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EXPERIENCIAS E NARRATIVAS: UMA FORMA DE PENSAR A
RELACAO DE GENERO ENTRE DOENTES RENAIS CRONICOS.

Tatiane Vieira Barros1

Sobre Doencas Renais Cronicas:

As doengas renais crOnicas consistem em uma lesdo renal e na perda progressiva e
irreversivel do bom funcionamento dos rins. Atualmente € definida por uma lesao renal mantida por
pelo menos trés meses, com ou sem a perda da funcao de filtracdo dos rins; onde de acordo com a
quantidade de mililitros filtrados por minutos pode ser considerada de um risco de doenga renal, a
uma lesdo renal leve, moderada, avancada, ou até que se chega 4 faléncia dos rins.?

Os doentes renais cronicos, muitas vezes, devido a manifestacdao tardia dos sintomas da
doenca, chegam aos hospitais ja em estado de mau funcionamento renal e precisam se submeter a
tratamentos constantes. Alguns t€ém que fazer didlise, que podem ser de dois tipos, hemodiélise
onde o sangue € filtrado por uma maquina, e a didlise peritoneal, que € realizada por uma membrana
abdominal estimulada por um liquido (semelhante ao plasma) adicionado por meio de cateter.
Sendo que a proporcao de tempo de realizacdo dos processos € de 24 horas para a didlise peritoneal
e de 4 horas para a hemodiélise.

De algum modo as doencgas se tornam um obstdculo na vida de quem estd enfermo, e a
condi¢do socio-cultural ird contribuir para a forma como as doencas sdo interpretadas. Assim €&
plausivel pensar que expressao publica da condi¢do de doente comeca desde o momento que o
individuo percebe que a sua dor ndo é suportdvel e que com a demonstracdo desta, serd possivel
conseguir que haja alguma explicacao para ela.

As caracteristicas da doengca podem permanecer silenciosas por bastante tempo e quando se
manifestam, trazem consigo dores e desconfortos fisicos, por em muitos casos os rins ja entdo em
situacdo de faléncia, e o tratamento médico e a mudanga na rotina da vida social é requisitada em
funcdo de um tratamento prolongado e que exige dedicacdo. As dores, que aparecem
repentinamente podem ser consideradas a condicao identificadora de que h4 algum problema com o

corpo.

' Aluna mestranda do Programa de Pés-Graduacio em Antropologia da Universidade Federal de Pernambuco —
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Na questdo das doencgas renais cronicas hd um oposto claro entre bem-estar e mal-estar, pois
os doentes renais crOnicos em muitos casos descobrem a doenca nos rins quando estes estdo em
estdgio de alerta, precisando de tratamentos rigorosos; provocando uma mudanga no seu ciclo
social, as quais podem sinalizar perdas nos estudos, na profissdo, limitando algumas atividades e
provocando mudancas nas atribui¢des familiares. E comum ver nesses momentos pessoas passando
por sofrimentos numa questdo de adaptacdo a doencga, que sdo refletidos em todas as suas relagdes
sociais, absorvendo a doenca como uma condicdo fixa a qual exige uma modificacdo nas condicdes

até entdo vividas.

A relacdo entre a doenca e seus significados:

A cultura € vista como um sistema de simbolos apresentados numa teia de significados e
interpretagdes (Geertz, 1989), fornecendo um modelo de realidade e para ela. Para Langdon
(1995:8) “as interacgdes sociais sao baseadas numa realidade simbdlica que € constituida de, e por
sua vez, constitui os significados, institui¢des e relacdes legitimados pela sociedade. A cultura é
expressa na interacao social, onde os atores comunicam e negociam os significados.” Aqui a idéia
de significado pode ser vista também como uma interpretacdo subjetiva dada aos acontecimentos.
Onde cada um constitui os significados de suas experiéncias em funcao da formacgdo das referéncias
da sua sociedade, valendo-se de suas vivéncias e experiéncias individuais.

Esse ponto € valioso para mostrar que a constru¢ao dos significados da doenga entdo ligados
a um arsenal cultural, mas que no entanto, trazem consigo uma ligacdo evidente entre como ela é
interpretada por homens e mulheres. Pois aqui, pelo fato da cronicidade da doenga, que atingir tanto
homens como mulheres, e que trds consigo muitas vezes inversdes de papéis, fazendo com que as
concepgdes do género fiquem minimizadas pela condi¢ao da doenga.

Dessa forma, a idéia da experiéncia da enfermidade € aquela onde cada individuo assume ou
situa-se frente a identificacdo do seu problema, fazendo com que algo, que até entdo nao fazia parte
da sua condigdo, seja interpretado como tal. Trazendo as suas construg¢des sécio-culturais como
base fundadora da interpretacdao dada a doenca, ou seja, levando em consideracio os valores da sua

sociedade. Dialogo aqui com Mirian Rabelo e Paulo César Alves:

E importante ter em conta que as respostas aos problemas criados pela doenga constituem-se socialmente e
remetem diretamente a um mundo compartilhado de préticas, crencas e valores. Na lida com a enfermidade, o
doente e aqueles que estdo envolvidos na situacdo (como familiares, amigos, vizinhos e terapeutas) formulam,
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(re) produzem e transmitem um conjunto de solucdes, receitas préiticas e proposicdes genéricas, de acordo com
. . 3
0 universo sociocultural do qual fazem parte.

Partindo do ponto desses significados, Claudine Herzlich e Philippe Adam (2001:70)
ajudam a pensar o papel das narrativas quando dizem: “De modo mais geral, a pertenca a uma
cultura fornece ao individuo os limites dentro dos quais se operam essas interpretacdes relativas aos
fendmenos corporais e, em particular, a doenga e seus sintomas.” Essa interpretacdo € vista muitas
vezes a partir das metéforas que aparecem como recurso explicativo para os sintomas.

O fato de estar doente tem diversos significados, e em relagdo ao modo de vida, a doenca
cronica vem carregada de uma serie de condi¢des que acaba afetando a vida “normal” do doente,
fazendo com que este, muitas vezes, pare suas atividades e tenha que modelar-se a outra rotina ou
formas de relacdo social. Com isso vem uma série de significacdes em torno do: “por que eu?”.
Havendo uma transformacgao nos valores sociais e nas concepg¢des de saide e de doenca.

As doengas cronicas, por apresentarem fatores de longo prazo e tratamentos duradouros, que
remetem a uma nova rotina de vida, trazem consigo um construcdo de significados a partir da

experiéncia e das vivencia com outras pessoas que passam pela mesma condigdo.

A categoria “doenga cronica” € uma construcdo dos saber biomédico,que os enfermos socializados pela
medicina podem reinterpretar ou dele se apropriar, uma vez que este saber erudito compdes e integra-se a
ampla e caleidoscépica matriz cultural, que abarca, simultaneamente, o conjunto de interpretacdes,saberes e
representacdes eruditas e ndo eruditas de entendimento do sofrimento, da satide e enfermidade na sociedade
contemporanea, que € pluralista no seu universo sociocultural.4

As doencas, como o passar dos anos e da avancar tecnoldgico e cientifico da medicina
moderna, passam a ser vistas como um referencial de individualizacdo das doencas e enfermidades.
As medidas estdo sendo direcionadas ao sujeito e ao seu universo social, ou melhor, intimo. Pois
traz a preocupacdo para aquele que porta a tal doenca, ndo alardeando toda uma sociedade. E as
doencgas cronicas ndo transmissiveis passa a ser mais comuns no cotidiano social, ndo causando
mais tantos prejuizos a uma identidade social, podendo o doente conviver anos com sua doenca e
manter uma vida social ativa; nesse caso podemos citas os diabéticos, hipertensos, pessoas com
doencas renais cronicas, cardiacos, entre outros tantos (Herzlich, 2001).

O corpo € o lugar dos primeiros sentidos para a interpretacdo das dores e sofrimentos fisicos,
entdo vejo a importancia de entender seu papel na construgdo dessa concepcao de dor e sofrimento,

principalmente pelo fato da ligacdo do corpo a uma méquina, o que parece ser fundamental para

3 ALVES, Paulo Cesar; RABELO, Miriam C.M. Significacdo e metdforas na experiéncia da enfermidade. Em: Alves,
Paulo et al. Experiéncia da doenca e narrativa. Rio de Janeiro: Editora Fiocruz. 1999. P.171.
* CANESQUI, Ana Maria. Olhares socioantropolégicos sobre os adoecidos cronicos. Sio Paulo. Hucitec. 2007. P.10.
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entender as significacOes acerca da doenca. Vendo qual a importancia do corpo nesse processo e
como os doentes entendem esse corpo doente e dependente de um processo tecnoldgico.

O corpo passa a ser um apanhado de informagdes, além de culturais, tecnolégicas, médicas e
as técnicas do corpo passam a ter que ser reelaboradas. E nele que sdo percebidas as sensagdes e
dentro das doencas renais, € nele que se ver a configuracdo da experi€ncia da doenca. Nesse caso é
possivel pensar a condi¢do de como o corpo € visto de dentro e de fora desse processo, como 0s
doentes, homens e mulheres, se véem diante dessa situagao, e como eles interpretam-na.

De acordo com Helman (2003) existem dois tipos de dor, a dor privada e a dor publica, onde
a primeira se refere a forma como cada individuo sente e passa por situagdes de dor e sofrimento
sem reagir ou exteriorizar essa sensacao. Pois sendo a dor algo privado sé se sabe que ela existe a
partir de uma demonstrac¢do verbal ou ndo-verbal. Com isso a dor deixa de ser privada e passa a ser
uma dor publica. “Outro fator que determina se uma dor privada se tornard publica € a intensidade
percebida da prépria sensacdo de dor. H4 evidéncias de que essa percep¢do (e a tolerancia a dor)
pode ser influenciada pela cultura.” (p.173)

E possivel pensar a relacdo cultural da dor quando se fala que as crengas sobre o significado,
a importancia dada a ela e o contexto emocional em que ocorrem podem afetar as sensacdes, de
forma que em multas culturas a dor € vista como um infortinio dentro de uma perspectiva
compreensivel, j4 em outras, 0 menor sintoma € causa de alarde.

Se pensarmos um pouco a partir de Mauss (1979), a forma como se coloca a dor € tida como
uma agdo simbdlica, como uma forma de tornar legivel o que se estd sentindo, mesmo que de forma
subjetiva, essa maneira de interpretar a dor e o sofrimento das enfermidades ¢ fundamentada em
toda uma construcdo social e em como cada sociedade expressa certos tipos de sofrimento. Fazendo
com que o individuo e a sociedade estejam em ligacdo direta quando se pensa a doenca e a saude,
pois pode-se dizer que a cultura e a concep¢do de corpo, de saide e doenga estdo diretamente

interligadas.

A dor como realidade social € simbolizada, ainda, mediante os distintos lugares sociais dos individuos. Dentro
de uma mesma sociedade, os individuos sdao portadores de condi¢des sociais diferenciadas, de acordo com as
clivagens sociais, entre elas, as de género, de classe e etnia, qualificando a realidade da dor. Pode haver maior
ou menor tolerancia a dor, conforme aquilo que do individuo se espera, segundo seu lugar social.” >

A dor pode ser interpretada de diversas formas, e pode ser remetida a inimeras situacoes

também, assim o fato de se ter uma doenga cronica poder ser visto de maneiras diferentes por cada

5 SARTI, Cynthia A. Disponivel:<
http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S010412902001000100002&script=sci_arttext&tlng=es > Acesso em: 22 set.
20009.
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um, sendo influenciada pela concepcdo sdcio-cultural de forma que as instituicdes podem ser de
grande valor nesse momento, pois a igreja e a religido, por exemplo, podem trazer significados
remetidos ao divino para a concepcdo do porqué do sofrimento. E cada individuo trard as suas
experiéncias vividas a tolerancia a dor e a forma como ela € vista dentro do corpo e como ¢é
expressada para um coletivo.

As interpretacdes e explicacdes sdo formas de acesso a outros significados mais complexos.
Os modelos explanatérios dependem da interpretacdo as pessoas envolvidas, desta forma algumas,
vezes as causas bioldgicas e os diagndsticos clinicos ndo sdo tidos como definitivos e explicativos,
pois as interpretacdes acerca da sadde, doenca e tratamento sdo elaboradas em cima das
experiéncias pessoas e das referencias culturais, dando ao problema um significado, ndo
necessariamente, equivalente ao saber médico.

O entendimento que se tem a partir da relacdo com a experiéncia da doenga traz uma série
significados para a propria condi¢do do ser doente. Cada um passa a trazer novas significacdes da
dor e do sofrimento a partir do momento em que hd um compartilhamento de informagdes — além
do saber médico, mas também com a relagdo com outros doentes. Com isso a experiéncia pode ser
interpretada como um caminho por onde a doenga € ressignificada dentro do contexto social,
fugindo um pouco do mundo médico — mesmo que esse traga contribuicdes para essa
ressignificagdo.

Entdo, entendendo que estas formas como as pessoas dido respostas e interpretam os
questionamentos da doenca, da dor e do sofrimento estdo ligadas a um conjunto de préticas, valores
e crencas, o objetivo desse trabalho consiste analisar como as narrativas de dor e de sofrimento sao

ressignificadas a partir da experiéncia com a doenca renal cronica e com a hemodialise.

Um pouco da experiéncia de campo:

z

O trabalho de campo € algo desafiador, quando pensando a perspectiva de tratar das
interpretagdes da doencga e seus significados. Esse trabalho representa uma parte, ainda inacabada,
de uma pesquisa referente ao mestrado em Antropologia. O campo estd sendo realizado em uma
clinica de hemodiédlise na cidade de Parnamirim/RN, na qual estou acompanhando um grupo que
faz o tratamento nos dias pares da semana — segunda, quarta e sexta — no terceiro turno no dia. A
sala tem 11 pacientes, que estdo juntos semanalmente.

O tema enfatizado para este trabalho € a idéia de como a experiéncia com a doenca cronica é

entendida em suas diferentes formas de concepciao e no multiculturalismo existente no universo de
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uma doenca, inclusive, pensar onde estd a idéia de género no aspecto das narrativas. Conhecer um
pouco de como a doenga renal cronica € narrada por homens e mulheres, e constroem um universo
de significados a partir de suas construgdes culturais.

Trazer alguns pedagos das narrativas é uma boa forma de discutir sobre isso. Antes disso: a
sala € composta de 12 maquinas de hemodiélise, das quais apenas 11 sdo ocupadas e dessas 5 sdo
ocupadas por mulheres 6 por homens, havendo um nimero complacente para a realizacdo da
pesquisa. Sobre os dias de observacao € valido entender que esses consistiram do inicio da pesquisa,
onde olhar como as pessoas se comportavam na sala e quais as conversas entre os pacientes era o
principal foco.

Essa metodologia foi usada para que fosso possivel entender melhor um pouco da rotina da
hemodidlise e perceber como os doentes renais cronicos se relacionavam com o tratamento, para
que com isso fosse sendo criado um vinculo entre pesquisador e pesquisados; gerando assim, uma
maior consisténcia no conteido das entrevistas, além de facilitar a aproximacdo para esta, pois
trataria de assuntos ligados a vida pessoal de cada doente.

Algo que estd sempre presente no universo da hemodidlise sdo as constantes “furadas” que
sdo as duas puncdes feitas na fistula® para que o sangue possa ser filtrado. E esse assunto parece ser
algo incorporado pelos doentes, esses ndo véem mais isso como alguma dor ou algum sofrimento,
entendendo que por fazer parte de um tratamento cronico — até que se consiga um transplante, ou
que o rim volte a ter suas fun¢des normais — tem que ser relevado.

Mas € importante dizer que as percep¢des da doenca estdo muito além do convivio entre
pacientes e profissionais que acompanham o tratamento. As questdes culturais sdo geradoras de
significados e trazem consigo contribui¢des importantes para as interpretacdes da doenca. E facil
perceber que cada um entende e significa sua experiéncia com a doenca de forma diferente. Mas um
ponto que é comum a todos, € que a doenca renal crénica trouxe para eles uma nova forma de
encarar o cotidiano, que as formas de pensar saide e doenca — depois da vivéncia com uma doenga
cronica — se transformam e se ressignificam, gerando novas concepg¢des € até mesmo nogdes de
entendimento.

Certa vez uma paciente me disse: “o corpo € carne podre”. Ela falava de como o corpo
humano vai passando por processo de envelhecimento e vai “se acabando”. Isso foi algo que

remeteu a uma interpretacdo comum a alguns outros pacientes. Eles entende — a partir de uma

6 A fistula artério-venosa é uma ligacdo entre uma artéria e uma veia, feita através de uma pequena cirurgia, usada para
facilitar o processo de didlise, favorecendo o fluxo sanguineo.
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experiéncia — que a doenca renal veio para eles nesse momento, mas no entanto que o fato de estar
doente € algo comum a vida, que faz parte do processo de viver: adoecer.

Do mesmo jeito que foi confessado a mim, certa vez, por um paciente homem, que para ele
fazer hemodidlise tinha tido um ponto importante para a vida dele, pois apds o tratamento, com a
filtragem do sangue, pode-se dizer que ele fica mais “limpo” e com isso sua vida sexual melhorou.
Ele afirmou que antes da didlise ele tinha uma vida sexual “cansada” com a mulher, mas que agora,
sempre que ele sai da hemodidlise, tem mais disposi¢@o e isso foi importante para a vida conjugal
dele; e que mesmo com tudo que a doenca trds para ele, é possivel tirar algo de bom, sendo uma
maneira de se adaptar melhor a essa nova condi¢ao.

A disposicdo descreve o tom emocional das experiéncias, no entanto ndo estdo ligadas a
algo exterior, como sendo uma reacdo algo que nos atinja e que nos faga refletir sobre a situacao.
Aqui hd uma ligacdo com a cultura , onde: “[...] as disposicdes pertencem a cultura, como formas
compartilhadas de ser tocado e se envolver ou, em um sentido mais amplo,como o tom da vida de
um povo, tal qual expresso pelo conceito de ethos. [...] assim, toda disposi¢do também revela, a
partir do peso de uma certa forma de engajamento na situacdo,possibilidades de agir e estar com
outros.”( Alves e Rabelo, 2004. p.178-179).

A partir desse pensamento fica possivel discutir como as questdes culturais, estdo presentes
dentro do universo das significacdes das doengas renais cronicas, entendendo como as concepgdes
presentes no cotidiano podem ser vistas no universo de um doente renal, e compreendendo que todo
o universo de constru¢do cultural é importante para como cada um absorve e interpreta suas
experiéncia com a doenca. Vendo onde estdo os valores e analisando como deve-se reagir diante de

cada situacdo.
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