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“O grande paradoxo da experiéncia da doenca é
que ela é tanto a mais individual quanto a mais

social das coisas”.

Marc Augeé



RESUMO

O presente trabalho busca refletir sobre o fenénsadde-doenca na experiéncia
de portadores de doencas reumaticas cronicas,t@ai@ duas pesquisas de carater
qualitativo etnogréafico foram realizadas. A prirmaedm Ambulatérios de Reumatologia
de dois hospitais-escola com atendimento SUS d& Pdegre/RS, o Hospital Séo
Lucas da Pontificia Universidade Catolica do Riartele do Sul (PUCRS) e o Hospital
Santa Clara do Complexo Hospitalar Santa Casautddo a Universidade Federal de
Ciéncias da Saude de Porto Alegre (UFCSPA), a slegummo Grupo de Pacientes
Artriticos de Porto Alegre (GRUPAL), uma organizagdo governamental voltada
para portadores de doencas reumaticas. Busco cenagiea experiéncia da doenca
cronica a partir de algumas mudancas fundamentisida das pessoas apds seu
advento e de que forma sua vivéncia estd relaciortin a posi¢cdo social dos
individuos no seu circulo de rela¢des interpessodé forma mais ampla, nas estruturas
sociais, destacando as categorias de género ee.claBsm disso, destaco alguns
processos de assimilacdo e enfrentamento da doengatidiano das pessoas em
condicdo de doenca cronica, bem como algumas rigooa¢des e rearranjos da
identidade do sujeito doente a partir da apropoi@gssa nova condigéo.

Palavras-chave:Saude; doenca; doencas cronicas; doencas reusp&xpeeriéncia.



ABSTRACT

This study aims to reflect on the health-diseassnpmenon in the experience of
patients with chronic rheumatic diseases, therefove ethnographic qualitative
researches were performed. The first one was irpd&ients Rheumatology of two
teaching hospitals with the SUS service of Portceghd/ RS, the Pontificia
Universidade Catolica do Rio Grande do Sul (PUCR@E) the Hospital Santa Clara
from the Complexo Hospitalar Santa Casa, linkedth® Universidade Federal de
Ciéncias da Saude de Porto Alegre (UFCSPA), thenseone was inGrupo de
Pacientes Artriticos de Porto Alegre (GRUPAL), anqgovernmental organization
focused on patients with rheumatic diseadeseek to understand the experience of
chronic disease from some fundamental changesaplgse lives after the advent of the
disease and how the experience of illness is eklédethe social position of the
individuals, in their circle of interpersonal retatships and, more broadly, social
structures, highlighting the categories of gendet elass. Moreover, | highlight some
assimilation processes and coping with the diséagbe daily life of people in the
condition of chronic disease, as well as some riggarations and rearrangements of the

identity of the sick person from the appropriatadrihis new condition.

Key words: Health; disease; chronic diseases; rheumatiasese experience.
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1. INTRODUCAO

Os estudos antropolégicos sobre o fenbmeno sateiedovém analisando o
corpo, a doenca e a cura para além da dimensadginal a doenca passa a ser
percebida como um fenébmeno social por exceléngad&inicdes de saude e doenca
podem assumir diferencas marcantes entre divecsasdades, pois se constituem de
representacdes culturais e sociais, da mesma farncarpo € passivel de diferentes

interpretacoes.

Vérios estudos tém demonstrado como o entendiméatgaciente, no que
concerne a sua doenca, difere da concepcdo dosaredis explicacdes bioldgicas,
vistas do ponto de vista do doente, ndo sdo sofeésepara que a doenca seja
completamente assimilada em seu cotidiano, pata tadoente depende de aspectos de
sua vida, como, por exemplo, de sua rede de redagd® lugar que o individuo ocupa

nas estruturas social, econbmica e cultural.

No presente trabalho busco compreender a expaiéasidoencas cronicas, mais
especificamente das doencas reumaticas cronicpartia da constituicdo do sujeito
doente, considerando sua identidade pessoal d,do@m como o impacto da doenca
em sua biografia. O corpo € visto como processa@eaca cronica como experiéncia
vivida, sendo que tal experiéncia estéa intrinsecaenkgada a posicdo que o individuo
ocupa em diversos ambientes sociais que, por y&ream-se. O advento da doenca,
como evento inesperado, desencadeia a reorganidagada cotidiana dos individuos e
das categorias usadas para explicar o mundo esesppee a si mesmos, ha, entdo, um
deslocamento do lugar do individuo. A vista dissopbjetivo deste trabalho é o

entendimento aprofundado da experiéncia da doebgé&a.

Para tanto, realizei duas pesquisas qualitativasggeificas em dois mundos
sociais da doenca. A primeira pesquisa foi reatizad Ambulatérios de Reumatologia
com atendimento do Sistema Unico de Saude (SUSpidehospitais-escola de Porto
Alegre/RS, o Hospital Sdo Lucas da Pontificia Ursidade Catodlica do Rio Grande do
Sul (PUCRS) e o Hospital Santa Clara do Complexspifalar Santa Casa, vinculado a
Universidade Federal de Ciéncias da Saude de Pddgre (UFCSPA). Foram
realizadas observacfes nas salas de espera efedares de atendimento médico e
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entrevistas com 15 pacientes em cada hospitalnff@salargar minha visao sobre as
relacdes entre os pacientes optei por frequentas espaco, onde ocorre a insergéo e a
vinculagcdo de pessoas com o0 mesmo diagndstico. festealizada no Grupo de
Pacientes Artriticos de Porto Alegre (GRUPAL), u®idG que presta diverso auxilio
(social, psicolégico e juridico) e servigos (atadgés como aulas de yoga, artesanato,
danca, etc.) para portadores de doencas reumaticele acompanhei algumas
atividades, principalmente o Grupo de Convivéno@,qual os participantes trocam

informacdes sobre suas experiéncias em diversandies da vida.

A escolha pelas doencas reumaticas justifica-sefp da grande diversidade de
doencas cronicas classificadas como reumaticasn Aliéso, diversos fatores podem
evidenciar a complexidade da vivéncia desse proaesk forma como os enfermos se
relacionam com as doencas cronicas: as doencasatieasnpodem atingir diversas
partes do corpo dos pacientes (ndo s60 musculoss assarticulagdes, mas também
orgaos internos); nao existindo uma causa Unicahema e aceita, a estas
enfermidades séo atribuidas diversas e multiplasasa que podem ser situadas entre
fatores genéticos, imunoldgicos e ambientais; ogomias de diversas doencas
reumaticas envolvem dor e limitacdo da mobilida@stringindo algumas atividades
diarias dos pacientes e podendo levar a dependédeiaterceiros e invalidez; os
tratamentos alopaticos muitas vezes sao caros elvenv uma série de efeitos
colaterais; as doencas reumaticas exigem, em gea@mpanhamento clinico
prolongado; estas podem desencadear uma sérigrde enfermidades; além disso, as

doencas reumaticas compdem um grupo muito hetezogén

Outro fator motivador desta escolha refere-se @moda que sou portadora de uma
doenca reumatica cronica. Dessa forma, o meu lwgauanto antropologa e
pesquisadora de um grupo do qual eativatambém serd problematizado através das
aproximacoes e distanciamentos necessarios paaizagdo desse trabalho. A relacao
da pesquisadora com o0s sujeitos pesquisados pertiEnto, na forma de uma dialética

de aproximacéo e afastamento.

Neste primeiro momento, apresentarei os princif@éscos e metodoldgicos que
nortearam esta pesquisa, fazendo algumas congideragobre a minha posicao
enquanto pesquisadora-nativa, e apresentarei uma bntrodugdo a respeito das
doencas reumaticas. No segundo capitulo, pretergiorar a minha entrada nos
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ambientes de pesquisa e de que forma esses egst@osmbricados na experiéncia da
doenca. No terceiro capitulo, abordarei algumasamgabs fundamentais na vida das
pessoas apdés o0 advento da doenca, analisando ddoua sua vivéncia esta
relacionada com a posicao social dos individuoseauwocirculo de relacdes interpessoal
e, de forma mais ampla, nas estruturas sociaisaae®lo as categorias de género e
classe que emergiram no decorrer da pesquisa. Mdoquapitulo, destaco alguns
processos de assimilacdo e enfrentamento da doengatidiano das pessoas em
condicdo de doenca cronica, bem como algumas igooa¢des e rearranjos da

identidade do sujeito doente a partir da apropoi@gssa nova condicao.

1.1 Doenca crdnica e construcao do sujeito: consideragdtedricas

A medicina ocidental encontra sua primeira expesséntifica em uma das
correntes da medicina hipocréatica, em sua tental&varuptura com o0 pensamento
especulativo e sua atencdo com relacdo aos sintoonpsrais do doente. Essa ideia
adquire uma formulacdo sistematica com o dualisartesiano que separa a alma do
corpo (LAPLANTINE, 2010). Assim, outro contexto fee estabelecendo, conformando

uma ruptura entre o ser humano e a natureza. Neggmde Sevalho (1993, p. 355),

O individualismo, a criatividade, a laicizacdo daber forjaram a

ambientacdo cultural de onde emergiu o racionalismatifico, base da
ciéncia moderna, modelado no empirismo indutivo @ racionalismo

dedutivo macanicista de Francis Bacon e René Diesc&® ser humano que
acompanhava o nascimento da ciéncia moderna erguistador e

proprietario da natureza, ndo mais seu particigeservador harmonioso.

O desenvolvimento da medicina erudita no Ocidenteaécado pelo desejo de
libertar-se do pensamento nao cientifico, o pragrel® medicina é a emancipacdo com
relacdo a crencas metafisicas, a especulacaofiti@asé interrogacdes psicoldgicas, e,
também, com relacdo ao social. A medicina tornaigetiva, existe um “ser” da
doenca, que € um agente patogénico externo e d#idpde terapéutica a
procedimentos que tém por objetivo sua eliminag@urevendo-se em uma légica que
€ do mal absoluto, 0 que resulta na separacacatatiicdoenca com relacdo ao doente.
A doenca é nociva, indesejavel, privadora, é araalidade que deve ser evitada. Como

se considera que o corpo do paciente esta sobeafayasdo), o Unico tratamento € o
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contra-ataque. Tal ideia de combate é fruto dauiggm militar e foi apropriada pela
medicina a partir do descobrimento das bactériawaagentes patologicos, no final do
século XIX (SONTAG, 1984).

A biomedicina como ciéncia concebe as doencas conttades universais cujas
manifestacbes s&o independentes do contexto enesiée inseridas. O pensamento
hegemdnico em salde vé as praticas dos profissionaio independentes das questdes
sociais, econdmicas, politicas ou culturais. O mualeatestado de cientificidade da
medicina estabeleceu a hegemonia do discurso médlm® a doenca. Ainda hoje, o
paradigma biomédico com enfoque nos processosgitok) continua sendo dominante.
O servigo prestado esta baseado em critérios técieatificos, a partir dos quais uma

boa prética significa neutralidade.

Em oposicdo a essa visdo, os estudos antropolégitosaude percebem o0s
fendbmenos relacionados a saude, a doenca e aanaralpm da dimensao biologica. A
andlise antropoldégica, ao deslocar sua andlise paraulturas “ndo ocidentais”,
descreveu a existéncia de sistemas equivalentegu@c® chamado de Medicina no
ocidente, podendo assim, questionar a naturalizagédendmenos referentes a saude e
a doenca observados fazendo com que emergisseranétenpara analise que até entéao
eram encarados como matéria exclusivamente mégegundo Langdon (19%gud
COSTA; GUALDA, 2010 p. 296), a antropologia tem limmdo estudos para
compreender a relagdo entre saude e cultura dé&ie tom Rivers que passou a
estudar a medicina em sociedades nao europeias €lements, em 1932, que realizou
estudos comparativos sobre os conceitos de doancdiversas culturas. Assim, a
antropologia opds-se ao modelo biomédico, de moe@cagdoenca passa a ser percebida
como um fendmeno social por exceléncia. As defgscde salde e doenca podem
assumir diferencas marcantes entre diversas soegdgpois se constituem de

representacdes culturais e sociais, sendo o cagsivel de diferentes interpretacdes.

Inicialmente, esta oposicédo deu-se atraves de atpend estrutural-funcionalistas
direcionadas para uma analise macrossociologica aualisa os fatos sociais
relacionando-os entre si, em relacdo a um sistdotmlgmais amplo, sendo que sé&o
percebidos de acordo com sua funcdo ou disfuncéoreferéncia ao sistema social
(QUEIROZ, CANESQUI, 1986). Nessa perspectiva, aviiglo seria uma expressao
individualizada da sociedade em que vive, ou SEda pessoa é uma construcdo da

15



sociedade que se desenvolve a partir da sociatizagi trabalho de ensino-
aprendizagem de formas de pensamento, acdo e eetdsn Os diferentes sistemas
culturais e a forma com que cada um conceituadayd e representava a saude, a
doenca e a cura, passaram a ser analisados etakesestando eles fora do mundo
ocidental ou n&o. Aqui, as representacoes sodacsletivas, produzidas a partir de
simbolos e estruturas cristalizadas. Nesse sendgl@studos da antropologia médica
norte-americana que pensam o fenémeno da doengdilados conceitos de “sistema
de cuidado a saude” e da “teoria da doenca” pratucampreender 0S aspectos
socioculturais na explicacdo e nas formas de egfimento da doenca (CAROSO,
RODRIGUES, ALMEIDA-FILHO, 2004, p. 149). Assim semcha estrutura também se
da no corpo, através do comportamento e da fornamidelos individuos. A percepcao
da doenca ocorre, getaé primeiramente, através de algumas sensacdesraisip
produzidas pelo mal-estar fisico ou psiquico. Paat $ez, a compreensao destas
sensagbes enquanto alteragbes faz parte de umdimaekm que envolve nogoes
compartilhadas sobre o corpo.

Langdon (2009) afirma que saberes e praticas dijuwprasistema médico séo
construcdes socioculturais, sendo a biomedicinasistema cultural entre outros. Na
mesma direcdo, Luz (1993) argumenta que ha umaénerad a naturalizar
conhecimentos baseados na ciéncia. Esquece-s@smeites, que o discurso médico
cientifico também é influenciado pelas condi¢coespresentacdes sociais do contexto
em que ele surge (CAROSO, RODRIGUES, ALMEIDA-FILH@004, p. 151). O
discurso médico muda a medida que mudam as cosd@d@esua producdo, sendo

culturalmente produzido, da mesma forma que osidies populares leigos.

Na sociologia, o interacionismo simbolico surge oopnincipal opositor a esse
paradigma. Herbert Blumer (2001) contrapfe-se & deadéncias dominantes nas
teorias sociais e psicoldgicas para compreendegano dos significados. Uma delas é
o realismo, o qual afirma que o significado é irg€eico as coisas, sdo uma parte natural
da composicdo objetiva das coisas, assim, ndo harooesso envolvido na formacao
dos significados, eles estdo contidos nas coisakevem ser descobertos. Outra
abordagem é o idealismo, no qual os significadas &é&réscimos derivados de

1 Excetuadas das pessoas que descobrem doencasnmd@kzxames de rotina, check-ups ou consultas
para outras questoes.
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tendéncias psicolégicas das pessoas, trazidosaparaisas pela pessoa para quem elas
tém significado. Para isso, o autor enumera trésnissas que vao fundamentar o
interacionismo simbdlico: i) os individuos agem at®mrdo com o sentido/significado
que as coisas tém para eles; ii) o sentido dasacasderivado ou se origina de
interacdes sociais; e iii) estes sentidos sdo mkups e modificados através de um
processo interpretativo utilizado pelos individyasa lidar com as situacdes e coisas
com as quais eles encontram. Assim, os significadosvistos como produtos sociais,

derivados de processos de interacao entre as pessoa

Partindo do interacionismo simbdlico podemos vesigaificados da doenca nao
apenas como intrinsecos a realidade objetiva, @y semo dados pelas disfuncdes
biolégicas que provocam a doenga, nem como frutsuds tendéncias psicoldgicas, o0
que pode levar a uma culpabilizacdo do proprio o@or sua doenca, mas como
produtos sociais, derivados de processos de idieragtre as pessoas. Dessa maneira,
tal significacdo dada pelo doente depende de asppetsoais de sua vida e de sua rede
de relacdes, sendo influenciada pelo lugar quedovioluo ocupa em seu ambiente
social, econdmico e cultural. O significado da d@eg derivado da apropriacdo feita
pelo médico e pelo individuo das mensagens veiaslagelo corpo, sendo
compreendido através das experiéncias pessoais ddestes que, ao serem
compartilhadas, adquirem um sentido social. Segitatceira (1994), a percep¢ao do
estado de doenga quase sempre se traduz em siatosnadividuos utilizam metaforas
e simbolismos para expressa-lo. Na medida em godivduo procura dar nome aos
seus estimulos confusos (sintomas), ele os cuftaraisto €, torna o que era um
fendbmeno individual, um fendbmeno que pode ser teecdo por outros individuos de

seu grupo, ou seja, social.

Blumer utiliza o conceito deelf de Mead que designa um processo social no
interior do individuo e envolve duas fases disinta“eu” e o “mim”. O “eu” designa
as reacdes do organismo, atitudes espontaneas usivag, que o autor chama de
interacfes ndo simbdlicas. O “mim”, Unico que etibfe analise para Blumer, designa
as atitudes de caréater autoconsciente,sélosocial dos individuos, sdo as interacdes
simbdlicas. A partir desse conceito delf como fruto das interagbes sociais, ele
argumenta que o uso do significado pelos indivichazsre através de um processo de

interpretacdo, de acordo com dois passos distifos.primeiro lugar, o individuo
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indica para si mesmo as coisas com gue vai inteeagontua para si mesmo as coisas
que tém significado. A realizacdo de tais indiescé um processo social internalizado
em que o ator interage com ele mesmo, de modoadjiredracdo nao € vista como uma
relacdo entre elementos psicologicos, mas como ingtancia em que as pessoas se
comunicam com elas mesmas. Em segundo lugar, efudeirdesse processo de

comunicacao, a interpretacdo torna-se uma formmal@pulagéo de significados. O

ator seleciona, checa, suspende, reagrupa e tnamasts significados a luz da situacéo
em que ele esta inserido e dirige sua acao. Dessafa interpretacdo é vista como um
processo formativo, em que os significados sao assad revisados como guias e

formadores da acgdo. Os significados tomam partacBa através de um processo de

auto interagao.

Essa abordagem permite ver o individuo como unitsugéivo de sua patogenia.
O individuo vai interagir com a doenca, os profisais de saude, colegas de doenca,
familiares e amigos, indicando para ele mesmo geifsiados que esses objetos
possuem. A partir disso, ele reflete sobre esgpsfisados, podendo manipula-los e
transformé-los de acordo com a situagdo em querestédo, podendo tomar decisdes
sobre o que fazer, tracando planos de acdo. Atrdwésrocesso de interpretacéo, o
paciente pode ressignificar os simbolos que lhe dsiws, interpretar as acdes dos
outros e defini-las, pois, ele ndo reage simplesenarelas, suas respostas sdo baseadas
em significados que ele atribui a tais acoes.

Cabe ressaltar que essa situagdo, evidentemeptépga de pacientes que nao
estdo em situacdes em que sua capacidade de déaisdsideravelmente diminuida,
podendo ser praticamente nulas, como, por exerppksoas com transtornos mentais
graves, inconscientes, em coma ou estado vegeta#tsgim, € possivel argumentar
acerca de umaontinuumno qual, em um extremo os pacientes tém grandsijatade
de ir atrds de informacdes e tomar decisdes s@wdratamento e sua doenca, sendo
atores de suas patogenias e, em outro, estdo ienteacque ndo sao capazes de tomar
decisbGes sobre suas proprias vidas, como os casoxahsciéncia, doencas mentais,
perda de movimentos, perda da capacidade de sens@muem que as decisdes sao
tomadas, geralmente, por membros da familia. Begsas duas situacfes extremas,
entdo, diferentes contextos e niveis de autonoomdbmam-se em diversas situacdes de

doenca.
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Blumer admite que ha significados largamente cotilipatlos e constantemente
considerados pelos individuos para formular sué&sacou seja, que existem acdes
interligadas que formam as regras e instituicdesaso Porém, as instituicbes nao
funcionam automaticamente por causa de alguma dinamterna, mas porque as
pessoas fazem algo para isso, € 0 que elas fazesuléado de como elas definem a
situacdo em que sdo chamadas a agir. Assim, unegsocde interacdo social &
necessario ndo apenas para a mudanca, mas tami@mrpaeticio de formas fixas. E
0 processo social na sociedade que cria e mantgrasfendo as regras que criam e
sustentam a vida em grupo. Dessa forma, € possévebs sistemas meédicos como

construgdes sociais, frutos de interacgoes.

Erving Goffman (1988), em seu trabalho sobre edigita situacdo do individuo
que esta inabilitado para a aceitacdo social plgn&) — apresenta quatro modelos de
estigma: 1) estigma congénito, nele o individuooéiadizado em sua situacdo de
desvantagem; 2) ocorre quando a familia e a coradaiccriam uma capsula para
proteger o estigmatizado da visdo global, que genaile rompe quando o individuo
entra na escola ou no mercado de trabalho; 3)ivithoh se tornam estigmatizados em
uma fase avancada da vida ou aprende tarde soareosulicdo; 4) o individuo &
socializado em uma comunidade diferente e devendpraima segunda maneira de ser.
Dessa tipologia, a terceira apresenta elementopepumitem pensar a doencga cronica,
pois, da mesma forma que ocorre com o estigmargingento da doenca é o advento
do inesperado na vida do individuo. Além disso,sapele muitas doencas cronicas
reumaticas ndo apresentam sinais visiveis, alguwsaasam manchas/feridas na pele
e/ou deformidades, podendo, também, levar o indovia ter que usar acessorios que

identifiquem sua condi¢do, como bengalas, caddegasdas, oxigénio portatil.

Segundo o autor, um individuo seria uma entidaeesa qual se pode estruturar
uma histéria, sendo essa biografia compreendidartr glo conceito de identidade

pessoal, referida como:

[...] marcas positivas ou apoio de identidade eralinacédo Unica de itens da
histéria de vida que s&o incorporados ao individam o auxilio desses
apoios para a sua identidade. A identidade pessotilp, esta relacionada
com a pressuposicdo de que ele pode ser diferendiadodos os outros e
que, em torno desses meios de diferenciagéo, pedempegar e entrelagar,
como acuUcar cristalizado, criando uma historia ioolt e Unica de fatos
sociais que se torna, entdo, a substancia pegajapsl vém-se agregar
outros fatos biograficos. O que é dificil de persreB que a identidade
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pessoal pode desempenhar e desempenha, um paptiradb, rotineiro e
padronizado na organizacdo social justamente dewidsua unicidade.
(ibidem p. 67)

O carater padronizado da identidade pessoal padexpeesso através de uma
linha biogréafica que pode estar presente na mexggessoas com as quais o individuo
tem alguma intimidade - estas sdo as pessoas gakngate afirmam conhecer ou
conhecer bem fulano -, ou a partir de seu nomeriprégtravés de documentos que a
pessoa porta ou que estdo armazenados em arq@\alguina organizacdo. No caso
dos doentes, os prontuarios médicos e as informarg®as no sistema hospitalar
formam a histéria da vida médica do individuo. Alé@hsso, pessoas que fazem
acompanhamento médico prolongado, como é o casdogsgas cronicas, armazenam
documentos que dizem respeito a sua historia alinblomo exames, requisicdes,
atestados e carteiras de saude, que fazem referéngiografia da pessoa enquanto

doente, portanto, esses documentos contam umaidaistod

Goffman chama a atencdo, porém, para o fato deegs@ unicidade da linha
biografica esta em “contraste com a multiplicidate ‘eus’ que se desdobram no
individuo ao encara-lo sob a perspectiva do pamaa (p.73), sendo que o individuo
pode sustentar egos bastantes diversos de acardo papel que desempenha e com as
pessoas com quem estd em relagdo. Assim, relasionadlentidade pessoal, o
individuo também possui uma identidade social,sgueefere aos tipos de repertdrios de
papeéis sociais ou perfis esperados dele a pariinfoenacdes sobre suas caracteristicas
mais ou menos permanentes — entre estas categgfaesm-se a posicao que o sujeito
ocupa has estruturas sociais, classe, profissaalidarle e familia, por exemplo. Essas
informacdes (sociais) séo reflexivas e corporifasgdho sentido de que séo transmitidas

pela propria pessoa através de sua presencaXpeéssao corporal

E a partir dos conceitos de identidade pessoatialsgue o estigma e a doenca
podem ser vistos como eventos que exigem uma mEaeg@o de si e dos papéis
sociais. O individuo torna-se um estranho paraesimo mais que para 0s demais, seus
atos mais usuais como comer, vestir-se, caminhaxach de ser comuns, pela
estranheza da condicao ou limitagdo, ha uma indetacdo de seu conhecimento sobre
sua propria capacidade, ele torna-se uma pedisei@nte Dependendo do grau de

limitacdo que sua nova condicdo produz, o desengpenm destreza de atividades

20



corrigueiras pode gerar desproporcional admiragaquanto qualquer pequeno engano
ou erro pode ser interpretado como resultado didetsua condicéo.

Desvantagens fisicas surgem inesperadamente, mtadd¢a doenca interrompe
uma trajetoria fluida ressaltando os recursos (twgas e materiais) utilizados pelos
individuos para estruturar sua vida cotidiana fdmeoom que sejam reorganizados.
Impbe-se a necessidade do individuo, empurrado fgggas e circunstancias que tem
de enfrentar e procurar dar conta” (VELHO, 20035p.reorganizar a vida, rever seus
projetos e papéis sociais, recolocando-se no mumdloenfermidade traz a
desorganizacdo pela excecdo que enseja no desedeolaida, € um evento que
modifica a vida individual e a insercao social, @myando, dessa forma, a necessidade
de discurso e uma interpretagédo complexa da sa®adeeira (HERZLICH, 1984apud
SEVALHO, 1993).

A experiéncia da doenca desintegra a unidade d@@e&sprovoca a estranheza da
pessoa para com a atual condicdo de si, mas tanseéwe como matriz para a
construcdo da sua identidade, “o sofrimento é, asnmo tempo a experiéncia da
fragmentacao, representada pela doenca, mas tarébénponto de partida para a
‘desfragmentacao’, isto é, para a construcdo oonstrucdo da identidade social”
(RODRIGUES, CAROSO, 1998, p. 140).

De acordo com Sherry Ortner (2006) os represerstadte interacionismo
simbdlico, entre eles Goffman e Blumer, ocuparanposicdo de opositores ao
paradigma hegemonico da época que ela denoming&‘te coercao”, o funcionalismo
e o estruturalismo. Dessa forma, houve uma cedmadacao entre as duas vertentes
tedricas, uma faria uma microssociologia, encadagdos fenbmenos de pequena
escala, e outra uma macrossociologia, dedicada@w#ecimentos mais abrangentes

(GIDDENS, 2000). A teoria da pratica propde-se@esar esta oposicao.

Pierre Bourdieu, um dos expoentes da teoria dacprattiliza o conceito de
habitus como tentativa de colapsar a dualidade entre testrie pratica, visando
compreender as relagbes entre o comportamento gestes e as estruturas e
condicionamentos sociais. liabitusseria o corpo socialmente informado, ou seja, um
principio gerador e unificador de todas as pratioas sistema que organiza a visao de

mundo de um agente individual de acordo com asitastis sociais. Produzido pela
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socializagdo e incorporado pelo sujeito, resultauemsistema de disposi¢cdes duraveis
ligado a uma trajetdria socials disposi¢cdes seriam “uma compreensdo pratica da
propria posicdo no mundo, e do mundo tal como vielo a partir dessa posi¢cao”
(BIROLI, 2013). Em seu estudo sobre a dominacaauliag, Bourdieu argumenta que
esta se da através das estruturas sociais, marnardas disposi¢cdes individuais,
através da incorporacgdo da logica da dominacddmAss estruturas de dominagéo e
subordinacédo sao assimiladas no cotidiano e asagm@mo naturais através do que o
autor chama deloxg o reconhecimento do mundo a partir das categaques esse
mundo tornou disponiveAqui a pratica esta conectada com o social e estaxéo
ultrapassa as intera¢des que séo realizadas naatideana. A politica, a economia e as
instituicbes sociais também marcam a experiénc&iddividuos, B um continuum

entre estruturas e vivéncia subjetiva.

Incluir as estruturas sociais na analise permitepreender comas relacdes entre
categorias de género e classe estdo interconectadageriéncia deer doente. Biroli
(2013) argumenta que o individuo ndo é a somaaldidhdes distintas que se agregam
nele, ao contrario, sua posi¢cao € multipla, pasgsategorias indicam posi¢cdes que 0s

individuos ocupam dentro do conjunto de estrutsoagis. Nas palavras da autora:

Sua posicdo nas estruturas € multipla justamentgupce define pelo lugar
gque ocupa em Vvarios espacos institucionais, pelzem@acomo relacdes de
poder que s&o multifacetadas — isto é, que deficenstrangimentos e
oportunidades de maneiras diversas e tém impamtolsém diversos para os
individuos, segundo sua historia, origem social,-efas situam.

Guilherme O. Valle (2008), através de sua pesquisamundo social do
HIV/AIDS, chama atencéo para a questdo da inteimeglidade, ou seja, a questdo de
como diversas categorias objetivas fundem-se, @mrassé ou sdo constrangidas umas
pelas outras. A interseccionalidade permite ungalaento da compreenséo de como as
pessoas vivem e significam suas doencas, pois eegsaiéncia de adoecer e “ser”
doente esta entrelacada com a experiéncia de gida am todo, depende da biografia
de cada pessoa, o que inclui classe, género, idaltees morais, etc., sendo que estas
posi¢coes ndo sao vividas separadamente, mas agéd@adas compondo a identidade

de um individuo biolégico, sua biografia.

A teoria da pratica pode ser compreendida coumod'teoria geral da producéo de

sujeitos sociais por meio da pratica no mundo @rdaucédo do proprio mundo por
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intermédio da pratica” (ORTNER, 2007, p. 3)rém, Sherry Ortner critica Bourdieu
pela centralidade que o conceito ltEbitustem em sua teoria, como uma “estrutura
profundamente mergulhada nas pessaasgidm p. 24), que acabam moldando a forma
delas agirem, sem precisar que alguém as facalagiraneira adequada, fazendo com
gue os individuos tenham pouca agéncia. Para aihoAy Giddens tem uma
abordagem mais flexivel, na qual os sistemas deeatemunca podem funcionar com

perfeicdo porque as pessoas que sao controladagymia.

Giddens (2000) considera acao e estrutura a paetiuma relacdo de tipo
dialético. Em primeiro lugar, a nocdo de acao eefer as praticas de um agente que
envolvem a “intervencdo’ em um mundo-objeto poiaimente maleavel” (p. 15), ou
seja, as praticas sdo sempre atividades situdtasegundo, implica a possibilidade de
o individuo agir de outro modo. Na acdo esta impléic a monitoragéo reflexiva da
conduta, que se refere ao carater intencional dgoodamento humano, realgcando a
intencionalidade enquanto processo. Essa moniragfiexiva advém mais da
consciéncia préatica do que da racionalizagédo da, afinida como a capacidade dos
agentes de explicarem suas acfes. Além dissogexisbndicbes ndo-conhecidas da
acao, que seriam formadas por aspecto conscientemscientes da cognicdo e da
emocao, e consequéncias nado intencionais da ag&ose)encontram envolvidas na
reproducdo social, pois surgem sistematicament®rpocadas no processo de

reproducao das instituicdes, tornando-se assimigieslda acdo.

A vista disso, os sistemas sociais sdo relacbesdepidas entre atores e
coletividades organizadas enquanto praticas so@a@rentes, surgindo padronizados
no tempo e no espaco através da continuidade dadrgg@io social e se referem a
interdependéncia da acéo reproduzida. As estrytpoasua vez, sao propriedades dos
sistemas, elas s6 existem enquanto propriedadaestuesis e se caracterizam pela
auséncia de sujeito, ou seja, pelas normas e oescufs instituicoes, entdo, sao as

praticas que constituem os sistemas sociais gée eslis enraizadas.

As instituicdes ‘resultam’ de fato da agéncia huaanas estas sdo apenas o
resultado da acdo na medida em que se encontrabémaranvolvidas de
maneira recursiva enquanto meio para a producédsadeesma acdo. Na
medida em que € uma ‘institui¢do’, o ‘coletivo’ entra-se portanto ligado a
todo e qualquer fendmeno da acéloidem p. 96).
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Assim, para o autor, astruturacaorefere-se aos modos pelos quais 0 sistema,
pela aplicagéo de regras e recursos e no contastoahsequéncias nao intencionais, se
produz e reproduz através da interacdo, pois Teslates e as praticas sao criadas no
contexto de conjuntos de regras que se sobrep@e atisulam entre si, ganhando
coeréncia através do seu envolvimento na constduidos sistemas sociais no

movimento do tempo’ilfidem p. 33).

A partir da ideia de estruturagcdo, Giddens (200fma que as mesmas
caracteristicas estruturais que sao parte integdmisujeito também séo do objeto, de
modo que ela confere forma tanto a personalidadatqua sociedade, mas em nenhum
caso de modo exaustivo. A estrutura ndo € umaitzapara a agdo, mas se encontra
envolvida em sua producdo. Toda acao envolve aupédmdde algo novo, apesar de
existir como continuidade do passado. Dessa foasaelacOes estdo estruturadas, pois
certas estruturas consolidadas permanecem pordgstagnas sao constantemente
reestruturadas a partir dos eventos novos prodsizpBos individuos a partir de
circunstancias histéricas especificas, “as norrmasagem parte dos sistemas sociais de
interacdo tém a cada momento de ser mantidas edieggdas pelo préprio fluir dos
encontros sociais’ifidem p. 76). A producdo social inovadora, a partirpdaxis (a
pratica social situada), esta dialeticamente cantid proprio processo de reproducao

(MARTINS, 2014). H4& uma constante reestruturacao.

Outro ponto importante na teoria do autor referég@oducédo de sentido, que
advém da interacdo. Existem elementos padronizéelosservas de conhecimento (cuja
definicdo inclui tanto a racionalizacdo quanto enahisdo pratica) constituintes de
“esquemas interpretativos” que sao aplicados paloses na producdo da interacao.
Assim, a producao de sentido também é negociadeelzgdes sociais. Tais reservas de
conhecimento organizam as praticas sociais, fazeodo que os individuos saibam
como agir em cada situacdo a partir de tracos deaam& sobre como as estruturas

funcionam.

O conceito de poder, na teoria de Giddens, estéulido ao de acao, pois é
compreendido como capacidade transformadora. Orpausontra-se situado ente a
capacidade transformadora, por um lado, e a cagdeide dominag&o, por outro.
Assim, nas interacbes, o poder pode ser comprezraigartir dos meios que 0s
participantes tém e mobilizam como elementos dedym@o dessas interacoes,
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influenciando seu curso. Nos sistemas sociais, dempa@ “caracterizado como
implicando relagbes de autonomia e dependénciavéstrala interacdo social”
(GIDDENS, 2000, p. 91). Assim, “as estruturas dmitd@acdo implicam assimetrias de
recursos empregues na manutencao das relacoes@enaointerior e entre os sistemas

de interacao”ifem).

O paciente discorre sobre sensacdes que ele igtiupromo sintomas e o0 médico
interpreta essas sensacdes de acordo com seugicoam®es biomédicos. Do ponto de
vista do paciente, as representacdes dos sint@nasfiienciadas por varios elementos
- como suas representacdes sobre o corpo, suaséexjees individuais ou de pessoas
conhecidas, a apropriacao do discurso médico. Gcméabr sua vez, ao interpretar os
sintomas do paciente utiliza-se de um saber legdorpela ciéncia, aliado a aquisi¢do
de outro saber, o popular, que sobrevém de suagras representacdes sobre o corpo,
saude e doenca populares influenciam na maneira eomedicina oficial lida com os
pacientes. Isso implica que o saber médico tambstén iatimamente ligado com o
social, portanto, o processo saude e doenca néduéorexclusivo da medicina oficial.
Ha uma “circularidade de saberes” entre 0 médiao paciente (FERREIRA, 1995).
Entretanto, essa circularidade de saberes reflstedesigualdades de poder nas
interacbes sociais e as disputas envolvidas na upaéod de significados e,
consequentemente, de producdo de normatividadeimAsem detrimento das
representacoes de saude e doencaoderno atestado de cientificidade da medicina
estabeleceu a hegemonia da cultura erudita e dmrdés médico sobre a doenca,
legitimando um dominio sobre os corpos (SEVALHO, 1993). Além dis$a
especialistas detentores de varios métodos terep€uOs sistemas que atendem a
saude incluem especialistas ndo reconhecidos padaeticina: benzedeiros, pais de
santo, pastores/padres, terapeutas que seguemmasditternativas ou ndo Ocidentais,
e outros (LANGDON; WIIK, 2010).

As teorias da pratica retiram o sujeito doente dadigdo de passividade e
devolvem sua agéncia, de modo que o paciente aateua vida, reflete, age e toma
decisbes sobre o que fazer. A agéncia do doentecpp na escolha do profissional e
do sistema de saude ao qual ele ir4 recorrer. Agdpecomo evento, acontecimento
inesperado, faz com que se movam as categorias ouividuo tem internalizadas ou

memorizadas e que organizam sua vida social, @saardem, por sua vez, reflete na
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personalidade e no lugar que o individuo ocupaestisituras sociais. Porém, é a partir
de sua atividade situada, de sua interacdo comrmona encontros sociais que essa

experiéncia nova acomoda-se a vida antiga, masaréanodifica-la.

De acordo com Alves e Rabelo (1998), os estudosesab “representacdes e
praticas” em saude e doenca reafirmam outras ditato como estrutura/acdo e
objetivo/subjetivo, pois sdo marcadas por uma &elage determinacdo das
representacdes sobre as préticas, sendo estagepmsis ser deduzidas do sistema de
representacdes. Porém, na década de 1990, estespmstos tém sido alvo de criticas
e, a partir da releitura de alguns autores classialgumas tentativas de integracdo e
sintese foram propostas. Além disso, as trocasidisgiplinares alimentam novas

problematicas nas ciéncias sociais.

Thomas Csordas (2008), partindo da critica dandi&t entre sujeito e objeto na
antropologia (que reduz o corpo a objeto de estymopde o conceito dembodiment
como um novo paradigma para a antropologia. Nemvpd do autor, “o colapso das
dualidades na corporeidade exige que o0 corpo etmud@ura metodologica seja ele
mesmo nao-dualista, isto €, ndo distinto de — ouirgeracdo com — um principio
antagbnico da mente” (p.105), seu foco € na idaiexgperiéncia cultural corporificada.
Dessa forma, a partir do conceito elabodimento corpo é pensado como sujeito da

cultura, como a ‘base existencial da cultura™” (MAE, 2001).

Para isso, Csordas parte da analise de duas tdar@sporeidade, a de Bourdieu,
apresentada anteriormente, que vé o0 corpo socitmaformado como principio
gerador e unificador de todas as praticas, a cdmsei como forma de calculo
estratégico fundido com um sistema de potenciatisiadjetivas; e a de a de Merleau-
Ponty, na qual o corpo é contexto em relacdo aodmua a consciéncia é corpo se

projetando no mundo.

Segundo Maurice Merleau-Ponty (2006) é a partiredperiéncia corporal, do
“corpo vivido”, que o individuo compreende o mundoos eventos em curso. Tal
conceito é definido como “corpo em acao”, ou Se@NO um corpo que age e tem
experiéncias em um contexto especifico.odntrario da maioria dos tedricos anteriores
e contemporaneos, o autor localiza a subjetividaolecorpo, ndo na mente ou na

consciéncia; rompe, assim, com a dualidade entrgere corpo. Merleau-Ponfaz
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uma critica as teorias que igualam o sujeito da&m&mpcia a consciéncia e relegam ao
corpo a condi¢do de simples instrumento a sernessal visto que subjetividade esta
ancorada no corp@RABELO, ALVES, 2004).

Para o autor, entdo, ndo ha consciéncia sem cegnolo esse objeto e sujeito,
coisa ho mundo e ponto de vista sobre 0 mundo.dXalecar este conceito, Iris Marion

Young (2005, p.16) argumenta

The person always faces the material facts of belyand its relation to a
given environment. Her bodily organs have certaalihg capacities and
function in determinate ways; her size, age, hedltid training make her
capable of strength and movement in relation toeémsironment in specific

ways. Her skin has a particular color, her faceeeinate features, her hair
particular color and texture, all with their ownstw®etic properties. Her
specific body lives in a specific context— crowdsdother people, anchored
to the earth by gravity, surrounded by buildingsl atreets with a unique
history, hearing particular languages, having feod shelter available, or
not, as a result of culturally specific social peses that make specific
requirements on her to access them.

De acordo com Biroli (2013), a partir dessa tedaaomenoldgica pode-se
entender o corpo como facticidade: corpo € o queelagbes concretas e o ambiente
social permitem que seja, mas ganha existéncia @mmpela experiéncia dos
individuos. Todas as relacbes concretas da exiat@ocporal de uma pessoa e seu
ambiente fisico e social constituem sua facticid@léndividuo, no entanto, € um ator,

ele tem liberdade ontoldgica para construir a Smeeem relacao a esta facticidade:

The idea of the lived body recognizes that a péssmubjectivity is
conditioned by sociocultural facts and the behasitd expectations of others
in ways that she has not chosen. At the same tineetheory of the lived
body says that each person takes up and actsatiorelto these unchosen
facts in her own way. (YOUNG, 2005, p. 18).

Os individuos, em muitos casos, consideram-se ésenpartir de indicativos de
que algo impede o funcionamento normal do corpoapacidade de realizar as
atividades cotidianas e de trabalhar: o corpo pass#o funcionar normalmente
tornando-se um problema. As representacfes quedodduos possuem a respeito de
doenca estdo diretamente relacionadas com os os@ssdo corpo em seu estado

normal;

A doenga, portanto, tem “concretude”, e nisto difda definicdo — quase
metafisica — da Organizagdo Mundial da Salde (OM&),completo bem-
estar fisico, psiquico, mental e social”, aindaehmpito utilizada quando se
quer mostrar “avancos” em relacdo a definicdo ¢radal de salde como a
simples “auséncia de doenca”. (OLIVEIRA, 1998, $).8
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As praticas corporais sao, dessa forma, resultadexgeriéncia social. Da mesma
forma, as noc¢des de saude e doenca também saaugdestsociais, pois o individuo é
doente segundo a classificacdo de sua sociedadentsoto, essas sensacfes corporais
nao garantem por si mesmas a apreensdo da enfdanidapreciso que haja um
processo de organizagdo das experiéncias em ualalade dotada de sentido. Com
fundamento nessa experiéncia, produz-se uma ietagé@o que adquire significado a
partir de processos compartilhados no cotidiano.aberdo com Jaqueline Ferreira
(1998, p.55):

Os individuos vivem a realidade bioldgica enqudrdabalhada pela cultura.
As representacfes de corpo, salde e doenca saoeahumde advinda da
experiéncia dos individuos. O corpo surge entdoap@mas como objeto de
representacdo, mas como fundamento de nossa wiglgidd. As préaticas de
cuidados com o corpo sdo orientadas por uma logioa resulta da
experiéncia social e, com base nesta, produzemmtpietacbes que
adquirem significado a partir de processos conlpados no cotidiano.

O social é formado por processos de interacdo estriedividuos na esfera da
vida cotidiana, sendo esses modos de coexisténmaanpo onde € possivel intervir na

realidade. A intersubjetividade torna-se centrahgampreensao da experiéncia:

[...] os padrBes culturais que as pessoas utilipama interpretar um dado
episodio de doencga séo criagbes sociais, ou spafosmados a partir de
processos de definicdo e interpretacdo constituidtersubjetivamente.
(ALVES, 1993, p. 169)

O conhecimento que os individuos utilizam para réentar na vida cotidiana é
formado pelo hébito, uma série de ideias e recsitdse como lidar com situacdes
possiveis, sendo aberto a inclusdo de diverso®o@iementos, ou seja, pode ser
atualizacao pela experiéncia por vir, caracterinase por sua fluidez. A doenca, entao,
rompe com 0S pressupostos da vida cotidiana e a&a@at questdo elementos desse
“estoque de conhecimento”, gerando duvidas e iezastque vao marcar a experiéncia
cotidiana de adoecer e a forma de lidar socialmenta a enfermidade (ALVES,

RABELO, 1998, P. 115).

Csordas (2008) argumenta, entdo, que “no mundodosivdlos fendmenos
perceptuais, n0sSsos corpos nao sao objetos parMuoils pelo contrario, eles sdo parte
integral do sujeito que percebe” (p. 141). Dessmé) ndo é legitimo distinguir entre
mente e corpo no nivel da percep¢do, em termosciais 0 corpo € reconhecido como

sujeito. Disso se segue que uma outra pessoa ébpaacomo um outro “eu mesmao”,
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nao como fendmeno no meu campo perceptual (obe$tg, por sua vez, apropria 0s
mesmos fendmenos que eu, dando-lhes a dimensaaedsubjetividadeilfidem p.
142). Assim, “a fenomenologia insiste numa realkdabjetivaindeterminada (ibidem

p. 144). Bourdieu afirmaria da mesma forma estdsterminagdes, na medida em que
ninguém domina conscientemente modus operandique compde 0s sistemas
simbdlicos e as préaticas, as consequéncias de agiEs sempre escapam de suas
intencdes conscientedidem p.145). Csordas, entdo, vé o conceitdaeituscomo a
principal contribuicdo de Bourdieu, pois esse perngue a corporalidade ajude a

compreender, além das praticas particulares, cetas se relacionam entre si.

A partir destas abordagens, € reconhecida a paeidda pratica sobre as
representacdes. Alves e Rabelo (1998) argumentaartiado conceito dpré-objetivo
de Merleau-Ponty, que existe uma relacéo origirémtee a consciéncia e o mundo que
s6 pode ser compreendida quando a mediacdo do éogmuperada, pois “0 corpo é a
condicdo e possibilidade para que as coisas seeanvy em meios ou objetos para
mim” (p. 109). Assim, a doenca, um evento inespeiEM o qual o individuo tem que
lidar, requer um novo modo de se colocar no mundgo dgpende da forma como os
individuos vivenciam esgaptura, que, por sua vez, expressa uma sintese entre €orpo
cultura anterior a qualquer representacdo soboeagd, apontando para um saber que é
radicado no corpo - habito. No entanto, os autohesnam a atencao para a distincao
entre acdo habitual e acéo racional, que deveviiada. E na esfera do habito, que
compreendemos o mundo através de um modo proprajudear-se ou engajar-se em
determinada situacdo, que “ndo € simplesmente @gtingente sobre a acdo, mas €
constitutivo dela” (p. 112). Assim, a doenca deida ser vista como um

fato/objeto/dado/signo e passa a ser vista, a pargxperiéncia, como processo.

Csordas (1993) também desenvolve o conceito de dmedmaticos de atencéo”,
definido como “formas culturalmente elaboradas tdmtar com e para o corpo em
contextos que envolvem a presenca encarnada de” dptr 138). O autor, (1994),
partindo de Heiddeger e Ricouer, vé a linguagemocama modalidade de “ser-no-
mundo”, porque o refere, o representa e o divligdstem algumas experiéncias téo
privadas, como a dor e o0 amor, que ndo sao acessive outros (ARENDT, 1995).
Quando se tem dor ndo é possivel quantifica-la papaessar aos outros, da mesma
forma, os outros ndo tém coneonhecera dor sentida. Posso divulga-la através de
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palavras e expressdes corporais e faciais, mag péssivel que os outreaibamcomo

€ a dor que estou sentindo. Assim, a linguagensedefere apenas a ideias, mas ao que
€, a linguagem é usada para trazer a experiéni@m Aisso, os individuos atribuem e
negociam os significados para suas experiénciasiaftdo estratégias e planos para
lidar com a doenca e se recolocar no mundo sdcalendo uma “organizacdo e
reorganizagao do cotidiano que marca a experi@eidoenca” (ALVES, RABELO,
1998, p. 119).

Dessa forma, aprende-se a ser doente e, antes digg@cepcdo de sensacoes
enquanto alteracbes faz parte de um aprendizadodgueespeito a significados
socialmente compartilhados. Tim Ingold (2013)icaito conceito de transmissdo que
separa a aquisi¢cdo de conhecimento do momento erelglé colocado em prética. O
autor argumenta que as informac¢des em si ndo sdwcmento, elas abrem caminho
para o conhecimento na medida em que estdo lodatizdentro de um campo de

praticas que ja esta parcialmente familiarizadadtes experiéncias anteriores:

Only when placed in the context of skills gainedotlgh prior experience
does information specify a route that is comprelid@sand that can
practicably be followed, and only a route so speditan lead to knowledge.
(INGOLD, 2013, p. 305)

O conhecimento nao é transmitido para o individue, gpor sua vez, o pbe em
pratica. A informacéo oferece orientacdo sobre cpmceder, € um guia para a acgao,
mas essa acao € atualizada no contexto da hist®riada de cada pessoa, assim, o
processo de conhecer seria uma redescoberta guregtdd propde o conceito de
wayfaring no lugar do de transmisséao, trata-se de improwisarcaminho através do
campo de praticas e ndo de executar mecanicamentgras e representacoes culturais
transmitidas. Isso néo significa dizer que nao texisregras e cddigos de conduta
impostos pela cultura, mas que o individuo negoomcaminho através do mundo,

desse campo de praticas estabelecidas.

A organizacao e reorganizacdo do cotidiano a paotiadvento da doenca da-se
por um processo de aprendizadoséedoente. Os individuos possuem um estoque de
conhecimento que os permite lidar com as situaddesida cotidiana e podem ter
algumas ideias, prescricdes e/ou memorias de cgemiocom a doencga, devido a
experiéncias passadas préprias ou de pessoas pgpamainda através de informacgdes

recebidas das mais diversas formas. Porém, quaimdtivéiduo vivencia o adoecimento,
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alguns elementos desse estoque sédo postos em élwidalividuo tem que, através de
um processo de reorganizacao do cotidiano, dassemiacdes e de seu lugar no mundo
social, aprender a conviver com essa nova condiC&@m o tempo, os doentes
aprendem a monitorar os sirfaido corpo e criar mecanismos de adaptagdo, mas
também a lidar com a incerteza (AMORIM, 2007).

Dessa maneira, apesar do individuo internalizasasituras sociais e possuir um
estoque de conhecimento sobre como agir em umdipidé doenca que guia sua acao
através dessas estruturas, aprender a lidar com resg|a ordem imposta é um
aprendizado que se da na experiéncia. Apesar d@o datque as interacbes sao
recorrentes, se considerarmos a temporalidadepaciadade e o contexto estrutural
em que ocorre essa experiéncia, ela é sempre éicaolve elementos de criatividade.
Assim, esse aprendizado é constante e advém deiag@es dos significados e
improvisacdes que o individuo tem de fazer na \Gigootidiana da doenca. A partir
disso, a doenca deixa de ser vista como objets®gapa ser compreendida a partir da

experiéncia, como processo.

1.2 Principios metodologicos

O presente trabalho é composto por duas pesquisasadater qualitativo
etnografico, uma em Ambulatérios de Reumatologiaddes hospitais-escola com
atendimento SUS de Porto Alegre/RS, o Hospital ISfi@s da Pontificia Universidade
Catolica do Rio Grande do Sul e o Hospital SantaaCtlo Complexo Hospitalar Santa
Casa, vinculado a Universidade Federal de CiéndasSalude de Porto Alegre, a
segunda pesquisa foi realizada em uma ONG voltaa pacientes com doencas
reumaticas, o Grupo de Pacientes Artriticos deoPAlegre (GRUPAL). A primeira

pesquisa foi realizada através da coleta de infoies diario de campo, observacéo

2 Sinais sdo caracteristicas objetivas da doengamafo os dados objetivos que podem ser medidos pelo
médico ou através de exames complementares comexemplo, febre, batimentos cardiacos e edemas.
Devem ser diferenciados dos sintomas, que saagidies relatadas pelo préprio paciente, sdo sutietiv
pois se processam a partir da percepcao do pasielte sua salide como, por exemplo, fome, fracrieza
dor.
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participante e entrevistas semiestruturdd@sguindo os preceitos da ética em pesquisa,
as entrevistas foram realizadas ap6s consentimgldém disso, foram atribuidos nomes
ficticios a todos os participantes a fim de garamtanonimato dos mesmos e o0 sigilo
das informacdes. Para a segunda pesquisa, asa®amitizadas foram as mesmas,
porém nao realizei entrevistas, tendo como focobaemwacgdo participante e as
interacbes com o0s membros do grupo e profissionaste trabalho busca a
compreensao aprofundada da experiéncia da doeégearatravés do contexto e do
ponto de vista dos doentes, levando em consideg@i@ssa experiéncia se desenrola
em um universo amplo de relagcbes sociais, poljteasndmicas, culturais, religiosas,

familiares e cosmoldgicas.

Uma das questbes implicadas nesse trabalho redeae-g$ato de que sou uma
pesquisadoranativa, de certa forma, pois sou portadora de uma doemgaatica
cronica. Muitas das situacdes relatadas pelos esttedos também foram por mim
vivenciadas, estando relacionadas ao diagnosticecassidade de acompanhamento
médico regular, aos sintomas, as medicacfes uatHza aos efeitos colaterais
mencionados, a necessidade de exames frequerdasntacdes médicas e ao proprio
advento de uma doenca cronica. Poréem, a maior gdart®eu tratamento (consultas
médicas, exames e medicacdo) para a doenca rearfd@tiealizado, até o momento,

através do sistema privado de atendimento a saude.

Martins (2014) argumenta que o estranho tem a gantasocioldgica de ver de
fora e, assim, compreender mais objetivamente os§udescreve e analisa, tendo uma
vantagem metodolégica. Porém, o de dentro vé maigeldor as sutilezas da vida
social, que, como membro da sociedade estudadaingonaturalmente o que o
estranho dificilmente dominara. Porém, chama-s&cate para a importancia do
distanciamento, o exercicio de estranhar o comurna parceber o que o olhar
acostumado ja ndo vé, porque toma como naturalmAssse trabalho foi realizado a

partir de uma dialética de aproximacao e afastament

A partir do conceito de experiéncia como centrakedrabalho, faz-se importante
compreender os fatos e comportamentos humanosntexto social e cultural em que

ocorrem, porém, como se trata de uma pesquisa &nldcais especificos, ndo é

3 O roteiro de entrevistas pode ser encontrado rexéhdeste trabalho.
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possivel dar conta da vivéncia da doenca fora demsdientes. Para isso, busquei as
narrativas dos relatos da experiéncia, dos paatitgs como forma de alcancar os
ambitos da vida que ndo pude presenciar. Entretastomarrativas sdo mais do que

relatos da experiéncia:

Elas favorecem a experiéncia compartihada e a na@agdo do
comportamento, reportando-se ao tempo e ao espagendais a
compreensdo das experiéncias e sempre enfatizanddagdo entre os
sujeitos e a pluralidade dos acontecimentos (COS3BALDA, 2010, p.
933).

Existe, no entanto, uma defasagem entre a narratiea experiéncia, pois a
primeira depende da memoria das pessoas que chigtria. A narrativa, assim, nao
pode dar conta da experiéncia exatamente com@élfan disso, “nenhum escritor, nem
mesmo o mais habil, conseguiria reproduzir em patao fluxo de uma vida vivida”
(OZEKI, 2014, p. 50). Porém, é a valorizacao da oréare do vivencial que a narrativa

traz.

A etnografia com seus recursos e 0 uso das nasataivorecem a compreensao
do processo de adoecimento na medida em que,iadaerexperiéncias dos individuos,
evidencia a interacdo social e o ambiente em qt&o esseridos como base da
compreensao dos fendmenos, dessa formarasis fica em evidéncia, revelando a

relacdo entre o individuo, a cultura e a sociedade.

1.3 O que sdo doencas reumaticas

De acordo com Laurenti (2005), observa-se um cerégwl aumento no nimero
de idosos na populacdo ocidental, sendo que egsdagéo de idosos estd se tornando
mais velha. Tal fato tem consequéncia no ambitgadamle, principalmente no que se
refere as doencas crbénicas. Segundo o autor, dgg@puesta vivendo mais tempo e
com crescentes problemas de saude que geram deifis@ incapacidades, pois a idade
de aparecimento das principais doengas cronicasmitou, fato que gera a maior
prevaléncia de deficiéncias e incapacidades naesdavancadas. Cardiel (2011) chama
a atencao para o fato de que o envelhecimento eod®mrforma mais acelerada na

Ameérica Latina e no Caribe. Uma consequéncia disgae as enfermidades cronicas
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sao responsaveis por 72% de toda a carga de daengasd mundial (MURILLCet al,
2015).

Nos paises ditos desenvolvidos, verifica-se 0 atonea prevaléncia das doencas
cronicas ndo transmissiveis, sendo as doencas lnesgueléticas as mais recorrentes,
essas doencas sdo reconhecidamente a causa prdeigar e incapacidade fisica. A
alta prevaléncia de doencas reumaticas na populagélba representa importantes
causas de morbidade em paises desenvolvidos, estimae 10% da populacdo sofre
com algum tipo de doenca reumatica (LAIRES, GOUVEBRANCO, 2013). O
aumento da prevaléncia das doencas reumaticasebmiwndial levou a Organizacao
Mundial da Saude (OMS) a declarar a década de 2000-como a “Década do Osso e

da Articulagao”.

O termo reumatismo designa mais de 150 doengas)(ou sindromes diferentes
gue tem em comum o comprometimento do aparelho utoestuelético, ou seja,
0ssos, cartilagem, estruturas periarticulares Ifliagias proximas as articulacoes,
tenddes, ligamentos, etc.) e/ou de musculos e deethg tecido conjuntivo, podendo
atacar orgaos diversos, produzindo graus variada$od incapacidade e deformidade.
Devido a esta natureza inespecifica dos sintomas,dificuldade de realizar o
diagnostico precoce, que seria um dos principamehtos para evitar incapacitacéo
permanente e deformidades. S&o atribuidas diversadtiplas causas a estas doencas,
entre fatores genéticos, imunologicos, ambientais, A prevaléncia das doencas

reumaticas € maior em mulheres e pessoas idossarate atingir todas as idades.

As doencas reumaticas compdem um grupo muito |lyEeem, com
caracteristicas diversificadas em relacédo a suaaae apresentacdo, a evolucédo clinica
da doenca e ao tratamento. Além disso, exigem aamoinamento clinico prolongado e
0s tratamentos alopaticos muitas vezes sao camsva@vem uma série de efeitos
colaterais, que sdo diminuidos com o uso de outogdios. Também sdo doencas
muito variaveis no tempo, sendo que existem pesia@ocrise e periodos de controle e
melhora dos sintomas de forma intercalada, podeadar o tempo que permanece em

cada fase. Também variam os locais e intensidasldatas.

Os sintomas de diversas doencas reumaticas envaloem, consequentemente,

limitacdo da mobilidade, o que leva a perda de wnde nimero de funcdes da vida
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diaria, que afetam em maior ou menor grau o deslento, o cuidado pessoal, o
trabalho e outras atividades basicas. Tudo isgvaalt independéncia econdmica e 0s
papeis sociais das pessoas. Também podem desenoamea série de outras

enfermidades fisicas, diversas alterac6es hemataklg depressao.

O Suplemento de Saude da Pesquisa Nacional porthardesDomicilio (PNAD),
em 2008, mostra que apenas 22,6% dos idosos dectargio ter doencas, sendo que
48,9% sofria de mais de alguma doenca cronicacegpenente na faixa a partir de 75
anos, o percentual atingia 54% (ALMEIDA, 2013).ferds idosos, doencgas da coluna e
costas, artrite e reumatismo, bem como hipertes&8&ms mais frequentes. Kilsztajn e
outros (2013), chamam a atenc¢éo para a maior mo@é&le artrite e reumatismo nas
camadas com menor renda per capita. No entants, algumentam que essa
prevaléncia, ainda que mais elevada, pode estassuitada, pois houve uma menor
procura dos servi¢cos de saude por essa classe.did&m entre as doengas reuméticas,
a artrite reumatoide é o tipo mais comum e a nyaevaléncia é entre mulheres de 30 a

40 anos.

De acordo com dados divulgados pelo Ministério daid®@ (AGENCIA
NACIONAL, 2011), 12 milhdes de brasileiros sofreoncdoencas reuméticas, sendo a
segunda causa de gastos com auxilio-doenca nol.Bhasista disso, esse trabalho
pretende contribuir para alargar as discusséesadais doencas reumaticas cronicas a
partir da experiéncia dos portadores, levando ensideracdo a dimenséo social da

doenca.
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2. DINAMICAS DE CAMPO

Neste capitulo pretendo explorar o campo de ambapeaquisas realizadas,
descrevendo os ambientes em que me inseri e di®pi@ esses ambientes permitiram
que eu me relacionasse com as diversas pessoaspnetentes. Também abordarei as
dindmicas da pesquisa em cada local, evidenciangmi@ncialidades e limitacbes de
cada arranjo. Em um primeiro momento, abordarefiagira pesquisa, realizada em
dois ambulatérios de reumatologia com atendimemt® 8e dois hospitais-escola de
Porto Alegre/RS, o Hospital Sdo Lucas da PUCRS Hospital Santa Clara do
Complexo Hospitalar Santa Casa. Neste caso, otprdg pesquisa foi submetido e
aprovado pelos Comités de Etica em Pesquisa (CHPspmbas as instituicbes
envolvidas, a PUCRS e a Santa Casa de Miseric@diddo a algumas exigéncias dos
Comités — que se inscrevem em normas de ambitomaci o acesso ao campo e a
dindmica da pesquisa desenvolve-se de forma umopdiversa da usual em ciéncias
sociais, fato que seré relatado. Além disso, orpr@spaco hospitalar enquanto espaco
estruturado torna-se um marcador de relagfes pissi&Zm um segundo momento,
farei consideracbes a respeito de algumas pedadei e ambivaléncias do Sistema
Unico de Saude e como elas afetaram esse trabidinderceira parte do capitulo,
focarei na segunda pesquisa, realizada em uma Odl@da para pacientes com
doencas reumadticas, localizada no Centro de Pdegr&{RS, o Grupo de Pacientes
Artriticos de Porto Alegre (GRUPAL). Aqui tambémr&® explorados o acesso ao
campo, o ambiente fisico, as relacbes possibiktadm este espaco e as dinamicas da
pesquisa. No ultimo subcapitulo farei algumas xéfs acerca desses espacos e de que
forma eles estdo implicados na experiéncia da doerdqica.

2.1 A pesquisa nos hospitais

Conforme mencionado acima, esta pesquisa precs@aubmetida aos comités de
ética das instituicbes envolvidas, assim, a peags@mmente é iniciada aplds sua
aprovacao. Como a instituicdo principal envolvidapesquisa é a PUCRS (por eu ser

aluna da universidade), o seu Comité de Etica@valites o projeto, tendo-o aprovado
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em abril de 2015. ApOs essa aprovacdo, o ComitéEtita da Santa Casa de
Misericordia fez sua avaliacdo, emitindo seu parece junho de 2015. A submissao
aos comités também implica um tipo de negociacf®oiica com os chefes dos
setores onde a pesquisa sera realizada, no meo<astores de reumatologia, devido a
necessidade de sua autorizacdo, tanto para a Sd@nds projeto, quanto no inicio da
pesquisa. Dessa forma, ao receber as aprovacdigs,nté aos responsaveis a fim de

combinar as dinamicas de pesquisa, que ocorrerdorrda diversa.

A pesquisa foi desenvolvida no S&o Lucas de abnbwembro de 2015 e, na
Santa Casa, as entrevistas foram realizadas egistoae setembro do mesmo ano.
Além das observacdes, conversas informais e dancizwécompartilhada, foram
realizadas 15 entrevistas em cada hospital. Apemasentrevista nao foi gravada, por
solicitacdo da participante, e apenas duas foramhmmens. De fato, a medicina relata
a prevaléncia das doencas reumaticas em mulhepesaAdos dados epidemioldgicos,
essa desproporcao pode estar relacionada a questéigsis ligadas ao papel que os
individuos ocupam nas estruturas sociais. Essat&queserece maior atencdo e sera

discutida no proximo capitulo deste trabalho.

Descrevo, entdo, as dindmicas e 0s espacos onegaiga foi desenvolvida em
cada um dos hospitais.

Hospital S&o Lucas

Terceiro andar, recepcado 302: infectologia, caodii@l, gastroenterologia e
reumatologia. Este foi meu campo no S&o Lucas. t&sdenentos da reumatologia
ocorriam nas segundas e quintas-feiras, nos tumaoka e tarde, bem como nas quartas
e sextas-feiras a tarde. Inicialmente, fui em diosrhorarios para fazer observacoes e
interagir com 0s pacientes na sala de espera,éatide conversas informais sobre os
mais variados temas. Muitos pacientes deslocanes@atdrior do estado, de cidades
onde ndo ha a especialidade médica que eles naogssom Onibus das prefeituras,
gue levam tais pacientes a diversos hospitais ato Rtegre. Por vezes, 0s exames e as
consultas sdo marcados para o mesmo dia, send@me® realizados pela manha e as
consultas a tarde, quando os exames ja estdo prdstm para exames de rotina,
geralmente de sangue, urina e raio-X. Aos pouctddpedevido a essa espera, percebi

que o melhor horario para fazer as entrevistasrra as onze e as traze horas.
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Exames especificos podem ser mais concorridos e rilemautros esforgos,
sendo que alguns séo dificeis de conseguir e pdrasca espera € longa, de modo que
as pessoas que tém uma condicao financeira um poaisocelevada e/ou mais estavel e

acabam optando por fazé-los em laboratérios patiest

Na recepcdo 302 ha, a direita, a mesa da recemgialmente com dois
atendentes que fazem agendamentos de consultaangeegxesclarecem duvidas e
registram a chegada dos pacientes. O atendimefdoépor ordem de chegada. As
consultas da reumatologia a tarde, por exemploagéondadas para as treze horas para
todos os pacientes. Ao chegar, cada pessoa retgaficha numerada, as fichas séao
chamadas em ordem crescente pelo recepcionistapgjuegistra para o atendimento
médico. Um pouco antes do horario do inicio dasulvas, a fila na recepcdo pode ser
grande. Quando algum paciente agendado para atjadtdta, os médicos residentes o
chamam mesmo sem sua presenca ter sido regisinai®,de uma vez até o fim do
expediente. A frente da recepcao ficam as cadeiasos pacientes aguardar, formando
um arco. Ao lado da recepc¢do esta a porta quesficfrente a um corredor branco em
formato de “L”, onde estdo os consultérios, e,img ha uma sala maior com uma mesa
de reunido ao centro e um computador em uma melsaaonde 0s casos sdo levados
pelos médicos residentes para discussdo com o dbefervico. Fui a essa sala apenas

uma vez, a fim de solicitar a autorizacdo do médimfe para realizar a pesquisa.

Pelo fato de néo existirem salas disponiveis pam ey fizesse as entrevistas,
estas eram realizadas na sala de espera, excatmeaaso, no qual a paciente preferiu
marcar em outro local, externo ao hospital. Quandecepgao estava vazia, a entrevista
era facilitada. Porém, as vezes, a sala de esp&@aecheia, mas a recepc¢ao vizinha
estava vazia, entdo as entrevistas eram la reatiz&b dias em que a recepcao estava
cheia eram extremamente ricos no sentido de caaw@nformais, seja entre mim e 0s
pacientes, seja entre eles, ao telefone, com semspanhantes, com 0s recepcionistas
ou com os médicos, quando estes apareciam na eaapeéra. A proximidade podia
inibir algumas participacdes na pesquisa em forenardrevista, porém, muitas vezes, a
tediosa espera estimulava algumas pessoas a pantiéilém disso, muitas vezes a
participacdo de uma pessoa motivava outras, queri@miente ndo haviam

demonstrado interesse.
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Hospital Santa Clara

Na Santa Casa, diferente da organizacdo no Sas Leadiquei no corredor dos
consultorios. Entrando pela recep¢do B em um corrgde mais parece um labirinto,
me perdi e me encontrei diversas vezes, até chegaorredor devido. A direita, ha uma
sala grande onde os residentes reinem-se com aawddife do setor. Ha uma mesa de
reunido ao centro, alguns armarios ao entorno emn@sanha com computador no canto,
a porta fica aberta. Em frente a essa sala estéredor de atendimento. Um corredor
com oito consultérios. Nas portas existem placake @e 1€ “consultério” e um nimero
correspondente. Os pares estdo a esquerda e aesndpdireita. Algumas portas tém
um pequeno cartaz com uma tabela impressa e o domesidente de cada dia. Apesar
de a pesquisa ser feita nas sextas-feiras, natabestam médicos apenas de segunda a
quinta. No corredor hd uma balanca e, ao lado, metrd” (para medir altura) colado a
parede. De todas as pessoas que circulavam pelesl@es, a Unica sem jaleco branco
era eu. A sala de espera no Hospital Santa Claveg@nizada de forma bastante
parecida com o Sao Lucas, exceto pelo fato de godica de frente para a recepcao, de
modo que o espaco a sua frente fique livre.

No caso da pesquisa na Santa Casa, varios pacaintearam ja ter participado
de algum tipo de pesquisa no hospital, estandolifaimados com a situacdo de
pesquisa e o Termo de Consentimento Livre e Esitlr¢ TCLE), exigido pelo sistema
CEP/CONEP. O TCLE é um documento que explica ostiobps da pesquisa, pontua 0s
riscos e beneficios da participagdo do individudprma os pesquisados sobre a
auséncia de custos e sua total liberdade de dekgbesquisa a qualquer momento, sem
prejuizos em relacéo aos servicos que recebe. Deostar os contatos dos comités de
ética que aprovaram a pesquisa, do pesquisadoronsdel e dos demais
pesquisadores, quando houver. Este termo é imperasduas vias, uma fica com o
paciente, a outra, com o(s) pesquisador(es). Alé&ssodnos dias em que eu fazia as
entrevistas, algumas alunas do curso de fisio@ragga UFCSPA aplicavam
guestionarios com o0s pacientes e também dispunloataricho. No hospital Sdo Lucas
nenhum paciente afirmou ja ter feito parte de akupesquisa e, ainda assim,
dispuseram-se a assina-lo sem nenhuma objecdonfdot@ existiram situacdes de

constrangimento no caso das pessoas comumentelasfeomo analfabetas funcionais
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(pessoas que nao sabem ler, apesar de conhecaraaltgtras, nimeros e/ou palavras).

Nesse caso, eu li o termo para a pessoa e elmowass

2.2 Peculiaridades do Sistema Unico de Saude (SUS)

Desde o final dos anos 1970 ocorrem transformagasselacoes entre Estado e
sociedade no Brasil. Com as eminentes crises qaktiecondmica do governo militar,
novas estratégias foram definidas para manté-lotreleelas a definicdo, no final de
1974, do Il Plano Nacional de Desenvolvimento (IlP e a politica de abertura. O I
PND visava o desenvolvimento social e econdmicais, mas também estabelecia
prioridade em areas sociais - educacdo, sauderaestrfutura de servicos urbanos —
como tentativa de legitimacdo. Em 1975 foi criadBisiema Nacional de Saude (SNS),
o primeiro modelo politico de satde de ambito nadigue desenvolveu um conjunto
integrado de acdes em todos os niveis de governent 1976, o Programa de
Interiorizacdo das Ac¢Oes de Saude e Saneamentd&S§lastendeu os servigos de
atencdo basica a saude no Nordeste do pais, cothsisia primeira medida para

universalizacdo do acesso a saude.

Os movimentos sociais foram, durante a ditaduraa domma de resisténcia,
congregando atores excluidos dos debates politms o fim do regime militar em
1985, a abertura politica deu lugar a paulatin@mextratizacdo do pais e, com ela,
surgiram novas demandas e possibilidades de diglmgoo Estado. Nesse momento, o
tema de cidadania € debatido ndo apenas como axebsmtos, mas também como a

capacidade dos individuos participarem da orgaéi@do Estado e da sociedade.

No Brasil, as questdes relacionadas ao direitaldesam um sentido mais amplo
ganhavam forca nos debates publicos. O movimemiitasata visava a universalizagéo
do direito & saude, a unificacdo dos servicos guest pelo Instituto Nacional de
Assisténcia Médica da Previdéncia Social (INAMPS) entegralidade das acdes. O
proprio debate relacionado a questdo de génerciaraetesde as décadas de 1970 e
1980, colados a questédo da saude das mulheres.didém as questdes relacionadas a

saude estavam difundidas de maneira muito amplgasss dos movimentos sociais
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urbanos. O direito a saude estava ligado a corslichignas de vida e ao acesso
universal e igualitario as acfes e aos servigos, apveriam ser assegurados pelo

Estado. O sistema deveria ser descentralizadgyaite participativo.

Em 1988, a Constituicdo da Republica FederativdBdisil é promulgada e, a
partir desses debates, a saddeconhecida como direito fundamental, conforiapae
o Art. 196:

“[...] direito de todos e dever do Estadmrantido mediante politicas
sociais e econdmicas que visem a reducdo do riscdodnca e de
outros agravos e ao acesso universal e igualiédriacGes e servicos
para sua promocao, protecao e recuperacao”

Com a Constituicdo, Gistema Unico de Saude (SUS) é crialdorna-se um
marco na saude publica brasileira, prevendo unersatotalmente financiado pelo
Estado com atendimento integral a toda populacdendo por base as ideias de
universalidade, equidade e integralida@elia implantacdo, porém, foi realizada de
forma gradual incorporando primeiro os sistemas existenteSistema Unificado e
Descentralizado de Saude (SUDS) e o Instituto Matiode Assisténcia Médica da
Previdéncia Social (INAMPS). Dois anos depaslei Organica da Saude (Lei N°
80801990) €& aprovada pelo Congresso visando regulamentaraohamento do SUS,
detalhando as acdes e o0s servicos de saude peegaddodo o territdrio nacional.
Ainda no mesmo ano, kei n° 8.142/1990 institui a participacdo da cordade na

gestdo do SUS, o que vira a ser uma de suas @is@aracteristicas.

A criacdo do SUS, portanto, é resultado de um ammuimento da sociedade
civil e dos movimentos sociais que combateramaddita, defendendo o direito a saude
como direito de cidadania e lutando por um sistgoidlico, igualitario e de
responsabilidade do Estado, bem como de um proceas amplo de mudanca nas

relag6es politicas entre Estado e sociedade.

Além destes movimentos, outro elemento fez-se mipmrtante no contexto em
que o SUS foi criado, a existéncia de um amplo rsetivado de saude em
funcionamento no paisOs setores privados de saude tiveram grande ddsenento
durante o regime militar a partir de uma série daditipas voltadas para o seu
fortalecimento, essas, no entanto, n&o foram disracom a criagdo do SUS
(RODRIGUES, 2014)O SUS prevé uma estrutura de gestao baseadacioriamento
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simultaneo de uma rede de atendimento publica ea quivada, que deve atuar
conforme as diretrizes do Sistema de forma compitaneA rede privada de saude vem
atuando sob a forma de planos e seguros de saosiaidis, clinicas, laboratérios e
consultorios particulares. Além disso, prestamigesvao sistema publico, por exemplo,

oferecendo leitos ao SUS, que paga por eles.

O SUS foi criado em um contexto de politicas neslisz voltadas para o
crescimento econdmico e fortalecimento dos sefmreados, mas, ao mesmo tempo, de
ampla manifestacdo em favor dos direitos de cidadama participacdo da sociedade
no Estado. Assim, carrega até hoje muitas ambida&la controvérsias, tanto em sua
legislagéo e funcionamento, como é o caso paradixatxisténcia de um sistema
publico universal e gratuito concomitante com urstesna privado complementar,
quanto nos discursos da midia, dos usuarios e rdfisgionais da saude que podem ir

de um extremo, de exceléncia, a outro, de péssimmdnamento.

O Sistema Unico de Saude brasileiro é consideradales maiores e melhores
sistemas de saude do mundo, beneficiando em ta@n®88 milhfes de pessoas e
realizando cerca de 2,8 bilhdes de atendimentosprdeedimentos ambulatoriais
simples até atendimentos de alta complexidade, ctarsplantes. Além disso, é
referéncia no tratamento de HIV/AIDS — para a qualelhor tratamento disponivel no
mundo é oferecido - Hepatite C e Tuberculose, papoando exames diagnosticos e
tratamento de forma gratuita. Apesar disso, muitéticas sado dirigidas ao SUS. A
demora nos atendimentos que, em alguns casos, ehegmar espera de dias nos
plantbes e nas emergéncias de hospitais e postallie; as filas de espera para
realizacdo de procedimentos, ja que alguns exameguwrgias podem levar meses ou
anos até que sejam marcados e realizados; e admltmédicos por regido e/ou
especialidade estédo entre as principais queixasgditas na midia nacional. Ao mesmo
tempo, existem muitogrupos de defesa do SUS formados por profissiateasaude e

por segmentos da sociedade civil que sdo contri@atipacdo da saude publica.

Dessa forma, muitas pessoas optam pela aquisic@tades de saude privados.
Segundo os dados da Associacdo Nacional de Saimenntar (ANS), a taxa de
cobertura por planos de saude privados crescag, 2000 e 2015, de 18% para 26% no
ambito nacional, sendo que no mesmo periodo oisresto no Rio Grande do Sul
(RS) foi de 11,4% para 25,9%. Isso significa quésrda 50 milhdes e 500 mil pessoas
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possuem planos de saude privados no pais, senddegtes quase 2.800.000 no RS.
Sao recorrentes os discursos sobre a necessidaalguidécdo de planos de saude no
Brasil. Muitas pessoas que usam exclusivamentstensa publico de saude afirmam ter
a vontade de adquirir planos de saude privadostamdamilias, ao elevar a renda
familiar, vém a contratagdo dos planos privados ccooma prioridade. Em

contrapartida, muitos problemas também sao relatpdims portadores de planos, como
demoras em atendimentos emergenciais, dificuldada ponseguir autorizacdo para
procedimentos de alto custo e no agendamentorgeiicas, além de mau atendimento.
Com isso, muitos clientes dos planos de sauderssunao SUS quando tém problemas
com seus planos ou quando o tratamento pelo sigiébiao é reconhecidamente mais
eficiente, como no caso das vacinas, amplamenteadpk pelo SUS, ou das cirurgias

de alta complexidade, como no caso dos transplantes

As pessoas com guem conversei e realizei entrevitéam estar satisfeitas por
conseguirem realizar suas consultas e exames deleocom regularidade, conforme
solicitagcdo médica, que é feita de acordo com adesatual do paciente e a gravidade
da situacdo. Porém, existem alguns exames queanémfparte do grupo de exames de
rotina, como ecografias e tomografias, que podemsditados conforme necessidade.
Para esses, pode haver dificuldade para consegeimdamento pelas mais diversas
razdes: defeito no equipamento necessario, gramm@rnta, o hospital pode ter apenas
um equipamento para atender a todos os servicasppduncionarios habilitados para
operar 0s equipamentos, falta de manutencdo dogpasgentos, orcamento que
comporte apenas um determinado numero de exam@égmretc. Assim, apos alguma
espera gque varia conforme a urgéncia dos exameas \pessoas acabam recorrendo a

laboratérios particulares para sua realizagéao.

As doencas reumaticas podem gerar uma série dascertifermidades devido as
flutuacbes do sistema imune, ou “atacar” partesapo diversas, acarretando novos
sintomas e a necessidade de procurar um médicm Aigso, muitas vezes os efeitos
colaterais das medicacbes sdo muito fortes e podeer com que 0s pacientes
procurem o médico para que sejam tomadas provia&ndo caso do atendimento pelo
SUS, os pacientes ndo conseguem marcar consulemelgéncia, tendo que recorrer

aos postos de saude ou emergéncias hospitalaesseAespeito, Maria relata:
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Quando vou no postinho, que tem que ir, como derpara vir aqui, dai eu

vou no clinico, se eu fico gripada ou outra cossira, eu ndo posso deixar.

(Maria4, 51 anos)

Joana, uma mulher de 51 anos, estava acompanhandor&io que comecava a
sentir dores nas articulagdes e estava em processsiigativo conversa comigo na sala
de espera. Em certo momento ela revela ter Lupostipo de doenca reumética

autoimune, mas afirma fazer seu tratamento nog;esrparticulares:

Se eu tivesse que fazer o tratamento pelo SUSheuqe eu abandonaria o
tratamento, eu ndo faria. Porque é muito dificfidar, esperar e saber que tu
vai ter uma consulta dali ha oito meses, enten&et&o, tipo assim, se baixa
tuas plaquetas, se baixa tuas defesas, o que fazeal? Vai ter que ir para
uma emergéncia? Porque tu ndo consegue uma conEwitdo é bem
complicado para quem depende do Sistema de Salde fazer um

tratamento de uma doencga cronica, € muito dificil.

No entanto, existem também elogios ao atendimento:

Segunda-feira eu vim na emergéncia aqui, ai nagémeia eu fui bem

atendida, doutora muito boa, muito querida (Vili@&anos).

Aqui € um plano de saude que eu tenho, qualquea cpie eu preciso é aqui
gue eu venho [...], tudo que eu preciso eu tenhn, éaco exames, se eu
preciso de endoscopia, se preciso de sangue, cs@u®e raio-X, qualquer

coisa (Andrea, 38 anos).

Além disso, médicos de uma especialidade podenn capaciente apresente

novos sintomas que se refiram a outras especiakjacaminha-los:

Se apresentar algum outro sintoma eles jA& me enbami para o
especialista. Eu estou com um nédulo na tireoitie egaminou, eu estava
inchando muito os pés e as pernas, ai ela me emicampara o endécrino, na

guarta ja tem consulta para ver os exames dadee(fatricia, 67 anos)

4 Os nomes de todas as pessoas que fizeram papesdaisa foram trocados visando preservar o
anonimato dos participantes.
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Outro ponto positivo do SUS refere-se a AssistéRaianacéutica que é feita via
Secretaria Estadual de Saude (SES), onde o prodessalicitacdo é aberto. O usuario
precisa ser atendido por algum médico credenciaglo BUS e fazer todos os
procedimentos e exames, esclarecendo a doencarataménto. E preciso levar a
Secretaria um laudo médico e os exames que compraveecessidade da medicagao,
além da receita com o nome do principio ativo ddiozenento, dosagem e duragéo do
tratamento.Caso o pedido seja negado, pode-se judicializaredidp, exigindo o
fornecimento da medicacédo. Todas as pessoas cam cpre/ersei recebiam a maioria
dos medicamentos pelo SUS. Cabe ressaltar, alésn, disexisténcia de um tipo de
medicagdo para doencas autoimunes chamado de medites biologicos, eles custam
caro (em geral, mais de dois mil reais a caixagpdd chegar a valores mais elevados),
mas todos 0s pacientes com quem conversei, quesiae@am dessas medicacoes,

recebiam-os gratuitamente.

E importante mencionar que a discussédo aqui relalizafere-se apenas a uma
dimens&o do Sistema Unico de Salde, que é a paestig atendimento médico aos
usuarios. O SUS é responsavel por uma rede muite anapla de servigos, como a
vigilancia em saude, principalmente em relacaocgal, medicamentos e alimentos,
pesquisa cientifica e tecnolégica na area da sa#igiées preventivas e controle
sanitario, promover educacdo permanente em saludeogaprofissionais e diversos
segmentos da populagdo. Além disso, o SUS visatageemocrética, promovendo a
participacdo social na formulacdo e avaliacdo ddtigas publicas, na eleicdo de
prioridades e tomadas de decisdo e apoiando osnmantos da sociedade civil em

defesa do SUS e pelo direito a saude.

2.3 0 caso do Grupo de Pacientes Artriticos de Porto Agre (GRUPAL)

O GRUPAL esté localizado em um prédio comercialQemtro de Porto Alegre.
Cada andar possui duas salas, uma em cada extcecoorddor e o Grupo ocupa ambas
as salas do 6° andar. Ainda no corredor vé-se uazaande esta escrito “O reumatismo
nao precisa ser o centro da sua vida! Pratiqueciexas. Venha para o GRUPAL”.

Inicialmente, frequentei apenas a sala localizadiaeita do corredor, que € dividida em
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dois espacos. Logo na entrada esta a recepcédo lgumas cadeiras encostadas a
parede, uma mesinha com &agua e café disponiveiseitade, a frente, a mesa da
recepcdo, atras dela outro cartaz onde se |é: “Madaimpede de continuar, nem o
reumatismo”. Neste ambiente também estd um mural @asos e fotos de eventos,

aniversarios, palestras e confraternizacdes, beno astdo expostos alguns produtos
artesanais, como bolsas e panos de prato decqradobsenda. Ao lado esquerdo fica a
maior sala do local, onde séo realizadas diversesiades: aulas de danca e yoga,
atividades fisicas e grupo de convivéncia. E unte Isastante ampla, com um espelho
que cobre uma parede, nos cantos ficam os mateigpeniveis para as aulas, uma
mesa com radio, cadeiras empilhadas, elasticoghaobtes, bolinhas de ténis e
algumas caixas. A sala localizada ao lado direifordada por quatro espacos. Uma
sala de espera com um sofa e radio, uma sala audeeca oficina de costura, um

escritorio, onde fica a responséavel pela ONG e sala de reunides com uma mesa

grande ao centro. Ambas as salas possuem banheiros.

A pesquisa etnogréfica foi realizada de junho aulmat de 2015 através de
observacdo participante e conversas informais cermtagrantes do grupo, com 0S
profissionais que ministram as oficinas e prestagisténcia, bem como com a
responsavel pela ONG. Acompanhei, principalmentgrupo de convivéncia que é
realizado as tercas-feiras, das 15h30 até 16h3Borentenha participado também de
uma pratica de exercicios. O gripd coordenado por uma assistente social e uma
psicologa que promovem diversas dindmicas parartdd assuntos relacionados a
doenca. Além disso, a psicologa realiza consultaticplares apds o grupo, para as
interessadas. Aqui também se trata de um espagoifi@nApenas um homem foi visto
na ONG, o professor de educacéo fisica. Ainda,st@daparticipantes sdo idosas. No
primeiro dia de grupo, havia oito senhoras. Past@ente, 0 nimero de participantes
diminuiu, sendo que o numero de senhoras que gitarenente fica entre duas ou trés,

gue se somam as profissionais e a mim.

5 Quando a palavra “grupo” iniciar com letra maidacestara se referindo ao GRUPAL, quando for
escrita em letras minUsculas aludira ao grupo deigéncia.
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2.4 Espacos de enfrentamento dserdoente: encarando a cronicidade

Goffman (1988) salienta a importancia do contaton cos companheiros de
infortnio, do conhecimento, por parte do sujetberte, da existéncia de outras pessoas
iguais a ele. Os hospitais, 0os grupos de ajudaargias ONGs sdo ambientes em que 0
paciente encara sua enfermidade, ndo podendo igsiwaadoenca porque € ela que o
leva até esses locais. Borges (1995) propde o itonde “identidade situacional do
doente”, que nao se refere a uma identidade pasitias que surge a partir da situacéo
de enfermidade, emergindo a partir dos contextogusra doenca tem que ser encarada
de forma mais explicita, como no hospital, provdcaom reconhecimento dstare

serdoente.

Com o do advento da doenca, o individuo passaemeiar o mundo a partir do
corpo doente através de seus sintomas, da doperda de capacidades. Ele passa a se
diferenciar dos que antes considerava seus iguassan, na interacdo com pessoas de
diagnostico semelhante havera certa ambivalénciaimilacdo. A medida que a
enfermidade progride o doente reorganiza seu eotidé se torna ressignificado, pois é
na relacdo deste com o sistema de atendimentoda séitizado por ele (formado pelo
hospital, médicos, enfermeiros, fisioterapeutagrdbs outros profissionais, agentes de
cura alternativa, colegas de doenca, grupos do fgagbarte), com seus familiares e
outros contatos pessoais que a identidade do dégreérsada, repensada e reconstruida,
de modo que as representacbes sobre a doenca sdozigas e reelaboradas
constantemente. Além disso, essas interacdes esegpacdes ocorrem dentro de um
sistema mais amplo de estruturas sociais que withdi vivencia de acordo com sua
posicdo e que tém relacdo com os recursos dispsraeeindividuo para lidar com a
doenca. A partir de sua insergcéo corporal no mundoais do que isso, da experiéncia
de seu corpo doente em um lugar especifico no mundsujeito se recoloca

encontrando alternativas para lidar com sua nomdicao.

A partir desses espacos, € possivel pensar emsvéoiotextos nos quais 0s
contatos se produzem e se estabilizam. As relalesente com pessoas estranhas, as
relacdes de servigo superficiais, entre os pa@erdm 0 mesmo diagnostico, com seus
acompanhantes (geralmente familiares), mas tamlzérpartir das narrativas, das
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relacdes no lugar de trabalho, com a vizinhancacemé@rio domeéstico, sendo que, em

cada caso, uma nova ordem é estabelecida.

O hospital pode ser considerado um lugar privildgida doenca, nele encontram-
se usuarios em condi¢fes diferenciadas, vivenciaitdacdes de desconforto fisico e
emocional, por vezes com seus acompanhantes, degsile visitantes. Além disso, o
hospital também €& um ambiente complexo que gersdésn com muitas entradas,
muitos servigos, muitas subdivisdes, laboratorams)sultorios, recepgdes, ambientes
restritos, exigindo dos usuarios uma gama bastamtada de informacdes. Assim, “por
causa da ampla estrutura fisica e organizacionséadeinstituicbes, mesmo quem
frequenta seus ambientes todos os dias, dificikneat conhece por inteiro”
(OLIVEIRA, 2012, p. 17).

A organizacdo dos hospitais é feita a partir dbaitzo médico, sendo que muito
pouco é feito para diminuir a angustia do pacief®mbora se reconheca que um
ambiente confortavel é importante para uma boazeg#lo do trabalho, um ambiente
acolhedor para os pacientes também faz parte daartizagdo dos atendimentos
hospitalares. Um ambiente complexo cujos codigassd@® dominados pelos pacientes
geram tensdes constantes. Muitas vezes, apesaassarpo dia inteiro dentro dos
hospitais entre exames e consulta, o medo de derdaz com que os pacientes figuem
restritos a um espaco muito pontual. Além dissoside a grande demanda de
atendimento, falta tempo para promover atendimgeisonalizado e holistico que
promova o tratamento do doente, e ndo da doenceonfato com os médicos é
limitado, o doente muitas vezes se perde dentroodpital, os pacientes sdo mandados
de um servico a outro (exames, medicalizacdo, tanssem nenhuma ou pouca
explicacdo, o tempo de espera € grande, etc., tedt®s elementos aumentam a
ansiedade do paciente (STRAUSS, 186ddBOLTANSKI, 1989).

Os hospitais que fizeram parte dessa pesquisacsjitdis-escola, os estudantes
pés-graduandos realizam os atendimentos sob ay@ntde um médico especialista
responsavel. Dessa forma, o médico residente peceagm atendimento no hospital
conforme sua formacéo, havendo uma grande rotatieidAssim, embora alguns dados
permanecam nos prontuarios, os pacientes tém deitdar seu historico médico a
cada consulta e, para tanto, 0s pacientes costuraamgar uma pasta com exames,
requisicdes, atestados, laudos, etc., além de wdoocde saude, no qual estdo inscritas
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todas as medicagbes que tomam e as doencas commaigsforam diagnosticados,
carregando, assim, em documentos, a historia dedaigncas.

Além disso, existem muitas dificuldades de comwdioaentre os profissionais e
os pacientes. No hospital, mais do que em qualgseaco, hd o reconhecimento da
medicina como unico conhecimento legitimo e ofis@bre o funcionamento do corpo e
sobre a doenca. Os leigos estdo diante dos méelises repertério de conhecimentos
como de um universo estranho, preexistente, gqeenédle dominam e ndo sao capazes

de compreender, e que impde sua linguagem e yras IBOLTANSKI, 1989).

Em algumas situagfes, as causas objetivas e osodiags formais dados pela
biomedicina sdo pouco importantes para as pessa@dg elaboram suas
interpretacdes sobre a doenca, o tratamento ede,spdis elas tém como referéncia
maior suas experiéncias pessoais e as referén@asud cultura (CAROSO,
RODRIGUES, ALMEIDA-FILHO, 2004). A experiéncia daente ndo se resume ao
sucesso ou ndo do diagnéstico ou do tratamentd,pash além desses elementos na
medida em que retrata uma parte do mundo sociatmfesmosiflen). A ideia da cura
refere-se menos a cura constatada pelas andlisefabdeatorio do que pela
representacdo que os curados fazem da doenca eralasanhada (LAPLANTINE,
1943). Assim, eles tomam decisdes e agem de acomoseus referenciais. Ferreira
(1995, p. 93) utiliza a ideia de “corpo signicorgpaxpressar a ideia do corpo (e,
consequentemente, a doenca) como parte de um aiskemepresentacdes construidas

socialmente:

O corpo doente porta significados sociais, a nsedich que sensacdes
corporais experimentadas pelos individuos e aspi@@acdes médicas dadas
a estas sensacfes sdo feitas de acordo com rédésesspecificos a estes
dois polos. A capacidade de pensar, exprimir etifigar estas mensagens
corporais esta ligada a uma interpretacdo que modaeterminada
significacdo. Esta interpretacao estda na depergl&hi@ta da representacao
de corpo e de doenca vigente em cada grupo.

No hospital, além de enfrentar a situacdo da doeg;@acientes tém que tomar
decisbes e ter acesso a varias informacfes quéasmwezes, escapam-lhes. A partir
dessas caracteristicas, 0s hospitais acabam pambéentes estranhos até para quem os
frequenta com regularidade. A partir de observagfisspacientes na sala de espera,
ficou evidenciada a diferenca entre os pacientgesne os antigos. Os primeiros ficam

ansiosos, fazem perguntas com frequéncia paracepaienistas, olham seus reldgios,
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fazem ligacOes, levantam-se e sentam-se inUmerzas.v@s segundos ficam sentados e
calmos, criaram formas de lidar com a espera, ,tf@davras cruzadas, chimarréo,
poucos puxam conversa, mas interagem quando adbst as vezes reclamam da
espera junto com os demais, mais pela interacaquegelo incbmodo. A maioria das
conversas na sala de espera ocorrem entre 0s f@gceiseus acompanhantes, muitos
dos que vao sozinhos ficam quietos compenetradasuamatividades ou simplesmente
observando, quando ha uma conversa em tom de iszattaou mais duradoura todos

prestam atencao.

A sala de espera, um lugar pequeno e com muitaegesfavorece as conversas
entre pacientes, fala-se da demora, do tempo, ¥eEaaté chegar na vida, nos filhos,
nos bailes, nas dores, na doenca. E um lugar ee@io entre os pacientes do mesmo
tipo de patologia, que sofre sintomas parecidosneatmedicacbes similares, com
efeitos muitas vezes proximos, mas que nao geradantidade no sentido da producao
de um “n@s”. Sao relacdes passageiras em um araldlergassagem, em que ja se entra
guerendo sair, onde “eles ndo me chamam nuncajexo @ embora” é uma das frases
mais ouvidas. Por vezes se vé um conhecido, algu@mquem ja se conversou em
outra espera, mas a continuidade da relacao pesVea restrita ao espaco, pois, para
que a conversa aconte¢a novamente, € necessaraximigade (fisica) do outro. E
oportuno chamar a atencdo para o conceitodgelugarde Marc Augé (1994), usado
para fazer referéncia a espacos que ndo podenfise demo identitarios, nem como
relacionais, nem como historicos, sdo ambientespagsagem, destinados a ser
provisorios e voltados para a individualidade. Messspacos, como no hospital, ndo
séo criadas identidades ou relacdes, mas solidanitudes, tendo em vista que todos
padecem de alguma doenca, mas nao estabelecer@eslgaermanecendo sozinhos

com suas palavras cruzadas, seu croché, sua leiteu balancar de perna.

O atendimento dos recepcionistas € realizado dheaftrastante rapida, nenhuma
palavra além do suficiente. Além disso, a demandgea@de, eles correm para todos os
lados. Porém, os pacientes sao lembrados pelosgooiais. Uma recepcdo pode
abranger mais de uma especialidade e, quando padggsna respeito dos pacientes da
reumatologia, eles sabiam identifica-los. Aindayide ao fato de serem hospitais-
escola, a relacdo com os médicos também ndo pemdutampo. Apesar de todos

fazerem referéncias aos chefes dos servicos, salggedeles permanecem 0s mesmos e
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estdo sempre la, nem sempre os vém. Os residatdesjodo geral, foram muito
elogiados no que se refere ao atendimento, “ntsntraomo amigos”, “nos abragam”,
“sempre perguntam se nao lembramos de mais nadeigju@ acontecido”, “sdo muito

atenciosos”. Porém, o vinculo nao é criado.

No GRUPAL a relacédo é bastante diversa. O Grupsteexia 30 anos e, embora
eu nao tenha conversado com nenhuma participaetegsiaja la desde a sua fundacéo,
muitas estdo no Grupo ha anos, apesar de sua idasielwariar muito, sempre com
alguns intervalos de auséncia, as pesseasonhecenO grupo de convivéncia acaba
por criar uma relacédo de intimidade, com o desanids dindmicas as pessoas vao se
conhecendo, as histérias de vida de cada uma géladas, as doencas, 0s sintomas, as
dificuldades do cotidiano, os medos, os traumapadsado, 0S sentimentos em relacao
a doenca e a vida de modo geral, acabam por famée pgas conversas. Inclusive,
algumas derrotas e vitorias do cotidiano séao cotifipgatas, como no caso em que uma
das senhoras conheceu um senhor e comecou a natodi@s sorriam e algumas a
tocavam para “pegar o mel”. Nesse dia, a assiswotml sugeriu que ela levasse o
namorado para participar do grupo, anteriormentejéelwuvira comentarios das
profissionais que visavam a presenca masculingnpatlgumas mulheres disseram que
nao era permitido levar os maridos para que elagsgssem mais a vontade para falar
as coisas. Outras discordaram, falando que achguaméao havia homens por falta de

interesse deles mesmo. A assistente social, natentfirmou ndo conhecer tal regra.

Os representantes do GRUPAL costumam participacotgressos, bem como
organizar encontros e debates relacionados as aesigmaticas e aos idosos, também
buscam parcerias com médicos e laboratérios, visanpliar sua rede de apoio e dar
visibilidade ao problema. Ortega (2009) utilizaanceito debiossociabilidadepara se
referir a uma forma de sociabilidade ou coletiveladnstituida por grupos privados
segundo critérios de saude, performances corpodaisncas especificas, estatuto
genético compartilhado por outros individuos, long@de, entre outros. Sendo que
coletividades organizadas em torno de classifib@mmedicas ocupam cada vez mais
espaco no debate publico. Nessa direcéo, foi miohdicdo como nativa que acabou
por legitimar minha presenca no grupo de conviv&n@io sabendo muito bem onde me
encaixar, tendo em vista que eu ndo era uma déssiwoais e nem umaelas foi, de

certa forma, o fato de eu também ter uma doencamakcta que ressaltou alguns
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elementos de identidade e permitiu que minha pceseleixasse de ser vista com

estranhamento.

O objetivo do grupo de convivéncia é gerar autoeomhento e, com isso,
autoestima e melhor aceitacdo da doenca. Além,dissionula a vida social e praticas
que facam com que as pessoas se sintam Uteis ¢aadgm para os demais. Muitas
senhoras fazem trabalho voluntario em hospitaisuitas instituicbes e recomendam
com veeméncia aquelas que ainda ndo fazem, o qubéma € indicado pelas
profissionais. Algumas mulheres realizam diverdasdades fora do GRUPAL, cursos
e praticas, outras quando comecam a participarrdpdzpassam a frequentar todas as
atividades disponiveis. Ali hd uma constante canddade de experiéncias de doenca,
através de conhecimentos sobre medicamentos @lopaseus efeitos colaterais, chas,
remédios caseiros, terapias alternativas, cirumgidiversas formas de vencer a dor e as

adversidades do cotidiano.

As associacdes voluntarias seriam meios de eviiaolamento dos individuos
que, pela doencga, tém seus vinculos sociais emfcatps. As limitacdes trazidas pela
doenca refletem diretamente na forma como o individivencia seu trabalho, suas
relacdes intimas e familiares, e sua identidadparir do grupo e da interacdo com 0s
outros, as pessoas criam alternativas para lidar seus problemas cotidianos e

ressignificar sua experiéncia social.

E a partir da interacéo social em diversos amkseseiais que o sujeito doente
vai se constituindo ao longo de um processo dendp&do sobre o corpo doente e a
doenca. Diferentes espacos possibilitam diferetpes de interagdo e contribuem de
maneira diversa para a construgcdo dessa nova dddati exigindo uma relagcéo
diferente com a doenca. Existem ambientes em quelividuo, no que se refere as
doencas nao visiveis, pode passar despercebidamngdoente. No caso das doencas
visiveis € comum haver uma perda ainda maior deslde sociabilidade, pois o doente
isola-se do mundo social pelo estigma trazido petssicas. Dessa forma, € possivel
observar estratégias de manipulacdo da doencatamuieém pode ser vista como
performance dependendo do ambiente em que o individuo est,identidade de

doente é mais ou menos ativada.

Os espacos de enfrentamento da doenca, compresraidm ambientes que o
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individuo frequenta por causa da doenca, os carge®in que surge a identidade
situacional do doente, 0s momentos em que ndosvebsegar a doenca, sado, por um
lado, marcadores da mudanca do cotidiano. A pdeticerto momento deve-se incluir
na rotina as idas aos laboratorios, farmacias,itaese clinicas, deve-se organizar o dia
de modo que o paciente dé conta dos horarios ddgagées, que sdo numerosas,
deve-se, ainda, ajustar a dor e os demais sintoprasas atividades cotidianas. Por
outro lado, séo os espacos de interacdo que permiéacdes com pessoas que
compreendena doenca, que sabem o que é ter reumatismo, carnosodoentes,

meédicos, funcionarios do hospital, psicologospferiapeutas, enfermeiros e outros. O
importante € que nessas relacdes é a doenca guenestvidéncia, s&o momentos em
que o individuo encara a cronicidade de sua coadig&sim, a partir de uma

reorganizacao da experiéncia, de um rearranjo tilearado cotidiano e dos planos, a

pessoa em condi¢cao cronica ressignifica sua prasengiundo.
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3. VIVENDO COM A DOENCA: O COTIDIANO MODIFICADO

Para a realizacao deste trabalho, trinta entrevistam feitas com portadores de
doencas reumaticas cronicas pacientes dos hogpigisionados anteriormente. Foram
realizadas entrevistas com vinte e oito mulhergsi®€ homens com idade entre 35 e 78
anos. A maioria das pessoas entrevistadas naoeeaéwdade remunerada, metade
destas por estar aposentada, cumprindo com o tdenpontribuicdo ao INSS (Instituto
Nacional de Seguro Social), outras através da apab@ia por invalidéz Ha outras
que estdo afastados do mercado de trabalho potbgeede saude, sendo que algumas
recebem auxilio-doengaoutras ndo tem direito ao beneffciEntre as atividades
profissionais, em exercicio ou nado, destaca-se dialésta, porém, ha pessoas que
trabalham com costura, artesanato, limpeza/higggéiz de hospital e saldo de beleza.
Além disso, outras trabalham no comeércio, na indistalcadista e em setores
administrativos, havendo, ainda, uma contadora esppada, uma enfermeira e um
pedreiro. Dentre as pessoas aposentadas (excaposentadas por invalidez), algumas
continuam exercendo algum tipo de atividade remadegrembora néo todos os dias. A
maioria das pessoas entrevistadas reside em P&tpeA sendo o segundo local de
maior residéncia o interior do estado do Rio GrandeSul; duas pessoas moram na
regido metropolitana de Porto Alegre e uma noimtelo estado de Santa Catarina.

Dentre as doencas encontradas nas entrevistas estdmaior numero, lapus,
artrite reumatoide ou psoriatica e fibromialgiaydrao também pessoas com esclerose
sistémica, miosite e artrose reumatica. Além digeatro pessoas entre as entrevistadas

nao souberam dizer o nome especifico de suas dyesglaendo apenas se tratar de

® A aposentadoria por invalidez é um beneficio dewid assegurado do INSS permanentemente incapaz
de exercer qualquer atividade laborativa, e québémmnédo possa ser reabilitado em outra profisséo, d
acordo com a avaliagcéo da pericia médica do INSS.

7 O auxilio-doenca é um beneficio por incapacidagléidd ao segurado do INSS acometido por uma
doenca ou acidente que o torne temporariamentpaagaara o trabalho. Também é concedido de acordo
com a avaliacéo da pericia médica do INSS.

8 Para ter direito a aposentadoria ou ao auxilio-cm@&nnecessario ser contribuinte do INSS. No caso d
trabalhadores com registro em carteira de traballpagamento das prestacdes é feito pelo empregador
sendo o valor da contribuicdo descontado dos ealdNo caso dos autdnomos, os interessados devem
fazer o pagamento, ndo sendo ele obrigatério.
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reumatismo. Os sintomas mencionados sdo dor, qde pariar entre articulacoes,
musculos e 0sso0s, inchago e rigidez nas articidagéensaco, fraqueza, desanimo,
perda de forca nas méos, bracos e pernas, limitagdgperda de movimentos,
deformidades, principalmente nas maos e nos pégasie das articulacdes, anemia,
formigamento nos membros, febre e manchas na pelas pessoas entrevistadas

relataram que a doenca “atacou” os pulmodes. Ness

s, falta de ar, dificuldade para
respirar e cansaco sao 0s principais sintomas. &larrparte dos casos, 0s pacientes
entrevistados convivem também com outras doengas,c8m sua maioria, depressao e
osteoporose, além de hipertenséo, disfuncéo nalgknireoide, doenca de Crohn,
leucemia e cancer. Os estagios de tratamento eadostforam bastante variados,
abrangendo pessoas que fazem tratamento hd muibss(sendo o maior tempo de
tratamento encontrado o de 50 anos), outras quemfdm pouco tempo. Algumas,
ainda, estavam retornando para o tratamento apégenodo afastadas (por ter
recebido alta médica ou por abandono), bem comdemas em suas primeiras

consultas.

A partir das entrevistas e observacoes realizadasse capitulo abordarei algumas
mudancas fundamentais na vida das pessoas apesrt@da doenca e de que forma a
vivéncia desta est4 relacionada com a posi¢aolstmsaindividuos no seu circulo de
relacdes interpessoal e, de forma mais ampla, stast@as sociais, destacando as
categorias de género e classe que emergiram noreleda pesquisa. A perspectiva de
género surge da discrepancia entre os sexos eadostna pesquisa e também afirmada
pela medicina, busco discutir tais dados a padiel@mentos sociais e culturais. Ja a
categoria classe emerge da questéao do trabalhe@adeentralidade na organizacao da

vida das pessoas entrevistadas, sendo que se sihigras classes trabalhadoras.

Cabe aqui chamar a atencado para o fato de qudaredadioldgicos ligados aos
corpos masculino e feminino ndo séo ignorados neabalho, certos aspectos das
doencas séo, de fato, fruto da biologia particdircada sexo. No entanto, procuro
discutir nesse capitulo os elementos sociocultw@istitutivos do género masculino e
feminino e de que forma eles podem influenciar maeira como as pessoas lidam com

Seus corpos e com sua saude.
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3.1 Género e classe como marcadores da formaskrdoente

Diversos estudos chamam a atencgédo para uma maiurprdas mulheres pelos
servicos de saude, sdo as mulheres que procurasramadnsultas meédicas, fazem mais
exames e consomem mais medicamentos. Além dissodetlaram mais suas doencas
e avaliam pior o seu estado de saude (SILVA E ALVE®3apudBRAZ, 2005). Tais
resultados poderiam levar a constatacéo de queuleires adoecem mais do que 0s
homens, no entanto, as altas taxas de mortalidat@t@dade masculina revelam outra

face desse fenbmeno, pois séo as enfermidadesgravénicas as que os afetam mais.

De modo geral, segundo Pinheiro e outros (200&)ato de condi¢des cronicas &
mais frequente nas mulheres, porém, tratam-se elecee cronicas de baixa letalidade
como, por exemplo, artrite, asma, hipertenséo,sdmn@nicas e sinusite. Quando se leva
em conta a gravidade da enfermidade, os homendaapmais doencas cronicas fatais.
Ademais, 0s servicos de emergéncia sdo mais pamsif@elos homens, que também
compBe o maior nimero de pessoas internadas enpeagtave. Os autores também
sublinham as diferencas nas motivacdes pela buscaalvicos de saude, sendo que as
mulheres vao para realizar exames de rotina e ggégsntivas, enquanto os homens
buscam auxilio por motivo de doenca. A vista disexs palavras de Couto (2010, p.
258):

Embora os estudos apontem para altas taxas delidenta masculina em
todas as idades e para a quase totalidade dasdhasmenti, Mello Jorge,
Gotlieb, 2005; White, Cash, 2004), quando analisadataxas de morbidade,
a autopercepcao de saude e o uso de servicosppereeque as mulheres
apresentam indicadores mais altos que os homenrs,vem que elas séo

apontadas como portadoras de mais problemas de sé&ud mais atentas na
busca por atengdo a saude (Aquino, Menezes, Am&888).

A partir desses dados, podemos compreender es€endap desde uma
perspectiva de género, onde homens e mulheresrta ga elementos sociais e
culturais, aprendem formas diferentes de viver ga@oe, consequentemente, de
comportarem-se em relagdo aos cuidados de saudem,As corpo socialmente
informado, como um principio que gera as praticassaude a partir de uma viséao de

mundo organizada de acordo com as estruturas sagagénero, forma utmabitusde
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género. E importante, no entanto, ressaltar quiifaencas de género ndo sdo apenas

culturais, mas de poder, gerando (e mantendo)aedage dominagao.

Como mencionado anteriormente, a prevaléncia degdsereumaticas da-se em
mulheres, o que foi ilustrado por essa pesquisa,dmtrinta entrevistados, apenas dois
sao homens. O primeiro deles, Joao, tem 49 anaxr& mo interior do Rio Grande do
Sul. Ha oito anos, Jodo comecou a ter febre frequenferidas na pele que se
assemelhavam a escamas, procurou atendimento emcidade, onde recebeu
tratamento para algum problema nos rins, cujo noéd® € lembrado. Os sintomas
continuaram e aconteceu de ele ficar uma semanaaintom febre, entdo, fizeram
Novos exames e 0 encaminharam para atendimentmdgmAegre, ele aguardou seis
meses até que tivesse sua consulta agendada. kpogjdiase trinta dias internado
“entre a vida e a morte” no hospital, recebeu segnibstico, € portador de uma doenca
chamada esclerose sistémica com desenvolvimerftbrdee pulmonar, o que interfere
em sua capacidade de respirar. Segundo sua esposa+Hne concedeu a entrevista —,
0s meédicos informaram-na de que a doenca de sadamao tinha cura e que lhe

restavam poucos anos de vida.

Jodo ja superou o tempo de vida anunciado pelogaséd faz tratamento ha sete
anos, porém sua situacado agravou-se. Quando sises da doenca, voltam as febres e
as escamacoes da pele. Além disso, seus pulm@as tmmprometidos e ele depende
do uso de oxigénio, ja precisou usa-lo dezoito h@@ dia, mas, quando sua doenca
esta mais controlada, usa apenas para dormir. Ridgde de sua situacdo exige
acompanhamento constante, o que faz com que éla tenir ao hospital até trés vezes
por més. Como Jodo mora no interior do estadojaelaté Porto Alegre com um 6nibus
disponibilizado pela prefeitura de sua cidade. Bas de consulta ou exames, Joao e
sua esposa saem de sua cidade as dez e meiaalachedando ao hospital as cinco e
meia da manhd, realizam os procedimentos e retosmntorno de quinze e trinta e
dezesseis e trinta, chegando em sua casa em @wiotd e duas e vinte e trés horas, o
que significa ficar quase vinte e quatro horas ‘fimcdo” do atendimento. Dessa
forma, Jodo necessita do oxigénio para ir as ctassupois € um processo muito
cansativo, “vir, vem bem, mas sempre volta cansadm falta de ar”, afirma sua

esposa. Ainda, devido as limitacdes trazidas pedacendicdo, ele deixou de trabalhar,
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era pedreiro, e se aposentou por invalidez. Jodaitea filha de 29 anos, e dois filhos,

um com 26 e outro com 19 anos, mas reside someme@sposa.

José, o segundo homem entrevistado, tem 58 ano8@oeexerce atividade
remunerada no momento. Por volta de 1985, comecsentr dores e rigidez nas
articulagcbes, o que limitou sua movimentacdo. Rmcuum médico e recebeu
tratamento, as dores melhoraram e ele, em suasrggladesistiu do tratamento,
abandonou. Mais tarde, as dores voltaram muiteg$pras articulacdes “travavam” e
inchavam, ndo era possivel caminhar. Dessa forne, peocurou atendimento
novamente, desde entdo faz tratamento, ha quirte Apresentando suas razdes para
0 abandono do tratamento, afirma: “foi relaxameatoera guri, era novo ainda, achava
gue estava bem ja, mas ndo, nao estava. Em tesa éaisa que € para ser para o resto

da vida, praticamente, esse tratamento, ndo terso. gise aconteceu”.

José comecou a trabalhar aos sete anos na rogaternior do estado. Quando
maior foi morar na capital para trabalhar com wmb comércio, mais tarde, trabalhou
em outras empresas e, por fim, manteve-se por &mie no setor administrativo de um
hospital, quando recomecgaram seus sintomas. Jizsado, tem uma filha de 27 anos e
um filho de 22 que moram com ele e a esposa nmidaartenon em Porto Alegre.

As histérias de Jodo e José corroboram com ag8@sacima mencionadas. Jodo
procurando atendimento médico emergencial quandebass se tornaram frequentes e
José, da mesma forma, quando suas articulacbeavam” e ele era impedido de
caminhar. Em ambos 0s casos, eles recorreram wigcsele salude com a doenca ja
instalada. José, apesar de ter a informacdo dsuwpeoenca é cronica, abandonou o
tratamento assim que seus sintomas passaram, dol@nbuscar por atendimento
guando era impedido, novamente, de exercer suadaates cotidianas. Joao recorreu
ao atendimento médico quando as febres se torn@eguentes, recebeu diagndstico
equivocado, de modo que realizou, por alguns mésgamento para uma doencga nos
rins. Contudo, como a medicac¢do foi ineficaz, progunovamente o servi¢co de saude
ap0s passar uma semana inteira com febre altafaloréd”, sendo encaminhado para o
atendimento em Porto Alegre, onde teve que espeads alguns meses até ter sua
consulta agendada. Chegando ao atendimento espmidiajd com a doenca avancada,
teve de ficar um més internado em estado graves andrevisdo de tempo de vida

restante foi dada a ele.
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O diagndstico inicial equivocado e/ou a demora mBscobrir a enfermidade é
relatado pelos pacientes com frequéncia, muitassveso é relacionado a demora no
atendimento e/ou considerado erro dos médicos. Nan®, ndo existem exames
especificos para muitas das doencas reumaticadp serpartir de um conjunto de
fatores, resultados de exames e sintomas que oddidep € determinado. Assim,
muitos meédicos de atendimento primério, clinicosaige ndo tém condicdes de
solucionar esses casos, sendo necessaria a casuspecialista. Por vezes, devido a
esta inespecificidade, o diagnostico pode demagameesmo quando o atendimento
especializado € realizado. Aléem disso, devido aasados sintomas e variadas
alteracdes nos exames de sangue, o meédico esgtacéequado ao atendimento néo é
facilmente identificado. Muitos pacientes entreadlsts relatam que passaram por outros
especialistas antes de chegar ao atendimento reldgiab e descobrir suas doencas.
Porém, € importante ressaltar, tal fato ndo € ek@udo sistema publico de
atendimento a salde, o0 mesmo ocorre no sistemadpriDevido ao fato de eu ter uma
doenca reumatica, pude conversar, para além desgaipa, com diversas pessoas que
recorrem a atendimentos particulares, além disatra® pessoas da minha familia
também realizam tratamento para doencas reumatiassistema privado de
atendimento, e os relatos, em relacdo a demorafiraliagndstico sdo bastante

semelhantes.

A vista disso, o caso de Jodo ndo é uma excecdsamaga possibilidade de que a
demora do diagnostico possa ter agravado seu edtagalide, a ela soma-se o fato de
que ele ndo procurou o atendimento quando comegeu fabres, mas quando estas
tornaram-se frequentes. E este segundo ponto gaaliseutido aqui: a pouca procura
(em comparacdo com as mulheres) por parte dos ooh@n servicos de saude, e,
quando o sistema de salude é acionado, esta bufsita @uando a doenca ja esta
instalada, resultando na maior presenca de homesssarvicos emergenciais e
internacdes por estados graves de saude, acompapbkdalta taxa de mortalidade

masculina.

Além disso, os hébitos geralmente relacionado$haogens, como maior ingestao
de bebidas alcoolicas e consumo de alcool, a deimvulnerabilidade, que faz com
que eles corram mais riscos, bem como condi¢codesmbtalho desgastantes, somada a

pouca procura dos servigos de saude, contribuemmsddpara o aumento de doengas
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graves, como para a morte precoce dos homens. dagrgs de Pinheiro e outros
(2002, p. 688):

Enquanto a obesidade, o stress, a infelicidadepeeasdes ligadas aos papéis
sociais exercidos pelas mulheres sdo apresentado® datores que
aumentam os riscos de doencas neste grupo, entt®roens ha maior
ocorréncia de fumo, ingestdo de &lcool e desvantagam situacOes
relacionadas ao trabalho, acarretando aumentosdesride problemas no
longo prazo.

Em um estudo visando as explicacbes dadas pelogrnsom respeito da baixa
procura masculina pelos servicos de saude, GomascimNento e Araujo (2007)
argumentam que a procura dos servicos de saudégesta ao que se entende por ser
homem. Os discursos dos entrevistados relacion@eaocom a identidade masculina e
com os papeis a serem desempenhados para qual@ssdade seja mantida. Assim,
revela-se a presenca de umhaxa da masculinidade, ou seja, o reconhecimento do
mundo a partir da incorporagdo dwmbitus de género, o que resulta em uma
compreensao do mundo a partir da posicdo ocupadstngura de género. Assim, a
doxaestaria ligada a uma subjetividade de géneranaliegada e geradora de posturas
masculinas e femininas. A vista disso, entre dffiativas apontadas estdo a imediata
ligacdo do cuidar ao ambito feminino, e, em coraraga, a ideia de ser homem

associada a forca e invulnerabilidade:

caracteristicas essas, incompativeis com a deragéstrde sinais de
fraqueza, medo, ansiedade e inseguranca, reprdaep&la procura aos
servicos de saude, o que colocaria em risco a tgisiewle e aproximaria o
homem das representacdes de feminilidade. (GOMESSONMENTO,
ARAUJO, 2007, p. 569).

Dessa forma, os homens, apresentando-se com urganmae autossuficiéncia,
reprimindo suas necessidades de saude e procursrts 0S servi¢os, acabam por ver
como habitual e natural o comportamento de ndaizalgio da salude, uma vez que o

cuidado é visto como responsabilidade da mulher.

Para os homens pertencentes as classes trabakhaarpestdes relacionadas ao
labor aparecem como centrais. Foram realizadosstiseestudos sobre as ideologias a
respeito de saude, doenca e alimentacdo das clasfedternas” durante a década de
1970 no Brasil, especialmente no que se referprasiCas sociais” sob uma perspectiva
do “real vivido” (QUEIROZ, CANESQUI, 1986). A expéncia da doenca para as

pessoas de classes baixas e, mais ainda, no casdodacgas incapacitantes, esta

60



diretamente ligada a necessidade e a capacidaiabd¢har, seja fora de casa, seja no
ambiente doméstico. A vista disso, a experiéncialaenca esta relacionada com a
capacidade de desempenhar papéis sociais e cordespmm as expectativas ligadas a

estes.

Alves e outros (2011) registraram a presenca deiameedo por parte dos
homens em comunicar no trabalho quando estdo dopgmiacipalmente no caso de
doencas cronicas, devido a relatos de demissédoaapldsrmacdo de enfermidade por
parte de algum funcionario, o que contribui pasmcobrimento dos casos de dor. Além
disso, ndo sdo fornecidos atestados meédicos pelvg;ss de saude nos casos de
marcacao de consultas, busca de medicacgéo e atitriaades vinculadas a prevencéo
(KNAUTH, COUTO, FIGUEIREDO, 2012). E preciso tambétmamar a atencéo para a
incompatibilidade dos horarios de atendimento dawigs de salude com a carga

horaria dos trabalhadores.

A vergonha de ficar exposto a outra pessoa, a d@tpaciéncia com as filas e a
espera, que faz com que percam um dia de trabahtde resolucdo de suas demandas
em uma Unica consulta também aparecem entre #&caistas masculinas (GOMES,
NASCIMENTO, ARAUJO, 2007). Dessa forma, pode-sestjoear a real auséncia de
enfermidade na populacdo masculina, tendo em gistaa ndo procura do atendimento

meédico impede a constatacéo das doencas.

O trabalho figura, nas pesquisas mencionadas acona a principal explicacéo
masculina para a pouca procura dos servicos deesaicconcomitancia entre o0s
horarios da jornada de trabalho e do atendiments servicos, a demora no
atendimento, a ndo resolucdo do problema em unta @onsulta, o medo de perder o
emprego devido a doengas, o medo de retaliacogsapier dos empregadores, o fato de
os atestados serem fornecidos apenas para consuliéde para realizacdo de exames,
marcacdo de consultas, sdo alguns dos apontam#@&itos pelos homens como
impeditivos para a busca de atendimento médica&nR,osabe-se que é cada vez maior
0 numero de mulheres no mercado de trabalho. Dd@BGE revelam um aumento do
percentual de mulheres em atividade profissionaé, passou de 50,1% em 2000 para
54,6% em 2010, e um decréscimo do percentual demoem atividade, que em 2000
era de 79,7%, passando para 75,7% em 2010. Dessa, fos problemas relatados néo

sao vividos apenas pelos homens, mas por qualesso@ que esteja inserida no
61



mercado de trabalho formal. No entanto, como afinnmf@neli, Souza e Miller (2010),

a categoria de trabalhador, concebida em seu eentabsculino e universal, leva a
invisibilidade das mulheres. Embora as mulhere8ggaem cada vez mais do mercado
de trabalho, ainda permanece, no plano ideolégicoimaginario no qual o trabalho é

associado ao universo masculino.

Das vinte e oito mulheres entrevistadas, apenass&é “do lar”, ou “donas de
casa”, ndo exercendo atividade remunerada, sereldugs delas ja trabalharam fora de
casa e se afastaram quando tiveram filhos. A p@digpreponderante entre as mulheres,
seja em atividade ou para as ja aposentadas otaddasdo trabalho, € de diarista,
porém, ha mulheres que trabalham ou trabalhavam aomtura, artesanato, saldo de
beleza, limpeza/higienizacédo de hospital, no coména industria calcadista, havendo,
ainda, uma contadora aposentada, duas secretu@sao exercem mais a profissao, e
uma enfermeira. Embora grande parte das pesso&vistd#das ndo exerca atividade
remunerada no momento, a maioria exercia quande@mma sentir os sintomas das

doencas e recebeu o diagndstico.

Paula tem 36 anos e reside em Porto Alegre, comec@entir dores nas
articulacbes ha seis anos, apos ter o seu prinfific@ Sem conseguir caminhar e
segurar o filho no colo, foi diagnosticada, aindahospital apés o nascimento dele,
com lapus. Ela fez um ano de tratamento e parous@as palavras: “Parei por conta
prépria.... Porque eu tinha que trabalhar. Ou ewaidalhar, ou eu vinha no médico,
né?”. Paula trabalhava no setor de limpeza de wspitab e, no momento da entrevista,

encontrava-se desempregada.

Joana tem 51 anos, é enfermeira e reside em PlatpeA foi diagnosticada com
lipus em 2012, mas afirma sentir dores h&d mais ee athos. Ela ndo deixou de

trabalhar, mas afirma ter conflitos no trabalhoidea doenca:

Eu consigo ainda fazer meu servico, mas tenho itmnfem fungéo dos
atestados que eu tenho que colocar com frequéaaiaperiodos que eu sou
limitada de fazer alguma... Tipo, a gente temti@sas [de turno], se eu boto
muito atestado eles me cortam as trocas porqueael@sm que eu estou
botando muito atestado. Eu ndo posso trabalhar plaistes seguidos

porque eu fico muito cansada. Como se eu tiveskm ae estar botando
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atestado, né? Entdo, isso afeta. As vezes eu o chateada quando eles

cortam isso.

Diversas outras mulheres relataram encontrar tiicles. As vezes ha a
necessidade de faltar ao trabalho devido as doués ffortes e limitacdes temporarias
ou aos efeitos colaterais das medicacdes, bem demagustes no horéario de expediente
devido a consultas médicas e exames. Aléem dissa,coavivéncia continua com a dor
gue, como mencionado anteriormente, varia de itteds e local. Assim, as mulheres
relatam que trabalham mesmo com dor, ainda quenglguovimentos ndo sejam
possiveis em alguns dias. Elas procuram enconliemnativas, pedir ajuda para 0s
colegas, fazer as atividades que requerem a palteidh mais devagar ou tentar

encontrar algum tipo de movimento que néo forcetarparte afetada.

Apesar do aumento do numero de mulheres no mercddrabalho, a
coparticipacao delas na provisdo das familias andadatem visibilidade social, mesmo
que muitas mulheres sejam as principais resporsgedd sustendo do lar. O trabalho
ainda aparece como constituinte da identidade rhascuficando sublinhada a
responsabilidade pelo sustento familiar. SegundodiNE@L998), a capacidade e as
habilidades para o trabalho sédo elementos comgggidoethosmasculino nas classes
trabalhadoras, € o trabalho que vai garantir qupapeis sociais ligados a identidade
masculina sejam efetivados, pois estd vinculadoutaos atributos e funcbes morais,
tais como: ser bom pai, bom marido, provedor doftate, honesto” (p. 96).

Silva, Vasconcelos e Bezerra (2014) argumentam npegalidade, as barreiras
institucionais (horario de funcionamento e local@a dos servicos, demora no
atendimento) sédo utilizadas pelos homens pardipasgm medos, anseios, inseguranca
de procurar assisténcia nos servicos de saudeof@sns alegam falta de tempo para
procurar os servicos de saude, afirmando que ademasl tem mais tempo livre
(ALVES et al, 2011), no entanto, as mulheres, além das atigglpdfissionais, ainda
sdo as principais encarregadas das atividades toasesconvivendo com uma dupla

jornada de trabalho.

Além disso, o0s servicos de saude costumam ser svislamo espacos
feminilizados, frequentados e formados principalimgror mulheres, provocando uma

sensacao de nao pertencimento e gerando poucaaféailie com o espaco e a rotina
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dos servicos, 0 que revela um comportamento inconpad parte dos homens nesses
ambientesiflem). Ainda, de acordo com uma pesquisa realizadé&pbraiber, Gomes

e Couto (2005), os homens casados costumam depémderas esposas no cuidado a
saude, o que caracteriza 0 casamento como umdefmotecdo de riscos, de doencas e

de agravos a saude para eles.

Durante as observacOes realizadas nos hospitage perceber a presenca
equilibrada entre homens e mulheres, tendo em gistaas recepcdes onde realizei a
pesquisa sao formadas por mais de uma especialidadea. No que se refere aos
atendimentos da reumatologia, o nimero de mulhenr@smaior, no que se refere a
cardiologia, o niumero de homens aumentava, por&mstiaan outras especialidades
meédicas também em atendimento. Haviam pessoasaguesazinhas, algumas iam
acompanhadas por questfes de necessidade, outnas pdnjuge, alguns com filhos,
netos, e, outros ainda, com diversos membros ddidar®bservei que a maioria das
pessoas que vinham de outras cidades com os Galsugrefeituras estavam sozinhas,
0 que ocorre devido a alta procura por vagas néssless, sendo as mesmas reservadas
para 0s pacientes, os acompanhantes apenas satidosrm caso de necessidade,

como o de Joao.

Com o passar do tempo da pesquisa fui percebereJajgando chegavam casais
na sala de espera, sempre era 0 homem quem idtaongois eu podia ouvir o médico
chamando o paciente e ver quem se dirigia a eamAlisso, os homens demonstravam
mais incbmodo com o ambiente, andavam de um ladbqadro, optavam por esperar
do lado de fora do hospital, e, quando acompanhaa®sesposas realizavam as
atividades burocraticas como pegar ficha para odatento, marcar a préoxima
consulta, reclamar com a recepcionista pela derfgaalmente a pedido do marido),
levar os exames e documentos necessarios, alémmtilr @o consultério para o
atendimento junto com eles. Observa-se, dessa foammaior familiarizacdo das
mulheres com o ambiente dos servicos de saude,auadadas a burocracia e a espera
do local, bem como a dimenséao do cuidado, aindaesgonsabilidade da mulher. Nas
palavras de Laurenti, Jorge e Gotlieb (2005, p. 38)

O fato de caber a mulher, em geral, acompanhanga$a adolescentes e
idosos a esses servicos de saude, além de, ermotetéo periodo de sua
vida, frequentar o pré-natal, faz com que ela seetoprovavelmente, mais
predisposta a utilizacao desses servicos.
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Assim, ndo somente encontra-se udoxa da masculinidade, mas também da
feminilidade, onde as mulheres, através da adogicothportamento considerados
femininos, ligados ao cuidado da familia e da caarporam e reconhecem o mundo
e a Si mesmas a partir de sua posicdo na estrdéuggenero, perpetuando-a. Diante
disso, € possivel argumentar a favor de uma infl@aémutuaentre as estruturas e a

vivéncia subjetiva.

No entanto, também deve ser chamada a atencaa gararidade dos servicos
estar direcionada as mulheres, as criancas e asgsidha pouca inclusdo dos homens
nas propostas assistenciais dos servicos de s@mfestruido dentro da referéncia
dominante de atribuicbes de género, o sistema de@adm acaba por levar a
invisibilidade dos homens (FIGUEIREDO; SCHRAIBER12).

Desde a década de 1930 ja existiam, no Brasitigadide salude voltadas para as
mulheres a partir da perspectiva materno-infaN@l.década de 1970, o tema da saude
passa a ser trabalhado pelo movimento de mulhergs p questdo da sexualidade,
conhecer o proprio corpo foi o ponto de partidamCa redemocratizacdo do pais,
questdes de saude e de saude reprodutivas mereceadon atencdo através de
campanhas pelo direito ao abordo e luta contrdegilesacdo cirdrgica indiscriminada
em mulheres. Podemos ver a questdo da saude cartm gfave de reflexdo sobre a
identidade feminina e relacdes de género e distagdio (BARSTED, 1994). Assim, no
inicio da década de 1980, a partir desses movimgrgocategoria de género é
incorporada nas politicas publicas, sendo em 19@8lacc 0 Programa de Assisténcia
Integral & Saude da Mulher (PAISM).

Ao utilizar o tempo “saude integral da mulher” oIBM fez avancos em relagéo
a forma como as mulheres eram tratadas nas pslileasaude, a partir de uma
perspectiva materno-infantil. Apesar desses avarecesnergéncia de novos conceitos
em saude da mulher, ndo implicou um automatico gdyan das formas antigas. A
perspectiva materno-infantil continua vigente ppesa as praticas em saiude ao mesmo
tempo em que novas abordagens surgem. Farah (20@4)a a atencdo para as
diferencas e tensdes nas abordagens relativadiisqgocom foco na mulher. De um
lado, ha énfase em uma certa ‘funcionalizacédo dhaeriyvista a partir do papel que
desempenha na familia. De outro, a énfase estderspqttiva de direitos e na

constituicdo da mulher como sujeito, visando a @p@b do espaco de cidadania. N&o
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apenas as politicas para as mulheres sdo ainagateaficadas no papel da mulher-mae,
mas também politicas direcionadas as familias,j@ens e aos idosos atribuem a
mulher o papel de cuidadora, de responsavel petdlida Segundo a autora, essa
maternalizacdo da politica significa, por um ladma sobrerresponsabilizacadas
mulheres e, por outro, uma fragmentacdo de seagodir O que pode ser observado
nao apenas no texto das politicas, como no compernti®m dos profissionais, pacientes,
familiares e da sociedade em geral.

Mais de 25 anos depois da criacdo do PAISM é cradolitica Nacional de
Atencdo Integral a Saude do Homem (PNAISH), pastidd maior vulnerabilidade dos
homens as doencas, principalmente as cronicasvesyrdas altas taxas de mortalidade
e, a0 mesmo tempo, da baixa procura dos servicademhegado basica por eles. Com
recorte etario de homens na faixa de 25 a 59 anasfinalidade é promover acdes que
contribuam para a realidade masculina, visandoitsbrg-los para suas condi¢cbes de
saude, desenvolvendo praticas de prevencdo e ouidddNDONCA, ANDRADE,
2010). Segundo Julido e Weigelt (2011), essaigmlfiarte da constatacdo de que o0s
homens procuram o0s servicos de salde apenas gpartkm sua capacidade para o
trabalho. Por isso, os homens chegam ao servigaude em situagdes critica, motivo
pelo qual a capacidade de prevencao e de diagn@stcoce é perdida e o agravo da

morbidade é favorecido.

Ao contrario do PAISM, a PNAISH ndo partiu de iattias no campo dos
movimentos da sociedade civil. A Sociedade Brasilele Urologia (SBU) vinha
pressionando diversos setores do governo, os tmssde salude e outras sociedades
meédicas visando a criagdo de uma politica voltaols lomens. Dessa forma, o
Ministério da Saude divulga o documento do PNAISthdD inicio a uma discusséo
entre setores do governo, conselhos de saulde,iagsex médicas, pesquisadores,
profissionais de saude e representantes da soeiezi@t| que contribuiram com a
versao final do documento (CARRARA; RUSSO; FAROPZ0 O produto dessas
discussodes foi submetido a Consulta Publica corbjetivo de possibilitar uma maior
participacédo da sociedade em geral, o que naaeasem uma motivacdo no campo do
movimento social, pois essa populacdo nédo é recal#dheomo socialmente excluida
(GOMESet al, 2012). Na palavras de Carrara, Russo e Faro (20@32):

Para os homens, articular reivindica¢gfes a pagtinrda posicéo generificada
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e tornar-se visiveis enquanto “homens” significkocar-se no mesmo plano
gue as mulheres. Perderiam assim a posicao desegpaates universais da
espécie e arriscariam a perder também suas prévasgyaa hierarquia de
género.

Gomes e outros (2012), em um estudo sobre os ssrditibuidos ao PNAISH
pelos envolvidos em sua implementacéo, afirmammuios gestores ainda nao tém
conhecimento dessa politica. Além disso, quandodmfecimento, ela pode ser vista
como episbdica, voltada exclusivamente para pradseimologicos, cancer de prostata e
disfuncéo erétil ou, ainda, “como algo vago, qae tnais tarefas para os profissionais
de saude, ndo se percebendo como trazer os homeansog servicos, hem como
desenvolver um olhar diferenciado para o atendimemsculino” (p. 2594). Apesar
disso, alguns profissionais a vém como algo pasiévbuscam alternativas para lidar

com a saude considerando a questédo de género.

Da mesma forma que a atencdo integral a saude dlzermainda encontra
dificuldades em sua implementacéo, pois muitassvaggraticas ainda sao perpassadas
por uma perspectiva materno-infantil, a atencéegmti a saide masculina enfrenta
resisténcias, pois o cuidado acaba por ser reladma mulheres, criancas e idosos. O
que evidencia a existéncia de um olhar de géneeneesipado, levando a reproducao
das desigualdades entre homens e mulheres nogasede assisténcia a saude. No
entanto, apesar do fato de que as relacdes edt@tuerias (e esta estrutura pode
perdurar por geragdes), elas também podem seruteesatias a partir de novos eventos,
produzidos pelos individuos, sem que a estrutyeadesconsiderada nessa producao.
Desse modo, o corpo é o que o ambiente fisico mlsecsuas relacdes concretas
permitem que ele seja, mas também existe pelaiérp&r dos individuos, que tém
liberdade para construir a si mesmos em relac&saestrutura e também a reconstruir

através de suas praticas.

3.2 Mortes possiveisperdendo vinculos

A doenca pode ser compreendida como o0 advento eipénado, desvantagens

fisicas surgem interrompendo uma trajetoria vistaa fluida, provocando a estranheza
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da pessoa para com a atual condicao de si: seusnaie usuais como comer, vestir-se,
caminhar, etc., deixam de ser comuns. Pela estzam@econdi¢do ou limitacdo, hd uma
indeterminacdo de seu conhecimento sobre sua @aréppacidade, ela torna-se uma
pessoadiferente Assim, a enfermidade ressalta os recursos (Gegsie materiais)
utilizados pelos individuos para estruturar sua \ddtidiana, sua identidade pessoal e
social, fazendo com que sejam reorganizados. Irpde-necessidade do individuo,
empurrado “por forgas e circunstancias que tem rdeear e procurar dar conta”
(VELHO, 2003, p.45), reorganizar a vida, rever squiejetos e papé€is sociais,

recolocando-se no mundo.

Ha o surgimento de uma nova arena social e o przbtio reconhecimento sobre
0 que esta acontecendo. Uma série de percepcéatid, compartilhada pela maioria
dos entrevistados. Todos os pacientes entrevistades mulheres do GRUPAL
relataram sentir dor com frequéncia, apesar dea B a intensidade mudarem. Essas
dores trazem uma série de mudancas em suas rateado as limitacdes que acabam

por desencadear, gerando rupturas fisicas e sociais

Além das dores e das limita¢des trazidas pela @euwgra mudanca fundamental
do cotidiano das pessoas em condicdo crbénica fefer@ necessidade de
acompanhamento médico constante. Entre os eni@detstas consultas ocorrem com
um espacamento maximo de seis meses, todas conmexdancontrole. O hospital,
como espaco de enfrentamento da doenca, faz partand contexto em que a
“identidade situacional do doente” surge, sendodas marcadores da mudanga no
cotidiano. O tratamento também pode resultar encullifades, as idas a farméacia
passam a fazer parte da rotina, que, por sua ese, ser organizada de modo que o
paciente dé conta dos horarios das medicacdessap@umerosas. Ademais, muitos
podem ser os efeitos colaterais das medicacdesteBxi ainda, recomendacdes ou
impeditivos de atividades a partir do diagnostopoe podem ter um reflexo nos habitos

e praticas cotidianas dos pacientes.

Joana, a enfermeira mencionada no subcapitulai@nteelata seu convivio

cotidiano com as dores e as implicacdes dela eedlicatdo em seu trabalho:

Na verdade, eu ndo consigo ficar completamentedsees, todos os dias eu

tenho dores, um dia déi o braco, outro dia déi mgeoutro dia doi a méo.
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Eu sempre tenho uma dor, eu s6 consigo dormir senear medicacdo para

dor, se ndo eu nao consigo dormir durante a ridém complicado.

A forca das maos, ndo perdi total, mas, como éalna de enfermeira, ndo
consigo erguer um paciente sozinha mais, eu ndoeutento pegar porque
eu ndo consigo erguer, eu perco a forca.

No meu trabalho, tem periodos que eu tenho que paré&rabalhar porque
guando as crises ficam muitos fortes de dor, ehoteque aumentar a
medicacdo para dor e isso ndo me... Eu ndo cotrsigalhar porque dai eu

fico sedada, com muito sono.

Além disso, Joana parou o tratamento diversas yveassdificuldade de aceitar a

doenca:

Por ser uma doenca que tu ndo... S6 sente demakdor assim que ela te da
e ddi, dois, trés dias, depois passa a dor, tu.fd@o é uma, que nem uma
ferida que tu td enxergando, e ndo tem nenhum exapexifico que te diz

assim ‘ah, tu tem essa doenca’, principalmentepadfié uma doenca que tu
ndo tem... E [a partir de] um somatério de variotosas que eles fecham o
diagnostico, entdo assim... Varias vezes eu adnava&ao era aquela doencga,
entdo, por ter dores, mas ndo tinha um exame déspegile dissesse que era
aquela doenca. Nao é que nem uma diabete que I @daé da o diagndstico

de diabete assim. Entao, essa é a dificuldade.

Ela, ainda, faz uso de corticoides, um tipo de p@gdio cujos efeitos colaterais,
descritos por diversos pacientes, sdo inchaco leoga@ peso. Tal mudanca fisica pode
causar umaesidentificagca@ntre sua imagem pessoal e sua identidade, gues#ja o
gue ela vé no espelho e o que ela acredita seneatd, podendo gerar reflexbes do tipo
“essa nao sou eu”. Joana relata sua identificagdowm corpo magro e a dificuldade

para lidar com o ganho de peso:

E dificil, é dificil sim. Também é dificil o uso slamedicaces,
principalmente o corticoide, que da muita fome ieadianenta o peso e eu sou
uma pessoa que sempre me cuidei, eu nunca quisdang&ntdo eu...
Sempre preferi ter outra doenca, mas que ndo emgpoique a obesidade
para mim é o maior desespero. E eu vejo pessoastemueproblemas
reumaticos e por causa do corticoide engordam,oendd meu maior

desespero é pensar que eu possa ficar com sobmpdsncao do corticoide
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gue tem que ser usado com muita frequéncia. Esaaa@ das minhas
preocupacoes.

Diversos pacientes relataram fazer uso de antigdepms e acompanhamento

psicologico ou psiquiatrico. Joana atribui o usordalicacdo antidepressiva as dores:

O que tem é que tentar suportar elas e continahaltrando, ndo parar de
trabalhar, ndo... Entao, eu uso antidepressivoéampara nao ter depresséo,
por que a dor causa depressédo, né?

Vanessa tem 51 anos e faz tratamento ha mais dendsz mas nao sabe o nome
especifico de sua doenca. Além de ir a cada ses®sn@ meédico com exames de
controle, ela toma 6 remédios por dia. Vanessaaédea tem um filho e um neto, que
ela cria. Ela fala sobre as dificuldades enfrergamatrabalho por causa das dores:

Sinto dores, mas séo dores que da para aguentamMito nas pernas, que é
sintoma de cansaco, para subir escadas, essas, @isae sinto muito ruim
qguando... E os bracos, agora esta atingindo umoptambém, as “juntas”
assim, porque o meu trabalho também é muito pwedtrabalho de faxina,
entdo é uma coisa que prejudica bastante, mas rogea estou aguentando

eu estou ai, né? Quando eu ver que ndo da mais...

Tem dias que eu acordo que nao tem condi¢cdes,ajuddo corpo todo, dai

eu digo que ndo posso trabalhar. [...] tem diasegufico... Que perde toda a
forca.

Ela fazia analise com a psicologa e chegou a fagerde antidepressivos, mas
teve reacfes que a impossibilitaram de continuasam Vanessa assume uma postura

similar a de Joana em relacdo ao trabalho, acioekaca depressao a falta de atividade:

Todo mundo vem as vezes: “Tu tem que te aposentprdndo eu ver que
ndo da mais, que ndo tem condigdes mais... Tamis&mperto de eu me
aposentar. Entdo, vou esperar chegar o tempo, eoapwsentar e continuar
trabalhando, enquanto eu tiver forcas para fazeue eu faco, eu vou

continuar. Porque a gente parar é pior, ficar gadehtro de casa, ai sim que
eu acho que endurecem as “juntas” todas. Apesquelem casa sempre tem
servico para fazer, mas dai eu acho que a pessoficaado mais em

depressao. Fica fraca. Entdo tem que ficar na.ativa
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Camila é uruguaia, foi morar em Porto Alegre apégar a irma em 1999, que ja
residia na cidade, gostou e ficou. Tem 51 anobalina como diarista, é divorciada e
méae de dois filhos. Ela afirma sentir dor, porém a&tribui a doenca:

Eu nunca senti dor. S6 nos 0ssos assim, eu sastajantdo eu trabalho, eu
SOU uma pessoa que nao para, eu ndo descansotenfoeque descansar,
entdo € dor aqui, dor la. [...] Ai me ataca o cigt&mormal, de todos, todo
mundo reclama de dor no ciético.

Devido a nao atribuicAo da dor a doenca, Camila wméo sentido no
acompanhamento médico e os intervalos entre unsultare outra fazem com que ela

Nao mencione 0s sintomas que teve nesse meio té&igpeelata:

Chato. Chato isso. Tenho que vir quando ndo tebbolaamente nada. Por
exemplo, quando eu venho com eles aqui, ndo tehbolldamente nada.
Passa um més ai me acontecem as coisas, mas snh&@ocomo recorrer
para poder vir ao médico e passa tudo, quero vimomento que acontece
iSs0, mas nao posso vir porque ja tenho marcadpai.eu nao anoto, me
acontecem as coisas, me dizem: “Pega a tua agesmiatae ", eu ndo anoto,

ai quando chega o0 momento me esqueco de tudormhe gee falar.

Andrea tem 38 anos e convive com a psoriase desdeanos de idade, ha seis
anos descobriu ser portadora de artrite reumamidiesde entdo mantém o tratamento.
Parou de trabalhar por causa da doenca, mas naditeito ao auxilio doenca ou
aposentadoria, passando a depender financeiram@mbarido. Tem dois filhos e mora
na regido metropolitana de Porto Alegre. Ela padiacde uma ONG voltada para
pessoas com psoriase. Andrea fala a respeitordaaddes no trabalho e na esfera da
vida pessoal:

N&o, no momento eu nédo estou trabalhando porquento saldo e dai no
saldo é s6 0o meu marido. As vezes eu vou |4 ajuts,como eu ndo posso
por causa dos bracos, [...] no caso, eu ndo consiyimentar para trabalhar.

Nem lavar meus cabelos as vezes, ele tem que lavar.

Agora eu consegui faxineira porque eu ndo estosaguindo fazer, estou em
crise agora. Ai vassoura, chado, essas coisas atifitn/dade até para lavar
meus cabelos no banho. Mas é mais quando eu estotse mesmo, incha,
fica tudo bem inchado.
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Mas é horrivel também ter que depender do maridgpata comprar uma

calcinha. E ndo tem nem como eu me encostar pewuéo pago INSS.

Em relacéo aos efeitos colaterais da medicacapraitdemas estomacais Sdo 0s
mais recorrentes, Como nauseas e azia, que, quamitio intensos, podem refletir na
alimentacdo dos pacientes. Além de que, muitassva®® acrescentadas novas
medicacdes para controlar esses efeitos colatéxadrea relata ter emagrecido apés

iniciar o uso de um medicamento, devido aos emuaiso fortes:

Eu era bem gordinha, ai depois que eu comecei a aiddetrexato eu
emagreci bastante. Eu acho que é por causa datentondo fala, por causa
dos enjoos. Se tu come uma coisa forte... Que merauetomo a injecéo na

segunda, ai eu estava falando para a médica queteuse eu como alguma

coisa mais forte eu ja vomito.

Sbénia, no momento da entrevista, estd em sua paneinsulta no hospital,
afirma ter muita dor nas articulagdes dos pés eoddmos e estar perdendo a forga nos
dedos. Tem 54 anos e é dona de casa, sempre fi@.dvioPorto Alegre, é casada e tem
duas filhas. Sénia, aléem das dores, mencionaadaltinimo, que a impede de executar

atividades muito comuns para ela, causando estraiia e preocupagdo com sua
propria condicao:

N&o poder abrir um refrigerante, eu ja estou, ew teonar banho aqueles,
sabe 0s cremes que tem que apertar? Eu ndo comsigomuitas situacdes
gue eu tenho que apertar aqui assim ou até mesmosaentes, [...] porque
a mao ndo tem mais forca.

Sem contar que assim, de uns tempos para ca eemtim vontade de fazer
nada, eu ndo tenho animo, eu ndo tenho forca, sc@jsa eu fazia, eu
costurava, eu pintava, a minha casa era eu queiavajncortinas eu fazia,
agora eu ndo faco mais nada, eu ndo tenho anismw,tagnbém, até me

assusta um pouco, eu perdi totalmente 0 &nimo.

Claudia tem 66 anos e faz tratamento ha 49 patiteargumatoide. E do interior
de Santa Catarina, casou aos 15 anos e um ancsdepgara Porto Alegre com o
marido, onde eles abriram uma alfaiataria, depoia lojinha e, mais tarde, uma loja
grande, sempre trabalhando muito para dar contacdogpromissos. Nao pode ter

filhos, entdo adotou uma menina. Ha seis anos waltanorar em sua cidade natal.
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Claudia menciona, como principal sintoma de suancke “a dor, a dor que

impossibilita”, realcando a inconstancia de suandaes as dificuldades enfrentadas ao
longo da vida:

Até eu descobrir meu tratamento eu estive pratiotengarada, depois eu, eu
sempre forcei a minha atividade porque tinha vantdeltrabalhar, eu sempre
trabalhei com problema, mas eu trabalhava. Hoj@dm consigo, mas eu

sempre trabalhei forcando.

Minhas atividades em casa eu ndo posso fazer m@isposso me levantar
para fazer uma coisa [levanta os bracos e mos#&dirsitacdo]. Vou subir

um degrauzinho da escada, eu quero limpar um negééd posso!

Tem dias em que eu estou bem, tem dias em quet@u kBsm ruim, € uma

doenca com muitos altos e baixos.

Luana tem 59 anos e faz tratamento ha 33 parteadtimatoide, mora no interior
do estado com um sobrinho e a esposa, é soltega é&m filhos. Foi morar na capital
aos 15 anos, com irmas mais velhas, posteriorncemecou a trabalhar e, aos 26 anos,
recebeu aposentadoria por invalidez, quando voftata sua cidade natal. Luana

descreve as mudancas no cotidiano, advindas dasigade de tratamento:

Com certeza mudou porque dai, € uma doenga quejtenestar sempre
tratando, tomando remédio, sempre indo a médiaenfio exames, essas

coisas, essa rotina de sempre.

Além disso, Luana descreve a necessidade de rewgIpsojetos e reorganizar sua
vida:

Foi bem triste, porque dai, sei 14, eu era novgessava em trabalhar e tal,
eu tinha minha vida boa e de repente tive que padar, Eu sofri bastante.

Foi bem traumatizante para mim, mas passou.

Ja néo tive filho porque quando eu decidi ter fithoja estava, o médico
falou, na época, que muito provavelmente a crigmg@eria nascer com
problemas, entao...

Para as pessoas que moram em outras cidadespoaieshto até o hospital pode

ser complexificado, como é o caso de Jodo, memioaateriormente, que, devido a
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distancia de sua cidade, fica envolvido com o ateexto meédico por quase vinte e
quatro horas. Marisa também mora no interior dadestem uma cidade que fica a oito
horas da capital. Ela tem 35 anos, é casada eréanfilhos, sendo que uma menina a
acompanhava no momento da entrevista. E dona dema®u de trabalhar para cuidar
dos filhos. Marisa descreve a necessidade de actrapeento como incOmoda, devido

a distancia:

Isso incomoda, ndo por vir no médico, mas peladdish, se fosse mais

perto, se tivesse médico mais perto.

Alguns pacientes relatam fazer exames para monibgrafeitos da medicacdo no
organismo, como anemia, baixa imunidade e as fend@efigado. Ela afirma ter,
ultimamente, consultas uma vez por semana devalteac¢des no figado. Além disso,
todos os pacientes entrevistados com diagnostit@pds relataram néo poder pegar sol
e, consequentemente, ter de deixar certas ati\sdaeléazer de lado, como ir a praia.
Desse modo, Marisa ndo pode mais fazer sua priratipadade de lazer. Nos finais de
semana ela costumava tomar banho de sol e deendpsssa a mudanga a que ela
atribui maior peso. Como é dona de casa, os fd®asemana eram os dias destinados a

sair com o marido e os filhos.

Ademais, a capacidade para sair de casa e fagetagies de lazer ou frequentar
locais de socializacdo pode ser comprometida, lgomaperiodo ou permanentemente.
As dificuldades para caminhar, ficar muito tempomesma posi¢ao, subir escadas,
além das dores constantes, fazem com que muitésnpess deixem de realizar antigas
atividades e frequentar espacos onde encontravagosua familiares, restringindo a
vida ao lar, o que resulta na perda de vinculosaisopara além da dimensdo do

trabalho.

Cristina tem 55 anos, mora em Porto Alegre, pa®urabalhar quando nasceu
seu primeiro filho, o que considera a maior loudeaua vida. Em 2012, com os filhos
ja criados, iniciou o curso técnico de Gestao elsaFaz tratamento para leucemia e
fiboromialgia. Ela fala a respeito de sua ausénom eventos sociais cotidianos da
familia e sobre as dificuldades a respeito da damordiagndstico:

Eu me lembro de que em 2013 eu fui para a praia estava

assim tdo cansada, tdo cansada e com tanta damaligada,
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generalizada era minha dor, que eu nao aproveitefjicava
em casa, eu ficava na cama enquanto todo mundeaesta
praia, estava saindo, ou comendo fora, sei |4, stav& na
cama, sabe? Foi assim, eu estava bastante limitadtante

limitada em funcdo de dores.

Foi um bombardeio na minha cabeca, sabe? [..4dase um
ano de luta, de exames, mais exames, mais examesi@ é
isso, entdo faz mais um exame, ndo € isso, faz ondis, faz
outro, faz outro, traz aqui, faz outro, sabe? Etanterrivel
isso, emocionalmente falando. Tu chega assim numomue
tu ndo tem, parece que tu ndo tem mais forcas.ficauali,
fica, fica e ndo sabe o que é, é complicado, parafoi muito

complicado, emocionalmente falando, sabe?

Além disso, muitas pessoas relatam a recomendaédanpara a realizacao de
atividades fisicas, principalmente hidroginast@aninhada e fisioterapia, e, em alguns
casos, cuidados com o ganho de peso, para naacaobgar as articulagdes. Assim,

algumas novas atividades e cuidados precisamdafdos na rotina.

Todos esses casos evidenciam as rupturas fisisasias causadas pela doenca
cronica. Além disso, o sentimento de perda, nades@apacidades, mas também de
identidade e de relacdes é muito frequente. Mwigaes ha uma progressiva perda de
lacos sociais devido a maiores dificuldades deodastento. Consequentemente,
também ha uma ruptura nos sistemas explanatoradosispela pessoa, levando-a a
reorganizar também sua forma de ser no mundoaattero curso de sua biografia e sua
identidade, que antes seguia uma trajetéria comsldenormal. Assim, as rupturas na
biografia apontam para as mudancas do individuo relegdes sociais e na vida
cotidiana. Além disso, a capacidade de os indi\dduobilizarem recursos materiais é
afetada, o que reflete em sua autonomia. Dessaafoamdoenca estd diretamente

vinculada a forma como o individuo se percebe enagaundo.

Além da questéo da incapacidade, a incerteza passiaum elemento com o qual
0 paciente deve lidar cotidianamente. A variabdelados sintomas das doengas
reumaticas evidencia esse processo, as dores payubeecer em locais variados e com
intensidade variadas, também existem periodos dennas chamadas crises, ou maior

controle da doenca, fazendo com que as pessoasraic&o cronica vivam em uma
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condicao de incerteza em relacdo as suas capasidadeacientes também passam a
perceber que o tratamento tem limites. Existe uaraagde medicamentos utilizados
para doencas reumaticas, porém, muitas vezesoplh@&sto melhor medicamento é feita
atraves de tentativas, devido aos efeitos colatenaito invasivos e/ou falta de resposta
ao medicamento. Além disso, mesmo com o tratamesdodores permanecem.
Algumas doengas reumaticas também podem afetarosoutcidos, além dos

musculoesqueléticos, como 6rgaos.

Dessa forma, a doenca cronica € um aprendizaddardesno sentido de que as
estratégias para lidar com os sintomas e com antexito também tem de ser
reconfiguradas e reorganizadas conforme novos @veargem. Assim, a doenca deixa
de ser vista como um fato/objeto/dado/signo e passa vista, a partir da experiéncia,
como processo. O corpo é, entdo, conceituado comaafde saber e compreender o
mundo e 0s eventos em curso, sendo simultaneamlejet® (algo que temos) e como
sujeito (o que somos). A doenca também possuidigsia caracteristica acontece ao

corpo, mas também através do corpo.

Assim, a experiéncia da doenca desintegra a unidadeessoa, provocando
estranheza para com sua atual condigcdo, mas tarsbére como matriz para a
construcdo da sua identidade. Ha uma ruptura Hiogr@ue gera a fragmentacéo, mas

que também é o ponto de partida para a reconstda@tentidade.
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4. A EXISTENCIA REORGANIZADA: AS NOCOES DE “ANTES” E “DEPOIS”

O advento da doenca causa uma ruptura na vidassamgeoente que leva a
reorganizagdo de sua vida cotidiana e de sua d#elgi pessoal e social, ha o
estranhamento de uma nova condi¢céo e das dificeddmdzidas por ela, levando-a a
se recolocar no mundo. Assim, 0s pacientes acalesendolvendo estratégias para
lidar com a doenca e com as mudancas trazidasl@obem como com eventos
inesperados, além de criar ou manter uma rede pErteusocial e material, quando
necessario. Dessa forma, h4 uma reacdo a ruptakeéstde um aprendizado que se
da através do corpo, no cotidiano. Nesse capieulido, destaco alguns processos de
assimilacdo e enfrentamento da doenca no cotidi@sopessoas em condicdo de
doencga cronica, bem como algumas reconfiguracoemreanjos da identidade do
sujeito doente a partir da apropriagéo dessa nvaigao.

4.1 Medicina especializada e conhecimento leigo

Anthony Giddens (1991), emAs consequéncias da modernidadijetiva
compreender seu periodo histérico, caracterizado pma radicalizacdo da
modernidade, quando as tradicdes perdem o localggiado que tiveram nas épocas
pré-modernas. Assumindo o carater descontinuo deemniolade, afirma que ha uma
redefinicdo do tempo e espaco que leva ao desendascsistemas sociais, ou seja, ao
“deslocamento’ das relacdes sociais de conteximsai$ de interacdo e sua
reestruturacdo atraves de extensodes indefinidaendpo-espaco” (p. 29). Assim, o
autor discorre a respeito de dois tipos de mecasstde desencaixe intrinsecos ao
desenvolvimento das instituicbes sociais modemasiacdo de “fichas simbdlicas” e
0s “sistemas peritos”. Esses ultimos interessarticprmente a discussdo que sera
desenrolada nesse capitulo, pois sdo conceituanio® Csistemas de exceléncia
técnica ou competéncia profissional que organizaendgs areas dos ambientes

material e social em que vivemos hoje” (p. 35)dsemm desses sistemas a medicina.
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Segundo o autor, os sistemas, integrados peloseconéntos especializados,
influenciam de forma continua muitos aspectos dia \Gotidiana dos individuos,
embora a procura pelos profissionais seja feitamoéo periddico e irregular. Assim, as
relacbes estabelecidas pressupdem confianca n@snasg nas instituicbes e nos
especialistas. Tal confianca ndo depende, no entdatdominio do conhecimento que
eles produzem, mas, em parte, um artigo de “fé”, baseada em expgasmrévias
capazes de assegurar que tais sistemas geralnuegienam conforme o esperado.
Soma-se a isso, a existéncia de forcas reguladacasa dos profissionais. O
reconhecimento de cientificidade é um dos legitionesl da confianca depositada na

medicina e em outros “sistemas peritos”.

Dessa forma, a confianca pressupde a falta demiaigio plena dos individuos,
vinculando-se, assim, a incerteza, seja em relacéacao dos individuos ou ao
funcionamento dos sistemas, e a existéncia do. risssim, os individuos percebem,
cada vez mais, quaes “sistemas peritos” podemfio apresentar o resultado esperado,

convivendo com riscos possiveis em todas as esfarasia, sendo uma delas a saude.

Como mencionado anteriormente, muito pacientessaBem o nome especifico
de suas doencas, quais exames fazem e os nomdga;des de cada medicacgéo,
além disso, ndo tém conhecimento sobre as possi@esas de suas doencas e nao
compreendem seu funcionamento no organismo. Mugass, quando perguntados
pelo motivo de seu tratamento, doencas sistémicasplexas sao reduzidas a
“problemas nas articulacdes” e “dor nas juntastud®s séo os pacientes que sabem o
nome de suas medicacdes, aléem disso, como a m&ani@m convive com outras
doencas, muitas vezes nao se sabe para qual ddeacka remédio. Um movimento
bastante comum dos pacientes, quando questiona@speaito de suas enfermidades,
era mostrar sua pasta, com exames, receituariogsedncumentos relativos a doenca,
ou o cartdo de saude, para que eu tivesse melimboesiacdes técnicas sobre seus

historicos.

Entre as causas mencionadas, a hereditariedadedésuglementos, trazida pela
afirmacéao de que algum membro da familia tambémaerteve reumatismo. Outra
questao, levantada por duas pacientes, refere-s®rdaato constante com produtos
guimicos, seja através do trabalho, seja pelarddd proxima a locais que fazem uso

de agrotoxicos, além disso, uma paciente atribquignioterapia. Alguns pacientes
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localizam a causa de suas doencas na infanciayiatip-as ao fato de iniciar a vida
laboral muito cedo, ou a doencas inflamatoérias,actebres e amigdalites, persistentes
ou “mal curadas”. Outros afirmam que a doenca ¢ofde fatores emocionais.

Algumas pessoas relatam ndo saber a causa de samsas, sendo que nunca

guestionaram a si ou aos médicos a esse respeito.

O atendimento médico é bastante elogiado por tadopacientes - a Unica
reclamacdo, quando ocorre, é a respeito da demmsaatendimentos. Vanessa,
mencionada no capitulo anterior, elogia o atendimjedestacando as explicacdes

acerca da doenca e do tratamento fornecidas p&dsos:

Ah, sdo 6timos, sdo muito bons! Todos tém paciépaia falar, explicar
tudo, € uma equipe sempre muito boa, sempre maramtmuito bem,
sempre que eu precisei de qualquer coisa, vir @guprecisar esperar ou
marcar para falar com eles, sempre me trataramprseme atenderam,
nunca me negaram nada. Entao, foi muito bom, éonbwitn, eu nunca tinha

me tratado aqui, € 6timo!

Apesar disso, a resposta de Vanessa, quando aquasitiaa respeito do seu

diagndstico e das causas de sua doenca, € a quee seg

E reumatologia, um negdcio que eles dizem que tersangue e nio tem

cura.

Eu carrego um papel que diz tudo o que eu tenha, ggacontecer alguma
coisa comigo na rua, mas eu acho que ele ndo estgarque eu estou

diminuindo, eu ndo aguento mais as coisas paragarrme doi muito o

braco. Ele fica na minha carteira, mas eu pareiadegar a carteira porque
eu carrego muita coisa. E Sindrome de... o quemhot é Sindrome de...
mas ndo esta aqui. Tu quer dar uma olhada aquimtzarmpasta, nos meus
exames, nas minhas coisas? Quer anotar algumadali8aAh, ndo estou

com ele aqui, € tipo uma receita, eles me deram esplicar, porque as
vezes 0s médicos ndo entendem, querem saber detalge é, e eu ndo
sei dizer o que €, sO sei que é no sangue, mas elgs me deram esse

papel por escrito ali explicando.

7

Eduarda tem 66 anos, é casada e tem dois filhasi eidgnosticada com
fibromialgia. Ela era comerciéria, mas parou dbdalaar devido a doenca, “ndo posso

parar muito em pé”, ela justifica. Além disso, d8ho mais velho nasceu com
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problemas neurologicos e depende dela para aaeatizdas atividades cotidianas.
Assim, Eduarda afastou-se do trabalho por n&o &s oondigGes de realizar as duas
atividades, a profissional e o cuidado com a casdilao. A respeito do atendimento
médico ela relata:

Muito bom, bom mesmo, eles sdo amigos, eu me sintntade, eles
passam tranquilidade para a gente, todos eles, aomédicos a gente

conversa como se fosse amigo.

Por isso que eu digo que Deus estd sempre na rimanita protegendo. O
carinho que eles te tratam aqui. [...] Ndo tem rdaléicar timida diante de
médico, ndo. Ela € um ser humano igual a mim, séetpestudou e eu nao,
€ por isso que a gente... eu me sinto a vontagagegara a gente. Tinha
uma doutora ai que ela me recebia, me abracaaydeeu saia, ela me
dava tchau, abracava, uma relacdo de amiga, namédéco com uma
paciente, porque tem, as vezes, médicos que mgactiee ndo olha no teu
rosto e eles ndo, chegam a perguntar para mimefliara ndo esqueceu de
nada, de dor, de onde esta doendo?”, é sempre, aggisnpesquisam a

gente mesmo.

Quando questionada a respeito de suas medicacdaaydad recorre ao seu
cartdo de saude e mostra sua lista de medicac@esodd sdo treze, e a lista de
doencas para as quais ela faz tratamento inclabdiens. Dessa forma, a partir dos
relatos de diversos pacientes nota-se uma néao ikggio plena do discurso médico,
apesar do fornecimento de explicagbes pelos meanersa da enfermidade. Muitos
pacientes relatam que ndo compreendem as explg#&f@cas dadas pelos médicos
e, consequentemente, ndo compreendem o funcionardensuas enfermidades. O
discurso médico é reproduzido de forma fragmentgus ndo € totalmente
compreendido e internalizado. Estes fragmentos druo do médico sédo
reinterpretados e mesclados com outras represestdaeddoenca que, apesar de ter um

carater individual, sdo formadas a partir de catag@oletivas.

Os individuos também passam a perceber que o gatantem limites, como ja
mencionado. Existe uma gama de medicamentos dtiiz@ara doencas reuméticas,
porém, devido aos efeitos colaterais muito invasiwdou falta de resposta ao
medicamento, a escolha do melhor medicamento &, feititas vezes, através de

tentativas. Além disso, muitos pacientes contingamtindo dores mesmo tomando as
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medicacdes. Dessa forma, € possivel verificar upiodomovimento onde ha, por um

lado, a confianga na medicina e nos médicos, temdovista que o tratamento e as
recomendagfes meédicas sdo seguidos e, na mai@ (ast vezes, mantidos sem
interrupcdes. Por outro lado, como pode ser obdena partir das falas acima

transcritas, a incerteza trazida pela falta de damndos conhecimentos médicos e dos
possiveis erros na aplicabilidade desses, resoltpenmanente acompanhamento do
risco relativo a essa confianga. A esse respeitanislaelata:

Que nem agora eu vinha pensando, se ndo melhondwardior eu vou ir
para onde? Vou fazer alguma coisa, procurar ogisa@orque tu te cansa,
tu vive tomando, tomando remédio.

Além dela, duas pacientes afirmaram ter recorridbomeopatia em algum
momento da doenca e diversas mulheres afirmam tsrede chas anti-inflamatoérios
para ajudar no combate ao reumatismo e chas paiitss colaterais, como enjoo e
dor de estdbmago. José afirma fazer uso de conaggressn ervas nos locais afetados
pelas dores, sendo que outros pacientes relatasantremes com ervas naturais para

dores musculares e articulares.

De acordo com Giddens (1991), uma das consequé&teiasodernidade refere-
se a viver sujeito a situacbes ambiguas de comfiangisco. Os individuos séo
empurrados por circunstancias que nao tém conpafa experiéncias que geram
inseguranca, o que justificaria a necessidade loer €specializado. A confianca néo é
depositada tanto no médico especialista, emborfiacoem sua competéncia seja
imprescindivel, mas mais na autenticidade do comfeto da medicina que ele
aplica. No entanto, o paciente ndo domina esseecanknto, ndo sendo capaz de
avaliar sua aplicabilidade.

Apesar disso, cada vez mais 0s pacientes procuiamernse informados acerca
de seu estado de saude, buscando conhecimentoters fomtes que ndo a palavra do
médico. Algumas pessoas afirmam procurar conhetomeravés da internet,
buscando informacdes sobre a doenca, sobre chassipéomas especificos e novas
pesquisas confirmando alimentos ou remédios natgua podem ser usados para a

dor e outros sintomas. Além disso, outros pacidmissam grupos onde possam obter
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informacdes e trocar conhecimentos com colegasnfibetinio, como ONGs, por

exemplo.

A partir do conceito dbiossociabilidadeutilizado por Ortega (2009), pode-se
compreender o aumento de coletividades organizadastorno de classificacfes
biomédicas, referindo-se a formas de sociabilidadestituidas por grupos segundo
critério de saude, nesse caso, por doencas espscifhlém da participacdo no
GRUPAL, pude entrevistar, num dos hospitais, un@epée que fazia parte de uma
ONG para pessoas portadoras de psoriase e presanmaversa de outra paciente
criadora de uma ONG para pessoas com lUpus. Base,uho dia em que estava no
hospital, ao fim de sua consulta, pediu para c@aerom outra paciente que estava
em atendimento no consultério ao lado, também dstggada com IUpus, para |lhe
fornecer algumas informacbes e dicas de prevenedsirdomas. Além disso, ela
costuma trazer novas informac¢des ndo somente pgvaaientes, mas também para o
corpo médico. Nesse mesmo dia, ela informava algangntes e a equipe médica a
respeito de uma nova portaria do SUS que passalispanibilizar protetor solar no
caso de indicacdo meédica com receituario (confommeacionado anteriormente, as
pessoas com lUpus ndo podem se expor ao sol). Asgiesar dos pacientes nao
possuirem plenamente o conhecimento médico espadal tém cada vez mais
ferramentas disponiveis para compreender suashadéates, acompanhar pesquisas e

reivindicar direitos.

A vista disso, as associacdes voluntarias seriaipsnue evitar o isolamento dos
individuos que, pela doenca, tém seus vinculosaisoenfraquecidos. E a partir do
grupo e da interacdo com 0s outros que as pessaas aternativas para lidar com
seus problemas cotidianos e ressignificar sua &quea social. Ainda, as ONGs
atuam como fonte de informacdo a respeito da erdada, fazendo com que os

pacientes tenham mais autonomia para tomar de@s@speito de seu tratamento.

A ideia de desencaixe €, na teoria de Giddens, lemngmtada da nocédo de
reencaixe, referindo-se a “reapropriacdo ou renaodehto das relacdes sociais de
desencaixe de forma a comprometé-las (embora papciatransitoriamente) a
condicOes locais de tempo e lugar” (1991, p.83u@r ainda faz uma distincédo entre
“compromissos com rosto”, mantidos em relacdes de esepca, € 0S “cCompromissos

sem rosto”, referido a fé nas “fichas simbdlicasiias “sistemas peritos”. Assim, o
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reencaixe diz respeito a processos por meio dds Qgaompromissos sem rosto sao
mantidos ou transformados pela presenca de rostop @or exemplo, as consultas
médicas. Apesar de que 0S encontros com 0s meéaiony) representantes de um
sistema abstrato (a medicina), possam ser regatfrsze assumir caracteristicas de
confiabilidade como a amizade, mencionada no redlatd=duarda, esses encontros
geralmente acontecem de forma mais esporadican€@steos entre os atores leigos e
0s especialistas séo referidos como os “pontoseEsa” dos sistemas abstratos, sendo
esses 0s locais onde 0s compromissos sem rosta eosto se encontram, 0 que tem

consequéncias:

Embora todos estejam cénscios de que o verdadgiositorio de confianca

estd nos sistemas abstratos, e ndo nos individues ngs contextos

especificos os “representam”, os pontos de aceaszent um lembrete de
gue pessoas de carne e 0sso (que sdo potencialaléres) € que sdo seus
operadoresiljidem p. 89).

Assim, os pontos de acesso sdo lugares de vulhesaalei para os sistemas
abstratos, pois relembram a dependéncia, para dlbwionamento dos sistemas, das
pessoas que 0s executam, mas também podem serdada a confianca € mantida e
reforcada. Além disso, uma pessoa pode ter umaiérpi ruim em algum ponto de
acesso, como 0 caso dos erros médicos ou da faltasposta de tratamentos, por
exemplo, e optar por procurar outro profissionalkisminformacées ou novas
alternativas, como € o caso dos pacientes com doica, sem necessariamente

abandonar o tratamento especializado.

Ainda, segundo o autor, o fato de os individuo®etrarem-se em situacdes de
confianca e risco em diversas esferas da vida igfisa que sao reféns das
circunstancias. Ele argumenta a respeito de unfeexXrgdade”, que é institucional,
pois é a forma de pensar intrinseca a modernida@enbém social, tratando-se de um

modo de vida. Nas palavras do autor (1991, p. 45):

A reflexividade da vida social moderna consistefato de que as praticas
sociais sdo constantemente examinadas e reforndallesde informacgéo
renovada sobre estas proprias praticas, alterassion aonstitutivamente
seu carater.

Dessa forma, os individuos tém autonomia para fegevlhas e agir. Umas das
consequéncias disso, refere-se ao “eu”, que sa tomm projeto. O individuo deve

encontrar a sua identidade entre as opc¢oes foaweprlos sistemas abstratos, havendo
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uma relacao intrinseca entre as tendéncias glainétiz e os eventos localizados da
vida cotidiana. A vista disso, a busca pela awtatidade, apesar de ser voltada para a
subjetividade, ndo pode ser vista como uma pregégpanarcisista, ela esta
intrinsecamente relacionada com o mundo exteriois pnvolve conhecimentos dos
sistemas através do apelo a dietas, terapias,iewstadrogas, regimes espirituais, etc.
As pessoas ndo sao apenas receptores passivosndeciooento médico, mas se

tornam protagonistas do processo de ser doente.

Assim, apesar de os individuos confiarem na medlic) muitas vezes,
estabelecerem relagdes positivas com seus prof@ssjca falta de dominio pleno das
explicagbes médicas, a continuidade dos sintomasidancas e o aparecimento de
efeito colaterais, levam muitos pacientes a procaiternativas, outros sistemas
abstratos que deem conta (e dos quais elas deem) ama seu bem-estar. Porém,
esse bem-estar ndo esta relacionado unicamenteacamséncia de sintomas e a
capacidade do individuo de continuar desempenhsna® atividades, mas também a
capacidade de construir explicacfes dotadas delggrara a experiéncia da doenca, o
que ndo demanda conhecimento cientifico, pois séstiwidas pelos pacientes, os
leigos, fora do discurso médico. De acordo com €&ar&odrigues e Almeida-Filho
(2004, p. 152):

Embora as técnicas de diagnéstico de doencas &udasde doencas possam
conferir maior objetividade a interpretacdo médaexplicacdo biolbgica,
guando avaliada do ponto de vista do doente, rémed ou ndo consegue
responder totalmente as questdes que remetengaa®de uma doenca: por
gue eu? Por que agora? Estas questdes continugrarecer quando uma
doenca ocorre e requerem uma explicacdo que tratesaecorpo individual

e o diagnostico médico. As respostas vao de emr@tuma busca pelas
causas e tornam-se uma indagacéo pelo significado.

Dessa forma, as alternativas cientificas ndo sagsh a busca pelo significado da
enfermidade, o individuo doente busca as explicag@@a a sua doenca em outros
campos, que ultrapassam a dimensdo bioldgica. Al&so, no que se refere ao
acompanhamento médico, ao tratamento e a diminuigésintomas, a medicina ndo
costuma levar em consideracdo a experiéncia demtaciseu estilo de vida e ambiente
social, sendo o atendimento desvinculado da rewdiddos individuos. Embora, &
importante ressaltar, existam movimentos que vigaampliacdo do foco da medicina

da doenca para o sujeito doente.
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4.2 “Para os médicos ndo tem cura, mas para Deusrte

Descrevi acima alguns dos elementos utilizadosspildividuos entrevistados
tendo em vista aumentar seu bem-estar frente &dpas limitacdes e aos sintomas,
como, por exemplo, a medicina e a medicacéo atmpatilizada, as terapias naturais
através de chas, ervas e uma alimentacédo direcichadra, as terapias psicologicas
ou psiquiatricas, as terapias alternativas e ojenmgmto em ONGs. Além desses e
mais frequente é o uso de recursos espirituaeyédrde alguma religido especifica ou
nao, para os quais todos os entrevistados atrilsigmficativa importancia.

Embora nem todos os entrevistados vinculem-se aardem religiosa, todos
afirmam acreditar em Deus. Dos pacientes que téigide a maioria afirma ser
catblica, seguida pelos evangélicos, duas pesdoazam ser umbandistas e duas
frequentam o espiritismo. Apenas uma pessoa declgie a religido nao tem
influéncia sobre seus problemas de salude, sendmdag as outras atribuiram grande
importancia a religido e/ou a crenca em um serrgupeomo forma de lidar com a

doenca.

Alguns pacientes descrevem a importancia da religidmo fonte de forcas para
lutar contra a doenca. Andrea é evangélica e afqueaa religido Ihe da forcas para

enfrentar as situagfes do cotidiano:

Eu acho que se tu tem uma religido tu esta mate foara lidar com as

coisas, para conseguir enfrentar o dia a dia.

Luana também €& evangélica e relata a importancieeldpdo na superacédo de
etapas de sua doenca, além de atribuir a fé aétinda estar viva:

A religido me da forcas para eu lutar contra, adégente é importante e

uma coisa que eu tenho é bastante fé, tanto gesteu aqui.

Virginia tem 66 anos e faz tratamento para lUpusdele2002, tendo que ser
internada no hospital diversas vezes devido a beixanidade e anemia. Ela é
evangélica e, da mesma forma que Luana, atribueds® fato de ter superado os

agravos na saude:
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Deus o livre, se ndo fosse Deus eu ndo existia, rBeas que me tirou

dessas situacdes que eu estive para morrer adud dBBus me tirou.

Outros pacientes afirmam que a religido traz paz momentos de infortanio.
Camila é catdlica, mas costuma frequentar o cergpdrita, procurando conforto nas
horas dificeis:

Me acalma, me acalma muito, quando eu me sinto ewalyou, escuto
palestras, assisto, fico muito bem, volto para cas#éo relaxada, muito

bem.

A espiritualidade, no entanto, ndo implica religiasle, diversos pacientes
afirmam crer em Deus sem manter uma prética videuéaalguma religido. Marina

afirma ser catodlica, porém, é a fé em Deus queaaidera mais importante:

Eu uso Deus, minha filha. [...] Eu sou catélicasraeredito muito em Deus,

eu uso Deus, eu acho que s6 Ele.

Na mesma direcéo, José afirma ser catélico, m@suamnaior importancia a
conexdo com um ser superior do que a filiacaoiosiég

Eu acho que toda religido ajuda, ndo precisa séliaa qualquer religido
ajuda, entende? Tu conversa com teu Deus, pedeajuiha nao interessa a

religido, eu sou catolico, mas ndo tem nada a ver.

Eduarda € evangélica e também atribui a sua conepi@oDeus o fato de ter
conseguido enfrentar as situagdes dificeis de islza sendo que o papel da religido é

minimizado:

Se eu ndo tivesse fé eu nem estava aqui, com ae@lza que sé Deus
mesmo para me sustentar. A religido ndo salva aimgé confiar em Deus.

[...] Traz mais paz, de sofrer... S6 tem um meso®salva e é Jesus.

Joelma tem 61 e faz tratamento desde 2008, porénsaide o nome de sua
doenca. Ela realizou, ha poucos anos, tratamentd gémncer, tendo de retirar uma
mama. Joelma afirma ser catélica e frequenta @ig@ causa da neta que vai fazer
primeira comunhdo, no entanto, também frequentardre espirita. Ela também
atribui maior importancia a fé do que ao vinculliigreso, relatando sua experiéncia
através das ideias de forca, superacao e paz:
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A minha, eu tenho todas! A minha fé é Deus porquefugé criada na

catélica, casei com uma pessoa evangélica, entfioendtenho amigos de
outras religiées, entdo eu tenho a minha fé em Brufrequento muito, eu
gosto muito da espiritualidade, gracas a ela euesdtudando o evangelho,
gracas a espiritualidade eu superei todos os pralsleque eu tive de

doenca.

Como eu vou dizer? Ela traz uma paz, sabe? Ajudtami@. Eu converso
com bastante gente no centro espirita porque dtaapdade ndo é religido,
€ uma forma de ajudar, ajuda as pessoas, eu aehajgda muito, a fé

move montanhas.

E interessante notar nos relatos acima a atribudigdmelhora de salide mais a
Deus do que ao tratamento meédico recebido. Muikaes; ha a insatisfagdo com o
tratamento dado pela medicina, focado no corpo tdpenque leva os pacientes a
atribuirem maior valor a perspectivas holisticagleoa saude é dimensionada a partir
da pessoa como um todo e os fatores fisicos, emaisigosicolégicos e sociais estao
integrados. Dessa forma, para os pacientes, aestéamenos relacionada com o0s
resultados dos exames do que com um sentimentemeestar geral, baseado na
forma como eles significam a doenca e a cura gseja®. Em algumas situacoes, as
causas objetivas e os diagnésticos formais dadasypedicina sdo pouco importantes
para as pessoas quando elaboram suas interpretafiiesa doenca, o tratamento e a
saude, pois elas tém como referéncia maior suasi€rpias pessoais e as referéncias
de sua cultura (CAROSO, RODRIGUES, ALMEIDA-FILHQ)®).

Vilma nao frequenta nenhuma casa religiosa, afidoajue sua religido é Deus.
Além disso, ao mencionar os meédicos, ela faz udeeticiacdo entre uma fé que é
pragmatica, que confia no sistema médico, e a f®eus, que tudo pode e, por isso,
proporciona esperanca:

A minha religido € Deus, eu acredito muito em Dewszo, agradeco tudo a
Deus.

Eu acho que ajuda, Deus é poderoso, Deus ajudazepara Deus e digo
para Deus, para os médicos ndo tem cura, mas pars tm, um dia eu
vou ficar curada dessa doenca e nao vai ser prixnisar mais remédio, eu
peco isso a Deus todos os dias. Acredito nos medarobém, que abaixo

de Deus sdo os médicos.
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Dessa forma, apesar da constante busca por elesvesgituais e religiosos, 0s
pacientes também mencionam a importancia de martratamento médico. Joana é
umbandista e afirma fazer acompanhamento religi@sa sua doenga, mas também

sublinha a importancia do tratamento médico:

Ajuda, mas jamais eu deixaria de fazer acompanh@nmegdico s6 para
ficar porque eu acho que tu tem que ter as dugagdiu tem que tratar teu
lado espiritual, mas tu tem que tratar com a medjdiem que ser as duas
coisas, ndo pode abandonar um tratamento e ficaor®0o outro, nem sé

com o lado espiritual, nem s6 com o lado da medicin

Além disso, ela menciona a religido como o princfptor para a aceitacao da

enfermidade:

Para mim a religido da forcas para superar a milteanca. Eu ter fé na
crencga, isso faz com que eu... Aquele dia que tu aesanimada, sem
vontade, ficar s6 deitada, me da forcas para eantav e superar, para eu
aceitar a minha doenca, néo ter revolta, ndo fieaoltada com a doenca.
Assim, eu sou uma pessoa... eu aceito a minha dpeaqéo tenho revolta
com ela, ndo fico lamentando porque eu tenho uraagy [...] tanto que eu
nao reclamo que eu tenho dor, eu convivo bem comiakas dores, ndo
fico reclamando, néo fico lamentando a minha darv&o as pessoas que
tem uma doenca e ficam sé lamentando aquela ddengay ndo. A minha

religido faz com que eu aceite a minha doenca, tfatamento como tenho

que fazer.

Do ponto de vista da religido, o sofrimento nadirdieado, a pessoa deve aceita-
lo, compreendé-lo e suporta-lo, ela deve aprendidaacom o sofrimento. O discurso
religioso permite que a doenca seja pensada deéatumna I6gica ordenada, pois ajusta
as acles e experiéncias do individuo integrandotecionento desordenados, tornando-
0S suportaveis, o que pode ser interpretado, mwigaes, como cura (MELLO,
OLIVEIRA, 2013), pois, do ponto de vista do pacegnia cura ndo implica,
necessariamente, auséncia de doencga, mas pode servo modo de vida apds o seu

advento.

Além disso, diversas formas de tratamento podenc@abinadas e frequentadas
de acordo com as necessidades dos pacientes, geadssas praticas geralmente sao

realizadas de forma simultanea e irregular. Osviddbs podem negociar os caminhos
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para a sua cura, ndo necessitando aderir completameim tratamento e excluir outras
possibilidades, mas se cercando de uma série aheres possiveis e fazendo escolhas

conforme as situagcdes que vao surgindo.

A religido também pode ser vista como um espacacd¢himento e convivio
social. Claudia é catdlica praticante e, atravéssda experiéncia, ela relata a

importancia de fazer parte de uma comunidade oskygi

Para mim assim... porque quem participa de uma cilade tem os
amigos, é acolhido naquela comunidade, foi o qoataceu com noés [ela e
o marido], saimos daqui e fomos para comunidadeo$o muito bem
acolhidos, meu marido também trabalha na igrejamaistro eucaristia,
meu marido vai la ajudar na eucaristia, leva esttampara os doentes, entao
eu sou catequista, eu tenho uma turma de deza#quisandos, isso me faz

muito bem, muito bem.

Dessa forma, a espiritualidade estd associadaratézphs para o enfrentamento
da doenca, possibilitando uma reinterpretacdo ipastos fendmenos através de
suporte social e emocional. O efeito da religiduae, ndo esta ligado a remocao dos
sintomas, mas ao sentido atribuido a doenca, €ade forma mais ampla, criando,
além disso, uma rede social de apoio (MELLO, OLINE] 2013).

A antropologia busca resgatar a dimenséo socialogsmca e tem reconhecido
amplamente a importancia da religido no tratamela® doencas. Diversos estudos
chamam a atencado para 0s aspectos positivos taséraos religiosos e da religido na
interpretacdo e atribuicdo de sentido ao processocadbecimento. Comparada a
medicina oficial, que atribui as doencas causastivhs a partir da despersonalizacéo
do doente, a religido oferece explicacbes a paaticontexto sociocultural em que ele
esta inserido, agindo sobre o individuo como uno ®auxiliando na reorganizacéo de
sua experiéncia no mundo. De acordo com Cerquein#sS, Koller e Pereira (2004), a
especializacdo da medicina tem um carater fragrdergen oposicado a outras praticas,
populares e/ou religiosas, que possuem como referé@ma abordagem holistica do ser

humano.

Ha o reconhecimento da medicina como Unico conhetionlegitimo e oficial
sobre o funcionamento da doenca e do corpo, assirelacdo entre o médico e o
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paciente acaba por evidenciar essa assimetriappmiédico fornece informacdes que,
para os leigos, sao fragmentadas e descontexuadizaestando ao paciente a
submissdo ao detentor desse conhecimento. Os lef@s diante dos médicos e seu
repertorio de conhecimentos como de um universardst, preexistente, que eles nao
dominam e néo sao capazes de compreender, e qfie sup linguagem e suas regras
(BOLTANSKI, 1989). Dessa forma, os individuos n&acontram espaco para
argumentar com o0s médicos a respeito de outroardE possiveis sobre sua saude e
sua doencga, ou outras possibilidades de tratamédwém disso, devido a grande
demanda de atendimento, falta tempo para promowrdinento personalizado e

holistico que promova o tratamento do doente, edadtoenca.

A vista disso, a experiéncia do doente ndo se resamsucesso ou ndo do
diagndstico ou do tratamento, esta para além dets®entos na medida em que retrata
uma parte do mundo social dos enfermos. A ideixuta refere-se menos a cura
constatada pelas analises de laboratério do que neeresentacdo que os que séo
curados fazem da doenca e da cura e, nesse sentamido é o repertdrio que oferece
elementos para que os sistemas explanatérios ugmdos individuos possam ser
reorganizados e ressignificados, incluindo o sarita, a dor e a doenga dentro de uma
l6gica ordenada, na qual esses eventos passareraéatido.

4.3 A doenca com@erformancee aprendizado

A partir do advento da doencga, a organizacdo egaewacdo advém de um
processo de aprendizado der doente. Os individuos possuem um estoque de
conhecimento que os permite lidar com situacoesiypeis e, a partir disso, podem ter
ideias, prescricbes ou memorias de como lidar cordoanca, seja através de
experiéncias passadas proprias ou de outras pessgjasatraves de informacgdes
recebidas. Porém, ao vivenciar o adoecimento, alglementos deste estoque séo
postos em duvida, gerando incertezas que vao maegreriéncia cotidiana do adoecer
e a forma de lidar socialmente com a enfermidaeled® necessario que o individuo

aprenda a conviver com essa nova condi¢cao. Paxauissprocesso de reorganizacao do
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cotidiano, das representacdes de si e dos outms €u lugar no mundo social é

iniciado.

Dessa maneira, apesar de o individuo orientarsarta das estruturas sociais e
possuir um estoque de conhecimento sobre comoeagiepisédios de doenca, saber
como lidar com essa nova ordem é um aprendizads&dé na experiéncia. O estoque
de conhecimento guia a acdo do individuo atravéssiauturas, no entanto, o contexto
em que a experiéncia ocorre deve ser consideraais, gle requer elementos de

criatividade, tendo em vista que a experiénciangpse Unica.

Como afirma Tim Ingold (2013), o conhecimento nadransmitido para o
individuo que, por sua vez, pde-no em pratica. fArmacao oferece orientacdo sobre
como proceder, € um guia para a agdo, mas essacagfimlizada no contexto da
histéria de vida de cada pessoa e da situacdoaue200O processo de conhecer seria
uma redescoberta guiada, wayfaring tratando-se de improvisar um caminho através
do campo de praticas e ndo de executar mecanicamasntegras e representacoes
culturais transmitidas, ou seja, 0 estoque de comento ndo pode ser simplesmente
aplicado sem que o contexto especifico em que estev acontecem seja levado em
consideracdo. Assim, esse aprendizado é constateéen de negociacdes acerca dos
significados e improvisa¢des que o individuo tere épazer na vivéncia cotidiana da
doenca. A partir disso, a doenca deixa de ser Wistao objeto e passa a ser

compreendida a partir da experiéncia, cComo processo

Através de um saber que é radicado no corpo, @it compreende o mundo
através de um modo préprio de ajustar-se ou engajaas situacdes, que € constitutivo
da acdo. A doenca, no entanto, requer uma novafderse colocar no mundo que, por
sua vez, depende da forma como a ruptura é vivdaclessa forma, os individuos
aprendem a monitorar os sinais do corpo, a crimamsmos de adaptacdo e também a
lidar com a incerteza (AMORIM, 2007), formando astgias e planos para lidar com a
doenca e se recolocar no mundo social. H& uma Ho@géo e reorganizacdo do
cotidiano que marca a experiéncia da doenca” (ALVEABELO, 1998, p. 119).

Relatos de descontinuidade no curso de suas valas presentes em todas as
narrativas dos pacientes. Porém, os entrevistadodém descrevem atitudes de

enfrentamento, ressignificacdo da doenca cronremmrganizacdo do cotidiano. Alguns
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pacientes passam a focar nas coisas que aindagoenséazer, como é o caso de Carla
gue mora no interior do Rio Grande do Sul, tenpagmreumatica e esta com 78 anos.
Ela ja foi costureira, mas agora trabalha com an@® e faz parte de uma associagao
com amigas, cada uma cuida da “lojinha” durante twnmo por semana. Carla
reconhece os limites de seu corpo e faz pausastducatrabalho para descansar,
afirmando atentar para o que consegue fazer. Adeffaéa sobre a questdo da perda de

autonomia:

Entédo eu faco, faco um pouco, ai paro, € isso ais jdara... muita coisa eu
faco mais para me distrair, mais para ndo pensdongara mim, porque se
tu vai ficar s6 curtindo a dor é triste, entdo ains[...] a gente entrou na
associacdo, entdo, a gente tem tempo, todas &s temeh uma que cuida a
lojinha, entdo eu vou duas vezes por semana eudéougu |4, a gente fica

sentada, conversa, se distrai e é isso.

Tem que levar a vida, também ndo pode estar depdodios outros [...] a
gente j4 se sente impossibilitada de muitas cojsasdo pode fazer, mas eu
levo normal porque ndo adianta, eu acho assim,eeggp ndo adianta eu
estar reclamando ou deixando de fazer o que ea &masigo fazer, né? [...]

tem coisas que eu ndo consigo fazer, mas dai 0, a&io consigo nao faco.

Patricia foi diagnosticada com esclerose sistépiogressiva, que ja “atacou”
seu pulmdao, e doenca de Raynaud. Ela tem 67 amcost@&dora aposentada, mas agora
trabalha como costureira em um atelier que divata ama amiga. No dia da entrevista
havia feito um procedimento no ombro devido a unfamacdo. Patricia relata as
dificuldades encontradas no trabalho, mas, ao mdésmpo, as estratégias utilizadas
por ela para conseguir realizar suas atividade®s, cmmo menciona sua rede de apoio

familiar, afirmando que né&o revela para sua familigavidade de seu caso:

A cama é uma tortura, mas fora isso até traballhapbesigo porque se eu nao
mexer o ombro, o brago... Em casa eu ndo fago ndddavo uma xicara em
casa, eu tenho uma diarista e, como tenho esséep@lde botar a méao na
agua fria, meu marido ndo deixa eu fazer nadafazleEle é aposentado
também, é ele, minha filha, meu genro, todo muradod servico de casa,
menos eu. E no trabalho, eu costuro, a gente teratalier de costura e a
costura ndo me atrapalha porque o braco direitolesin e o outro eu... do
cotovelo para baixo eu posso mexer, posso fazea,f@d ndo posso mexer

com o ombro, e ndo atrapalha.
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Na verdade, para eles [sua familia] eu ndo faldan@abe aquela coisa que
tu ndo quer preocupar? Eu ndo quero preocupar nfitiiza meu marido,
meu marido é tdo bom para mim, ele me cuida e deldudo que é jeito. Eu
nao quero, nunca quis apavorar eles, dizer: “Aheaho uma doenca que eu
posso morrer a qualquer momento”, ndo, nunca fat@ique essa doencga, se
eu ndo fizer direitinho o tratamento... ela cateifiessa doenga autoimune ela

calcifica, ela estava calcificando o meu pulméo.

As falas de Patricia podem revelar o uso da doerdzidentidade de doente de
acordo com a ocasido e ambiente social em quet&enssrido, indicando um maior
uso da doenca em alguns momentos e menos em ouasdo pode sofrer
consequéncias indesejadas, como a preocupacacigrcadss familiares e sua possivel
perda de autonomia consequente dos maiores cuidddiessa forma, existem
estratégias de manipulacdo da doenca, que podenvistas comoperformance
dependendo do ambiente em que o individuo estd patsoas com quem ele esta em

relagcéo, sua identidade de doente € mais ou méuada

Goffman (1988), referindo-se ao estigma, argumantaspeito da possibilidade
da manipulacdo de informacdes sobre sua condigacaso do estigma néo ser visivel:
“exibi-lo ou oculta-lo; conta-lo ou ndo conta-leyvela-lo ou escondé-lo; mentir ou ndo
mentir; e, em cada caso, para quem, como, quanddef (p. 51). Além disso, o autor
chama a atencédo para o fato de alguns estigmaseaai@ aparecem nas relacdes com
estranhos ou conhecidos, ficando restritos a esfarantimidade, como problemas
ligados a ordem da sexualidade, por exemplo. Panaiar parte dos entrevistados, a
doenca nao é visivel, gerando esse problema d&omirito ou revelagéo.

No caso da doenca ser visivel, o encobrimento decsmdicdo passa a ser
dificultado, embora a verdade sobre a condicdoapess manipulada. Porém, em
relacdo as pessoas entrevistadas, apenas as pastadopsoriase carregam marcas ha
pele. Andrea faz tratamento para artrite reumatb@alguns anos, mas é portadora de
psoriase desde crianca, convivendo com as manehpsl®. Ela afirma ja ter ficado
com 98% de seu corpo coberto pela doencga, relatsnal® estratégias para esconder
esse sintoma e de que forma isso interferiu na in@aoem ela via a si mesma e suas

possibilidades futuras:
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Foi horrivel, tenho que escrever um livro. [...Jl Raito horrivel, porque na
adolescéncia, roupa comprida e as pessoas olhanbdando que é
contagioso, foi bem dificil, no comeco é bem dificilepois tu vai
acostumando, até com as coisas ruins tu acostumaacko. Mas foi

complicado.

Eu sempre doente, a vida inteira foi uma luta. Depa casei, acho que casei
com meu marido porgue ele era meu amigo de infapoigue se ndo eu ndo
teria casado. Entreguei as aliangas duas vezeslgardizia que ndo queria
ele: “Vai achar uma pessoa melhor do que eu”, aigia: “Ndo, mas eu te
amo assim, com ferida, sem ferida”. Assim, a vildatde luta. Casei, tive
dois filhos, continua a luta da doenca e ele sempnmeu lado, vinte anos de

casados ja.

Assim, podemos pensar em varios contextos nos geaientatos se produzem e
se estabilizam — contato com pessoas estranhas;alegas de trabalho, com vizinhos,
no espaco doméstico, etc. — percebendo que o estigarece de formas diversas em
cada caso, bem como as estratégias e esforcompaipular a situacéo. Além disso, o
encobrimento pode suceder através da diminuicG&mdicdo limitante, para esconder
a gravidade do problema, como no caso de Patoigipara disfarcar certas dificuldades
no momento em que ocorrem, como, por exemplo, uma qilie impossibilita
temporariamente. Tendo em vista que os locaiseasidade das dores sdo variaveis, as
dificuldades também séo, sendo que em um dia pathe forca no braco, no outro
pode ser a perna ou a coluna e assim por diantpprequestbes de trabalho ou
sociabilidade, o individuo pode ndo querer mencisoa condicdo cronica, afirmando

ter machucado, ou ter “dado um mal jeito”, encatwia doenca.

Diversas pessoas encontram estratégias para cantdesempenhando suas
funcBes, seja no trabalho, seja em casa. O trakadhioém aparece nas narrativas como
importante para a superacao do diagnostico e das,dmmo forma de ndo pensar tanto
na doenca, de evitar a depressdo ou mesmo patar égr#blimitacdes, mantendo-se em
atividade e contato social. Muitas das mulheresfigggpientavam o GRUPAL o faziam
também como forma de ndo perder a capacidade demanculos sociais. Elas nao
trabalhavam mais, algumas moravam sozinhas, ootmas membros da familia que
passavam o dia fora, outras ainda tinham perdidmmasido ha pouco tempo,
consequentemente, o grupo tornava-se uma formaodeivio com pessoas em

condicdo de iguais. Além disso, elas também fregwam diversas atividades em
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outros ambientes, trabalhando como voluntarias espitais e praticando outras
atividades ao longo do dia, uma das mulheres quavam sozinhas declarou ter
atividades todos os dias, sendo que ela saia pathande casa e retornava apenas a

noite.

Marina tem 62 anos e faz tratamento ha dez paiteagumatoide psoriatica. E
casada h& 40 anos, tem dois filhos e trés netawr@ @m Porto Alegre. Ela comecou a
vida laboral com seis anos, ajudando seu pai ca@gda cana no interior do estado.
Aos 17 foi para Porto Alegre com uma familia comtieecle seus pais para trabalhar na
casa deles. Posteriormente, foi diarista, depojregou-se no setor de limpeza de um
hospital e em uma fédbrica. Quando se aposentoujnMdravia retomado suas
atividades como diarista. Ela relata sua estratggia lidar com a dor, demonstrando,
assim, que essa nao esta relacionada apenas as pecthis trazidas pela enfermidade,

mas envolve um aprendizado acerca dos sintomas &S corporais:

Parece uma dor que pega aquela metade do pé frardeae te ataca assim
gue eu tenho que... eu boto gelo, é gelo e gelthotw dentro de um balde
com agua fria, ou se ndo eu pego, faco um tiparsapatinho de gelo, pego
aquelas bolsinhas de gelo e boto embaixo, dailrotofaixa e ali eu congelo

a doenca.

A vista disso, é interessante observar diversasdsde lidar com a doenca e com
0s eventos em curso. Em primeiro lugar, o focaécainado para o que ainda pode ser
feito, ou seja, o cotidiano € focalizado, ha um@centracdo na superacao das tarefas do
dia a dia. Também podemos observar situacoes dmaemgnto através das ONGs,
através das quais 0s pacientes buscam reorganizatidiano a partir de um maior
envolvimento com a doenca, através da busca demafdes ou do acolhimento e
convivio com pessoas na mesmo condi¢cdo. Além dassdjversas formas de crenca,
seja a fé pragmatica no sistema médico, menciopadaGiddens, pois, mesmo o
individuo ndo compreendendo plenamente as expksaedrecomendacfes médicas,
age conforme elas e mantém o tratamento; sejaéatraa espiritualidade, que
possibilita uma apreensédo da doenca dentro de ot@izdade dotada de sentido, pela
gual a enfermidade cronica pode ser aceita e @isefermas de enfrentamento

mobilizadas. Ainda, as terapias alternativas, tambgho tentativas de ter um
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atendimento integralizado ou podem ser buscadasdquas terapias alopaticas falham,

como no caso das dores.

Assim, € a patrtir da interacédo social em diversobientes sociais que 0 sujeito
doente vai se constituindo ao longo de um procees@prendizado sobre o corpo
doente e a doenca. Diferentes espacgos possibiliifgnentes tipos de interacdo e
contribuem de maneira diversa para a constru¢dsadesva identidade. Porém, cada
espaco exige uma relacdo diferente com a doenga,dgpende do lugar onde o

individuo ocupa e das pessoas com quem ele interage

Os espacos de enfrentamento da doenca, ondeastidgntidade situacional do
doente”, ou seja, 0s contextos em que nao € pbssigar a doenca, sdo marcadores da
mudanga do cotidiano. A partir de certo momentoyees® incluir na rotina o0s
deslocamentos até laboratoérios, farmécias, hosptaiinicas, deve-se organizar o dia
de modo que dé conta dos horarios das medicacbessap numerosas, bem como é
necessario ajustar a dor e os demais sintomas soatiadades cotidianas. Dessa
forma, a partir de uma reorganizacdo da experigémgaum rearranjo da rotina, do
cotidiano e dos planos, a pessoa em condicdo erdesgsignifica sua presenca no

mundo.

A medida que a enfermidade progride o doente re@aaeu cotidiano e torna-se
ressignificado, pois é na relacdo deste com onssstde atendimento a saude utilizado
por ele (formado pelo hospital, médicos, enfernwifsioterapeutas, diversos outros
profissionais, agentes de cura alternativa, colegadoenca, grupos do qual faz parte,
etc.), com seus familiares e outros contatos pesspge a identidade do doente é
pensada, repensada e reconstruida, de modo geerasantacdes sobre a doenca sao
produzidas e reelaboradas constantemente. Alémo,digssas interacbes e
representacdes desenvolvem-se dentro de um sistamsaamplo de estruturas sociais,
que o individuo vivencia de acordo com sua posieape tem relacdo com 0s recursos
disponiveis a ele para lidar com a doenca. A paetisua inser¢ao corporal no mundo e,
mais do que isso, da experiéncia de seu corpo @eemtum lugar especifico no mundo,

0 sujeito se recoloca encontrando alternativas liacom sua nova condicao.
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5. CONCLUSAO

No presente trabalho, busquei compreender a exp@&i@as doencas cronicas,
mais especificamente das doencas reumaticas csfracgartir da constituicdo do
sujeito doente, considerando sua identidade pesssatial e o impacto da doenca em
sua biografia. Duas pesquisas de carater quatitativografico nortearam as reflexdes
aqui apresentadas, a primeira em dois ambulatdeosumatologia de dois hospitais
com atendimento SUS de Porto Alegre/RS, o Hos@@b Lucas da Pontificia
Universidade Catdlica do Rio Grande do Sul (PUCRBS) Hospital Santa Clara do
Complexo Hospitalar Santa Casa, vinculado a Unidade Federal de Ciéncias da
Saude de Porto Alegre (UFCSPA); a segunda foizaddi no Grupo de Pacientes
Artriticos de Porto Alegre (GRUPAL), uma ONG gquegia diversos tipos de auxilio
para portadores de doencas reumaticas. Num primmarnoento, trabalhei os ambientes
de pesquisa e a forma que esses espacgos estdoanhalsrina experiéncia da doencga.
Posteriormente, abordei algumas mudancas fundaimerdavida das pessoas apds o
advento da doenca e de que forma a vivéncia dacdasia relacionada com a posicao
social dos individuos no seu circulo de relacoesrpessoal e, de forma mais ampla,
nas estruturas sociais, destacando as categorigén@éeo e classe que emergiram no
decorrer da pesquisa. Partindo dessa discussayreralestacar alguns processos de
assimilacédo e enfrentamento da doenca no cotidilaa@essoas em condicdo de doenca
cronica bem como algumas reconfiguracdes e reagag identidade do sujeito doente
a partir da apropriagdo dessa nova condicdo. Rapadessa forma, compreender a
doenga como processo, a partir da experiénciawjesos doentes.

Relatos de descontinuidade no curso de suas velae presentes em todas as
narrativas dos pacientes. Porém, os entrevistadodbém descrevem atitudes de
enfrentamento, ressignificacdo da doenca cronicaeagganizacdo do cotidiano.
Primeiramente, fica evidenciada o advento da doen@aica como um evento que
causa uma ruptura biografica, interrompendo unjeténda tida como fluida, fazendo
com que o individuo reorganize sua vida, revejas spijetos e papéis sociais,
recolocando-se no mundo. Essas rupturas séo figjeemndo dor e incapacidades, e
sociais, relacionando-se com o lugar que o individcupa nas estruturas sociais, com

as relacdes que o individuo mantém em seu cictopgassoal e as necessarias mudancas
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de habito, certos espacos deixam de ser frequentmionesmo tempo em que outros
ambientes passam a fazer parte do cotidiano, dteraeu circulo de sociabilidade.

Dessa forma, as rupturas sociais estao ligadastagugas sociais, as relagbes sociais
na esfera da vida cotidiana e aos contextos fregdes pelos pacientes. Além disso, a
necessidade de acompanhamento médico constani¢amento alopatico e a incerteza

estdo entrelagcados a vivéncia da ruptura.

A variabilidade dos sintomas das doencas reumaf{s=isdo que o local e a
intensidade das dores variam e a doenca pode afétas partes do corpo) e os limites
do tratamento (evidenciados pelos efeitos colaem@rmanéncia das dores e trocas
continuas de medicacdo) demonstram a condicdo aatema dos pacientes com
doencas cronicas, tanto em relacdo as suas pr@apasidades quanto em relacdo ao

tratamento médico.

A doenca cronica pode ser vista como um aprendizadstante no sentido de
que as estratégias para lidar com os sintomas eocttatamento também tem de ser
reconfiguradas e reorganizadas conforme 0s nov&#@&vy que surgem. A doenca deixa
de ser vista como um fato/objeto/dado/signo e passa vista, a partir da experiéncia,
como processo. O corpo é, entdo, conceituado comaafde saber e compreender o
mundo e 0s eventos em curso, sendo simultanearokjet® (algo que temos) e como

sujeito (0 que somos).

Dessa forma, a experiéncia da doenca provoca heirarda pessoa para com a
atual condicdo de si, mas também serve como mp#ia a construcdo da sua
identidade. H& uma ruptura biografica, que gereagnientacdo, mas que também é o
ponto de partida para a reconstrucéo da identidade.

Diversas estratégias para o lidar com essa novdigganpodem ser observadas.
Em primeiro lugar, o individuo procura focar no guleda pode ser feito, focalizando o
cotidiano a partir da superacdo das tarefas didhigsn disso, as ONGs e grupos de
apoio aparecem como situacdes de engajamentoesitlag quais os pacientes almejam
reorganizar o cotidiano a partir de um maior envoénto com a doenca, procurando
informacdes e o convivio com pessoas na mesma gamdiAinda, e mais
frequentemente, ha a busca pela espiritualidaseulda ou ndo a religido, que, ao

contrario da biomedicina, possibilita a apreens@éaaoenca dentro de uma totalidade
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dotada de sentido, auxiliando na aceitacédo da doerdpica e possibilitando diversas
formas de apoio social, psicolégico e emocional. tAmpias alternativas também
aparecem como uma demanda por um atendimento ahtegrholistico, bem como
quando as terapias alopaticas falham, como nodasalores persistentes. No entanto,
apesar da mobilizacdo de recursos na procura dasofttrmas de tratamento e
compreensao da enfermidade, a medicina oficiandeixada de lado e os tratamentos
sao mantidos, pois, apesar de nao satisfazer a ldgssentido ou resolver as questdes

de saude, a medicina é um sistema no qual os pesiacreditam.

A vista disso, a ruptura trazida pela doenca instin “antes” e um “depois”, que
ocorre de duas formas. Primeiramente, as narraiiiddsam um momento anterior e
outro posterior ao inicio da doenca, que geralmest& acompanhado pelas narrativas
de mudancas biograficas, no sentido de perda @anmade. Em segundo lugar, ha
uma passagem do estagio inicial da doencga para amento posterior, geralmente o
atual. Neste momento as mudancas mais fundamemiai®tidiano dos pacientes ja
foram efetuadas e ideias de aprender a lidar eivneom a doenca se fazem
presentes. Esse processo néo indica somente ai&fttsa medicacdo e do tratamento,
que promovem um controle da doenca, mas uma reaQéstbiografica que passa a

considerar a doenga na vida cotidiana e nos plano®os.

Portanto, a doenca institui esse “antes” e “depgis’ é constante e movel, onde
sempre € possivel comparar 0 momento presentesor@ente com a auséncia de
enfermidade, mas com qualquer outro momento nariéxjpéea da doenca cronica.
Aléem disso, cabe destacar que o desenvolvimentodaenca crbonica nao e,
necessariamente, linear. Por ser uma doenca dsgilexistindo periodos de crise e
piora, que pode atingir partes diversas do corgoadquer momento, 0S eventos sociais
renovam-se e vao além do repertério conhecido d@stess, € possivel e bastante
provavel que o paciente tenha que enfrentar nowaacées envolvendo sua doenca

diversas vezes no decorrer da vida.

Assim, a doenga nunca estd completamente assimpata em se tratando de
doencas instaveis como as doencas reumaticasp gdade ser compreendida como
processo e experiéncia vivida. Cada uma das etapasionadas, o reconhecimento de
uma situacdo nova, o surgimento de incapacidadésdi e sociais, o elemento da

incerteza, a mobilizacdo de recursos materiaisceisp pode acontecer em qualquer
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estagio da doenca, bem como de forma concomit@ietedlo em vista que o paciente
tem de se confrontar frequentemente com novascéiésa a propria vida cotidiana
transforma-se em um aprendizado corporal constieuiElo a dores e a uma série de
outras dificuldades (como os efeitos colaterais rdadicacdo, problemas de
deslocamento, questdes financeiras, dificuldada secutar tarefas diarias e pessoais,
etc.). Esse aprendizado corporal, por sua vezy®@w longo de todo o processo da
doenca. Da mesma forma que a doenca se da dupkatesstés do corpo e atinge ao
corpo, o aprendizado se desenvolve por meio de ater&do sobre o corpo (sinais,
sintomas, respostas, etc.), mas também atraveomo,cpois € ele que percebe e

apreende esses sinais.
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ANEXO |

Roteiro Entrevista Semiestruturada:

» Dados Demogréficos/Sociais:

Data de nascimento/ldade
Nacionalidade

Cidade e bairro onde reside

Estado Civil

Filhos/Quantos

Grau de instrucéo

Profissao

Quantas pessoas moram na sua casa

» Compreenséo da doenca:

Para qual doenca faz tratamento
Em que hospital faz tratamento

Em que consiste a doencga?

Quais sao suas causas?

Quais foram/séo os sintomas principais dessa d@enca
Como ela funciona/age no corpo?

Existe alguma forma de prevengao?

O que deve ser feito?

Por que vocé ficou doente?

» Descoberta:
Como vocé percebeu que estava doente?
Como foi feito o diagnostico?
Verificar tempo entre o inicio da doenca e o diagicdo Como
VOCE reagiu?

* Tratamento:

Ha quanto tempo vocé faz tratamento para esta d@enc
Com que frequéncia vai ao médico?

Com que frequéncia faz exames?

Quais exames séo realizados?
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Quantos remédios vocé toma por dia?

Para qué serve cada um serve?
Existem efeitos colaterais?

Se sim: Quais sao?
Vocé sempre tomou esses medicamentos?
Vocé ja tomou outros medicamentos?

Se sim: Quais

Por que parou de tomar?
Vocé faz pausas/interrompe o uso dos medicamentojoe frequéncia?

Quais sdo suas expectativas em relagéo ao trataPnent

 Opiniao:
O que vocé pensa sobre seu tratamento?
Como vé a atuacédo do médico?
Vocé considera que precisa de acompanhamento n?édico
Se sim: Como vocé percebe a necessidade dedpanhamento médico?
Vocé acha que sua vida mudou depois do seu diagpdst
Se sim: O que mudou?

» Medicina Alternativa:
Vocé ja utilizou ou utiliza algum tipo de medicialernativa?
Se sim: Qual?

O que levou vocé a procurar esse tratamento?
Como é o tratamento?
Vocé obteve resultados? Quais?
Quais sao suas expectativas em relagéo a estedrat?
Existem diferencas em relagdo ao tratamento médaspitalar?
Quais?

Se néo: Vocé conhece alguma modalidadeedcima alternativa?

Qual (s)?

O que vocé pensa sobre isso?

* Religiosidade:

Ja frequentou ou frequenta alguma casa religiosa?
Se sim: Acredita que a religido tem influé@sobre a doenca?

E sobre seu tratamento?
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