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Resumo: O artigo trata das percepg¢des do ser crianca-adolescente e familia con-
vivendo com Diabetes Mellitus tipo 1 e seus enfrentamentos na atencao basica em
saude. De abordagem qualitativa na transversalidade com a pesquisa convergente
assistencial, realizado em um municipio da Bahia, no periodo de agosto/2014-jun-
ho/2015 através de busca ativa, questionario semiestruturado e oficinas educativas.
Dos resultados, relatos de déficit de conhecimento sobre a doenca e tratamento; di-
ficuldade de acesso ao sistema local de saude, sentimento de invisibilidade, seguido
de busca por assisténcia na capital do estado e, batalhas judiciais a garantia dos in-
sumos ao tratamento. Finaliza-se com a evidéncia de que se faz necessario a atencao
basica e os profissionais de saude tecer um olhar mais proximal que perspective o ser
crianca-adolescente em suas especificidades de ser-existir e a familia em suas deman-
das de cuidado aos saberes-fazeres para um viver mais digno e seguro deste grupo
etario.

Palavras-chaves: Crianca; Adolescente; Familia; Diabetes mellitus; Atencao
primaria a saude.

Abstract: This research paper is about the perception of being child-teenager
and family living with type 1 Diabetes Mellitus, and its challenges in basic attention in
health. From qualitative in transversality approach with the convergent care research,
done in a municipality of Bahia, during the period of August 2014-June/2015 through
an active search, semi-structured questionnaires, and educational workshops. The re-
sults report on growing deficit of knowledge of the disease and treatments; difficulty
in accessing the local healthcare system with the feeling of invisibility, followed by
looking for healthcare in the state’s capital, and judicial battles in order to guarantee
healthcare. It finalizes with the evidence of what is needed to the basic attention, and
the healthcare professionals to keep a deeper insight on the perspective of the being
child-teenager in their necessities of being-exist, and family with their demands for
care at the know-how for a dignify and safer living within this age range.

Keywords: Child; Teenager; Family, Diabetes mellitus; Primary attention to
healthcare.

Introducao

Quando se refere a crianca-adolescente, espera-se que ela possa viver situacoes
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saudaveis para crescer e se desenvolver nos padrdes de normalidade (Ministério da
Saude, 2012a). No entanto, como todo organismo vivo, estd vulneravel a alteracdes
psico-fisico-bioldgico-ambientais que podem interferir no crescimento e desenvolvi-
mento no ‘dito’ padrao de normalidade.

Neste estudo, essa vulnerabilidade foi perseguida através da alteracdo meta-
bolica desencadeada pela doenca crénica Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1). Uma entre
as muitas doencas crénicas ndo transmissiveis (DCNT), impactante ao processo de
viver humano, que requer cuidados continuados de elevada exigéncia pela rigorosa
terapéutica, realizacdo de exames de baixa a alta complexidade e o iminente risco de
hospitalizacdo (Oliveira & Vencio, 2014).

Elencar o DM1 neste estudo ndo foi ao acaso, uma vez que ela se exibe no leque
das DCNT, como uma epidemia mundial - um grande desafio para os sistemas de
saude de todo o mundo, sobretudo, para a futura geracao - criancas e adolescentes
com DM1 de hoje e o futuro do amanha. A International Federation of Diabetes (IDF)
estima que no Brasil surja 7.600 novos casos de DM1 por ano em criangas menores de
15 anos (IDF, 2017).

Trata-se de uma doenca hostil, caracterizando-se por complicacbes que en-
volvem alteracgoes fisicas e psicoemocionais (NObrega, Reicher, Silva, Coutinho & Col-
let, 2012). Uma doenca que afeta diretamente a crianca-adolescente e enreda em sua
teia o sistema familiar de pertencimento, em um processo exigente e complexo ao
viver cotidiano, ndo apenas ao controle metabdlico, mas aos habitos e costumes fa-
miliares.

Desta complexificacdo, politicas publicas em saide devem lancar luz a esse
grupo etério na perspectiva do aqui, agora e do amanha. Uma politica na perspectiva
das especificidades deste segmento humano, ou seja, para as suas particularidades,
diferentemente do evidenciado pelo Programa HIPERDIA implantado em nivel na-
cional pelo Ministério da Saude. Tal programa em seu cdémputo ndo perspectivou o
ser crianca-adolescente nas suas caracteristicas e particularidades diferenciadas das
pessoas adultas acometidas por diabetes, sendo o atendimento realizado indistinta-
mente, sem colocar em observancia aspectos como desenvolvimento, crescimento,
amadurecimento cognitivo, alteragdes hormonais e outros, que exige um olhar proxi-
mal as caracteristicas de ser-si crianca-adolescente (Marcon, Faquinello, Fonseca,
Haddad & Barreto, 2009; Brito & Sadala, 2009; Nébrega, et al., 2012; Borsoi, Roessler,
Scheidt & Mascarenhas, 2016).

O cuidado a esse grupo etério configura-se como desafiador e primordial de in-
sercao de todo o sistema familiar, ao convivio com o DM1 de maneira mais saudavel,
auténoma e com qualidade de vida dentro dos limites da normalidade fisioldgica e das
inter-relacdes familiares, uma vez que sdo necessarias readaptacdes fisicas, psicologi-
cas, alimentares e de socializagao. O tratamento é rigido e além da insulina, é preciso
seguir uma dieta adaptada ao controle glicémico, realizar atividades fisicas regulares,
ter apoio psicolégico e social (Silva, et al., 2014).
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Olhar neste prisma envolve enxergar que o primeiro contato da crianga-adoles-
cente/familia com o profissional de satde apds diagndstico esté envolto de duvidas e
medos, do que exigird uma atmosfera sensivel e proximal, momento em que, o profis-
sional de saude deverd reconhecer a imprescindivel implementacdo de um cuidado
diferenciado as necessidades de saber-fazer a dieta, insulina, testes de glicemia, hemo-
glucoteste (HGT) entre outras abordagens, a fim de diminuir os riscos de complicacbes
e promover as capacidades positivas da familia para o alcance da qualidade de vida
(Brito & Sadala, 2009).

Neste contexto, que o ser crianga-adolescente e familia sejam abracados pelos
servicos de atencdo a saude numa linha de cuidados ndo somente focado nos aspec-
tos clinicos curativistas, mas que englobe as especificidades deste ser em sua inteireza
no convivio psicossocial de enfrentamento a DM1, na prevencdo de complicacbes
posteriores (Castro & Piccinini, 2002; Vieira & Lima, 2002).

O que significa desconstruir o olhar-cuidar que mistura todas as faixas etarias
no HIPERDIA e tracar diretrizes que possam fazer uma escuta perscrutadora ao ser
crianga-adolescente de modo a chegar o mais préximo do seu universo existencial
humano e realizar cuidados as suas demandas de viver-com-viver com uma doenca de
caracteristica degenerativa e impactante ao crescer e ao desenvolver nos padroes de
normalidade.

Em face a necessidade de desenvolver este cuidado direcionado a este ser, tracou
como objetivo deste estudo: conhecer as necessidades especificas de cuidados ao ser
crianga-adolescente com DM1, em um municipio do interior da Bahia. Associado a isto,
buscou-se apresentar estratégias a partir do observado no campo de investigagao que
sejam potencializadoras de minimizacdo dos efeitos complicadores deste disturbio
metabdlico.

Este estudo assenta-se na relevancia de que seus resultados possam contribuir
as discussdes de uma pratica de cuidados que abalize 0 acompanhamento familiar na
assisténcia diferenciada proximal ao ser crianca-adolescente no cotidiano dos servicos
de saude publica e demais.

Método

Este estudo faz parte de um projeto guarda-chuva, intitulado: “Ser crianga-ado-
lescente convivendo com a diabetes mellitus: olhares na atencdo basica’, do Nucleo
Interdisciplinar de Estudos e Extensao em Cuidados a Saude da Familia em Convibi-
lidade com Doencas Cronicas (NIEFAM)/Departamento de Saude I, da Universidade
Estadual do Sudoeste da Bahia (UESB), Campus de Jequié, BA, em sua segunda etapa -
pesquisa convergente assistencial, aprovado por Comité de Etica, parecer no. 763.272,
CAAE: 33057614.5.0000.0055. No que tange ao registro de imagem foi realizado res-
peitando as leis que resguardam os direitos das criancas e adolescentes (Brasil, 1990) e
a Resolucao n°. 466/2012 (Ministério da Saude, 2012b).
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Desenvolvido a partir da perspectiva critico-interpretativo (Crewell, 2009), bus-
cou-se reconhecer os significados da intersubjetividade, dos valores e das relaces
interpessoais na construcdo do conhecimento de criancas-adolescentes e seus fa-
miliares em convivéncia com DM1, e também, perseguir a transformacdo de praticas
cotidianas, aliando o método misto proposto por Crewell (2009) e a abordagem con-
vergente assistencial (Trentini, Paim & Silva, 2014) a conjugacao e interpretacdo das
experiéncias dos participantes e da equipe de pesquisadores em um processo con-
junto de cuidados a saude.

A abordagem qualitativa versou extrair os pontos mais fortes dos elementos da
sensibilidade humana, possibilitando ampliar a obtencao dos resultados sobre o viver
dos participantes com DM1.

O estudo foi realizado no municipio de Jequié, BA, cujo nimero de criangas-ado-
lescentesde 0 a 19 anos é de 50.524, sendo estimados 0,05% em enfretamento crénico
(até o ano de 2013) por DM1 de uma populacdo total de 151.895 habitantes (Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), 2011; Ministério da Saude, 2013). Do total
de criancas-adolescentes, 07 foram os participantes do estudo com seus familiares-
cuidadores. Incluidos segundo os critérios: ter diagndstico de DM1, estar cadastrado
em uma das unidades de Satude da Familia (USF) do municipio, ndo apresentar déficit
cognitivo para responder aos instrumentos do estudo e aceitar participar do estudo
e das oficinas de educacdo em saude, assinando Termo de Consentimento Livre e Es-
clarecido, de Assentimento e de Imagem. Os critérios de exclusdo foram aqueles que
nao se aquiesceram aos critérios de incluséo citados.

O desenovelamento do estudo se deu a partir dos cendrios: USF, escolas publi-
cas de ensino fundamental e no NIEFAM. Neste ultimo foram realizadas atividades de
promocao a saude na modalidade roda de discussao, na aproximagao dos saberes da
crianga-adolescente e familia ao autocuidado do DM1, ao encontro da abordagem
convergente assistencial.

Como instrumentos para coleta de dados, dois questionarios semiestruturados.
Em um primeiro momento, foi direcionado um questiondrio para o setor de HIPER-
DIA das USF e escolas publicas de ensino fundamental do municipio, buscando no
seu sistema de registro identificar criancas e adolescentes cadastradas/matriculadas
com DMT, e, aquelas em acompanhamento regular. Neste momento, foi identificado o
numero de individuos cadastrados, nome do familiar responsavel, endereco e contato
telefénico, tempo de cadastro na USF e de diagndstico de DM1.

No segundo momento foi empreendida busca ativa, primeiramente a partir de
contato telefonico ao adulto responsavel a guisa de sua autorizagao para realizacao de
visita domiciliar. Do aceite e assinatura no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE), em atencao a Resolucao 466/12 (Ministério da Saude, 2012b), era agendado
encontro para cumprimento do segundo questiondrio e apresentagcao do cronograma
de trabalho - as oficinas educativas.

O segundo questionario foi direcionado para o familiar ou responsavel pela cri-
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anca-adolescente e buscou identificar o seu entendimento referente ao desenvolvi-
mento da doenca DM1 e de suas complicacdes ao longo do tempo do diagnostico,
bem como a relacao biopsicossocial familiar no enfrentamento com a doenca em face
as atividades de vida cotidiana de modo a subsidiar a implementacao da proposta
das oficinas educativas. Os dados oriundos deste instrumento convergiram para a pro-
gramacao das oficinas educativas.

As oficinas educativas compreenderam saberes tedrico-praticos, alicercados
nas necessidades identificadas sobre o grau de conhecimento e cuidado dos partici-
pantes. Estas aconteceram semanalmente, aos sdbados, no espaco fisico da UESB, com
duracdo média de 150 minutos cada, realizadas entre os meses de mar¢o a maio de
2015, em um total de 07 encontros.

A construcao do cronograma das oficinas foi realizada na presenca dos partici-
pantes, mediante proposta prévia, levando-se em consideracdo sua disponibilidade,
interesse, dia, horario, local e temas a serem trabalhados.

Compds o arcabouco das oficinas recursos audiovisual, de imagem, desenhos
- o ludico através de géneros textuais na proposta roda de discussao. Todos os en-
contros foram gravados, fotografados e filmados. Este material de imagem e voz era
imediatamente transcrito, buscando identificar as unidades de analise para discussao
em oficina subsequente, e assim, continuamente até o termino do estudo, com todos
os envolvidos. Tratou-se de um processo de idas e vindas a perspectiva critico-inter-
pretativo a compreensdo da temdtica investigativa-cuidativa.

Os dados provenientes deste processo passaram por escuta sensivel e ob-
servacdo de imagem sistematizada. Uma intensa reflexao sobre as respostas a analise
compreensiva dos questiondrios, das imagens e dos registros de voz. Tratou-se de em-
preender uma leitura em profundidade ao que era emerso dos instrumentos e das
oficinas de educacao em saude a transversalidade das leituras de todo o material com-
pilado do campo de investigacao.

Neste processo de imersdo, a anélise consistiu em trés etapas interativas: reducdo
dos dados, onde ocorreu a simplificacao, abstracao e sua transformacdo a luz do que
foi surgido do campo. Em seguida sua apresentacao, de tal forma a possibilitar que fos-
sem tiradas conclusées, e por fim o delineamento e verificacdo da conclusao - identifi-
cacao de possiveis explicagdes e configuragdes, sequiu-se as recomendacdes de Miles
e Hurberman (1994).

Resultados
Primeiro momento - Oficina de acolhimento

Acolher é um verbo que remete a proximidade, atencéo, carinho e respeito. Tra-
ta-se de uma palavra muito utilizada no ambito das ciéncias da saude, em especial nos
programas de atencao basica e na unidade de complexidade hospitalar (Ministério da
Saude, 2010). Assim, se deu o encontro de acolhimento com as criangas-adolescentes
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e seus familiares em enfrentamento pelo DM1.

Essa estratégia foi ao encontro das recomendacgdes da politica de humanizagao
do Sistema Unico de Satde (SUS), em sua acdo de maior relevancia — a de aproximar-se
das pessoas para senti-las com cuidado e respeito. Assim, ocorreu com as criangas-
adolescentes e seus familiares no espa¢o académico, em um ambiente preparado de
forma ludica para que se sentissem envolvidos na causa - falar sobre o ‘viver-com-
vivendo’com DM1.

Ao chegarem, um cracha com identificacdo era disponibilizado para todos - acol-
her pelo nome, primeira identidade de significancia humana - de respeito e cuidado.
Acolhidos, passava-se a integrar uma “roda viva humana” - sujeitos sociais de interacdo
e inter-relacao.

Nesta roda, a dinamica do ‘baldo’ foi instituida. Consistiu de pér em foco uma
estratégia de aproximacao grupal. O baldo cheio de ar com questées em seu interior:
Quem sou eu? O que vim fazer aqui? O que espero por estar aqui? E vocés, quem sao?
Esse espaco é o que? Ter diabetes é? O que me faz feliz? O que me faz ficar triste?

Este momento deu abertura a historicizacdo de convibilidade com o DM1, sen-
do os participantes identificados por letras do alfabeto portugués das iniciais do seu
nome e da palavra genitora.

Tratou-se de uma estratégia em que o ser se deixava ver em seus muitos enfren-
tamentos cotidiano com o DM1. Ouvia-se:“[...] a oportunidade de estar aqui e falar sobre
essa doenca é muito boa, a gente é muito invisivel no sistema de satde daqui, parece até
um sonho esse encontro de saber o que outras familias como a minha enfrenta” (Genitora
de M. L. S. F.); e também “ouvir outras mées falando dos seus problemas, a gente passa a
ndo olhar sé para o nosso” (Genitora E. S. A.).

A historicidade da vivéncia familiar com a doenca foi compartilhada no todo da
“roda viva humana’, faces de tensao, tristeza e medo se enovelava em outras de alivio,
ternura e contentamento. As quais interpretadas pelos pequisadores-observadores e
confirmadas nas falas dos participantes.

Das respostas, foi possivel fazer-conhecer um ao outro em suas experiéncias, di-
ficuldades e formas de viver com DM1, em especial nos relatos dos familiares respon-
saveis. Esta estratégia conferiu saber-conhecer o viver das participantes com o DM1.

Deste momento passou-se a redesenhar os objetivos das oficinas coletivamente,
para os encontros subsequentes. A discussdo do cronograma de oficinas e temas a
serem abordados partiu de um cronograma pré-elaborado, e deste, feitas modifi-
cacdes mediante as necessidades identificadas pelo grupo. Dia e horario (sabados, das
15h00min as 17h30min).

As tematicas solicitadas foram:

- Oficina conhecendo o corpo humano do ser crianca-adolescente com diabetes
e cuidados com a insulinoterapia;
- Oficina terapéutica nutricional ao DM1;
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- Oficina terapéutica fisico-desportiva para o DMT;

- Oficina de direitos e deveres — Estatuto da Crianca e Adolescente;
- Oficina DM1 e sua relacdo com o emocional;

- Oficina de encerramento.

Elencados os temas, chegou-se ao término das atividades previstas na oficina
com um circulo, todos de maos dadas, onde foi solicitado a cada um dos presentes,
que enunciasse uma Unica palavra que definisse 0 momento. As palavras pronuncia-
das foram: alegria, entusiasmo, animo, admiracao, forca e maravilha.

Estas palavras, em uma analise compreensivo-avaliativa revelou para a equipe de
pesquisadores o significado de validade da tematica investigativa.

Segundo momento - Oficina conhecendo o corpo humano do ser crianca-
adolescente com diabetes e cuidados com a insulinoterapia

No segundo encontro o grupo ganhou quatro novos integrantes, fato ocorrido
através da disseminacao de conhecimento realizado pelas préprias participantes,
familiares responsdveis, em sua rede de convivio social, chegando a um total de 07
criangas-adolescentes mais seus responsaveis diretos.

A oficina foi iniciada com uma videoaula sobre a fisiopatologia do Diabetes Mel-
litus, através do filme: “Universidade das Criancas - De Onde Vem a Diabetes?” (Werke-
ma & DiMambro, 2014). Seguiu-se com a apresentacao de uma imagem do corpo hu-
mano, na qual eram destacadas as complicagdes do DM1, elaborada pela equipe de
pesquisadores no programa PowerPoint da Microsoft, versao 2007; um dado de dimen-
sdes 50cm/50cm colorido, confeccionado em papeldo pela equipe de pesquisadores;
e, um manequim do corpo humano (Modelo Anatémico, marca 3B). O espaco de ex-
ecucao da dinamica foi o Laboratério de Enfermagem da universidade.

O filme foi assistido atentamente pelos presentes, teve duracdo de 02min: 45" e
ao término, uma estratégia para verificacao do aprendizado sobre o conteudo foi reali-
zada através da figura do corpo humano projetado em tela branca e do‘Jogo de Dado’
de perguntas e respostas sobre as complicacdes do DM1. As perguntas foram: O que é
o pancreas? Porque sentimos muita sede e fome? Do que 0 nosso corpo precisa para
se alimentar? O que sentimos quando temos hipoglicemia? O que sentimos quando
temos hiperglicemia? Muito agulcar no sangue prejudica quais 6rgaos?

Deste momento, muitas foram as inquietudes, duvidas e questionamentos.
Para atender as demandas entrou em cena o manequim anatémico. Tratou-se de
uma dinamica interativa, em que as criangas manuseavam um a um os 6rgaos do
manequim, mostravam-os aos seus familiares/responsdveis, os pesquisadores lanca-
vam perguntas sobre o que representava cada 6rgdo e sua interacdo no sistema - cor-
po humano -, ajudava-os a compreender sua funcdo anatomofisiologia e recolocava-
os no modelo anatdémico, sem perder o foco na interdependéncia do sistema em sua
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totalidade a transversalidade do DM1.

Esta dinamica ascendeu nas criancas e seus familiares curiosidades, proporcionou
dirimir duvidas e redimensionar suas atitudes de cuidados domiciliares sobre a técnica
de insulinoterapia e dieta nutricional. Essa observancia assentou-se nos resultados ob-
tidos com a técnica de insulinoterapia realizada imediatamente a dinamica do corpo
humano, na qual as criangas e seus responsaveis eram conduzidos a uma sala de aval-
iacdo clinica no Laboratério de Enfermagem, onde foram realizadas orientaces sobre
a pratica da insulinoterapia e rodizio das injecdes. Cada crianca-adolescente teve os
locais do seu corpo dimensionados para aplicacdo de injecao. Teve-se em evidéncia as
vias de administracdo de medicamentos nos principios da semiotécnica.

Da demarcagao dos locais do corpo para insulinoterapia, a avaliacao clinica pos-
sibilitou identificar em quatro das sete criancas areas de lipodistrofia e hipertrofia, evi-
denciando déficit de conhecimento sobre a técnica. Este dado foi exaustivamente tra-
balhado com as criancas-adolescentes e responsavel através de mobilizacdo dos seus
fazeres para o saber-fazer. Este momento versou sobre o atendimento individual - caso
a caso, de modo a desfazer duvidas referentes a localizagdo das inje¢des e o rodizio
das aplicacdes, uma vez que foi constatado lipodistrofia por injecées consecutivas em
regido do epigastrio e face anterolateral superior da coxa direita e esquerda. Esta prob-
lematica também foi identificada em um estudo multicéntrico, demonstrando haver
a necessidade de maior atencédo nos locais de inje¢des das criangas-adolescentes com
DM1 (Pimazoni-Netto, 2015).

Da experiéncia, os relatos: “[...] essa diddtica possibilitou a gente conhecer melhor o
corpo para evitar complicacbes” (genitora de E. S. A.); “eu s6 me aplicava aqui na barriga,
agora eu sei o que séo esses gruninhos” (Y. L. A. O.); e a genitora de A. R. S. enunciou: “eu
nunca identifiquei nada disso no meu filho, acho que € porque ele usa bomba de infuséo”.

A expressao de felicidade e contentamento ficou registrada na observacao dos
pesquisadores sobre a dinamica realizada nesta oficina.

Terceiro momento - Oficina terapéutica nutricional ao DM1

O terceiro encontro objetivou esclarecer duvidas referentes a dieta adequada as
criangas por uma nutricionista. Partiu-se do questionamento: “vocés sabem que o Dia-
betes ndo tem cura, mas que se pode conviver com ele tranquilamente desde que se tenha
disciplina na alimentagdo, atividade fisica e uso da medicag¢éo? Sem esse tripé o controle
ndo funciona bem!" (Nutricionista).

Deste questionamento, iniciou-se uma roda de discussao com as maes e crian-
cas-adolescentes sobre o viver cotidiano alimentar familiar.

As discussdes mediaram-se a manifestacdo de sentimentos de angustias, relacio-
nado a contagem de carboidratos na dieta; a hipoglicemia; a ceia; o consumo energé-
tico e as classificacdes de alimentos.

Momento marcado pelas falas:
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Porque, se aquele carboidrato € para seis unidades de insulina, porque um dia fica alto
e no outro ndo? A ansiedade leva a diminuir a glicemia ou a aumentar? (Genitora de
M.L.J.S)

Ela toma leite achocolatado a noite e come pdo, mas sempre tem episédio de hipoglice-
mia dormindo. Minha esposa vive sobre alerta. O achocolatado ndo é energético?
(GenitordeY.L.A.O.)

Ela é muito compulsiva, é porque ela tem dois irmdos, um tem oito anos e o outro sete,
eles de certa forma ndo aceitam a dieta dela, ai tem coisa que ela vé e quer. Ela sofre
muito com isso. Muitas vezes pra gente dar as coisas a eles espera ela dormir ou sai
separado, pra evitar que ela veja, porque tem coisa que ela ainda ndo entende. (Geni-
toradeA.S.S.B)

O que eu té observando muito é que ela ndo tem aquela ansiedade de doce, tanto é que
avitamina dela é sem adogante, o suco também, ela gosta mais da fruta natural. Entéo,
quando vé uma coisa doce demais, até diet, ela acha muito doce, enjoativo, entéo ela
prefere os salgados. (Genitora M. L. S. F)

Diante as inquietacdes, ancoraram-se os esclarecimentos na piramide alimentar
como estratégia de assimilacdo da tematica através de uma dindmica de montagem
de pecas. Consistiu do desenho da uma piramide alimentar em um quadro de aco de
dimensdes 90/75 cm; imagens diversas de alimentos que compdem a piramide ali-
mentar, impressas em dimensdes 10/10 cm em alto relevo e colante (com imas).

Fuisa g

Fonte: Arquivo da pesquisa. Mai/2015

As criangas foram convidadas a unir os alimentos de cada grupo alimentar e
preencher a pirdamide juntamente com a nutricionista. Nessa dinamica foi enfatizando
a dieta diaria essencial e sua utilizacao, de forma atrativa, criativa e diversa as criancas-
adolescentes.

A énfase foi dada a expressao: “Tem que ser uma coisa bem dindmica, colorida e
sem aquele rétulo: é para diabético” (Nutricionista).
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Em seguida, deu-se inicio ao sorteio de perguntas a averiguagao do aprendiza-
do: Meu almocgo tem que ser rico em que? Como eu devo me alimentar antes de fazer
atividades? Qual a diferenca entre produtos light e diet? Posso comer que tipo de
pao? Posso comer frituras, coxinhas, quibes e pasteis? Como posso adocar meu suco?
Se tiver uma hipoglicemia o que devo fazer? O que tenho que olhar nas embalagens?

O desenrolar dessas questdes se deu com a discussao sobre a problematica nu-
tricional do DM1, associando-a ao cotidiano das pessoas na busca por sanar duvidas e
contribuir ao empoderamento aos saberes a elaboracao de uma dieta mais apropriada
ao viver-com o DM1.

Quarto momento - Oficina terapéutica fisico desportiva para o DM1

Esta oficina teve como objetivo a fundamentacao dos principios da atividade
fisica regular e desmistificar conceitos sobre o risco de hipoglicemia. Foram tratados
temas como: fisiologia da atividade fisica, dieta e atividade fisica, atividade fisica, es-
porte e lazer.

As discussdes dos temas tinham como ‘pano de fundo’as capacidades resilientes
a triade do controle do DM1, aspectos enddcrinos e metabdlicos, verificacdo do nivel
glicémico pré e apos atividades de gasto energético, precaugdes aos riscos de hipo
e hiperglicemia a reserva glicémica pré e pés atividades fisicas. A compreensédo por
resiliéncia ancorou-se nos saberes de Anaut (2005), quando enuncia tratar-se de uma
capacidade humana de superar adversidades e situagdes de risco como o estresse e
experiéncias sociais adversas.

Os temas foram tratados de forma cientifica, em linguagem proximal ao ser cri-
anca-adolescente e seus familiares responsaveis, através de uma didatica de ensino-
aprendizado problematizadora. O cenario foi o Ginasio Poliesportivo da UESB e os fa-
cilitadores educadores fisicos, enfermeiros, fisioterapeutas, psicélogos e académicos
das referentes areas.

O auge da oficina se deu mediante atividades fisicas enoveladoras de jogos e
brincadeiras na quadra do referido ginasio. Tratou-se de uma aula pratica com a es-
tratégia de atividade aerébia com duracdo de 60 minutos — Correr sobre as linhas da
quadra; passar a bola; coelhinho na toca; escravos de J6 e basebol adaptado. Utilizar-
am-se como utensilios bolas, arcos de gindstica ritmica, bolas de vélei, cones e ampli-
ficador de som. Esta abordagem teve atencdo especial da equipe de pesquisadores,
nomeadamente ao controle glicémico antes, durante e apds a aula e lanches disponi-
bilizados para eventuais episédios de hipoglicemia.

O itinerdrio das atividades fisicas

¢ Primeira atividade - delimitacao das linhas da quadra poliesportiva de modo
a sua exploracao por todos os participantes de forma livre e vagarosa. Logo
era solicitado que acelerassem a caminhada até uma breve corrida, evitando
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esbarrar um no outro.

¢ Segunda atividade - divididos os participantes em fileira dupla, cada qual
com uma bola, ao comando da educadora fisica executavam: bola a direita,
esquerda, frente, atras, acima da cabeca, por entre as pernas, alternancia das
maos. A medida do cumprimento da atividade era inserida outras bolas e dois
ou mais comandos concomitantemente.

o Terceira atividade - arcos de gindstica ritmica um para cada participante dis-
postos na quadra representavam tocas, em seguida, com acompanhamento
musical caminhavam livremente pela quadra poliesportiva. A pausa da musica
dirigia-se as suas tocas. A medida que o tempo passava ia-se retirando grad-
ualmente os arcos e os participantes procuravam se abrigar em outras tocas,
mediante suas agilidades. Este processo prosseguiu até restar um Unico arco e
se desvelar os participantes protetores da toca.

e Quarta atividade - formado um circulo humano com maos dadas, no centro
da quadra, para a dinamica dos ‘escravos de J6' com acompanhamento mu-
sical, movimentavam-se no sentido horéario e anti-horario. A medida que o
tempo passava a musica era acelerada de modo que ao término da dinamica
uma confusao de direcao era identificada pelos participantes, pela rapidez do
movimento empreendido no circulo.

¢ Quinta atividade - os participantes foram divididos em duas equipes, A e B
para arremessamento de bola na direcdo de um cone colocado no centro da
quadra poliesportiva, em seguida, um participante da equipe A arremessava
a bola e um da equipe B fazia o percurso de metade da quadra de modo a re-
tornar ao cone antes que a bola fosse lancada sobre ele. Os arremessamentos
eram alternados entre os participantes das equipes.

Ao termino das atividades foi realizado um circulo humano no centro da quadra
poliesportiva a avaliacdo da oficina de atividades fisicas.

Fonte: Arquivo da pesquisa. Mai/2015
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Tratou de um momento de entrelagamento de saberes dos participantes e pes-
quisadores, no qual foi discutida a pratica de atividade fisica, processos de adaptacao
e resisténcia, medos, empoderamento entre uma pluralidade de sentimentos, sendo
observada neste horizonte, a valorizacdo de todos os participantes a relacdo ali forta-
lecida de convivéncia social com potencial de reverter processos desagregadores que
o DM1 provoca no sistema familiar.

O registro dos sentimentos de bem-estar e satisfacdo das criancas-adolescentes
e seus familiares responsdveis evidenciou a necessidade de continuacdo da atividade
nao somente como trabalho cientifico, mas como processo de empoderamento as
familias em situacao de risco pelo DM1, como se observa nas falas emergidas do cir-
culo de avaliagao:

A tarde passou muito rdpida, ndo queremos irembora. (Y. L. A. O.)
Vamos repetir de novo aquela brincadeira? (M. L. J.S.)

Gente é tdo bom voltar a ser crianca. (Genitora de M. L. J. S.)

Eu nem me lembrei de que eu tenho diabetes, eu to 6tima. (M. L. S. F.)

Quinto momento - Oficina de direitos e deveres: Estatuto da Crianca e Ado-
lescente

Esta oficina ocorreu com a presenca de um advogado e um psicélogo do Cen-
tro de Referéncia em Direitos Humanos (CRDH)/UESB, objetivou esclarecer direitos e
deveres das criancas-adolescentes garantidos pelo Estatuto da Crianca e Adolescente
(ECA) (Brasil, 1990) e mobilizar os familiares/responsaveis a criacdo de uma associacao
para o DM1 no municipio.

As discussdes mediaram-se pelos relatos de vivéncias e experiéncias dos famil-
iares/ responsaveis e suas lutas cotidianas para garantir os cuidados a saude aos seus
filhos/filhas, como consultas médicas, insumos e medicamentos:

Eu consegui essa bomba de insulina na justi¢a, sé que hd 06 meses que eu ndo recebo
mais as fitas pra esse aparelho. (Genitora de A.R.S.)

Ld no meu posto de satide, sé quem libera as fitas é a coordenadora, se a coordenadora
ndo tiver, ai eu tenho que ficar indo até a hora que ela estiver. Se faltar a gente tem que
correr e comprar, porque ndo pode esperar. (Genitora de A.S.S. B.)

Semana passada foi a primeira vez que eu recebi as tiras de teste de glicemia e ja iam
vencer com trés dias, uma quantidade grande. Entdo, como € que fica? (Genitora de M.
L.J.S)

Y. L. A. O. recebia pela DIRES [132. Diretoria Regional de Saude, érgao extinto em
2015. Atualmente compde as Bases Regionais de Saude], porque entrei na justica,
ai ela passou a receber a insulina, mas de novembro até agora ndo recebeu mais nen-
humavez. (Av6 deY. L. A.O.)

Eu jd passei por vdrias situagbes constrangedoras, principalmente em rela¢do ao mu-
nicipio, a assisténcia dos profissionais, porque para eles nés realmente ndo existimos no
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municipio. E muito constrangedor! (Genitora de M. L. S. F)

Diante das falas, o advogado direcionou a discusséao a reflexao sobre a criacdo de
uma associagao para o DM1. Explicando:

Uma associagao é a unido de pessoas, sem fins lucrativos, que tenham a mesma finali-
dade. A finalidade aqui seria o acesso a saude das crian¢as-adolescentes com DM1.
Para se constituir essa associagdo o primeiro passo é a reuniéo dos interessados. Tem
toda uma parte juridica, como o estatuto, questdo de fundacdo, registro em cartdrio,
e eu como advogado do CRDH me coloco a disposi¢éo para todo o suporte juridico
necessdrio. [...] Tem uma série de beneficios, mas também, tem muita luta, ndo é fdcil
manter uma associagéo, tem que ter um programa de trabalho, disciplina, operacion-
alizagdo financeira, tem que ter uma ajuda de custo inicial dos financiados. Mas, é um
passo de extrema importdncia pra quem quer lutar pelo coletivo, pra quem ta em busca
de somar forgas. De forma conjunta dd muito mais poder, muito mais for¢a, do que
vocé lutar sozinho. Porque quando vocé vai a Secretaria, vocé ndo vai pedir sé por vocé,
vocé vai pedir por toda uma associa¢do, que é representada por uma pessoa. Entéo a
associagdo ganha forga e poder politico na sociedade. (Advogado)

De esta explanacao, a equipe de pesquisadores disponibiliza aos familiares/re-
sponsaveis a sala do nucleo as primeiras reunides com vistas a criacdo da associagao.
Logo, manifestam interesses e ascendem as discussdes sobre a associacao:

Eu to muito feliz, eu quero isso, eu preciso! (Genitora de A.R. S.)

Pra mim é uma oportunidade maravilhosa! A gente poder buscar nossos direitos, eu fico
muito feliz, porque a gente sozinha, a gente consegue alguma coisa, mas quando a gente
td com mais pessoas a gente se sente amparado e consegue muito mais. Entéo, agora a
gente vai precisar de mdes que estejam determinadas, de pessoas determinadas, a gente
ndo vai comegar sé, entdo, a gente vai precisar trabalhar isso. (Genitora de M. L. J. S.)

A oficina prosseguiu com questionamentos ao advogado e pedidos de ajuda a
equipe de pesquisadores para o acontecimento da associacdo de DM1. Ndo obstante,
os enfrentamentos relatados foram tratados na perspectiva globalizante. Assim, saiu
como deliberacdo da oficina uma carta convite a Secretaria Municipal de Saude para
reunidao com a equipe do CRDH, pesquisadores e trés maes representantes do grupo
definidas pelas participantes presentes na oficina. A carta foi elaborada, encaminhada
e protocolada, obteve-se o interesse do gestor municipal a época em realizar a re-
unido, contudo, ndo aconteceu (até a data de submissdo deste estudo a efetivacao da
associacdo nao acorreu). O desafio é as mdes manterem-se ativas a ‘luta; sobretudo,
pela constru¢do em seu imagindrio coletivo de invisibilidade de seus filhos/filhas com
DM1 pelo sistema de saude local.

A compreensdo que obtivemos sobre este fato se assenta em uma visao ainda
miope da problematica DM1 no municipio, alertando-nos para a lacuna da atencao
basica em saude a tematica em foco. Do alertar, o direcionamento a busca dos direitos
constitucionais de satide como dever do Estado (Brasil, 2016).
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O que se evidencia é a invisibilidade ja enunciada pelos familiares/responsaveis,
e desta, o desejo de que luzes sejam lancadas a problematica DM1 - criangas-adoles-
centes possam ser enxergados na promocao/protecdo e dignidade a vida de forma
proximal e resolutiva.

Sexto momento - Oficina DM1 e sua relacao com o emocional

Esta oficina emergiu do enlace das notas de campo realizadas pela psicologia dos
momentos precedentes, cujos registros pontuaram sentimentos de aflicdo, inquietudes,
tristeza, distanciamento, baixa motivacéo e desafio de viver-com-vivendo com o DM1.

A dinamica da oficina versou sobre compreender como o DM1 afeta as relacbes
das pessoas e seu emocional. Foi realizada a partir de um plano de aula, de estratégia
discursiva proximal, tendo como recurso imagens em slides elaborados no programa
PowerPoint, da Microsoft, versao 2007. A tematica depressao infantil, comportamento
infantil, doenca crénica e infante e sua relacdo com o DM1 constituiram o foco da ativi-
dade. A psicéloga enunciou:

Algumas criancas jd tem consciéncia mais ainda ndo tomaram consciéncia da situ-
agdo que éter DM1. [...] As crian¢as-adolescentes muitas vezes passam por situagdes
que ainda ndo sabem nomear, como a angdistia, a ansiedade. E interessante que os
familiares conhegam o dia a dia das criangas-adolescentes para que percebam se tem
algo errado acontecendo. [...] a medicina sozinha ndo consegue dar conta de ajudar
no controle da doeng¢a para que néo haja complicagées, além de exames, medica-
mentos, dieta e atividade fisica é necessdrio principalmente equilibrio emocional.
(Psicologa)

Imediatamente a fala da psicéloga, duas genitoras, enunciou:

Eu fui muito resistente com o diagndstico do DM1 em A.R. S., acho que estava na fase
de negacao. Nao queria aplicar insulina, tinha medo que ele fosse para a escola. Mas
depois passou. (Genitora de A.R.S.)

M. L. S. F. estava com mania de arrancar os pelos da sobrancelha e chegou a ficar quase
sem. Estava uma coisa incontroldvel. Depois eu associei ao casamento do pai, que foi
na mesma época do diagnéstico. [...] ultimamente ela vem apresentando medo de ficar
no quarto sozinha, sempre procura ndo ficar sé [...]. (Genitora de M. L. S. F)

Suas falas foram ao encontro dos registros observacionais da psicéloga, eviden-
ciando que o enfrentamento do DM1 é compartilhado no meio de pertencimento e
mae-filho(a) de forma mais acentuada. Esse dado corrobora a outros estudos que as-
severam a complexidade da dinamica relacional familiar em meio ao DM1 (Pilger &
Abreu, 2007; Zanetti & Mendes, 2001; Zanetti, Mendes & Ribeiro, 2001; Marcelino &
Carvalho, 2005).
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A doenca pela sua alta exigéncia de controle pela terapia de insulina, dieta, ativi-
dades em um ser em processo de crescimento e desenvolvimento, em meio a explosao
hormonal na pré e adolescéncia ascende sentimentos dos mais diversos, alguns deles
propalados na oficina como negacao, medo, ansiedade, estresse e tricotilomania.

Destes sentimentos, o foco foi direcionado a aquietar as diversidades, momento
em que a psicologa realizou didlogos diretivos as problemdticas emergidas e conduziu
a necessidade de acompanhamento individual, o qual foi disponibilizado por esta.

Em seguida, um momento de reflexdo e convive informal mae-mae, méae-psicélo-
ga, mae-enfermeira, mae-fisioterapeuta e entre o grupo — um misto de sentimentos e
direcionamentos visando o crescimento e o desenvolvimento mais saudavel das cri-
ancas-adolescentes e o empoderamento de seus familiares responsdveis encerraram
os trabalhos.

Sétimo momento - Oficina de encerramento

Objetivou encerrar as atividades por meio de brincadeiras interativas que aludia
0 ser comunitario-comunicativo de insercao e visibilidade social, sem que a equipe
de pesquisadores tivesse que conduzir as discussdes, mas antes, os participantes pu-
dessem avaliar a estratégia de educacdo-cuidado do estudo. Realizada na quadra do
Ginasio Poliesportivo através da: dinamica da caixinha; telefone sem fio; vivéncia com
bexigas; espelho; pega-pega tartaruga.

O desfeche das atividades

e Primeira atividade - participantes reunidos lado a lado no circulo central da
quadra. A educadora fisica passa uma caixa com perguntas e solicita que um
a um tire uma, leia em voz alta e faca o que se pede (Exemplificando, imite um
animal).

¢ Segunda atividade - sentados no circulo central. A educadora fisica no ou-
vido do participante a sua direita diz uma frase e solicita que seja repetida a
pessoa ao lado, e sucessivamente, até chegar a Ultima pessoa, a qual em voz
alta pronuncia o que escutou. A frase ao final chega desigual, demonstrando
ruidos comunicacionais na informacao.

¢ Terceira atividade - cada participante de posse de um baldo é instruido a en-
ché-lo e amarré-lo. Ao comando de voz da educadora fisica: jogar para cima,
bater palmas e pegar; jogar para cima, dar um giro de 360° e pegar com a mao
esquerda; jogar para cima bater palma por baixo da perna direita e pegar.

¢ Quarta atividade - participantes em duplas posicionadas frente a frente imi-
tavam-se como em um reflexo ao espelho.

¢ Quinta e ultima atividade — um participante escolhido pelo grupo como
agarrador e os demais espalhados pela quadra. O agarrador tinha como obje-
tivo pegar um dos participantes. Para evitar ser pego, o participante deitava-se
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ao chao tornando-se imune a aproximacdo do agarrador, caso fosse pego se
tornava o proximo agarrador.

Ao finalizar, todos de maos dadas no centro da quadra, escutou-se em sintese:
“Nao parem, isso o que vocés fazem é fantdstico. O que nds recebemos significa muito.”
(Genitora de M. L.S.F).

Conclusoes

O ser crianca-adolescente com DM1 ainda se mostra em existencial, distante do
olhar-enxergar no cendrio de realizacao deste estudo. Uma evidéncia constatada na di-
ficuldade de identificacdo de pessoas com DM1 nos registros da Atencao Primaria em
Saude, o que corroborou ao éxodo para outros contextos como o Centro de Referéncia
Estadual para Assisténcia ao Diabetes e Endocrinologia (CEDEBA), na capital do estado,
Salvador, BA e consultérios particulares no municipio. Uma problematica com impacto
socioeconOmico para os familiares/responsaveis aos traslados e estadia na capital para
atendimentos especificos e especializados, assim como aquisicdo de insumos.

Do que, este estudo evidenciou haver uma lacuna a ser revista como politica
publica, planejamento e gestdo em salde a este segmento etario de modo a sua visi-
bilidade em suas especificidades de cuidados de ser-si no l6cus de sua residéncia.

Este estudo buscou transitar sobre os saberes da resiliéncia e do empoderamen-
to as criangas-adolescentes e familia/responséaveis de modo as mudancas do cotidi-
ano, ao saber agir com flexibilidade diante das limitagdes ainda evidenciadas no mu-
nicipio, ao controle e tratamento que a doenca DM1 impde, sobretudo, impelindo-os a
perseguirem seus direitos para o viver uma vida plena e felizcomo enuncia o Sistema
Unico de Saude (SUS).

Propde que a criacdo de associacdo para o DM1 seja uma estratégia difundida no
meio comunitério e cientifico, a guisa de maior visibilidade das criangas-adolescentes,
como também a elaboracdo de politicas publicas mais proximal as especificidades do
grupo em foco a promocao do crescimento e desenvolvimento com qualidade de cui-
dados para o melhor viver com o DM1.

Igualmente, que o estudo possa se reverter em uma ferramenta a acdo-reflexao
de cuidados ao alcance do sistema familiar em sua inteireza e globalidade para maior
visibilidade de suas demandas a elaboracédo de estratégias publicas no enfoque do DM1.
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