).

> Souza (2006, p. 17) em sua tese de doutorado de onde foi extraido esse artigo utiliza a
expressdao “modos de andar a vida” como as maneiras com que as pessoas se conduzem e
enfrentam sua existéncia cotidiana, ou seja, como possibilidade de caminhos de transitos nos
contextos sociais , educacionais e de sadde, entre outros.

® A palavra “problema” expressa a maneira pela qual o sujeito do estudo percebe o diabetes
mellitus em sua vida.



37

Em decorréncia do controle e monitoramento em que se centram as
praticas profissionais de atencdo hd uma tendéncia da pessoa com diabetes mellitus
de se tornar cada vez mais dependente do acompanhamento profissional e, a0 mesmo
tempo, se sente menos competente para desenvolver o autocuidado. No entanto, por
ndo oferecerem acOes resolutivas para os problemas enfrentados pelas pessoas com
diabetes mellitus, as complicacOes se tornam cada vez mais freqlientes, o que reforca
a dependéncia do cuidado onerando, tanto o sistema de salde quanto suas proprias
vidas e de suas familias, ndo s6 economicamente, mas também emocional e
socialmente. Na ocorréncia de complicacbes a tendéncia dos servicos e dos
profissionais de salude é culpabilizar a pessoa pela ndo adesdo ao tratamento e pelas
suas inimeras conseqiiéncias, sem considerar que a ndo adesdo caracteriza-se como
uma falha do préprio sistema de satde (OMS, 2003).

Adotar a concepcao de “condicdo cronica” para o diabetes mellitus
em nossa préatica profissional significa repensarmos nosso modo de atuar e de
reconhecer as dimensdes que 0 viver com essa condi¢do traz tanto para a pessoa
doente, quanto para sua familia. Significa repensar, também, como disponibilizamos
acbes em saude que possam dar conta tanto da condi¢do de vida e de saude
decorrente do problema clinico, das repercussdes da cronicidade no seu cotidiano,
bem como de que maneira poderemos inclui-los no planejamento do seu proprio
cuidado, incentivando a sua autonomia.

N&do podemos desconsiderar, também, que a pessoa com diabetes
mellitus podera desenvolver outras condicbes cronicas relacionadas as doencas
decorrentes desse agravo, tais como: o pé diabético, a doenca renal cronica, doencas
cardiovasculares, a obesidade e, ainda, a depressdo causada por todas as mudancas
no seu viver. A resolutividade do cuidado a condicdo cronica do diabetes mellitus
esta diretamente ligada a capacidade dos servigos e das préaticas profissionais atencao
e gestdo de impedirem, ou a0 menos retardarem ao maximo, o aparecimento dessas
outras condices. E, para isso, as politicas que direcionam tais praticas e a

organizacéo dos servigos devem, mais do que imputar normas, propor e implementar
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solucBes para as necessidades de salde das pessoas que vivenciam a condi¢do

crénica diabetes mellitus, fazendo-as parceiras nesse cuidado.

2.3 A Politica Nacional de Atencéo Integral a Hipertensdo Arterial e ao Diabetes
Mellitus

No Brasil, o diabetes mellitus aparece como a sexta causa mais
frequente de diagnostico primério de internacdo hospitalar; esse agravo predispde as
pessoas ao desenvolvimento de doengas associadas, como cardiopatia isquémica,
insuficiéncia cardiaca, acidente vascular cerebral e hipertensdo arterial, dilise por
insuficiéncia renal, amputacGes de membros inferiores, dentre outras (SBD, 2003;
BRASIL, 2006a).

Para diminuir a incidéncia e a prevaléncia desse agravo € preciso
desenvolver agdes preventivas tanto no nivel primario como no nivel secundario. A
prevencdo primaria estéd relacionada com a identificacdo, diminuicdo dos fatores de
riscos e desenvolvimento de acgdes estratégicas ligadas & alimentacdo saudavel e a
pratica de atividade fisica regular. A prevencdo secundaria consiste na realizacdo do
diagnostico precoce, na terapéutica e no controle da glicemia, da pressdo arterial,
bem como na realizacdo de exames necessarios para monitoramento do agravo
(OPAS, 2003). No entanto, pode ser considerada também como uma estratégia a
prevencdo tercidria, que consiste em prevenir ou retardar o desenvolvimento de
complicacbes agudas e croénicas, evitando-se, assim, mortes precoces (BRASIL,
2001a).

As Politicas de Salde destinadas ao diabetes mellitus tém sido
elaboradas de modo articulado com a hipertensdo arterial devido as suas
caracteristicas comuns: fatores de risco, a cronicidade, as complicacbes e a
necessidade de acompanhamento terapéutico multidisciplinar. Devido ao aumento da

prevaléncia do diabetes mellitus e da hipertenséo arterial na populacdo o Ministério



39

da Saude (MS) implantou, em 2000, o Plano de Reorganizacdo da Atengdo a
Hipertensdo Arterial e ao Diabetes Mellitus que teve como objetivo “vincular os
portadores desses agravos as unidade de saude, garantindo-lhes acompanhamento e
tratamento sistematico, mediante acBes de capacitacdo dos profissionais e
reorganizacéo dos servi¢os” (BRASIL, 20014, p. 5).

A partir desse Plano, as acGes em salude passaram a ser
desenvolvidas em conjunto, pelas esferas federal, estadual e municipal, com o
objetivo “[...] criar o vinculo entre os portadores desses agravos e as equipes da
atencdo basica. Esse nivel de atencdo no SUS tem a capacidade de tratar e
acompanhar mais de 65% dos casos detectados” (BRASIL, 2001b, p. 585).

Diante do perfil epidemiologico, das metas estabelecidas e da
necessidade de acBes em salude com base na promocdo, prevencdo, reabilitacdo e
integracdo dos niveis de atencdo, o Ministério da Saude implantou, em 2005, a
Politica Nacional de Atencdo Integral a Hipertensdo Arterial e ao Diabetes Mellitus.

Esta politica tem como objetivo:

[...] articular e integrar as acdes, nos diferentes niveis de
complexidade, e os setores publicos e privados com o objetivo de
reduzir fatores de risco e a morbimortalidade por hipertenséo
arterial e diabetes mellitus e suas complicacdes, priorizando a
promocdo de habitos saudaveis de vida, prevencdo e diagndstico
precoce e tratamento, com énfase na Atencdo Bésica (BRASIL,
2005, p.1).

Para essa Politica, a Atencdo Basica se configura como o pilar de
sustentacdo para o controle e monitoramento desses agravos, sendo que 0S
profissionais desse nivel de atencdo passariam a receber capacitacdo e educacédo
permanente para responder a esse desafio. Como estratégia de acédo foi reformulada a
assisténcia farmacéutica basica para que as pessoas com diabetes mellitus possam
receber as medicagfes em uma unidade bésica de salude mais préxima de sua
residéncia.  Também foi implantado o Sistema HiperDia para cadastrar e
acompanhar os portadores de hipertenséo arterial e/ou diabetes mellitus nas unidades

de salde para subsidiar o planejamento local das a¢cdes em saude (BRASIL, 2005).
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A organizacdo das acOes estratégicas preconizadas pela Politica
Nacional de Atencdo Integral delega a Atencdo Basica a responsabilidade de
diagnosticar e de acompanhar as pessoas com diabetes mellitus cadastradas nas
unidades bésicas de saude, assim como garantir a assisténcia farmacéutica,
(BRASIL, 2005). Nesses locais, as pessoas com suspeitas de complicagdes agudas
e/ou cronicas deverdo ser encaminhadas a referéncia secundaria para avaliacao,
diagnostico e tratamento, e inclusive, a necessidade de internacdo hospitalar,
configurando o sistema de referéncia e contra-referéncia no SUS (BRASIL, 2001a).

Em Mato Grosso, conforme preconizado pela Politica Nacional de
Atencdo Integral, o tratamento e acompanhamento do diabetes mellitus s&o
realizados na Atencdo Basica, em especial nas equipes do Programa de Saude da
Familia (PSF) subordinadas as secretarias municipais de saude, os quais planejam
suas agdes de acordo com o nimero de pessoas cadastradas Sistema HiperDia em
cada municipio. A Secretaria de Estado de Saude de Mato Grosso (SES/ MT) é
responsavel por oferecer suporte e assessoria técnica aos municipios do Estado,
capacitando as equipes profissionais, bem como garantindo o sistema de referéncia e
contra-referéncia no Estado, proporcionando, desta forma, a integracdo entre os trés
niveis de atencdo a saude (MATO GROSSO, 2004; 2005a).

Em se tratando do diabetes mellitus torna-se importante que as
acoes na Atencdo Basica, nas unidades de PSF e nos Centros de Saude, sejam de
promogé&o, prevencado, tratamento e de acolhimento da pessoa para que, assim, seja
possivel controlar e diminuir os riscos de complica¢fes decorrentes do agravo. Por
serem consideradas a base do cuidado, o0 acompanhamento e o controle do diabetes
mellitus no ambito da Atencédo Basica poderao evitar o surgimento e a progressao das
complicagdes, reduzindo o nimero de internagdes hospitalares devido a esse agravo,
bem como a mortalidade por doencas cardiovasculares, considerando que o diabetes
mellitus é uma das causas do surgimento da hipertenséo arterial, um dos fatores de
risco para as doencas cardiovasculares (BRASIL, 2001a; 2001b; 2001c; 2005).

A concepcédo adotada neste estudo do diabetes mellitus como uma
condi¢do cronica nos faz ressaltar a necessidade de mudancas nas formas de
organizar 0 acesso aos servigos de saude, de maneira a possibilitar uma relacéo

menos desigual entre a oferta programada e a demanda. Pensando no poder de
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resolutividade do Sistema de Salde como um todo, é preciso que sejam garantidas
também a Referéncia e a Contra-referéncia, e que estas se inter-relacionem na
garantia de continuidade no tratamento e acompanhamento do diabetes mellitus.

Outro aspecto importante a ser salientado é a relagdo que se
estabelece entre a pessoa com diabetes mellitus e o profissional de salde, na qual o
conhecimento deste é valorizado em detrimento do conhecimento da pessoa doente
que vivencia a cronicidade desse agravo no seu cotidiano.

Com base na nossa experiéncia e na estruturacdo formal das
diretrizes das Politicas de Salde aqui apresentadas, tanto em termos nacionais quanto
na sua repercussdao em nosso Estado, e considerando as praticas profissionais que as
pdem, ou ndo, em movimento, bem como todas as implicacbes que a condicdo
crénica do diabetes mellitus promove na vida dessas pessoas, a constru¢cdo do nosso
objeto de estudo foi sendo problematizada a partir dos seguintes questionamentos:

e Como as pessoas com diabetes mellitus, no seu processo de adoecimento,
empreendem a busca por cuidado e que repercussdes estes promovem no seu
cotidiano?

e Como as préticas de atengdo e de gestdo estdo sendo ofertadas para atender as
dimensdes que a condicdo cronica do diabetes mellitus exige, bem como para
responder aos principios da integralidade e da resolutividade?

e Como esta ocorrendo a articulagcdo e integracdo dos servicos de salde em

Mato Grosso e no municipio de Sorriso?
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3. OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral

Este Estudo de Caso teve como objetivo compreender a experiéncia

de adoecimento e a busca por cuidado empreendida por uma pessoa com diabetes

mellitus, procedente do municipio de Sorriso/ MT, bem como a maneira pelo qual os

servigos de saude por ela buscados efetivam as praticas profissionais de atencéo e de

gestdo de modo a responder as suas necessidades de saude.

3.2

Objetivos especificos

Desenhar, a partir das narrativas de uma pessoa com diabetes mellitus, o
Itinerario Terapéutico por ela empreendido na busca por cuidado,
identificando a rede formal e informal que Ihe deram sustentabilidade nessa
busca;

Compreender, de acordo com a sua perspectiva, como a pessoa com diabetes
mellitus redesenha a configuracdo/hierarquia entre os servicos de saude do
SUS ao buscar a resolutividade para as suas necessidades de salude, bem
como as repercussdes que essa busca promove em sua vida cotidiana;
Compreender a légica presente no cotidiano das praticas profissionais de
atencdo e de gestdo dos servicos de salde, nos trés niveis de atencdo no
municipio de Sorriso/ MT, buscados pela pessoa com diabetes mellitus

sujeito do nosso estudo.
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4. O PERCURSO METODOLOGICO

A nossa trajetéria na construcdo deste estudo foi marcada por
varios movimentos e sensacdes inquietadoras que nos fizeram, a0 mesmo tempo, ter
a clareza do nosso objeto, mas com uma duvida: como vamos interpretar a
experiéncia de adoecimento e a busca por cuidado empreendida pela pessoa com
diabetes mellitus?

Mediante a essa duvida sobre como apreender esse cotidiano fomos
fazendo um movimento de varias idas e vindas na busca por fundamentar o caminho
que nos possibilitasse interpretar essa vivéncia tal como ela €, procurando encontrar
os sentidos e significados que, até entdo, sdo considerados insignificantes para uns, e
essenciais para outros.

O olhar aqui lancado se direciona para o cotidiano da pessoa que
vivencia a cronicidade do diabetes mellitus, e que busca, no seu dia-a-dia, encontrar
as solugdes possiveis para viver com e apesar das imposi¢des que a doenca 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 as varias formas do viver com
a doenca e suas consequéncias.

E no centro dessa vida diria e nos seus movimentos e arranjos
possiveis que queremos compreender a experiéncia do adoecimento e a busca por
cuidados empreendida pela pessoa com diabetes mellitus, pois entendemos que 0s
profissionais de salde carecem dessa compreensdo quanto as repercussdes que a

doenca, 0 seu tratamento e controle trazem para a vida da mesma.

E nesse cotidiano que se da a vida de todo o dia, pontuada por
pequenos momentos plenos de significado. [...] a proposta de
compreensdo da vida cotidiana fundamenta-se numa visdo micro-
social, vendo nela um locus privilegiado de manifestagbes de uma
‘forca vital que independe de explicacdes econdmico-politicas. Os
pequenos fatos da vida cotidiana assumem relevancia e a
banalidade do dia-a-dia mostra sua importancia’ (MADUREIRA;
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WAIDMAN: RIBEIRO; STAMM, 2002, p. 831 apud REZENDE,
1995),

Assim, consideramos que a experiéncia de adoecimento se da como
parte da vida cotidiana e que esta é, essencialmente, dotada de relativismo. Tinhamos
claro ser “necessario reconhecer com lucidez que a vida social repousa numa luta
implacavel entre diferentes ordens de valor” (MAFFESOLI, 2004, p. 37).
Compreender as repercussdes que a doenca e seu cuidado tém na vida da pessoa com
diabetes mellitus nos impde a necessidade de ter disposicdo para interpretar essa
experiéncia por meio da razdo sensivel, pois, nessa banalidade vivida, o dado é
aceito porque esta ai, ou seja, 0os acontecimentos e os enfrentamentos de base ja
foram modelados a priori, sendo que o0 pesquisador apenas 0s descreve, uma vez que

[...] tais realidades ndo se submetem a qualquer julgamento, uma
vez tidas e havidas ou ndo por conformes ao que se cré um ‘deve-
ser’, ao que se imagina seria melhor que fossem; ao contrario, sdo

ela aceitas em sua incompletude, em seu aspecto parcial e efémero
(MAFFESOLLI, 2007, p.114).

O papel do pesquisador €, portanto, trabalhar com essas
experiéncias que Maffesoli denomina de ‘formas’ ja dadas a priori e que apontam a
maneira pela qual essa realidade é vivida, bem como o modo como sdo ai
incorporados os efeitos da condicdo crénica do diabetes mellitus. Partindo desse
pressuposto Maffesoli (2007) afirma que o pesquisador assume uma atitude formista,
ou seja, respeita as banalidades da existéncia, das representagfes populares e das
mindsculas criagdes que pontuam a vida de todos os dias.

Optamos, assim, por nos apoiar na razdo sensivel para a
compreensdo da experiéncia de adoecimento e busca por cuidado empreendida pela
pessoa com diabetes mellitus, visto que esta valoriza o saber comum “sem justificar
ou legitimar o que se quer que seja, podendo ser capaz de perceber o fervilhar
existencial cujas consequéncias ainda ndo foram totalmente avaliadas”

(MAFFESOLI, 2005, p. 13). Desta forma, entendemos que a razdo sensivel nédo
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busca saber as causas e os efeitos da cronicidade do diabetes mellitus, mas sim,
procura compreender como € esse cotidiano em que a pessoa tenta sobreviver as
praticas prescritivas e formais dos profissionais de saude, desenvolvendo estratégias
préprias de modo a aceitar ou ndo a doenca em sua vida.

Ao observar o cotidiano precisamos nos despir de julgamentos, de
pré-conceitos, mas atentos para contemplar a sua magnitude e o modo como ele é
percebido por aquele que o vivencia. Para Maffesoli (2004; 2005), estar a altura do
cotidiano significa estar atento a descricdo desse vivido e aos modos como ele se
organiza. Entendemos que para compreender o processo de viver com o diabetes
mellitus nos possibilitara a apreensdo desse cotidiano, que tem sido caracterizado
como algo banal, sem valor para aqueles que ndo fazem parte dele e que
desconhecem o0 modo como essas pessoas enfrentam suas adversidades.

Ao mergulhar nessa experiéncia devemos nos despir de
julgamentos, de valores morais, de avaliagfes feitas na tentativa de identificar o
“porqué” das situacOes, suas causas e 0s seus efeitos. Mas, devemos estar atentos
para descrever e compreender o “como”, valorizando o proprio cotidiano, visto que
para a pessoa com diabetes mellitus, é esse o verdadeiro espago/ tempo no qual a
condigdo cronica mostra a sua face em relagdo a um estilo de vida a ser adotado
como norma de sobrevivéncia. Assim, compreender e reconhecer esse cotidiano
implica em oferecer apoio para as dificuldades dele advindas e na oferta de estimulo
em busca de qualidade de vida, sendo que “cada pessoa deve ser compreendida como
Unica, singular, e individual a sua maneira” (SANTANA, 2000, p. 33).

Fundamentadas pela sabedoria relativista e pela razdo sensivel nos
foi possivel apreender e descrever o cotidiano da pessoa com diabetes mellitus, foco
deste estudo, tal como ele é, acompanhando seu constante movimento, carregado de
rearranjos, de negociacdes e de novas maneiras para sobreviver as inumeras
dificuldades, limitagdes, restricoes e as “ordens” em relacdo as mudancas de estilo de
vida impostas pela doenca, sendo que estas sdo sempre reforcadas pelos profissionais
de saude.

Assim, a compreensdo dessa experiéncia de adoecimento e a busca
por cuidado estdo intrinsicamente ligados aos movimentos do espaco/ tempo

cotidianos. E no espaco vivido que ocorrem as resignificacdes e os modos de
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enfrentar as adversidades decorrentes da doenca, cheias de vigor, mas também
perpassados pelos mecanismos de fuga, pelo jogo duplo e pela passividade, que séo
as estratégias de conservacdo de si de que se lanca méo frente as imposigdes
externas.

O tempo também exerce destaque nessa vida de todo dia, pois a
rotina diaria, uma forma de escandir o tempo cotidiano, precisa ser rearranjada para
acomodar a nova rotina que a doenga, seu tratamento e o controle impdem. As
profundas mudancgas no viver cotidiano sdo sentidas como as pequenas mortes do
dia-a-dia, representadas pela sensacéo de limite que a doenca impde, que assinala o
medo da morte como horizonte sempre presente. No entanto, a aceitacdo do destino
como ele se apresenta pode ser a maneira possivel de se fazer esse enfrentamento
(MAFFESOLLI, 2001).

Tendo encontrado respaldo nas idéias de Michel Maffesoli quanto a
maneira de nos posicionarmos frente as situagdes vivenciadas pela pessoa com
diabetes mellitus, por nds entrevistada, procurando compreendé-la em si mesma e
ndo no modo como deveria ser, procuramos fazer uso do que esse autor denomina de
razao sensivel, durante todo o percurso da pesquisa.

Assim, colocamo-nos em posigéo de atencdo aos pequenos gestos,
as falas e aos seus multiplos sentidos, aos siléncios e as emocdes durante todo o
trabalho de campo, tanto durante as entrevistas quanto na observacdo das praticas
profissionais de atengdo e de gestdo nos servicos de salde. Ndo deixamos de estar
atentas, também, aos nossos proprios sentimentos e interpretacGes dessa experiéncia,
pois, como assinala Maffesoli (2007, p. 161), é preciso “entrar em correspondéncia”
para compreender ou sentir certos valores que se pretende analisar.

Pelo mergulho profundo na compreensdo da experiéncia de
adoecimento e a busca por cuidado empreendida pela pessoa com diabetes mellitus
apresentaremos a construcéo deste estudo, de caracteristica qualitativa.

Na pesquisa qualitativa,

[...] busca-se a compreensdo’ particular daquilo que se estuda.
Uma idéia mais geral sobre tal pesquisa é que ela ndo se preocupa
com generalizagdes, principios e leis. A generalizacdo ¢

’ Segundo Martins e Bicudo (2005) a compreensdo é entendida como uma capacidade
prépria de 0 homem compreender.
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abandonada e o foco da sua atengdo é centrado no especifico, no
peculiar, no individual, almejando sempre a compreensdo e ndo a
explicacdo dos fendmenos estudados (MARTINS; BICUDO, 2005,
p. 23).

Tendo como foco a compreensdo do fendbmeno deste estudo, nos
fundamentamos na metodologia do Estudo de Caso que, segundo Minayo (2006, p.
164) “[...] utiliza estratégias de investigacdo qualitativa para mapear, descrever e
analisar o contexto, as relacGes e as percepcdes a respeito da situacdo, fenébmeno ou
episédio em questao”.

O sujeito deste estudo foi o Sr. Pedro®, 52 anos, separado,
procedente do Municipio de Sorriso/ MT, localizado na area de abrangéncia da BR
163 em Mato Grosso, que esteve internado no Hospital Universitario Jalio Miller
(HUJM), em Cuiabd/ MT em janeiro de 2007, devido a hipertensdo arterial,
insuficiéncia renal crénica a esclarecer e a necessidade de amputacdo do halux
direito, decorrente de complicacBes do diabetes mellitus, caracterizando-se, neste
estudo, como um evento-sentinela.

Segundo o Ministério da Saude (BRASIL, 2004, p. 59), o evento-
sentinela se constitui como um dos indicadores para 0 monitoramento das agdes
desenvolvidas na atengdo basica de salde, sendo definido como “[...] a ocorréncia de
situacOes evitaveis — doencas, complicagdes, incapacidades e mortes — visando
avaliar as repercussdes das acOes realizadas”. Essas ocorréncias, infelizmente nédo
pouco frequentes, possibilitam que sejam analisadas a eficacia e a resolutividade do
sistema de servicos de salde a disposi¢do da populagdo e, por consequliéncia, o grau
de alcance da integralidade na atencéo a saude.

Nas praticas avaliativas sdo utilizados tanto o evento-sentinela
como a condi¢cdo marcadora. Para Penna (2006, p. 122), a condicdo marcadora, ou
tracador, “seria uma técnica de avaliagdo conjunta de processo e resultado, este
ultimo, concebido como beneficio produzido pela assisténcia a salde ofertada ao

paciente”.

8 Como garantia de anonimato estamos empregando um nome ficticio ao sujeito do estudo.
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Em nosso estudo, a condicdo marcadora eleita foi o diabetes
mellitus e o evento-sentinela decorrente foi a necessidade de hospitalizacdo por
complicacbes desse agravo, particularmente o pé diabético para o qual houve a
realizacdo da amputagdo do halux direito por necrose, sendo acrescidas a essa
complicacdo a doenca renal a esclarecer e a hipertensao arterial.

Para fins de processo de avaliacdo da qualidade da assisténcia,
estudar apenas a ocorréncia da condi¢cdo marcadora ndo € o bastante, pois € preciso
definir o monitoramento de emergéncia como forma de alerta para se repensar as
acOes que estdo resultando em falha na atencdo a satde. No processo de avaliacdo da
qualidade da assisténcia prestada o evento-sentinela surge como esse monitoramento
de emergéncia, caracterizando-se, dessa forma, como um evento evitavel e que
merece a devida atencdo por parte dos gestores locais nos servicos de saude
(HARTZ; CHAMPAGNE; LEAL; CONTANDRIOPOULOQS, 1996; PENNA, 2006;
LOPES; VIEIRA; HARTZ, 2004).

O primeiro, dentre muitos outros encontros com o Sr. Pedro
aconteceu no Hospital Universitario Jalio Maller (HUJM), no periodo em que ele
esteve internado para realizagdo da amputacdo do halux direito. Nesse primeiro
encontro, ao ser abordado por nos, o Sr. Pedro nos disse que: “[...] é tanta gente neste
hospital que o procura para saber de sua historia referente a sua saude” (Notas de
Observacdo - 22/01/2007). Assim, ja nesse primeiro contato, pudemos perceber
como ¢é intensa a manipulagdo das pessoas durante a hospitalizacdo e, a0 mesmo
tempo, ndo se oferece respostas e/ou resolucdo para os seus problemas de saude. Ao
aproximarmos novamente do Sr. Pedro, dissemos que tinhamos interesse por
compreender como estava sendo ofertada a atencdo a satde no municipio de Sorriso/
MT, sendo que ele mostrou um sorriso, concordando em participar do estudo.

Antes de iniciarmos a entrevista propriamente dita, o Sr. Pedro
recebeu todas as informacdes referentes a este estudo, bem como o caréater voluntario
e anénimo de sua participacdo, sendo que ele concordou em participar, ao assinar o
Formulério de Consentimento Livre e Esclarecido apés a informagdo (ANEXO 1).

Apbs os devidos esclarecimentos iniciamos a nossa entrevista.
Estavamos ambos sérios e tensos nesse primeiro contato. A apreensao da logica do

Sr. Pedro foi fundamentada pela abordagem metodoldgica da Histéria de Vida
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Focal. Essa abordagem nos permite compreender as experiéncias e os sentidos a elas
atribuidos pela pessoa sobre determinados fatos da vida. Foi por nds denominada de
“focal”, por direcionar, nessa temporalidade vivida, a rememoracdo dos fatos
relacionados a experiéncia de adoecimento e a busca por cuidado empreendida pela
pessoa, bem como compreender a légica que a direcionou e 0s sentidos por ela
vivenciados (ARAUJO; BELLATO; SANTOS; FARIA, 2007b).

A Histéria de Vida Focal se apoia na subjetividade da pessoa
entrevistada, sendo que esta é valorizada como fonte de informacgéo. Essa histéria
vivida foi reconstruida discursivamente, sendo posta em movimento pela Entrevista
em Profundidade que, de acordo com Minayo (2006), tem como caracteristica ser
uma entrevista aberta e/ou nédo estruturada, com um roteiro invisivel, esquematico,
mas o pesquisador devera estar atento aos fatos narrados, balizando a conducdo da
entrevista. Bauer e Gaskell (2005) recomendam a criagdo de um roteiro norteador
para ser utilizado antes, durante e ap0s as entrevistas, mas ressalta o perigo da
centralidade no mesmo (APENDICE 3).

A entrevista teve como pergunta norteadora: “Conte-me como se
deu a busca por atendimento ao seu problema de salde desde o seu
aparecimento até a sua internagdo no HUJM?” Por opcao prépria, elaboramos um
roteiro de entrevista que deveria nos ter norteado durante a realizacdo da mesma,
sendo que neste constavam temas a serem abordados para que pudéssemos atingir 0s
objetivos do nosso estudo (APENDICE 3).

Na pratica, percebemos que nesse tipo de abordagem metodoldgica,
qguem realmente direciona os fatos é a pessoa entrevistada ao narrar a sua experiéncia
de adoecimento e a busca por cuidado. Essa descoberta nos levou a fazer este longo

relato do encontro com o Sr. Pedro.

Sentimo-nos muito mais livres sem o roteiro de entrevista que
tinhamos elaborado para essa finalidade, e que utilizamos nas
duas entrevistas anteriores. Dessa vez, deixamos as perguntas
fluirem e, & medida que o Sr. Pedro nos respondia, ele nos
ofertava elementos para a elaboragdo de novos questionamentos
gue surgiam, de forma esponténea, nos proporcionando um
aprofundamento maior da sua vivéncia ao lidar com o diabetes
mellitus durante esses 15 anos. A atividade de hoje foi muito
produtiva. Primeiro porque estdvamos no ambiente de
identificacdo do Sr. Pedro, ou seja, na casa de seus familiares, em
Cuiaba, e ndo no ambiente hospitalar. Percebemos que o ambiente
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influencia, e muito, nas repostas e nas manifestacdes da pessoa.
Percebemos, também, que a atividade foi desenvolvida de acordo
com a abordagem da Histdria de Vida Focal e da Entrevista em
Profundidade, onde abandonamos o roteiro elaborado por nds e
lancamos méo daquilo que o Sr. Pedro nos devolvia na forma de
depoimento. A nosso ver, a entrevista ainda € tida como algo
formal. Mas, acreditamos que a atividade de hoje foi muito mais
gue uma Entrevista em Profundidade, mas sim, um encontro entre
pessoas que desenvolveram e fortaleceram as relagdes de vinculo,
de confianga, 0 que resultou no nosso entendimento, em uma
conversa. No entanto, n6s a consideramos como uma conversa,
devido a naturalidade com que a situagédo foi fluindo. Hoje, néo
tinhamos mesa para nos distanciar, o0 ambiente era outro. NGs
estavamos sentados um de frente para o outro. No decorrer da
conversa, tivemos momentos de descontracdo e momentos
emotivos em que pudemos compartilhar e dividir com ele a
angustia, o medo e as dificuldades impostas pela cronicidade da
sua doenga. A nossa postura, hoje, como pesquisadoras foi
diferente, pois nds estdvamos com disposicdo para ouvir o que
essa pessoa tinha a nos dizer através de seus depoimentos. Nos
estdvamos com disposi¢do para conduzir a conversa de acordo
com o que ele nos revelava. Mas isso so foi possivel mediante as
reflexGes feitas com base nas entrevistas realizadas anteriormente,
guando pudemos perceber que o roteiro de entrevista que
elaboramos prendia a nossa atencéo e, ainda, inibia o Sr. Pedro
dando a impressdo gue ndo estavamos prestando atencdo naquilo
gue ele nos dizia. A partir do momento em que consideramos que o
depoimento do Sr. Pedro seria norteador, fomos apenas
conduzindo a conversa com naturalidade (Diario de Campo -
22/02/07).

Esse processo em movimento nos permitiu identificar os sentidos e
significados referentes a experiéncia de adoecimento e a busca por cuidado
empreendida pelo Sr. Pedro, de forma a perceber, segundo a sua logica, como as
praticas de atencdo e de gestdo destinadas ao diabetes mellitus conseguem, ou néo,
atender aos principios da integralidade e da resolutividade frente as suas
necessidades de saude.

Durante essa fase, os encontros ndo ocorreram somente durante a
realizacdo das “conversas”, mas em outras situagdes, como atraves de um telefonema
que nos foi dado por ele para avisar que estava em Cuiabd/ MT. Também tivemos a
oportunidade de acompanhar o seu sofrimento, sua angustia ao buscar atendimento

no Hospital e Pronto Socorro Municipal de Cuiabd (HPSMC), durante a fase de
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agudizagdo do diabetes mellitus, alguns dias apds a alta hospitalar que resultou na
amputacdo do halux direito no HUJM.

A medida que fomos vivenciando, junto com o Sr. Pedro e a sua
familia, as manifestagdes da doenca em seu corpo e a busca por cuidado, este ‘ser e
estar junto’ do outro nos permitiu ampliar nossos horizontes e, conseqiientemente, a
compreensdo da experiencia de adoecimento e a busca por cuidado empreendida por

ele e sua familia.

A compreensdo envolve generosidade de espirito, proximidade,
‘correspondéncia’. E justamente porque, de certo modo ‘somos
partes disso tudo’ que podemos apreender, ou pressentir, as
sutilezas, as matizes, as descontinuidades desta ou daquela situagéo
social (MAFFESOLLI, 2007, p.49).

Ao acompanhar esse momento critico da sua vida, pudemos
compreender, também, como é a dinamica do cuidador que, no caso do Sr. Pedro, € 0
irmdo dele, ao Ihe prestar cuidado. Esses momentos foram registrados como Notas
de Observacéo que nos auxiliaram na apreensdo da vivéncia do Sr. Pedro e de sua
familia no cuidado a sua condicdo crénica e nos custos e demandas de outra ordem
que ndo apenas o financeiro, que essa condicdo impde. Essa interacdo obtida tanto
com o Sr. Pedro quanto com sua familia, pode proporcionar “a compreensao de seus
significados (pois) exige um movimento da interpretagdo sobre a experiéncia,
entendendo que esta é feedback do préprio processo de interacdo” (GOMES;
MENDONCA, 2002, p. 115).

Ao colocar em pratica a abordagem metodoldgica da Histdria de
Vida Focal, Minayo (2006) aponta o uso concomitante da Entrevista em
Profundidade e da Observacdo Participante. As observacdes foram por nos
realizadas antes, durante e ap0s os encontros, sendo registradas (ANEXO 4) e,
posteriormente, documentado todo 0 movimento da conversa, desde as alteragdes no
tom da voz, as reagdes emotivas, como choro, riso ou uma lagrima caindo. A
observagdo participante foi muito Gtil, pois ela nos apontou elementos ndo narrados

pelo Sr Pedro e sua familia, mas presentes nos espacos, nas relacdes, nos gestos e
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gue nos permitiram ampliar a compreensao da experiéncia de adoecimento e a busca
por cuidado por ele empreendida.

As anotacdes do diario de campo foram realizadas, também, apds
cada encontro, onde registrdvamos 0s nossos insigths e reflexfes sobre as
dificuldades e as potencialidades da abordagem metodoldgica que estava sendo
aplicada (ANEXO 3). Como parte operacional da Entrevista em Profundidade, “as
conversas” foram gravadas em gravador de voz digital e, posteriormente, transcritas
na integra (ANEXO 5), permitindo, assim, uma primeira aproximagdo com as
narrativas através das leituras flutuantes.

Por meio da Entrevista em Profundidade, pudemos aprofundar e
esclarecer os sentidos apresentados pelo Sr. Pedro necessitando, dessa forma, da
realizacdo de varios encontros para atingirmos nossos objetivos. Na interagdo com o
Sr. Pedro foram realizados 14 (catorze) encontros, no periodo de 20/01/07 a
14/07/07. Desses encontros, cinco aconteceram juntamente com a familia dele que
reside em Cuiaba. Os locais de realizagdo dos encontros foram: dois na Clinica
cirargica do HUJM, dois no Pronto-Atendimento Adulto do HPSMC, trés encontros
na casa do irmdo dele em Cuiaba, 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.

Tanto o Sr. Pedro, como a familia do seu irméo, que reside em
Cuiabé, acolheram-nos de forma muita aberta e espontanea. A participacdo dessas
pessoas foi importante por mostrar os sofrimentos e as angustias ao procurar ajudar o
Sr. Pedro nesse momento da vida, época em que ele estava recem-cirurgiado devido
a amputacdo do halux direito. A familia estava bastante preocupada com a sua
situacdo e, em varios momentos, eles se mostraram angustiados com a volta dele para

Sorriso, conforme a observagéo realizada.

O Sr. Paulo nos disse que, nessa situacao, ele ndo tem condicbes
de trabalhar e de cuidar de si. Os familiares deixaram bem claro
essa situacdo ao questionar como o Sr Pedro vai poder morar em
Sorriso nessas condi¢des, sendo que 0 mesmo ndo pode trabalhar.
E ainda lembraram da questdo da alimentacdo e do apoio da
familia que ele tem aqui, em Cuiabd. Inclusive, nos pediram para
conversar com o Sr. Pedro para que ele ficasse mais uns seis
meses aqui até ele se recuperar para poder pensar em voltar para
Sorriso. A familia pensa até em construir um quarto no fundo do
quintal para o Sr. Pedro ficar. Eles disseram que vao leva-lo na
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consulta de retorno marcada para o dia 05/03/07 14 no
ambulatério de Nefrologia do HUJM (Notas de Observagdo -
06/02/07).

A familia, além de apresentar dificuldade para planejar o cuidado
do Sr. Pedro, mostrou-se fragil diante da fase de agudizacdo da condicao cronica do
diabetes mellitus. Eles também verbalizaram estar carentes de informacgdes sobre a
doenca e como obter acesso aos servicos de saude em Cuiaba, conforme a

observacao que fizemos.

A familia nos pareceu bastante preocupada com o estado de salde
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
gue apareceu na vida deles para ajudar o tio nessa situa¢do’, pois
0 que mais sente falta é de informagdes sobre o sistema de saude e
de seus direitos (Notas de Observacéo - 06/02/07).

Ao observar a dinamica familiar frente a condicdo 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 proprios ao ajuda-lo nessa busca.

Os familiares do Sr. Pedro participaram das conversas “nédo
gravadas”, pois percebemos que eles ndo se mostravam a vontade para que a
conversa ocorresse com gravador ligado, sendo que respeitamos a sua decisdo. E a
medida que a relagdo foi sendo estabelecida, conversamos naturalmente sobre as
adversidades enfrentadas por eles para resolver os problemas de salde do Sr. Pedro.

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

Todo esse corpus de dados, composto pela Historia de Vida Focal,
sendo posta em movimento pela Entrevista em Profundidade, nos possibilitou
construir o desenho da trajetdria da busca por cuidado empreendida pelo Sr. Pedro,
compondo o Itinerario Terapéutico que
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[...] comporta os percursos empreendidos por Usuarios e suas
familias na busca por resolver suas necessidades de salde e, nesta
busca, 0 modo como tragcam esses percursos segundo uma logica
propria, tecida nas multiplas redes formais e informais de apoio e
de pertenca, dentre outras, que possam lhes dar uma certa
sustentabilidade na experiéncia do adoecimento e da condigdo
crénica. Comporta, ainda, como o0s servicos de salde
disponibilizam a producdo de cuidados, também segundo sua
I6gica propria, assim como a maneira como acolhem estes usuarios
e familias, atendendo, em certa medida e de certo modo, suas
necessidades (BELLATO; ARAUJO, 20086, p.77-78).

Com base no corpus de dados e na composicdo do Itinerario
Terapéutico, foi realizado o mapeamento das unidades de satde por onde o Sr. Pedro
empreendeu sua busca por cuidado. Esse mapeamento direcionou as atividades a
serem desenvolvidas nos servicos de saude localizados no municipio de Sorriso/ MT,
onde foram realizadas a apreensdo de praticas profissionais de atencdo e de
gestdo ai desenvolvidas e destinadas as pessoas com diabetes mellitus desse
municipio, configurando a segunda fase do trabalho de campo.

No planejamento da viagem para o municipio de Sorriso/ MT,
foram contempladas varias atividades desenvolvidas pelo Grupo de Trabalho da
Pesquisa maior a qual este estudo se vincula, tais como: a solicitacdo da carta de
anuéncia do Secretario de Estado de Salde de Mato Grosso, da Direcdo do Escritorio
Regional de Saude de Sinop ao qual o municipio de Sorriso/ MT esta ligado e do
Secretario Municipal de Saude do municipio de Sorriso/ MT.

As atividades de campo, em Sorriso/ MT, foram realizadas entre os
dias 24 e 27/07/2007 por um grupo composto por cinco pesquisadores, do qual
faziamos parte, sendo que fomos apreender a logica dos servigos de saude, norteados
pelo desenho do Itinerario Terapéutico do Sr. Pedro e do menino Lucas, outro sujeito
do estudo maior, compondo assim, um corpus de analise para o Grupo da Pesquisa.
Para 0 nosso estudo, foram utilizados os dados por nés produzidos durante o trabalho
de campo que vieram compor o corpus de analise referente a trajetoria de busca por
cuidado empreendida pelo Sr. Pedro nos seguintes servicos: o PSF de sua area de

abrangéncia, situado a margem direita da Rodovia Federal BR 163 (sentido Sorriso/
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Sinop), o Centro de Referéncia para Especialidade Médica (CREM), o Hospital
Regional de Sorriso (HRS) e o Posto Central do municipio.

Nos servicos de saude foi empregada a estratégia metodologica da
observacao de praticas profissionais de atencdo e de gestdo voltadas as pessoas
com diabetes mellitus, assim como a sele¢do de documentos referentes a tais praticas
e 0 proprio prontuario do Sr. Pedro no PSF. O corpus de analise dai resultante nos
permitiu a compreensdo de como se efetuam e se concretizam tais praticas no
municipio de Sorriso/ MT, e de que forma elas atendem, ou ndo, ao principio da
integralidade e da resolutividade na atencdo a saude as pessoas com diabetes
mellitus.

Tambem foram realizadas imagens fotograficas como recurso de
registro dos dados, mediante o consentimento formalizado dos profissionais, bem
como das demais pessoas que estavam nos servigcos de salde. A utilizacdo desse
recurso como documento nos permitiu o registro de “acdes temporais e dos
acontecimentos reais” (ARAUJO, 2007b, p.3). Para esse tipo de recurso, procedemos
da seguinte maneira: o registro de imagem; a composicdo e a leitura da imagem
(APENDICE 2). Obtivemos também autorizacdo formalizada das pessoas para 0 uso
da imagem no &mbito exclusivo da divulgacdo cientifica do Projeto da Pesquisa “BR
163” (ANEXO 2).

Neste estudo, as préaticas profissionais sdo entendidas com base em
Aradjo (2005, p. 44) que as considera “[...] como dominio de analise, sendo
entendidas como modo de atuar e, por sua vez, de pensa-las; sdo essas praticas que
dao chave da inteligibilidade para a constituicdo correlativa do sujeito e do objeto”.
Assim, partimos do pressuposto de que as praticas sdo esses modos de agir e de
pensar que direcionam as a¢Ges em salde, ou seja, nos falam da sua racionalidade.

Com base na observacdo das praticas profissionais de atencéo e de
gestdo, bem como a analise dos registros de imagens fotograficas realizadas,

pudemos apreender o cotidiano dos servigos de saude. E no momento da observacéo,

[...] o papel do pesquisador é, ndo tanto de participacdo na vida
cotidiana do grupo, mas de estranhamento através do qual é
possivel indagar de préaticas que nos constituem profundamente que
nem as percebemos mais como aprendidas; ou seja, a partir da
metafora do olhar estrangeiro (ARAUJO; AZEVEDO, 2006, p.11).
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Através do nosso “olhar estrangeiro” pudemos descrever a
racionalidade presente nas praticas profissionais de atencdo e de gestdo e como essas
apreendem as necessidades de saude das pessoas com diabetes mellitus que
demandam cuidado continuo e prolongado nos servicos de saude buscados pelo Sr.
Pedro no municipio de Sorriso. As observagoes foram documentadas e analisadas em
instrumento elaborado para esse fim (APENDICE 1). O corpus de anélise das
praticas observadas e de registro de imagem foi composto a partir da eleicdo prévia
de casos exemplares de praticas profissionais de atencdo e de gestdo focalizadas no
diabetes mellitus.

Os casos exemplares evidenciam “[...] as regularidades das praticas
que sdo demonstradas, ndo se desconsiderando, no entanto, as dissonancias. [...] Séo
selecbes de fatos, de ocorréncias, ou acontecimentos que sintetizam significados
importantes [...]” (ARAUJO; AZEVEDO, 2006, p.20). Considera-se, ainda, que 0s
casos exemplares se efetuem através da materialidade das praticas concretas que
dao forca aos discursos nas acdes em saude e na construcdo dos sujeitos desse
contexto.

Assim, se as praticas sdo modos de agir e de pensar e que
promovem a concretizagdo dos modos de ser dos sujeitos, estas podem ser
evidenciadas pela apreensdo da sua materialidade tanto discursiva como nao-
discursiva. Com base em Aradjo (2005), a materialidade discursiva nos permitiu
apreender os discursos que sdo observados ou documentados, produzidos por
trabalhadores, particularmente médicos e enfermeiros. Ja a materialidade né&o-

discursiva foi por nos observados

[...] através de imagens e visibilidades dispostas no espaco e
tempo, passiveis de descri¢bes pelo pesquisador, tais como formas,
processos, organizagdes, localizagbes, disposigdes, relacoes,
procedimentos, técnicas e demais execucbes (ARAUJO;
AZEVEDO, 2006, p. 14).
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As praticas profissionais de atengdo e de gestdo eleitas no bojo da
pesquisa maior ° e que compuseram o corpus de analise também neste estudo foram:
o agendamento’®, a consulta médica, o atendimento de enfermagem e o
encaminhamento, visto serem representativas de um certo modo de operar uma certa
racionalidade no atendimento em salde. Essas praticas foram por nds observados nos
diversos niveis de atencdo e de gestdo nos servigos de satde no municipio de Sorriso.

A préatica médica foi analisada com base nas falas do Sr. Pedro e
nos dados registrados no prontudrio da unidade do PSF de sua referéncia. Nessa
segunda fase de composicao dos dados ndo estava prevista a observacdo da pratica de
educacdo em saude. No entanto, por considerarmos os sentidos e os significados que
emergiram das narrativas do Sr. Pedro, tais praticas foram apontadas como
importantes. Com base nisso, foram realizados registros de imagens de praticas de
educacdo em saude, para posterior leitura e andlise das mesmas. Em relacdo as
praticas desenvolvidas pelo agente comunitario de saude, estas ndo foram
observadas. Mas, através das narrativas do Sr. Pedro pudemos apreender o0 modo de
agir destes membros da equipe do PSF do qual faz parte.

Em Sorriso, além do trabalho de campo realizado nos servigos de
salde, tivemos a oportunidade de conhecer o contexto de vida do Sr. Pedro e do
espaco compartilhado com o seu primo, o Sr. Miguel, o que nos ajudou a
compreender a vivéncia da condi¢do crbnica, como também o significado desse
espaco na sua vida. Desta forma, tivemos trés encontros com o Sr. Miguel, durante
os quais foi possivel conversarmos e, também, realizarmos o registro de imagens de
sua casa e familia.

Durante todo o percurso metodoldgico, este estudo atendeu
integralmente aos preceitos éticos e legais da Resolucdo 196/CNS/96 (BRASIL,
1996) que trata de Pesquisas que envolvem seres humanos. Como este estudo se
constituiu em um sub-projeto do projeto de pesquisa maior, este ultimo foi aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do HUIM/ UFMT, sendo que
seu parecer final de aprovacgéo foi emitido sob o n°. 235/ CEP — HUJM/ 2005.

S Sub-Projeto 11 no &mbito da Pesquisa "Os desafios e perspectivas do SUS na atengdo a
saude em municipios da area de abrangéncia da BR 163 no Estado de Mato Grosso"
Faculdade de Enfermagem/ UFMT: Cuiab4, 2006.

19 Agendamento: termo que é sindnimo de marcacdo de consulta, utilizado pela Central
Estadual de Regulacdo de Mato Grosso (CER — SUS/ MT)
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No que se refere a analise do corpus de dados por nos obtidos, esta
foi feita, primeiramente, através de leitura flutuante de todo o material transcrito e
digitado das entrevistas e observacOes realizadas com o Sr. Pedro e sua familia,
buscando apreender o sentido da sua experiéncia. 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 compreensao,
“[...] ndo € dada a partir de padrdes de procedimentos preestabelecidos como corretos
para o desenvolvimento da pesquisa. Mas, essa resposta depende da intuitividade e
da habilidade do pesquisador” (MARTINS; BICUDO, 2005, p.23). Baseado nesses
autores, 0 nosso estudo buscou nas narrativas a subjetividade do Sr Pedro no que se

refere a sua experiéncia de adoecimento e a busca por cuidado.

Ao se concentrar nos significados, o pesquisador ndo esta
preocupado com fatos, mas com, o que os eventos significam para
0s sujeitos da pesquisa. Ao deter-se no significado expresso pelo
sujeito sobre sua experiéncia, o pesquisador descobre certos
determinantes sobre as situagdes e sobre o sujeito. Essas situacdes,
uma vez descobertas como genuinas, podem apresentar-se ao
pesquisador como dados. Entretanto, ele ndo estd apenas
interessado nos dados, mas também nos significados atribuidos
pelo sujeito (MARTINS; BICUDO, 2005, p. 93-94).

Nessa fase fizemos a leitura horizontal, interpretando o material
composto pelas narrativas e as observacOes realizadas nos encontros de entrevista,
tendo a experiéncia de adoecimento e de busca por cuidado empreendida pelo Sr.
Pedro como nosso ponto de partida e foco central de analise (MARTINS; BICUDO,
2005). A medida que fomos fazendo essas leituras, de forma exaustiva, e através dos
significados que emergiram, surgiu o primeiro conjunto de agrupamentos oriundo
das narrativas e das observacOes. Essa fase, por ndo ser considerada rigida, nos
permitiu movimentos de ir e de vir mediante as leituras, criando as unidades de
significados, apontando as primeiras formas desse vivido. Com base em Maffesoli,

a noc¢édo de forma

[...] parece bastante adequada para descrever, de dentro, 0s
contornos, os limites e a necessidade das situagbes e das
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representagdes constitutivas da vida cotidiana. Assim se tempera a
rigidez do estruturalismo, preservando-se, porém, sua pertinente
perspectiva relativa a invariancia; trata-se, portanto, de modulagéo
temperada que permite apreender tanto a labilidade, quanto as
célidas correntes do vivido (MAFFESOLL, 2007, p. 31).

Segundo Maffesoli (2007), a invariancia é aquilo que estabelece
regularidades, sem desprezar a compreensdo das crises, das mudancas e das
modulagfes, ou seja, tudo o que diz respeito a vida de todos os dias, moldada por
repeticfes ou remissdes, latentes ou manifestas, aos arquétipos ou aos esteredtipos.
Assim, a forma permite a atencdo ao particular sem que sejam negligenciadas as
caracteristicas essenciais. E foi com esse olhar que fomos compondo o0s
agrupamentos dos dados e seus sentidos.

Nesse momento, utilizamos o recurso do “recorta e cola”,
compondo agrupamentos ou quadros que nos permitiram “revelar em cores nitidas as
diversas facetas da vida em seu desenvolvimento” (MAFFESOLLI, 2007, p.112). Com
base nesses elementos apontados por Maffesoli pudemos criar os primeiros
agrupamentos, de modo que nos oferecesse visibilidade para os sentidos e
significados que emergiram das narrativas e das observacdes realizadas com o Sr.
Pedro.

Dessa forma, a leitura horizontal dos dados teve por objetivo a
busca por correspondéncia, ou seja, “a necessidade de pbr em evidéncia o
entrecruzamento dos afetos e das acdes, que constitui o essencial destas atitudes
minusculas encontradas na prépria base da vida de todos os dias” (MAFFESOLLI,
2007, p. 171). Nesse sentido, a correspondéncia centra todo o esforco de
compreensdo na globalidade em movimento, no equilibrio mével da vida social.

Apos os refinamentos das unidades de analise, estas apresentaram
semelhancas entre si, embora também houvesse dissonancias que foram por nos
devidamente consideradas. Os primeiros agrupamentos foram assim constituidos:

e A pessoa com diabetes mellitus em condigéo cronica: a percep¢do da doenga;
a repercussdo da doenca no seu cotidiano: “o diabetes é um problema”;

cuidados com a insulina; “o comer” e as restricdes; e multiplos custos;
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e A organizacdo local e regional dos servicos de saude: as praticas de saude:
pratica médica; terminologia médica; “néo resolveu o problema”; “resolveu o
problema”; "enfermeiras" e a rotina das praticas de salude;

e Regulacdo em saude.

Além disso, procedemos, também, a leitura do corpus de andlise
composto pelos registros dos profissionais da equipe do PSF no prontuario do Sr.
Pedro, pelas observacGes e pela leitura dos registros de imagens fotograficas das
praticas profissionais de atencdo e de gestdo voltadas ao diabetes mellitus
desenvolvidas nos servicos de saude por ele procurados em Sorriso/ MT. Apos as
leituras, novos elementos foram sendo acrescidos para compor 0s agrupamentos com
base naquilo que emergiu do corpus de dados, os quais foram:

e Agendamento de consulta médica e exame realizado tanto na unidade de PSF
de referéncia para o Sr. Pedro, como na “Central de Vagas” no municipio de
Sorriso/MT:

e O sistema de referéncia e contra-referéncia;

e Regulacdo em saude;

e Pratica médica;

e Prética de educacdo em saude com grupo de pessoas com hipertensao arterial
e/ou com diabetes mellitus;

e Préatica de Enfermagem: curativo e consulta de enfermagem;

e Agente comunitario de saude;

e Organizacdo local dos servigcos de salde voltados as pessoas com diabetes

mellitus.

Nesse corpus de dados foram acrescidas, tambem, as observagdes
do contexto de vida do Sr. Pedro e a leitura dos registros de imagens realizadas na
sua casa em Sorriso.

Em seguida, procedemos a leitura transversal do corpus de dados
como um todo, no qual identificamos uma certa correspondéncia, tendo em vista que
a vivéncia da condicdo cronica do diabetes mellitus e 0 modo como os servigos de

saude disponibilizam o cuidado acontecem de maneira concomitante. A leitura
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transversal foi procedida em virtude da necessidade de uma compreensdao ampliada
do corpus de dados.

A busca por compor as formas que retratassem a experiéncia de
adoecimento e a busca por cuidado empreendida pelo Sr. Pedro ndo nos permitiu a
reducdo a um minimo denominador comum, ou seja, destacar apenas 0 que perpassa
os trés corpus individuais de dados, dando relevancia a esse "em comum”. Mas, foi
necessario, também, fazer a correspondéncia dos elementos que se apresentavam

para analise, ou seja,

[..] a reduzir ao menor denominador comum, é preferivel
compreender, em sentido estrito, estes entrecruzamentos de
paix0es e razdes, de sentimentos e calculos, de devaneios e agdes
que se chama sociedade [..] A esse respeito é a analogia
inteiramente pertinente; ela, efetivamente, aglutina e liga entre si
situacbes aparentemente dispersas. A maneira das "colagens”...
trata de reunir num mesmo gesto, formas e contetdos que, mesmo
se encontrando dispersos, nem por isso deixam de fazer parte da
estrutura mundana em uma dada época. A colagem € strictu sensu
uma metafora: transporta para um mesmo lugar e relne
(MAFFESOLLI, 2007, p. 148).

Partindo dessa condicdo de possibilidade para a compreensdao dos
dados, obtivemos uma nova reorganizacgdo, que nos permitiu aglutinar, inicialmente,
duas logicas que se interpdem no cotidiano da condicéo cronica do diabetes mellitus,
ou seja, a logica do Sr. Pedro na sua busca por cuidado e a Idgica dos servicos e

profissionais de saude que disponibilizam, ou nao, esse cuidado.

e A vivéncia de uma condicdo cronica: contexto de vida; necessidade de saude;
repercussao da doenga no cotidiano; sentimento de incapacidade;

e Préticas de atencdo: pratica medica, pratica de educacdo em saude, pratica de
enfermagem; acessibilidade, e o agente comunitario de salde;

e Regulacdo em saude: agendamento, o sistema de referéncia e contra
referéncia;

e Organizacdo local/ regional dos servicos de saude.
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Nesse percurso metodoldgico, apés a leitura horizontal e a analise
desses novos agrupamentos, fomos construindo, concomitantemente, o desenho da
trajetdria espacial e temporal da busca por cuidado empreendida pelo Sr. Pedro, nos
aproximando, cada vez mais, da composicdo do Itinerario Terapéutico em sua
potencialidade. Nesse momento, as correspondéncias entre as duas logicas, tanto a
do Sr. Pedro como a dos servigos de salde, se cruzam e se interpdem, configurando
uma harmonia conflitual (MAFFESOLLI, 2007).

Sendo assim, 0s agrupamentos oriundos de todo o corpus de
andlises, tendo a integralidade e a resolutividade como eixo condutor dessa
discusséo, foram organizados conforme mostrado a seguir:

1. A vivéncia da condicdo crénica do diabetes mellitus: contexto de vida e a
repercussao da doenca no cotidiano de quem a experiencia;

2. A implicacdo da organizacdo dos servicos de saude na busca por cuidado
empreendida pelo Sr. Pedro: esse agrupamento contém a descri¢do das
praticas de atencédo e de gestdo realizadas no municipio de Sorriso destinadas
as pessoas com diabetes mellitus. Aqui indagamos como essas praticas
disponibilizam a atencéo e os efeitos que elas produzem, tanto na construcao
da experiéncia de adoecimento, quanto na busca por cuidados empreendida
pela pessoa doente;

3. O itinerério terapéutico possibilitando a compreensao da integralidade
na atencdo a saude na condicdo cronica do diabetes mellitus: o desenho do
Itinerario Terapéutico sera apresentado como eixo tensionador da l6gica do
Sr. Pedro e da logica dos servicos de salde ao ofertar atendimento as suas

necessidades de saude.

A composicdo dos Itineréarios Terapéuticos tem sido apontada pelo
Grupo da Pesquisa maior como uma tecnologia analitica que nos permite a avaliagédo
de como os servicos conseguem, ou ndo, atender aos principios da integralidade e da
resolutividade na atencdo a salde as pessoas em condicdo cronica, e de que forma
essas respondem a oferta e a acessibilidade aos servicos de saude, ao buscarem

resolutividade para os seus problemas de saude.
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Dessa maneira, no préximo capitulo estaremos descrevendo esse
cotidiano marcado pela experiéncia de adoecimento e a busca por cuidado
empreendida pelo Sr. Pedro. Mesmo diante das adversidades impostas pela condi¢éo
crbnica, essa pessoa emitiu ruidos de sua vida cotidiana, porém as praticas
profissionais de atencdo e de gestdo, ainda ndo conseguem captar esses sons.
Contudo, Maffesoli (2005, p. 84), afirma que “ndo ha nada a eliminar naquilo que
convida a ser visto, naquilo que convida a ser vivido. Mais ainda, no seio da
pluralidade das coisas existe até uma misteriosa correspondéncia que precisa ser
encontrada”.

Foi nossa pretensdo apresentar este Estudo de Caso sobre a
experiéncia de adoecimento e a busca por cuidado empreendida pela pessoa com
diabetes mellitus, tendo como sustentaculo dessa experiéncia o seu cotidiano. Serviu-
nos, também, de elemento de analise para essa compreensdo a maneira como 0S
servicos de saude ofertam a atengdo a salde para pessoas que demandam cuidado
continuo e prolongado. Enfim, este estudo descreve um olhar lancado para o SUS, a

partir da logica da pessoa com diabetes mellitus.
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5.0 A VIVENCIA DA CONDICAO CRONICA DO DIABETES
MELLITUS

Neste capitulo, contemplaremos a descricdo da vivéncia da
condigdo cronica do diabetes mellitus pelo Sr. Pedro, trazendo também o seu
contexto de vida e as repercussfes da doenca no seu cotidiano. A realidade por ele
vivida ainda ndo é apreendida pelos profissionais da area da saide em relacdo ao
modo como enfrenta as adversidades impostas pela condigcdo crénica e quais séo as
solucBes possiveis que encontra para as mesmas no seu cotidiano.

Temos observado que as pessoas, apos receber a confirmacgdo do
diagnostico positivo para o diabetes mellitus passam a ser rotuladas de “diabéticas”
e/ou “portadoras de diabetes”. A conotacdo que esse novo status apresenta reflete
também nas praticas profissionais de atencdo e de gestdo realizadas nos servigos de
salde, visto que tais praticas estdo centradas na doenga e ndo na pessoa. A expressao
“portador” de diabetes mellitus, usada comumente, nos remete a idéia de que esta
doenca seja passageira e/ou momentanea, sendo erroneamente interpretada.

Como sabemos o diabetes mellitus é uma condicéo crénica na qual
a pessoa é forcada a fazer rearranjos em sua vida cotidiana que implicam na
aceitacdo da doenca e suas consequéncias. Tal aceitagdo, ou ndo, se embasa em toda
uma carga de experiéncia e de aprendizagem relacionadas ao adoecimento e que
foram sendo tecidas ao longo da vida, estando carregadas de sentimentos, de perdas,
frustracdes, bem como pela busca de um querer viver para além das limitacGes que a
doenga traz.

A forma como o diabetes mellitus se apresenta na vida dessas
pessoas é tdo intensa que as obriga a um redirecionamento de suas vidas. Entretanto,
as praticas profissionais de atencdo a saude a essas pessoas devem se nortear 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.
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5.1 O contexto de vida

Guiou-nos, portanto, a perspectiva de que para compreender a
experiéncia do adoecimento e a busca por cuidado empreendida pelo Sr. Pedro seria
necessario, primeiramente, compreender o seu cotidiano, pois é nesse viver diario,
sendo percebido como banal e insignificante pelos outros, que acontece com toda a
intensidade o seu modo de viver com a condigéo cronica do diabetes mellitus.

Esse cotidiano é tecido por medos, incertezas, pelo jogo duplo que
se constrdi entre os mecanismos de aceitacdo, de transgressao, de fuga e o de uma
resisténcia passiva ao deve ser que a condicdo cronica lhe impde (PINHO, 2000;
MAFFESOLLI, 2001). Tais mecanismos perpassam o cotidiano de pessoas que, CoOmo
0 Sr. Pedro, tentam, do seu modo, sobreviver as inumeras imposicGes e
determinac@es a que a doenca obriga, e que sdo reforcadas pelas préaticas prescritivas
dos profissionais de saide que ndo compreendem as dificuldades e os desafios que
vivenciam e o estado constante de atencdo e de tensdo quanto as fases de agudizacao
da doenca.

E nessa vida de todo dia que sdo tecidas as novas formas de um
viver alicercado por um sentimento de ambiglidade em que, a0 mesmo tempo, tem
se a sensacdo do limite e da terminalidade sendo tensionada com um querer viver e
uma necessidade de se aproveitar o aqui e agora, podendo gerar transgressdes como
forma de viver este instante. Assim, a maneira como cada pessoa experimenta e
vivencia o seu processo de adoecer € Unica e pessoal.

A doenga faz parte da vida do Sr. Pedro, sendo assim ndo ha como
atender as suas reais necessidades de salde sem compreender 0 seu contexto de vida,
como tambeém, as inumeras 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 é 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, a medida que a
relacdo de vinculo foi sendo fortalecida, amparada pela seguranga e pela nossa

disposicdo para ouvi-lo, este nos convidou, através de suas narrativas, a
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compreender o seu cotidiano marcado pela doenca e, principalmente, pelas pequenas
mortes de todos os dias representadas pelas perdas cotidianas (MAFFESOLI, 2001)
em sua forma de viver anterior que a doenga lhe impés.

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 l&. E nessas lembrangas foram incluidas, também, a descoberta do

diabetes mellitus, conforme as falas a seguir.

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

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

O Sr. Pedro veio para o Estado de Mato Grosso a convite do Sr.
Paulo, seu irmdo, que atualmente reside em Cuiaba. Ele ja morou em Peixoto de
Azevedo, na época do auge do garimpo, onde, junto com o seu primo, o Sr.
Miguel,também desenvolvia as atividades de extracao de ouro.

ApOs esse periodo no garimpo, o Sr. Pedro passou a residir no
municipio de Sorriso. Nessa cidade, ele reside hd mais ou menos 10 anos, morando
sozinho em uma “kitnet”, como assim ele denomina sua casa. Essa “kitnet” esta
localizada no terreno onde também reside o seu primo, o Sr. Miguel, mas “[...] ele
tem a casa dele e eu moro na minha. Num apartamento. E pertinho um do outro”. A
casa do Sr. Miguel é de alvenaria com duas pegas divididas por uma cortina, sendo
que este também mora sozinho em sua “Kitnet”. Tivemos oportunidade de conhecer

sua residéncia no trabalho de campo realizado em Sorriso:
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A entrada da casa do Sr. Pedro esta localizada no corredor que da
acesso a varias kit nets de madeira, uma ao lado da outra, sendo
gue cada uma delas tem sua propria entrada. Essas kit nets tém
paredes de madeira em comum. Nos fundos, a area é comum a
todos com tanque de lavar roupa, dois banheiros, e um fogareiro.
com carvdo. O corredor é cimentado e 0 muro é baixo, 0 que
possibilita enxergar o corredor lateral da igreja que tinha um
varal com roupas estendidas. [...] As paredes de tabua assim como
as telhas de Eternit possuem frestas. [...] Na entrada do corredor,
tem uma caixa d’ agua de fibra erguida por pilares. E perto desses
pilares estdo guardadas as ferramentas da bicicletaria do Sr.
Pedro que ficaram trancadas no cadeado num bau de madeira.
Tinha um cdmodo de alvenaria que fica ao lado da casa do Sr.
Miguel, sendo que este foi lacrado com uma telha de Eternit
(Notas de Observagéo - 25/06/07).

Nesse espago vivido se territorializam as referéncias de casa, de
trabalho, de identidade cultural e familiar do Sr. Pedro. E nesse espago
compartilhado que se praticam as relacdes de troca, permeadas do sentimento de
solidariedade e de ser e estar junto, que se constitui na socialidade. Maffesoli (2004)

descreve esse territorio e espaco em que se vive em conjunto com o outro como:

[...] um sentimento reforcado de insercdo, de compartilhamento
emocional. Em suma, ao fato de que o lugar produz um vinculo.
Um vinculo que ndo se constitui a partir de um ideal distante, mas
gue, muito pelo contrério, baseia-se organicamente na posse
comum de valores arraigados: lingua costumes, culinaria, posturas
corporais (MAFFESOLLI, 2004, p.22).

Partindo dessa concepc¢do de territdrio e espaco como elementos
importantes na relacdo de vinculo e de identificacdo, 0 municipio de Sorriso se

apresenta como um lugar importante e de referéncia na vida do Sr. Pedro.

[...] E Sorriso eu achei bom porque tem muito lugar que a gente
nédo se acostuma. E tém outros que a gente se acostuma que... tem
gente diz que 14 é ruim. E porque ndo se acostumou. N&o se
acostumou no lugar para trabalhar. Nao se deu com o povo de la.
[...] E porque eu j& andei em muitas cidades, mas eu nunca tinha
parado assim num lugar. Eu andei muito, mas néo fui de morar
muito nesses lugares, ndo. Quando era ruim, eu saia logo.
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O municipio de Sorriso despertou essa vontade de se fixar. O bairro
em que reside traz consigo a representacdo da sua terra natal, desde o modo de falar e
0s costumes do povo nordestino. Esse bairro faz com que o Sr. Pedro projete o

imaginario da sua terra natal. Sendo assim,

[...] o espaco é o lugar das figuracdes, é ressaltar a inscricao
mundana de nossas representacdes, € mostrar que nossos sonhos e
as nossas praticas cotidianas se enraizam e territorializam num
hamus que é fator de socialidade (MAFFESOLI, 2001, p.83).

Durante o trabalho de campo percorremos, de carro, 0 trajeto do
bairro do Sr. Pedro até o Posto de Salde, e pudemos conhecer um pouco a historia e

as caracteristicas do municipio de Sorriso.

O motorista nos relatou que a parte central, onde estdvamos, foi
colonizada por sulistas e que, na época, a cidade produzia muito
arroz. E por isso o nome da cidade “Sorriso” que significa “s6
arroz”” em italiano. Na area central, h4 predominancia dos
gauchos e de suas tradigdes como os CTGs, a musica gaucha e o
chimarrdo. [..] Os bairros que estdo localizados atrés dos
armazéns, do outro lado da BR 163, foram habitados por pessoas
gue vieram do Nordeste. [...] Essas pessoas vieram do garimpo que
entrou na fase da decadéncia em Peixoto do Azevedo/MT. Entdo,
essas pessoas vieram morar em Sorriso na época em que se
estavam abrindo os campos para a plantacdo. [...] Esses bairros
que estao localizados atras dos armazéns tém caracteristicas da
cultura nordestina. Enquanto esses bairros dangam e tocam forro,
0 outro lado da cidade danca vanerdo (Notas de Observacgdo -
25/06/07).

Muitas pessoas foram para esse municipio devido a oferta de
emprego na lavoura para extrair as raizes que as maquinas de desmate ndo davam
conta de arrancar do solo. Grande parte delas vieram de Peixoto de Azevedo/ MT,
por conta da queda do periodo do garimpo, como foi a historia do Sr. Pedro e do Sr.
Miguel que, assim como outros nordestinos, tornaram-se mao de obra no campo. E,
como resultante desse processo de migracdo, os bairros localizados atras dos
armazéns mantém, ainda, as tradi¢cbes nordestinas como a danca do forré e as

comidas tipicas. Sendo assim, o bairro onde o Sr. Pedro reside mantém viva a
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lembranca da sua origem e de seus costumes e, mesmo estando tanto tempo distante
de sua terra natal, ele ainda mantém o sotaque caracteristico do povo nordestino.

Ao chegar em Sorriso, 0 Sr. Pedro trabalhou numa empresa de
Armazéns de Graos, 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 quando se sentia mal.

Depois de ter saido da empresa, o Sr. Pedro comecou a trabalhar
com o conserto de bicicletas, de onde tirava 0 seu sustento. A sua bicicletaria esta
localizada no mesmo local onde reside. Porém, nas fases de agudizacdo 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. [...] N&o tinha carteira
assinada. Trabalho por minha conta. [...] E por que... Doente... E
porque a gente ta ai trabalhando e tem que pegar um ferro. Ai
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 negocio 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 ndo 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 comega a instituir novas
normas e escolhas em decorréncia da percepgdo de manifestacdo da doenga no seu
corpo, resultando nas limitacGes e nas restricbes de suas atividades diarias. Além
disso, surge a queda da auto-estima como parte desse processo e em virtude da
dificuldade de prover o proprio 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 vao sendo tecidos conhecimentos
a partir de fatos concretos do seu cotidiano em relacdo ao seu sentir-se saudavel e
sentir-se doente.

Nos dias atuais, o Sr. Pedro esta afastado de suas atividades
profissionais, recebendo o beneficio do “Auxilio Doenga”, pelo Instituto Nacional da
Seguridade Social (INSS). Antes de receber o beneficio, e mesmo em outras

situacdes, o Sr. Pedro dispGe de uma rede de apoio constituida por familiares,
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amigos, entre outras pessoas, com quem pode contar nas suas dificuldades
financeiras e de outras ordens. S&o pessoas que compartilharam e vivenciaram as

suas dificuldades advindas das fases de agudizacao da doenca.

E que eu tenho a Antonia. Tenho o meu primo la que me ajudam la
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 (MAFFESOLI, 2001).

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, 0 mais
importante, por nos apresentarmos com disposi¢do para ouvi-lo. Naquele momento,
ele necessitava que alguém o olhasse e ouvisse as suas dificuldades, seus anseios,
suas duavidas e seus medos diante da amputacdo do halux direito sofrida ha seis
meses devido a necrose por ma circulacao de extremidades. Durante a internacao, ele
apresentou momentos de negacdo e de fuga em relagdo a amputacdo, quando

demonstrava que a sua preocupagao maior era com a sua situacao financeira.

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

Pudemos perceber a necessidade que o Sr. Pedro tinha de um olhar
e uma escuta atenta que possibilitassem compreender as suas necessidades de salde,
sendo que precisaria ir muito além de um olhar e de um ouvir meramente técnico.
Sobre isso, Cecilio (2006) nos chama a atengdo para o fato de que devemos fazer
uma melhor escuta das pessoas que buscam cuidados de saude, tomando suas
necessidades como centro de nossas intervencdes e préaticas.

Nos nossos encontros o Sr. Pedro, assim como sua familia, tinham

como necessidade de saude maior obter informacgdes sobre o diabetes mellitus e as
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repercussoes deste no seu cotidiano. E essa disposi¢ao para ouvi-los e reconhecé-los
como pessoas importantes, carentes de informacgfes sobre assuntos que vao muito
além dos problemas de salde, fez com que, em um de nossos encontros, 0 sobrinho
dele nos dissesse que ““[...] ainda bem que vocé apareceu para nos orientar [...]”
(Notas de Observacédo - 06/02/07).

Ao narrar a sua historia de vida, o Sr. Pedro demonstrava
sentimentos de saudade por estar distante das filhas que néo viu crescer e também de
sua familia no Nordeste. E sobre isso ele nos disse que ““[...] deixou as filhas, ainda,
pequenas e que elas choram pedindo para ver o pai. Nessa hora, 0s seus olhos se
encheram de lagrimas novamente” (Notas de Observacao - 22/02/07).

Mesmo distante da familia e das suas filhas mantinha contato com
elas atraves de cartas, fotos e telefonemas. Ha também o sentimento de perda por néo
ter podido vivenciar o funeral dos pais. O album de fotos lhe permite acompanhar a
familia mesmo estando distante, mas esse album €, também, a prova concreta de suas

escolhas e das consequiéncias destas, conforme o que observamos.

[...] Ele nos mostrou seu album, no qual havia fotos das filhas que
mandavam para ele. As fotos do velorio da mée e do pai dele e,
inclusive, do tumulo deles. [...] Também nos mostrou as fotos de
seus parentes (Notas de Observacéo — 14/07/07).

Esse processo de rememorar trouxe consigo a avaliagcdo das
escolhas feitas ao longo de sua vida, quando era mais jovem e saudavel, mas que se
mostram de maneira pungente nesse momento de adoecimento agravado. Nesse
momento, ele também pode fazer projecdes futuras em relacdo a sua vida e ao
diabetes mellitus. E, longe dos modelos ideais de bem viver, percebemos que a
estruturacdo da vida cotidiana é baseada em sentimentos, préaticas e atitudes que
coexistem, muitas vezes, de forma conflituosa (MAFFESOLI, 2004). Devido as
dificuldades financeiras, o Sr. Pedro ndo retornou para o Nordeste para ver as filhas e
parentes, justificando como causa o “problema de salde. Problema de salde. Ai a
gente pega o dinheiro e tem que gastar para se alimentar™.

Ao justificar a sua ndo ida em visita a familia no Nordeste, o
entrevistado nos remete, novamente, ao sentimento de julgamento de suas proprias

atitudes e, a0 mesmo tempo, nos aponta as suas dificuldades em conviver e aceitar o
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diabetes mellitus como parte integrante de sua vida. Este é percebido como um
problema e que “veio para modificar a trajetoria de vida, como sentido negativo, ou
seja, a doenca modificou a sua vida para pior” (SILVA, 2001, p. 79).

Mas, a0 mesmo tempo em que se encontra distante e sem
possibilidade de contar com a presenca de suas filhas junto a si, no espaco
compartilhado no aqui e agora de sua vida atual, identificamos a figura do Sr.
Miguel, seu primo, como uma pessoa importante. O Sr. Miguel é mais novo que o
primo, e é o proprietario das “kitnets”, e também morador de uma delas, sendo,
portanto, vizinho do Sr. Pedro. Além de ser também nordestino e de ser o parente
mais proximo do Sr. Pedro, ele vivenciam um problema em comum, a condicéo
cronica do diabetes mellitus.

Ao conhecer essa realidade identificamos a mesma linguagem ao
caracterizar o diabetes mellitus em suas vidas, num processo de encontro e
identificacdo de uma mesma condic¢do cronica vivenciado pelos dois primos. Ao
conversar com o Sr. Miguel, durante o trabalho de campo em Sorriso, este nos disse

que:

O diabetes é complicado demais. O diabetes é complicado. Quem
tem diabetes € complicado demais. Ele nos disse que tem diabetes
ha 18 anos. [...] O Sr. Miguel nos disse que ele quer trabalhar e
gue a vida toda dele trabalhou e que agora n&o pode mais porque
nao enxerga direito e disse que enxerga apenas vulto (Notas de
Observacdo - 25/06/07).

A doenca € percebida como problema para ambos, mas as formas
como eles se expressam é diferente. Enquanto o Sr. Pedro apresenta, através das suas
narrativas, um certo conformismo, o Sr. Miguel se expressa com palavras fortes e
com certo tom de revolta por estar enxergando apenas vultos e por ter perdido sua
capacidade funcional. Nesse aspecto, o cotidiano vivido por ambos foi construido ao
compartilharem a mesma condi¢do crénica, porém a experiéncia de adoecimento
deles difere uma da outra.

Mas, esse sentimento negativo com que o Sr. Pedro encara a
doenca ¢ alimentado, também, pelo seu primo devido as muitas identificacGes entre
ambos. Além de serem parentes de primeiro grau, nordestinos, ttm como problema

comum em suas vidas a condi¢do cronica do diabetes mellitus, configurando-se
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como uma referéncia familiar, embora se constitua em um apoio matuo. Também a
proximidade fisica e afetiva, por dividirem o mesmo espaco vivido, condiciona as
formas de resisténcia diante das normas institucionais de tratamento e
acompanhamento para o diabetes mellitus.

Como aponta Maffesoli (2004, p. 37), é nesse cotidiano que
“repousa uma luta implacavel entre diferentes ordens de valor”. E, embora se
expressem com intensidades e maneiras diferentes, eles se completam e amenizam 0s
sofrimentos dessa vivéncia, resultando em um certo equilibrio, necessario para
enfrentamento das dificuldades impostas pela condi¢do cronica. A isso Maffesoli
(2001, p. 86) chama de “enraizamento dinamico, bipolaridade que especifica, de
modo exemplar, o paradoxal antagonismo de toda a existéncia”. Toda essa
intensidade produzida e vivenciada por eles em relacdo as conseqiéncias da condicao
crbnica do diabetes mellitus, é expressa por sentimentos afetivos, de identidades em
construgéo, de trocas e de conflitos o que caracteriza a socialidade, reforcando esse
estar junto (MAFFESOLLI, 2001; 2004).

Além do Sr. Miguel, que reside em Sorriso, 0 Sr. Pedro tem dois
irmdos que moram em Cuiaba, capital do Estado. Tivemos a oportunidade de
conhecer a familia do Sr. Paulo, porém, ndo a do outro irmao que mora numa chécara
e gque apresenta um problema de satde que o impede de se locomover. E quanto a
vida do seu outro irmao, o Sr. Pedro ndo entrou em detalhes.

A familia do Sr. Paulo é composta por Dona Joaquina e por mais
trés filhos adolescentes. Eles tém um filho, o Gabriel, que reside e trabalha como
Agente Comunitario de Saude no antigo bairro onde a familia residia em Cuiaba.
Todos foram muito receptivos e simpaticos para conosco, também se sentindo
acolhidos uma vez que lhes foram possibilitados varios momentos para falar de suas
dificuldades e de seus desafios para atender as necessidades de satde do Sr. Pedro. A

familia, nos ultimos encontros, argumentou desta forma:

O Gabriel nos disse que ja falou com o Sr. Pedro sobre a
possibilidade de construir um quarto no fundo do quintal para que
ele possa morar e que tudo isso depende dele aceitar. Reforgou
ainda que: “‘Aqui tem uma familia que quer cuidar dele. Mas, tudo
isso depende dele. Aqui ele pode recuperar a saude (Notas de
Observacao - 14/07/07).
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Apesar de a familia do Sr. Paulo se mostrar disposta a assumi-lo
em sua casa, deixar de morar em Sorriso desperta no Sr. Pedro um sentimento
conflituoso, pois, a0 mesmo tempo em que se sentia amparado, também se percebia
como um fardo para a familia. Pudemos observar, no entanto, que quando o Sr.
Pedro passa “uns dias” em Cuiab4, este promove mudancas na dindmica da familia,
desde a necessidade de haver alguém que possa acompanhéa-lo nos trajetos entre o0s
servigos de saude, como também no lugar que ele ocupa na casa, alterando a diviséo

e arranjo do espaco interno da casa, conforme a observacgédo que fizemos:

O Sr. Pedro nos convidou para entrar na casa de seu irm&o e nos
levou para uma sala, local onde ele foi acomodado pela familia.
Nessa sala, a cama de solteiro ficava em direcdo a porta de
entrada da casa e estava forrada com uma colcha de retalhos; em
um canto havia uma televisdo que ficava em cima de uma grade de
cerveja (Nota de Observacgdo - 22/02/07).

Essa dindmica familiar € realmente alterada e percebida pelo Sr.
Pedro, pois ele fica acomodado na sala, onde também se encontra a televisdo, sendo
0 espago em que todos circulam na casa. Da mesma forma que a televisédo tem a
capacidade de centralizar o fluxo interno na casa, surge o sentimento de controle e da
falta de privacidade nesse comodo ao ser ocupado pelo Sr. Pedro, podendo ser
inferido, ainda, 0 medo e a vergonha pelo incbmodo que promove, pois, como ele
mesmo se expressa, “A gente fica assim um pouco avexado, né? Dando trabalho
para outros, né?”’

Além do sentimento de dependéncia econdmica e de apoio aparece,
também, a dependéncia do irmdo em relacdo a sua movimentacdo pela cidade para
realizar o tratamento, percorrendo Vérias instituicdes de salde. Sobre isso,
“perguntamos se o Sr. Pedro sabia andar aqui em Cuiaba, ao que ele ndo respondeu
nada. O Sr. Paulo (irmdo) disse que ele nas sabe, pois quando vem para c4, so faz o
trajeto para o posto de saude (Notas de Observacgéo - 06/02/07)”.

Tivemos a oportunidade de observar que, de fato, a condigéo
crénica nas fases de agudizacdo exige esforco redobrado da familia em sua
peregrinacdo pelos servigos de salde e que esse € mais um Onus a ser computado,

entre 0s muitos custos com os quais a familia precisa arcar.
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Os custos desta atencéo, em suas maltiplas dimensdes, ndo sdo em
geral computados nas andlises econémicas do setor saude e
pressupomos gue, na condicdo crbnica, sejam 0S USUArios e suas
familias aqueles que acabam assumindo a maior parte dos custos
em suas maltiplas dimensdes, quais sejam, familiar, profissional,
social, afetivas, entre outras (UNIVERSIDADE FEDERAL DE
MAT, 2007 p.3) *

Sdo situagbes como essas vivenciadas pelo Sr. Pedro e sua familia
que o Sistema de Salde ndo abarca no planejamento das acGes e do acesso aos
servigos de saude. O diabetes mellitus € uma condicéo cronica que demanda cuidado
continuo e prolongado, requerendo dos servicos de satde novas formas de apreensao
das necessidades de saude dessas pessoas.

Durante um dos encontros para entrevista com o Sr. Pedro, tivemos
a oportunidade de observar como é o fluxo de pessoas com 0 mesmo agravo e de
acompanhantes na entrada dos fundos do HUJM. Podemos ainda compreender o que

representa para essas pessoas 0s deslocamentos freglientes para os servicos de saude.

As pessoas andavam depressa para ir consultar nos ambulatérios
e/ou para agendar consultas/ exames no setor especifico. Era méae
carregando o filho de braco. Era mée puxando o filho. Filho
levando a mée e/ ou pai idoso. E tinha o irm&o andando rapido na
frente enquanto o outro andava devagar por conta das limitagdes
do seu corpo. Era o Sr. Paulo levando o Sr. Pedro para agendar
exames no HUJM. [...] O Sr. Paulo estava diferente hoje, meio que
irritado. Pareceu-nos cansado de acompanhar o irmdo, o Sr.
Pedro, no tratamento de salde. O Sr. Paulo nos cumprimentou
muito diferente. O Sr. Pedro estava quieto, meio apatico mesmo.
[...] nés vimos o Sr. Paulo andando depressa, sem paciéncia, e 0
Sr. Pedro atras, andando mancando (Notas de Observacao -
23/02/07).

Essa sensacdo de dependéncia do irmdo é manifestada varias vezes

pelo Sr. Pedro como “um problema”. Porém, apresenta-se apatico, calado, o que

1 UNIVERSIDADE FEDERAL DE MATO GROSSO. Projeto de pesquisa “Avaliacdo dos
multiplos custos em saude na perspectiva dos itinerarios terapéuticos de familias e da
producdo do cuidado em salde em municipios de Mato Grosso”. Faculdade de
Enfermagem: Cuiaba, 2007.
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parece contribuir para a perda de autonomia do seu ir e vir, conseqlientemente “a
perda de liberdade e o controle sobre os seus corpos e suas vidas” (SILVA, 2000,
p.127).

Nesse cotidiano vivido na casa do irmdo aparecem mais duas
condigdes cronicas sendo compartilhadas e experimentadas, pois, tanto o Sr. Paulo
como a sua esposa, apresentam hipertensdo arterial. Porém, por ndo serem ainda
percebidos sinais e sintomas em seus corpos, parece ndo se constituir “em um
problema”. Ao contrario, nesse cotidiano a condicdo cronica de destaque e que
desperta preocupacdo e cuidado é a do Sr. Pedro, tornando-se o centro das aten¢des
nas fases de agudizacéo e frente aos sinais e sintomas francamente visiveis e que

despertam o seu olhar de preocupacéo.

O Sr. Paulo nos disse que ficou muito preocupado com o irméo
gue apresentava, no domingo, muito solugo, mal estar, fraqueza,
indigest&o, pernas e corpo inchado. E diante desse quadro levou o
irmdo direto para o Pronto — Socorro (Notas de Observacéo -
06/02/07).

Apesar de todo o sentimento de desconforto que o medo de estar
incomodando gera no Sr. Pedro, ele se sente acolhido e amparado pela familia em
Cuiaba, o que lhe permite dar continuidade ao seu tratamento. Sobre isso expressa

que,

[...] vivia na casa de meu irm&o aqui nesse tempo. E, ele me dava
almoco, me dava janta, me dava tudo, né? Era ele. E, o problema
era esse. [...] E... Eu to com saudade. Faz ¢ dia que eu ndo vou
(para Sorriso) né?

Para o Sr. Pedro, o problema esta relacionado ao sentimento de
identificagdo para com o bairro onde mora em Sorriso, onde fortaleceu seu
sentimento de pertencimento, fazendo valer as palavras de Maffesoli (2004, p.41)
para quem “um grupo se constitui a partir de um lugar”. E, a partir desse lugar, foi
construida sua imagem como pertencente a um grupo, o de pessoas com diabetes
mellitus, situacdo de saude que compartilha com seu primo, sendo que nesse espago é
também compartilhada a experiéncia e a nocdo de identificacdo que 0s une
(MAFFESOLI, 1999).
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A prépria maneira de se expressar sobre a doenca e o sentimento de
identificacdo sdo percebidos na sua fala: “[...] nés temos que toma. [...] se tomar
demais da agonia na gente. [...] Quando ela ta atacando a gente, a gente fica ruim.
[...] O pessoal que tem diabetes.” Ao se expressar dessa forma, o Sr. Pedro se refere
a experiéncia compartilhada com o seu primo, o Sr. Miguel, e as dificuldades
encontradas no mesmo espacgo/tempo, gerando essa necessidade de estar junto,

caracterizando a socialidade. No entanto,

[...] a socialidade tem na proximidade, no ‘ser-estar junto’, as suas
raizes mais profundas. Esse presenteismo empresta ao quotidiano
uma dimensdo imediatista que visa ao retardo do tempo. O grupo
proximo constitui solida fortaleza afetiva no enfrentamento as
adversidades presentes nesse viver quotidiano. E no territorio
préximo, afetual que os menores gestos quotidianos ganham
concretude (BELLATO; CARVALHO, 1998, p. 32-33).

Esse sentimento desperta a necessidade de retorno para Sorriso
como o lugar em que se ancora esse sentimento de identificacdo e de pertenca em
relacéo ao viver com diabetes mellitus. Estando na casa do irmdo, a sua relagdo com
a familia podera se apresentar de forma mais conflitante, pois, a seu ver, promovera
mudancas na dindmica familiar e inclusive para ele, ainda que nédo fixado residéncia
ai, mas pelo simples fato de necessitar constantemente de ajuda e de apoio dos
familiares. Na nossa Ultima conversa, ele comentou sobre essa sensacdo de

dependéncia em relacdo a familia do seu irméo, conforme a observagéo a seguir:

O Sr. Pedro nos disse que estd com saudades de casa e que faz
dias que esta ausente. Ele nos disse que esti aqui encostado na
casa do irmdo por conta da consulta no HUJM marcada para
segunda feira. Pedimos para ele nos descrever essa sensagao de
estar encostado na casa do irm&o. Ele nos disse que € muito ruim
depender de alguém e ficar assim (Notas de Observagdo -
14/07/07).

S80 sentimentos como esse e a percepcdo dessa relativa, mas
crescente, dependéncia da ajuda de parentes e de amigos que reforgcam a sensacgao de
perda progressiva da capacidade funcional (PINHO, 2000; SANTANA, 2000;

SILVA, 2000). Séo situacdes como essa que as pessoas com diabetes mellitus
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encontram no seu cotidiano, quando percebem, ao seu modo, que a cronicidade da
doenga traz consigo a constante preocupacdo de se tornar dependente de alguém,
sendo que tal preocupacdo passa a ser algo permanente nesse aqui e agora. Sobre

isso, fizemos a seguinte observacao:

Perguntamos novamente para o Sr. Pedro se ele tem medo de ficar
como 0 seu primo, ao que respondeu dizendo que ndo vai ficar e
gue ndo vai precisar de ninguém. Perguntamos como é essa
sensacao de depender de alguém e ele se referiu como algo ruim se
sentir, assim, dependente. Questionamos se foi por esse motivo que
convidou a filha para morar junto com ele em Sorriso, ao que ele
nos respondeu que néo, sacudindo a cabeca, com fisionomia triste
e séria (Notas de Observacéo - 14/07/07).

Diante desse contexto de vida apreendido, pudemos compreender
que o Sr. Pedro € uma pessoa que busca sobreviver as inumeras modificagdes
ocasionadas pelo diabetes mellitus no seu modo de viver. E, ainda, somadas as
“pequenas mortes” cotidianas ha predominancia do sentimento de medo, de soliddo e
de ndo poder contar com uma das filhas por perto, frente & ameaga de perder a sua
autonomia e a possibilidade de depender da ajuda e de apoio de outras pessoas.

Tambem, Silva (2001), em estudo com pessoas com diabetes
mellitus, fez observacGes semelhantes, o que reforga que a perda da autonomia € um
traco comum a essas pessoas ao Vvivenciarem a condicdo crbnica. E, para o
enfrentamento de situagfes como a vivenciada pelo Sr. Pedro, h4 necessidade de
auxilio e compreensdo, para que as pessoas possam aceitar o que esta dado,
fornecendo elementos necessarios para viver o seu aqui e agora.

No contexto de vida e de doenga do Sr. Pedro, a busca por cuidado
e a resolutividade para as suas necessidades de salude, € marcada, também, pelo
comportamento das pessoas (familia, amigos e profissionais de saude) que o conduz
ao limite, principalmente, da sua autonomia, incoerente com a proposi¢do de
qualidade de vida. Assim €é preciso repensar como a sociedade e suas instituigdes,
lidam com a condigéo cronica, em especial, o diabetes mellitus.

O desafio é criar novas formas de atencdo a saude, para que
pessoas, como o Sr. Pedro, possam conviver com condicdo cronica do diabetes
mellitus com qualidade de vida, deixando de ser considerados como “pacientes” e
sendo reconhecidos como “pessoas”.
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5.2 A repercusséo da condigdo cronica do diabetes mellitus no cotidiano de quem

a experiencia

O diabetes mellitus, no seu processo de cronicidade, promove
inimeras repercussdes na vida das pessoas e na familia. As repercussdes apreendidas
nas narrativas do Sr. Pedro foram, principalmente, em relagdo ao seu modo de
conviver com a doenca, impedindo a realizacdo do seu trabalho e dificultando a
convivéncia social, bem como afetando a sua situacdo financeira e,
conseqiientemente, sua alimentacao e sua auto-estima. E, apesar de conviver com a
doenca h& mais de 15 anos, ele ainda apresenta dificuldade em compreendé-la, o que

fica evidente ao narrar que:

N&o sei por que eu sou diabético [...] ndo sei como €. [...] E um
problema, né? Que tem muitas coisas que a gente quer fazer, mas
ndo pode fazer por causa do... por causa da diabetes .... E por
causa disso que a gente ndo pode fazer isso, muitas coisas, ne?
(olhos muito brilhantes e com voz de choro).

Essa narrativa, cheia de sentimento, de perdas e de limitacGes,
expressa todo o seu sofrimento e, também, a dificuldade em falar o nome da doenca
referindo-se a ela constantemente como “um problema’, como “um neg6cio”, o que
nos possibilita compreender a dificuldade em conviver e aceitar a doenga como parte
integrante de sua vida, situando-a como externa a ele mesmo. Souza e Lima (2007, p.
163) expressam que essa dificuldade em aceitar o que estd dado pode ser
consequéncia da “ameaca a vida e ao bem - estar”.

As pessoas com diabetes mellitus que, ainda, ndo apresentam as
complicacdes e limitacdes em suas atividades cotidianas aparentam ter sinais mais
positivos e tranquilos de aceitacdo da doenca, pois a sua concretude € ainda pouco
percebida. Ao passo que pessoas, como o Sr. Pedro, que ja vivenciam o aumento e
prolongamento das fases de agudizacdo da doenca e que requerem maior controle
dos seus héabitos de vida encaram a doenca de forma mais negativa, como se as
restrices, as limitagcdes fossem sentidas como puni¢do e/ou como uma “ordem” a ser
seguida (SANTANA, 2000; SILVA, 2001). H& uma magoa que se expressa entre
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aquilo que “a gente quer fazer’”, mas que “ndo pode fazer por causa da diabetes”,
conforme afirma o Sr. Pedro.

O negar a doenca como parte integrante de sua vida, nos remete a
duas situacbes importantes a serem discutidas aqui e que precisariam ser
consideradas de maneira essencial nas “consultas médicas e de enfermagem”. O
diabetes mellitus ¢ uma doenca de longo periodo e que, na maioria das vezes, €
descoberta quando os sinais e sintomas classicos se manifestam no corpo, nao raro, ja
como complicacdes. No entanto, Santana (2000, p. 62) questiona “a forma como a
pessoa é informada sobre o seu diagndstico, a linguagem utilizada pelo profissional,
pode ser responsavel por uma imagem negativa sobre a doenca”.

No caso do Sr. Pedro, a percepcao da doenca foi sendo construida
por ele gradativamente, a medida que as fases de agudizacdo do diabetes mellitus
tornaram-se mais freqientes, fazendo-o exercitar a observagao dos sinais e sintomas

que aprendeu a reconhecer no corpo e a identificacdo do seu estado “doente”.

Para mim é complicado demais, pois se ela baixar demais ela da
uma agonia na gente, fica suado, fica cansado e ndo pode andar.
[...] Se passa fome e aplicar a insulina, ela fica dando reacdo. Fica
dando agonia na gente por causa do comer que ndo comeu. [...] A
diabetes ataca os rins, ataca as pernas, ataca tudo em vocé. [...] Ai
quando eu tava bom e tudo mais. Ai andando e aconteceu esse
caroco no lado esquerdo do meu pé. [...] Nao pode ndo. Insulina
demais ndo tomar ndo. Que ela da comocao, da agonia na gente.
Ela da ataque, né? [..] Porque eu tomava demais e ai dava
comocgdo. Porque eu agora tando (estando) com o aparelho, ai
pronto, eu to sabendo como é que eu to fazendo. A gente ta
sabendo.

A linha divisoria entre o sentir-se bem com o uso da medicacao e 0
sentir-se mal € muito ténue no caso do diabetes mellitus, dificultando, sobremaneira,
o0 seu controle. A insulina, que controla os niveis glicémicos, fazendo-os baixar, pode
ser percebida pela pessoa com diabetes mellitus como algo mais negativo do que
positivo, visto que a taxa glicémica elevada é pouco sintomatica; no entanto, a
hipoglicemia é muito intensa em suas manifestacbes de desconforto e mal-estar

fisico, ou como se expressa 0 Sr. Pedro,

[...] para mim é complicado demais, pois se ela baixar demais ela
da uma agonia na gente, fica suado, fica cansado e ndo pode
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andar. Que ela (a insulina, quando usada em doses maiores) d&
comocao, da agonia na gente. Ela d4 ataque, né?

Assim, ha que se perguntar: na percepgdo da pessoa com diabetes
mellitus, onde estd o problema e onde estd a solugdo no tocante ao uso da insulina?
Embora,na perspectiva dos profissionais da saude, a resposta a essa questdo seja
Obvia, visto que niveis elevados de glicemia e sem controle pelo uso da insulina
levardo a complicagOes cada vez mais intensas no futuro. Para a pessoa com diabetes
mellitus que experimenta o seu adoecimento no presente, tal relagdo ndo se mostra
tdo evidente. E nesse processo de construcdo do seu saber sobre a sua doenca, a
pessoa com diabetes mellitus encontra outros “vazios explicativos” ou *“auséncia de
significacdo” para que possa articular, de maneira adequada, o tratamento e o
controle como formas plausiveis de, se ndo evitar, pelo menos minimizar as
complicacdes decorrentes desse agravo em seu corpo e em sua vida.

Como é possivel perceber, o Sr. Pedro apresenta dificuldades em
compreender e fazer a relagcdo entre o surgimento “do caroco no lado esquerdo do
(seu) pé”, que evoluiu para uma ferida, e a amputacdo do héalux direito. Por mais que
seu corpo manifeste a doenca e suas complicacgdes, ele precisa que 0s exames acusem
0 problema, reforcando a necessidade de confirmacéo de resultados de glicemia de
jejum, da hemoglobina glicada, do teste de glicemia capilar e da leitura do
profissional médico, para confirmar aquilo que ele percebia e sentia como anormal
em seu préprio corpo.

Esse saber do Sr. Pedro sobre o seu préprio corpo esta sendo
desvalorizado por ele mesmo, ao explicar as consequéncias do diabetes mellitus de
acordo com o discurso médico, e justificando suas escolhas (SILVA, 2001): “Porque
eu agora tando com o aparelho (o glicosimetro), ai pronto, eu to sabendo como é
que eu to fazendo. A gente ta (estd) sabendo™. A tecnologia, aqui representada pelo
“aparelho” que acusa os niveis glicémicos, Ihe permite controlar e monitorar a sua
doenga, mesmo que 0 seu corpo manifeste, em si mesmo, problemas e alteragOes
perceptiveis. Portanto, é preciso a concretude dos valores numéricos que o aparelho
oferece para comprovar e reconhecer que o corpo nao funciona bem, caracterizando
0 seu estado de doente e anormal (SOUZA; LIMA, 2007).
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Para ele, a solugdo do seu problema seria 0 monitoramento da
doenga pela maquina e os resultados com 0s numeros que emite, a0 que Souza e
Lima (2007) chamam de normas quantitativas. E como reflexo dessa necessidade
surgem outras preocupacdes, como por exemplo, o custo para manter um

glicosimetro, conforme a fala a seguir:

Eu to cacando um jeito de conseguir essas tirinhas para estar
medindo essa diabetes. Porque eu tando medindo, eu to olhando,
to vendo todo o dia. Tem dia que eu meco. Tem dia que eu ndo
meco, é porque é muito caro essas tirinhas, né?

N&o desmerecemos a necessidade do glicosimetro para ajustar as
doses de insulina, ressaltando a importancia do seu uso como uma tecnologia a
servigo do cuidado. Entendemos, sobretudo a necessidade de os profissionais estarem
cientes de que pessoas, como o Sr. Pedro, necessitam muito mais de apoio e de
compreensdo para que possam entender que doenca é essa e como poderdo conviver
com ela na busca constante por qualidade de vida, estimulando e incentivando a sua
autonomia. Particularmente no caso do Sr. Pedro, a tecnologia substituiu o cuidado,
ou seja, ele passa a desvalorizar aquilo que sente, aquilo que vé em seu préprio
corpo, deslocando toda essa observacao de si para o aparelho, que possibilita traduzir
em valores numéricos o0 seu estado de saude, gerando dependéncia e necessidade
dessa tecnologia para desenvolver o cuidado de si.

H& que se questionar também o fato de os servicos de saude e seus
profissionais igualmente favorecerem maior dependéncia por parte da pessoa com
diabetes mellitus em relacdo ao glicosimetro, como forma de manter a “vigilancia”
sobre seus niveis glicémicos, tornando essa tecnologia importante na sua vida. No
entanto, os servigos de saude ndo tém sido capazes de ofertar o glicosimetro para uso
continuo, cabendo a pessoa com diabetes mellitus e sua familia a responsabilidade e
0 custo para a sua aquisi¢do. Assim, o que aparentemente viria para facilitar a vida da
pessoa com diabetes mellitus acaba por se tornar mais um problema com o qual tem
que se preocupar e para o qual precisa encontrar solugdo, com custos financeiros para
si, inclusive.

Os custos do tratamento e acompanhamento do diabetes mellitus

sdo sentidos pelo Sr. Pedro e ndo sé em relagdo a aquisicéo das “tirinhas” reagentes.
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Mesmo tendo acesso aos servicos de saude, em Cuiabd, ele se deparou com 0s outros
custos do seu tratamento de salde devido a necessidade de deslocamentos na cidade,
sendo que ele depende de alguém para acompanha-lo nas consultas medicas, mas
também, pelo 6énus que esses deslocamentos tém e que incidem de maneira

importante em sua situagéo financeira.

Eles me mandaram falar que era para eu ir fazer curativo la
(HUJM). E eu falei que ndo vou. Porque é muito longe para eu ir
todo o dia para pagar passagem daqui para la. Ir todo dia 14 é
muito longe.

Séo situacbes como essa vivenciada pelo Sr. Pedro na demanda
pela producdo de cuidado e que implicam em custos financeiros, dentre outros, que
os profissionais de saude ndo conseguem ainda apreender, tendo em vista que
desconhecem o contexto de vida dessas pessoas e as implicacbes desses
deslocamentos. Por mais que ele receba as medicacbes pelo SUS, outros tipos de
gastos aparecem relacionados com a alimentacdo e a manutencdo da casa, que sdo
pesados para quem nao tem renda fixa e que se mostra comprometida pela propria
impossibilidade de trabalhar, devido a doenga.

Esses deslocamentos desnecessarios poderiam ser evitados desde
que tivesse um sistema de referéncia e contra-referéncia de maneira que ele pudesse
realizar os curativos na unidade de satde mais proxima de sua residéncia, ainda mais
que o Sr. Pedro depende do irméo para acompanha-lo. E necessario ressaltar que ele
apresentava dificuldade para andar devido a amputacéo sofrida, como também havia
0 risco de acidentes com o pé recem-cirurgiado, podendo ser machucado dentro do
onibus.

Nessa vida de todo dia, o 