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Em cada homem ha dois que dancam: o direito e o esquerdo.
Um dancgarino — o direito, o outro — o esquerdo. Dois
dancarinos de ar. Dois pulmdes. O pulm&o direito e 0 pulméo
esquerdo. Em cada homem h& dois que dancam — o pulmé&o
direito e o esquerdo. Os pulmdes dancam e o homem recebe 0
oxigénio. Se vocé pegar uma pa e bater no peito de um homem
na altura dos pulmd@es, as dancas param. Os pulmdes nao
dangam mais, 0 oxigénio nédo chega.

(Ivan Viripaev - Oxigénio)

Tinha chegado a velhice com todas as suas saudades vivas. Os
rolos de musica que ela mesma jogara no lixo, com o pretexto
de que estavam apodrecendo com a umidade, continuavam
girando e percutindo os marteletes na sua memoria.

(Gabriel Garcia Marquez — Cem anos de solidao)
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RESUMO

Esta dissertacdo tem como objetivo apresentar e analisar os percursos realizados por pessoas
com Doengas Pulmonares Obstrutivas Cronicas (DPOC’s) que utilizam aparelhos de oxigénio
como parte de sua terapéutica. O itinerdrio deste trabalho se inicia com as narrativas do
processo de adoecimento de quatro pessoas as quais designei com a alegoria de
mergulhadores. Em seguida, concentra-se nos caminhos, que se direcionam do hospital a casa,
que estes e outros mergulhadores perfazem ao lidar com uma doenca cronica. Compreende-se
que 0 espaco se intercruza com a nogdo de tempo e esta também € abarcado neste estudo.
Busca-se evidenciar a atuacdo das pessoas adoecidas no gerenciamento de suas enfermidades
em contraposi¢cdo a nogcdo de empoderamento e protagonismo biomédico que pode se supor
totalizante. Ao final do percurso apresenta-se, a partir da analise dos exames e medidas
corporais realizadas tendo em vista a manutencdo da estabilidade da doenca, uma tensdo nos
pressupostos biomédicos, aos quais se associa solidez e objetividade, e o protagonismo dos
adoecidos e técnicos na producado dos resultados.

Palavras-chave: Concepcdes de adoecimento. Doencgas Pulmonares Obstrutivas Cronicas.
Oxigenoterapia. Itinerérios terapéuticos. Antropologia da Saude.

ABSTRACT

This thesis aims to present and analyze courses of experience made by people with Chronic
Obstructive Pulmonary Diseases (COPD) that use oxygen equipment as part of their therapy.
The itinerary of this work begins with four narratives of illness, which | associate with the
allegory of divers. It then focuses on the paths, which are directed from hospital to home, that
these and other divers make up dealing with a chronic illness. It is understood that space and
time are crossed notions, both covered in this study. The intention is to highlight the role of
sick people in managing their illnesses, as opposed to the notion of empowerment and
biomedical role that can be assumed totalizing. At the end, a movement is presented to tension
some biomedical assumptions, based on the analysis of tests and body measurements taken to
stabilize the disease, usually associated with objectivity, while diseased and technical are
taken as leading figures in the process.

Key-words: Conceptions of illness. Chronic Obstructive Pulmonary Diseases.
Oxygenoterapy. Therapeutic Itineraries. Medical Anthropology.
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INTRODUCAO

A imagem que primeiro me veio a cabeca ao pensar no tema do adoecimento
pulmonar sem cura, segundo define a biomedicina, e no dilema do uso de aparelhos de
oxigénio para a manutencdo da sobrevivéncia foi a de uma sala de enfermaria repleta de
moribundos cheios de tubos acoplados ao corpo. Imagem parecida também construiam
algumas pessoas a quem eu contava sobre meu objeto de pesquisa. Aquelas pessoas, que
padecem deste tipo de enfermidade, e nunca vemos na rua ou que ndo tivemos acesso em
nossas redes familiares ou entre amigos, no meu imaginario, pareciam circunscritas ao ambito
hospitalar. Afinal, quantos j& viram alguém na rua arrastando seu carrinho, da dimensdo de
um carrinho utilizado para fazer compras em uma feira, com um cilindro de oxigénio dentro e
uma mangueira fixada em duas extremidades: acoplada ao objeto em um extremo e fixada ao
nariz de uma pessoa no outro? Ciente do teor precipitado da afirmacéo, respondo que poucos.
Eu, com o olhar completamente embebido pela pesquisa, até 0 momento ndo encontrei ou
avistei nenhum destes meus interlocutores em espacos publicos, que ndo fosse o hospital ou
casa onde residem. O que me remete a uma questdo contraditéria: ndo Sdo poucos 0s que
vivem com doencas pulmonares ditas “cronicas” no Brasil. Consequentemente, e levando em
consideragdo a rapida velocidade de desenvolvimento e agravamento desta enfermidade,
também ndo sdo poucos 0s que negociam diariamente com a morte por se encontrarem em um

estado no qual é indispensével a utilizacio do aparelho de oxigénio®.

Esta enfermidade, conhecida como Doenca Pulmonar Obstrutiva Cronica (doravante
DPOC), é a 7% causa de morte no Brasil e também a 5* maior causa de internagdo no Sistema
Unico de Satde (doravante SUS) (Sociedade Brasileira de Pneumologia e Tisiologia, 2012).
Sua incidéncia, segundo dados da Organizacdo Mundial de Salde, tem aumentado em todo o
mundo e, por isso, estima-se que em 2020 seja a 32 causa de morte a nivel mundial. Atribui-se
a grande incidéncia de DPOC ao consumo do cigarro, pois cerca de 85% a 90% das mortes
sdo ocasionadas pelo tabagismo, mesmo ndo sendo este o Unico causador da doenga
(Sociedade Brasileira de Pneumologia e Tisiologia, 2012). Segundo Campos (2006), 40 a

70% das pessoas morrem em até 5 anos apds o diagnostico. Quando sites de busca sdo

! Ressalvo que a utilizagdo da palavra “doenga” aqui se refere a um termo nativo do sistema biomédico. A
definicdo deste problema como uma “doenga” ndo é consensual entre os meus interlocutores.

* Grafarei todos os nimeros em algarismos ardbicos, mesmo quando a norma indica que devem ser grafados
por extenso. A intengdo é marcar visualmente o campo dos nimeros e célculos numéricos que perpassa a vida
dos meus interlocutores.
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acessados com as palavras-chave incidéncia de DPOC no Brasil, multiplicam-se as noticias
que enfatizam a letalidade da doenga, sua alta incidéncia no pais e a responsabilizacdo a
pratica de consumo do tabaco. A Sociedade Brasileira de Pneumologia e Tisiologia ressalta a
subestimacdo do diagndstico, isto &, muitas pessoas morrem com DPOC sem saber que
padeciam desta enfermidade. Segundo levantamento do Instituto Nacional do Céncer (Inca),
estima-se que 6% a 7% da populagdo com mais de 40 anos de idade tenha o problema.
Percentagem bastante proxima dos 7,4% da populacdo que convive com a diabetes, outra
doenca que se encaixa na classificacdo das “cronicas” e que, ao contrario da DPOC, ¢
popularmente conhecida. Temos, portanto, uma expressiva populacdo que convive com
doengas pulmonares ndo reversiveis, especificamente as DPOC’s, e ao que parece, em grande

medida, invisibilizada.

No leque do que abarco neste trabalho como “doengas pulmonares obstrutivas
cronicas”, além da bronquite cronica e do enfisema pulmonar, definidas como doengas das
vias aéreas, englobo as doencas pulmonares intersticiais, conhecidas como fibroses
pulmonares®. No ambito das vias aéreas, as doencas se desenvolvem quando os bronquiolos
(pequenos tubos que levam ar para o pulmdo) vao se estreitando e se enchendo de muco
provocando a limitacdo da passagem de ar, o que é definido como bronquite, ou quando os
alvéolos (pequenas cavidades cobertas por redes de capilares sanguineos) sdo danificados
resumindo o espaco para troca de ar, conhecido como enfisema. No dominio das doencas
intersticiais, especificamente na fibrose, ocorre a inflamacdo dos alvéolos que lhes provoca

cicatrizacdo. Desse modo, hd um enrijecimento no tecido pulmonar.

O maior causador das doencas das vias aéreas, reconhecido pela biomedicina, € o
tabaco, entretanto outras substancias tdxicas também podem provocar degeneracdes nos
alvéolos. No caso das fibroses pulmonares: inalacdo de substancias como silica, asbesto,
variados produtos quimicos, convivéncia com determinadas aves, mofo, entre outros, podem
desencadear o problema. O motivo da conjuncdo dos dois tipos de doenga em um mesmo
grupo se deve, principalmente, a semelhante forma de diagnostico e gerenciamento da doenga

e a comum prescri¢cdo da oxigenoterapia como uma das terapéuticas utilizadas.

* Nos estudos médicos as fibroses e demais DPOC’s s vezes aparecem sob o guarda-chuva das DPOC's. Silva,
Gazzana, et al (2008) evidenciam a simultaneidade da presenca de enfisema pulmonar e fibrose pulmonar
idiopatica em um mesmo adoecido. O enfisema e a bronquite constituem doencas obstrutivas. Ha ainda as
doencas restritivas, como a pneumonia, e as doencas mistas, posicdo ocupada pela fibrose e hipertensao
pulmonar.
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A assisténcia as pessoas acometidas pelas DPOC’s, segundo relatorio da Sociedade
Brasileira de Pneumologia (2012), promove elevados custos ao sistema publico de satde. S&o
gastos aproximadamente 100 milhdes de reais por ano com a doenca no Brasil. Isto porque
70% dos acometidos dependem do SUS. Os demais, que ndo conseguem ou preferem nao
acessar 0s recursos do sistema publico, precisam arcar com o alto custo dos medicamentos e

do aluguel dos aparelhos de oxigénio, quando necessarios.

Doencas pulmonares e doengas obstrutivas pulmonares cronicas no Brasil: breve revisdo

bibliografica

No inicio do século XX, Oracy Nogueira, antropélogo e socidlogo brasileiro, foi um
dos pioneiros a pesquisar a segregacao provocada por doencas pulmonares em sanatorios da
cidade de Campos do Jordao/SP. No livro “Vozes de Campos do Jord&o: experiéncias sociais
e psiquicas do tuberculoso pulmonar no estado de Sdo Paulo”, Nogueira explicitou algumas
ideias correntes sobre a tuberculose naquele estado, como o status desta doenga vista como
“flagelo social” que deveria ser combatido coletivamente. Além disso, quando se voltou aos
sanatorios de Campos do Jorddo/SP exibiu as relacdes estabelecidas dentro desta instituicdo
entre tuberculosos e profissionais e deste com o ambiente externo, o que nos possibilita
apreender uma série de representacdes feitas acerca da tuberculose e de alguns elementos
associados a esta doenca, como o catarro. Esta pesquisa resultou em sua dissertacdo de
mestrado e, segundo Marcos Chor Mario (responsavel pelo prefacio da ultima edi¢do do
mesmo livro), o estigma com o qual Nogueira se defrontou quando viveu a experiéncia de ser
interno em um sanatorio para tuberculosos e durante este trabalho ajudou-o a sensibilizar-se
pelas questdes do racismo no Brasil as quais viria a se dedicar posteriormente. Algumas
poucas pesquisas, como esta realizada por Oracy Nogueira, que foi publicada em forma de
livro no ano de 1950, aparecem como iniciativas pontuais em um campo de pesquisa, relativo

a salde, ainda nascente no Brasil.

Segundo Alves e Rabello, somente a partir dos anos 70 é que comegam a surgir

estudos sistematicos sobre questdes da saude realizados a partir de uma analise social (1998:
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14).* Estas pesquisas foram se multiplicando gradativamente no campo da satde coletiva e da
medicina social e preventiva, além de nas proprias ciéncias sociais. 1sso revela a caracteristica
desta area que, ao longo do tempo, se mostra como um espaco sem fronteiras disciplinares
bem definidas. Desse modo, reitera-se que o0 ambito dos estudos da saude se configurou de

maneira interdisciplinar e se reproduz desta maneira (Alves e Rabello, 1998; Minayo, 1998).

Nos idos da década de 90, Dominique Buchillet (1998;2000) publicou estudos sobre
0s aspectos socioculturais vinculados a tuberculose em populagbes indigenas, como 0s
Desana e Tariana do Alto Rio Negro. A autora expunha a dizimagéo pela qual passava estes
grupos devido aos altos indices de mortalidade com a doenca, bastante superiores as taxas de
incidéncia na populacdo branca do pais. Com seus trabalhos ela também revelava as
dificuldades logisticas para a chegada de tratamento a estes povos, além das dificuldades na
relacdo médico-paciente devido as barreiras linguisticas que os separava.

Buchillet (2000) também apontou uma interessante questdo referente a nocdo de
cronicidade entre estes povos. No contexto Desana, esta categorizacdo de doenca
simplesmente nédo fazia sentido. A pesquisadora chamou a atengdo de que “entre os Desana, a
ndo reacao quase imediata da doenca ao tratamento €, principalmente, o indicio de um de erro
diagnostico e, portanto, de tratamento” (Buchillet, 2000: 06). Além disso, o reaparecimento
dos sintomas da doenca é compreendido como uma nova doenga. Segundo Buchillet, “para os
indios Desana do Rio Negro ¢ impossivel cair doente uma segunda vez com a mesma doenga”
(2000: 06). O que esta antropdloga evidenciou ajuda a pensar como o medicamento,
inicialmente pensado para curar as enfermidades, quando usado para outra finalidade, - como
a estabilizacdo dos sintomas do corpo que, segundo a biomedicina, € o prognostico das
doencas cronicas, - pode perder a credibilidade, fazendo com que aqueles que os utilizam

negligenciem seu consumo.

Também dedicados ao estudo da tuberculose na década de 90 estiveram alguns dos

integrantes do Nucleo de Pesquisa em Antropologia do Corpo e da Saude (Nupacs) da

*No departamento de antropologia da Universidade de Brasilia, a década de 70 ficou marcada por uma
relevante quantidade de estudos que se enquadram no campo da antropologia da satide. Detectei pelo menos
sete estudos no intervalo entre 1975 e 1979 que tratam, dentre outros temas, de alimenta¢do e concepcdes de
salde, etnografias de comunidades terapéuticas e da relagdo entre saude e trabalho (Peirano, 1975; Maués,
1977; Galinkin, 1977; Rodrigues, 1978; Costa, 1978; Rodrigues, 1979; Carneiro, 1979). Percebe-se uma atengao
maior a este aspecto da vida social, ndo necessariamente como mira do olhar antropolégico, mas circundando-
0s marcadamente.
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Universidade Federal do Rio Grande do Sul. Ao realizar pesquisa na cidade de Pelotas, o
grupo envolvido em um projeto amplo de controle epidemioldgico da tuberculose desta
cidade estabeleceu como um de seus focos de investigacdo a questdo da adesao ou ndo adesao
ao tratamento fornecido pelo centro de saude local. Entre os fatores de adesdo estdo: “a
resposta de seu corpo as sensagdes desagradaveis promovidas pela terapéutica” (Gongalves et
al, 1999: 780), os recursos financeiros despendidos para a realizagdo do tratamento e a
percepcdo da eficacia deste. Nota-se que esta Ultima parece uma expectativa comum e um
motivo para a continuagdo do tratamento. No caso da tuberculose, apesar de ser considerada
uma doenca cronica e do tratamento ser relativamente demorado (no minimo 6 meses de
ingestdo diaria de medicamentos), ela possui cura, ou melhor, pode ser mantida em estado de
laténcia. Quando a enfermidade ndo ¢ completamente reversivel, como no caso das DPOC’s,
parece ser alimentado um jogo de expectativas as vezes ndo muito bem esclarecido, conforme

explanarei mais adiante.

Nos Ultimos anos tem se percebido uma ascensdo das doengas “cronicas” ndo
transmissiveis, em termos epidemiologicos (OMS, 2003; Campos, 2006; Ministério da Saude,
2011), e uma dedicacdo progressiva a sua analise, especialmente as transformacdes que elas
ocasionam na trajetoria dos adoecidos (Lira et al, 2004; Canesqui, 2007; Manderson & Smith-
Morris, 2010). O aumento da incidéncia deste tipo de enfermidade se deve, em grande
medida, ao aumento da expectativa de vida. Algumas doencas tem recebido uma progressiva
atencdo dos estudos de perspectiva social, como diabetes e hipertensdo arterial (Barsaglini,
2011; Calvo-Gonzales, 2011; Fleischer, 2013), mas também encontram-se trabalhos sobre
doencas respiratorias crénicas e ndo transmissiveis, como as DPOC’s que nesta ocasido
analiso. No ambito destas Gltimas, ha um grupo de pesquisadores na Universidade de
Fortaleza, orientados pela antropdloga Marilyn Nations, que realizou pesquisas com
pacientes, denominados por Morano et al (2012) de “pneumopatas crénicos”, que realizam
suas consultas e tratamento no Hospital de Messejana. Esta instituicdo, que entrou em
funcionamento no ano de 1930 como um sanatdrio para tuberculosos, é atualmente referéncia

nacional em doencas pulmonares e cardiacas.

Utilizando a metodologia das narrativas de enfermidade, estas pesquisadoras
exploraram algumas das questdes que mais se evidenciam na trajetoria dos que convivem com
as DPOC’s: as limitagdes e, com isso, a reducdo das interacGes sociais provocadas pela
associacao ao aparelho de oxigénio; a nocdo de dependéncia do cuidador e do aparelho de

oxigénio em si; e a experiéncia do cuidador junto com a inversdo que a relagdo de cuidado
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promove (Pinto et al, 2008; Pinto & Nations, 2012). Além destas questdes, as autoras
enfatizaram as representacOes da doenca e o que termos nativos, como o sufoco e o catarro,
revelam sobre suas concepcdes de adoecimento. As estratégias de convivéncia com a doenca
também sdo exploradas, entretanto, as autoras somente indicam a utilizacdo de medicamentos
ndo prescritos pelas receitas médicas oficiais e a recorréncia a religiosidade popular para
tornar o sofrimento mais ameno. Fomento que as estratégias de convivéncia ndo se reduzem
ao apresentado pelas autoras e se expandem para, entre outras, uma busca de conhecimento

sobre seus corpos e sua doenca, conforme explicitarei adiante.

No Distrito Federal, o cansaco, - e ndo o catarro, apontado como representativo em
Fortaleza, - era 0 aspecto que primeiro aparecia entre as sensacdes fisicas que se
manifestavam com o advento da doenca. Soraya Fleischer (2013c) apresentou estes dados
sobre o cansaco em forma de artigo, sendo este o primeiro produto da pesquisa realizada
coletivamente sobre a qual tratarei adiante. Neste trabalho, também exibiu como se delineiam
0s itinerarios terapéuticos a partir do agravamento destes mal-estares. A autora percebeu que
0 cansaco perpassava 0 ambito fisioldgico, mas também varios outros ambitos que passavam
a fazer parte da vivéncia do adoecimento, como a busca pela solucdo de problemas, os
deslocamentos para as instituicbes de saude, os proprios tratamentos que, muitas vezes,
agravavam os sintomas. Fleischer nos mostra, a partir de narrativas de pessoas com DPOC'’s,
de que modo uma consequéncia da doenca pode provocar alteracbes na vida social do
adoecido, interferindo no modo como ele é visto pela comunidade com a qual ele se relaciona

e diligenciando demandas para aqueles que passam a ser corresponsaveis pelo seu cuidado.

Nas areas da enfermagem, psicologia, medicina e fisioterapia h4& um conjunto de
estudos que, ainda usufruindo da quantificagéo, se aproximam de uma abordagem qualitativa
sobre as doencas pulmonares obstrutivas cronicas e suas implicacGes para os que com ela
convivem. A partir de busca bibliografica realizada com algumas palavras-chaves, como
DPOC, doengas pulmonares cronicas ou ainda oxigenoterapia, abriu-se um leque de artigos
académicos, bastante recentes a época em que realizamos pesquisa por sinal, que foram
selecionados seguindo o critério da metodologia de pesquisa utilizada. Assim, € possivel
separar este conjunto de artigos em trés grupos: o primeiro grupo, bastante significativo, trata
da qualidade de vida das pessoas que vivem com DPOC; o segundo grupo, trata das redes de
apoio e dos sentimentos gerados pela doenca; e o terceiro, trata da importancia da reabilitacao
pulmonar nos casos de DPOC.
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No primeiro grupo, o de maior nimero, o termo qualidade de vida, que me parece tdo
polissémico, é analisado sob as mais variadas vertentes: qualidade de vida com varidveis
sociodemogréficas e clinicas (Ferreira et al, 2009), qualidade de vida e apoio espiritual (Silva
et al, 2009), influéncia do oxigénio na qualidade de vida (Tanni et al, 2007), grupos de
convivéncia visando qualidade de vida (Silva et al, 2005), entre outros. Esta categoria
cunhada pela Organizacdo Mundial da Saide (OMS) ¢ definida como “a percep¢do do
individuo de sua posicao na vida, no contexto da cultura, do sistema de valores nos quais ele
vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupacoes” (WHO, 1999).
No caso das doengas cronicas, segundo esta literatura, a qualidade de vida parece estar mais
proxima de ser exercida satisfatoriamente quando amparada por uma assisténcia médica
eficiente. Isto é, qualidade de vida nestes estudos se confunde, em grande medida, com boa
adesdo ao tratamento biomédico e controle dos paradigmas numéricos produzidos a partir do

corpo.

No segundo grupo, é dada atencdo as relacdes que se estabelecem pelas pessoas com o
advento da doenca. Neste &mbito, h& estudos sobre a importancia das redes de apoio em um
cenario no qual as pessoas diagnosticadas sofrem segregacdo social (Mesquita et al, 2012),
sobre grupos de apoio e 0s sentimentos que sdo exprimidos nestes espacos terapéuticos
(Kerkosi et al, 2007), também estudos que consideram a ansiedade e a depressdo como
problemas recorrentes em pessoas com DPOC e, com isso, destacam a importancia de
assisténcia psicoldgica e apoio espiritual para o enfrentamento da doenca (Monteiro, 2009;
Godoy, 2005). Deste modo, este grupo apresenta como resultados, em geral, a importancia de
redes de sociabilidade na forma de grupos de apoio com foco na experiéncia da doenca,
grupos religiosos, a partir da interacdo de parentes proximos e de acompanhamento
psicoldgico para lidar com os sentimentos gerados por esta enfermidade.

O terceiro grupo, por sua vez, se pauta na préatica de reabilitacdo pulmonar como fonte
valiosa de melhoramento dos sintomas da doenca. Nele estdo presentes estudos sobre a
influéncia do tabagismo na reabilitacdo pulmonar (Santana et al, 2010) e sobre a
implementag¢do de exercicios de reabilitacdo pulmonar na “vida real” estimulando o auto-
cuidado e o melhoramento da qualidade de vida (Ferreira et al, 2009; Casado et al, 2011). As
conclusdes dos trabalhos exprimem, em comum, avangos na capacidade pulmonar e na
gualidade de vida daqueles que seguem as praticas propostas por este tipo de tratamento

corretamente.
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O trabalho que vos apresento carrega uma mirada coletiva, isto €, explicita aspectos
sociais dos processos de adoecimento e, dentro destes, além da vivéncia com 0s sintomas € 0
processo terapéutico, sdo incluidas as negociacdes para acesso a algum tipo de tratamento, 0s
recursos materiais a que precisa se recorrer, 0S rearranjos domeésticos que precisam ser
realizados, a producdo de conhecimento sobre o corpo, para o qual se observa de modo mais
atento. Posiciono-me do ponto de vista das pessoas que experienciam o adoecimento e por
isso busco valorizar suas histérias e 0 modo como representam seus mal-estares e as
limitacGes pelas quais passam a sofrer. Apesar de propor tracos em comum com alguns dos
trabalhos que foram acima explicitados, esta dissertacdo ao mesmo tempo se distancia deles
porque carrega, de maneira acentuada, uma dimensdo antes ndo apresentada: a dimensdo do
espaco e dos calculos numéricos e temporais que acompanham a doenca e a utilizacdo do
aparelho de oxigénio, por consequéncia. A constante producdo numérica e a relacdo com os
nameros produzidos, tanto por parte dos profissionais de salde quanto por parte das pessoas
com DPOC’s e de suas cuidadoras, se mostram como bastante significativos e representados
das percepc¢Oes de salde e doenca. A partir desta dimensdo dos calculos, busco destacar ao
méaximo a agéncia dos meus interlocutores e expor alguns de seus dilemas. Estes Ultimos
tocam diversos outros ambitos: desde a questdo de classe social as relagdes com as
tecnologias. Exponho também como o conhecimento produzido pelas pessoas adoecidas vai
de encontro ao conhecimento produzido sobre o corpo destes pacientes pelos profissionais de
salide através da realizacao de exames e como tanto 0s pacientes como os profissionais vivem
uma alternancia de empoderamentos neste &mbito. Meu interesse €, sobretudo, mostrar que,
mesmo embebidos por uma série de recomendagdes biomédicas, as pessoas que vivem com
doencas pulmonares obstrutivas cronicas agem sobre o que Ihes é imputado e produzem seu

préprio rol de interpretacdes sobre as experiéncias que vivenciam.

Conjunto de entrevistados e os objetos que Ihes acompanhavam

O grupo com o qual convivi durante a pesquisa estava dentro dos 70% que dependiam
do SUS: a maioria percorria hospitais e acessava recursos publicos, como os equipamentos de
oxigénio e medicamentos, poucos utilizavam somente para consultas e compravam seus
proprios recursos terapéuticos. A maior parte morava em regides administrativas do Distrito

Federal e a minoria em algumas cidades do entorno, como Luziania/GO e Padre
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Bernardo/GO. Um numero expressivo chegou a capital federal nas décadas de 60 e 70,
momento de constituicdo da cidade e de intenso processo migratorio. Com isso, a faixa etéaria

predominante esté entre 0s 60 e 70 anos de idade, e o sexo predominante é o feminino.

O diagnostico das DPOC’s ¢ confirmado através do exame de func¢ao pulmonar,
conhecido como exame de espirometria®. Além deste, podem ser solicitados radiografias do
torax e, no caso da fibrose, pode ser pedida a realizacdo de uma bidpsia do pulmdo. As
DPOC’s, semelhante a outras doencgas cronicas, necessitam de gerenciamento, isto €, visa-sSe
um controle diario, nem sempre possivel, para a manutengdo da estabilidade da doenca. Os
nimeros emitidos pelos exames de espirometria, gasometria, ou a medicdo da saturacao
através do oximetro, contribuem ao esperado controle de estabilidade da doenca e por isso
eram realizados com frequéncia por quem possui DPOC®. Mesmo tratando de pessoas que sdo
acometidas por estas enfermidades e que sdo utilizadoras de aparelhos de oxigénio néo
pretendo denomina-las, ou melhor, marca-las sob o emblema da doenca, chamando-as de
“fibrositicos” ou “dpociticos”. Minha escolha primeira é trata-los pelo nome ou atraves da
adjetivagdo da pessoa: “pessoas com DPOC’s” ou “pessoas com doengas pulmonares”, por
exemplo. A intencdo é deixar que ndo escape as outras dimensdes da vida que ndo se
resumem somente a doenca. Dito de outra forma, tratar as doencas pulmonares obstrutivas
crbnicas como uma das caracteristicas que lhes constituem naquele determinado momento,
ressalvando que ela nem sempre esteve ali subjugando aquelas vidas ou corpos (ou que estes
corpos também vivenciam outras experiéncias de adoecimento de modo concomitante as
DPOC’s) e que estas pessoas guardam relagdes, dilemas e memorias para além desta doenca.
Utilizo também ao longo do texto as denominagdes “adoecidos” e “pacientes” por fazerem

parte do contexto biomédico ao qual pesquisei.

Todos os interlocutores da pesquisa faziam parte do conjunto de pacientes’ do
ambulatério de pneumologia do Hospital Universitario de Brasilia (doravante HUB),
estabelecido como uma das referéncias no Distrito Federal para este tipo de doenga. Para 1a

eles recorriam nas situagdes de agravo de sua complicagéo, pois se sentiam mais tranquilos

> Espirometria € um exame que possibilita a medicdo do ar que entra e sai do pulmdo e serd abordada mais
detidamente no terceiro capitulo.

®Com a gasometria, realizada a partir do recolhimento de sangue diretamente na artéria, verificava-se a
quantidade e a avaliagdo de gases (oxigénio, gas carbOnico) no sangue arterial. O oximetro de pulso é um
aparelho portatil que, quando encaixado no dedo indicador, emite a porcentagem de oxigénio circulando no
sangue. Abordarei mais detidamente estes dois tipos de medi¢do no terceiro capitulo.

7 . . . P ™ .
Assim como a palavra doencga, o termo “paciente” sera também utilizado como termo nativo e se separa das
leituras que o veem como indicadora de passividade em sua relagdo com os profissionais de satde.
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em serem atendidos por quem j& conhecia seu histérico de adoecimento. Este histérico era
registrado em fichas de prontuarios que se acumulavam dentro de pastas, que eram
alimentadas de informacg6es a cada nova consulta. O teor das informacdes aglutinava dados
pessoais dos usuarios, grande parte preenchida de modo incompleto; a situacao do paciente no
dia de consulta, como medidas de pressdo, observacdo sobre partes do corpo, como olhos e
pernas, alguma queixa pronunciada pelo paciente; a acdo do medicamento desde a Ultima
consulta, se houve algum tipo de reacdo ou se ndo atuou do modo como se esperava; e, no
canto superior direito da folha, a prescricdo medicamentosa, onde com frequéncia via-se
broncodilatadores, corticoides (comumente a prednisona®) e a indicacdo de uso ou
manutencdo da oxigenoterapia. Alguns dos medicamentos eram pleiteados na farméacia de alto
custo, para o oxigénio, por sua vez, havia o programa de oxigenoterapia do proprio HUB e o
programa de oxigenoterapia da Secretaria de Estado de Saude do Governo do Distrito Federal,

para aqueles circunscritos a esta unidade federativa.

O programa de oxigenoterapia do HUB possuia uma capacidade menor e assistia em
média 60 pessoas, com base nos documentos fornecidos por este programa. J& o programa de
oxigenoterapia da secretaria de salde era a instituicdo que abarcava a maior parte desta
populacdo, possuindo 689 pacientes cadastrados, conforme dados disponibilizados pelos
responsaveis por este programa no Distrito Federal. Tinha como area de abrangéncia todo o
DF e contava com o0 apoio do Nucleo Regional de Atengdo Domiciliar (doravante NRAD). O
papel do NRAD era encaminhar o pedido de Oxigenoterapia Domiciliar Prolongada (ODP)
para a Geréncia de Atencdo Domiciliar (GEAD), que designava uma empresa fornecedora de
oxigénio para instalar os equipamentos, manté-los, troca-los e reabastecé-los. A lista dos
equipamentos cedidos era a seguinte: concentrador de oxigénio de baixo fluxo (até 5 litros por
minuto)®, cilindro de oxigénio (conhecido como bala de backup) e a canula de traqueostomia
(para os tragueostomizados). A empresa compartilhava a responsabilidade dos equipamentos
com 0s usuarios, que assinavam um Termo de Esclarecimentos e Responsabilidade exigido
pelo NRAD. Neste Termo o usuério devia comprometer-se, entre outras clausulas, a manter o

equipamento em perfeito estado de conservacgdo, utilizar o cilindro de reserva somente (a

. A prednisona é um tipo de corticoide comumente consumido oralmente, podendo também ser injetado por
via intramuscular. E conhecido por imunosupressante, isto é, atua diretamente no sistema imunoldgico e pode
ser utilizado para diversos tipos de doengas. Sobre a prednisona, ver:
http://www.abrami.org.br/medicamentos/37-prednisona-, acesso em fevereiro de 2014.

? Segundo responsaveis pelo programa de oxigenoterapia do DF, tramitava a época da pesquisa na Secretaria
de Saude um Termo de Referéncia para contratacdo de empresa que fornega, além dos equipamentos ja
disponibilizados, concentrador de oxigénio de alto fluxo (10 litros por minuto), cilindro de oxigénio portatil e
oxigénio liquido com fonte estacionaria e portatil.
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palavra “somente” estd enfatizada com letras maitisculas no documento) em casos de mau
funcionamento do concentrador ou suspensao de energia elétrica, renovar a cada 6 meses com
relatorio médico a autorizacdo para ser assistido pelo programa. Destaco estas trés clausulas
para que o leitor as guarde, pois ajudam a compreender o sobrecarregamento de preocupacdes
e responsabilidades pelos quais as pessoas com DPOC e suas cuidadoras/es passam, 0 que

retomarei mais adiante.

Os objetos prescritos para a efetividade da oxigenoterapia e utilizados pelos
frequentadores do ambulatério de pneumologia do HUB eram o cilindro de oxigénio (bala de
backup) e o concentrador de oxigénio, ambos fornecidos aos assistidos pelos programas de
oxigenoterapia (ou alugados pelos ndo amparados pelos programas), e o cilindro de oxigénio
portéatil, utilizado para deslocamentos fora do ambito domiciliar, principalmente para
consultas ao HUB. Este equipamento precisava ser comprado ou alugado, pois nem sempre
eram fornecidos pelos programas ou apenas lhes era fornecido o reabastecimento. O programa
de oxigenoterapia do HUB fornecia o cilindro portatil e também garantia o reabastecimento
deste a todos o0s que necessitassem, mesmo aos nao vinculados a este programa, nas ocasioes

de consulta.

O cilindro de oxigénio, conhecido pelos meus interlocutores também como bala ou
balinha, era um reservatério de gas oxigénio feito de aluminio ou aco. Ele parecia com o
cilindro de oxigénio utilizado para mergulho subaquatico e seu volume era medido em litros.
Havia cilindros de oxigénio portateis, que possuiam o volume de 1,7 a 7 litros, médios e
grandes, que chegavam a 50 litros. Estava acoplada ao cilindro de oxigénio uma valvula
reguladora da pressdo interna (ou manémetro), semelhante a um reldgio de ponteiros; um
fluxdmetro, que mede o volume de saida de oxigénio por minuto; um recipiente, semelhante a
uma pequena garrafa, chamado umidificador, que contém &gua destilada; e uma mangueira,
que é conectada entre o umidificador e o fluxémetro em uma de suas extremidades e, na
outra, é conectada a uma canula nasal (ou catéter), que poderia ser produzida de dois
materiais: plastico ou silicone. Cada um desses elementos que compunha o kit para a

oxigenoterapia possuia um valor diferenciado, sendo o mais caro deles o cilindro. Um cilindro
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de oxigénio de 7 litros, que possuia peso de 10,5 kg, e era considerado pequeno, custava em
média R$ 700 reais'®,

11
Imagem 1 - Cilindros de oxigénio de diferentes portes.

O sistema de monitoramento do cilindro de oxigénio era feito pelo manémetro, que
indicava somente o nivel de pressdo do oxigénio, e ndo sinalizava ao adoecido quando o
oxigénio do recipiente acabava. Conforme aponta Claudiney Moreira (2011), que com seu
trabalho pretende desenvolver um sistema de monitorizacdo eletrénico em cilindros de
oxigénio medicinais, para se ter nocdo do tempo de consumo de um cilindro de oxigénio é
preciso fazer um calculo que, segundo ele, “exige dos usuarios o devido conhecimento de
formulas matematicas”. Este calculo deve incluir: volume do cilindro, pressao do oxigénio,
pressdo atmosférica e fluxo administrado ao paciente (Moreira, 2011:25). Meus interlocutores
pareciam conhecer bem o tempo de duracdo da bala a partir do nivel de fluxo de saida de ar.
A férmula parecia se eshocar da seguinte maneira: se costumo utilizar no volume 1, o
oxigénio vai durar X dias, mas se porventura eu precisar aumentar o volume de saida de
oxigénio para 3, por exemplo, meu oxigénio vai durar menos dias do que seu eu tivesse
utilizando no volume 1. Parece-me que a experiéncia com o equipamento também ajudava a
identificar a hora correta do reabastecimento, apesar de algumas pessoas ja terem vivido

situacOes de risco pela falta de oxigénio no equipamento, conforme explanarei logo mais.

%0 célculo da média de preco dos equipamentos foi realizado através de pesquisa em sites de venda coletiva,
onde é possivel vender e comprar equipamentos usados, e em sites de empresas brasileiras que vendem este
tipo de equipamento.

“Fonte: http://www.multstock.com.br/nossos-produtos/cilindro-de-02-aco/, acesso em marco/2014.
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12
Imagem 2 - Cilindro de oxigénio utilizado para deslocamentos.

O concentrador de oxigénio, por sua vez, era um equipamento, alimentado por energia
elétrica ou bateria (em sua versao portatil), que produzia oxigénio. Segundo informaces da
marca DeVilbiss Healthcare, o concentrador produzia oxigénio em concentracGes acima de
93%, superior a porcentagem de 21% que costumamos consumir no meio ambiente™®. Possuia
em média 60 cm de altura e 40 cm de largura, a depender do modelo essas medidas poderiam
sofrer variacdes. Assim como o cilindro de oxigénio, o concentrador possuia um fluxémetro e
umidificador, por onde é encaixada também a mangueira. Pesava em média 18 kg e
geralmente tinha rodinhas acopladas em sua superficie inferior. Custavam em média R$ 2.500
reais. Devido a sua dimensdo e ao fato de ser ligado a energia elétrica, o concentrador de

oxigénio é utilizado somente no ambito domeéstico.

© Fonte: http://www.hospitalaraluguel.com.br/index.php?exe=detalhe&pai=oxigenio-inaladores-e-

aspiradores&url=conjunto-de-oxigenio-medicinal-portatil-1, acesso em margo/2014.

B Informagbes sobre concentrador de oxigénio disponiveis em: http://www.oxigenio.com/guia-do-
concentrador-de-oxigenio-para-oxigenoterapia/index.htm e
http://www.devilbisshealthcare.com/products/oxygen-therapy/stationary-oxygen/5-liter-compact-oxygen-
concentrator, acessos em 15 de novembro de 2013.
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14
Imagem 3 - Modelo de concentrador de oxigénio.

Havia também equipamentos que, embora onerosos, eram portateis e permitiam
deslocamentos com maior facilidade, ainda que mantivessem alguma restricdo provocada pelo
tempo limitado de autonomia (em média de 5 a 8 horas de duracdo da bateria). Estes eram 0s
concentradores de oxigénio a bateria, que possuiam em média 30 cm de comprimento, 15 cm
de largura e 20 cm de altura. Pesavam em média 4 quilos e exibiam nos andncios de venda
pela internet sua utilidade primordialmente para deslocamentos e durante viagens, em grande
medida devido a restricdo de volume de oxigénio, pois forneciam somente até 3 litros e, por
isso, ndo eram recomendados para uso continuo®®. Somente uma das minhas interlocutoras
possuia este aparelho, pois sua filha havia importado o equipamento dos Estados Unidos. Ao
realizar pesquisas em sites de compra e venda de produtos pela internet, descobri que o valor
deste produto esta em torno dos R$ 11.000 a R$ 18.000 reais.

“ Fonte: http://www.clasf.com.br/q/aluguel-de-concentrador-de-oxigenio-brasilia/, acesso em margo/2013.

' Entre os sitios de marcas e anuncios de concentradores de oxigénio portateis encontrados, estavam o EverGo
da marca Philips, disponivel em
http://www.healthcare.philips.com/br pt/homehealth/respiratory care/evergo/default.wpd, e o Life Choice
da empresa Inovalabs, disponivel em http://www.cpapmed.com.br/produto/305-lifechoice-concentrador-de-
oxigenio-portatil-brinde. Ambos foram acessos em fevereiro/2014.



http://www.healthcare.philips.com/br_pt/homehealth/respiratory_care/evergo/default.wpd
http://www.cpapmed.com.br/produto/305-lifechoice-concentrador-de-oxigenio-portatil-brinde
http://www.cpapmed.com.br/produto/305-lifechoice-concentrador-de-oxigenio-portatil-brinde
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Imagem 4 - Concentrador de oxigénio portatil.

N&o somente participaram desta pesquisa pessoas que utilizavam os objetos
explanados logo acima, mas também profissionais de salde que também, e de modo menos
intenso, lidam com estes objetos e, de modo mais intenso, com equipamentos que fazem

medidas dos processos fisiologicos, sobre os quais explanarei no capitulo 3.

Permeia este trabalho também as vozes dos profissionais de salde — técnicas, médicos,
internos®” e residentes — que compunham a equipe do ambulatério de pneumologia do HUB.
A equipe com quem tive contato durante a pesquisa era predominantemente feminina e
apresentava pequenas diferencas geracionais — que se destacavam na diferenca de 10 a 20
anos entre as jovens internas e as médicas pneumologistas e técnicas. Minha presenca neste
local foi inicialmente alvo de olhares de soslaio por parte de alguns destes profissionais,
entretanto, aos poucos a presenca de uma observadora estrangeira a area foi se tornando
menos incomum para as técnicas, médicas e residentes. No caso dos estudantes de medicina
(chamados de internos) certa incompreensdo se manteve, pois sua rotatividade entre os

ambulatorios daquele hospital era bastante intensa. Devo ressalvar que fui beneficiada e talvez

' Fonte: http://homed.lojavirtualfc.com.br/prod,IDLoja,20285,IDCategoria,181482,concentrador-oxigenio,

acesso em margo/2014.

Y Internos s3o alunos de medicina que estdo na fase da graduagcdo chamada internato hospitalar. Nesse
momento, os alunos obtém um contato maior com os usudrios, prestando atendimentos e fazendo alguns
exames, e possuem um médico como seu supervisor/a. Na UnB essa fase se inicia a partir do décimo periodo e
tem duracdo de dois anos. Os residentes, por sua vez, sdo profissionais que ja concluiram sua graduagdo em
medicina e estdo realizando especializacdo na area de atuacdo pretendida.
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bem aceita naquele contexto devido aos arranjos anteriores da pesquisa que explanarei no

proximo subtdpico.

Percursos de uma pesquisa — ou o desafio de fazer antropologia coletivamente

O impeto de olhar mais demoradamente para um tema e desenvolver uma pesquisa se
estabelecem de diferentes maneiras. Meu primeiro contato com a area da antropologia da
salde comegou nos meados de minha graduacéo em Ciéncias Sociais. Na época, o Instituto de
Ciéncias Sociais da Universidade Federal de Alagoas, mais especificamente o ambito da
antropologia deste, era representado por dois estabelecidos grupos de pesquisa que abarcavam
campos classicos da antropologia brasileira, como etnologia indigena e as religides afro-
brasileiras. Apesar do apreco por estas areas, causava-me certa insatisfacdo ter que moldar
meus provaveis interesses de pesquisa aos dois grandes temas da vez. Eu sabia que havia
outras possibilidades, a reduzida estante de antropologia me permitia acessar algumas delas.
Foi neste setor da biblioteca que eu me deparei com o livro robusto e de cores vibrantes de
Cecil Helman (2003) intitulado “Cultura, saude ¢ doenga”. Ao folhea-lo, atinei para o talento
da antropologia em ndo somente me apresentar diferentes e distantes povos € 0 modo como se
organizavam socialmente, mas também diferentes concep¢des de mundo (mundos
atravessados por questdes referentes a salde e a doenca) produzidas em contexto urbano,

naquele mesmo onde eu vivia.

A partir do livro de Helman, tive contato com os modelos explicativos propostos pelo
psiquiatra americano dedicado a antropologia médica, Arthur Kleinman. Identificar diferentes
percepcbes do processo de adoecimento e tratamento no contexto clinico, como o fez
Kleinman, me inspirou a querer me aproximar e conhecer a relagéo entre os profissionais da
biomedicina - campo de conhecimento sobre o corpo, a salde e a doencas, tdo legitimado
socialmente - e 0s que a ela recorrem para o tratamento dos diversos males existentes. O que
me motivou, e ainda me motiva, é dar relevancia a voz dos que, nesta relagdo, se mostram
desempoderados e eclipsados por um discurso oficial e normativo sobre seus corpos, suas

sensacdes e sua vida.

A dimenséo do sofrimento, da mesma maneira, me chama a atencéo de forma especial.
Pensd-lo como “uma das condigdes que resistem a separagao entre as dimensdes fisica,

psicologica, mental e espiritual”, conforme aponta Victora (2011: 2), que corrobora com a
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perspectiva de Kleinman sobre a conjuncdo do moral, politico e cultural que envolve o
sofrimento social (Kleinman apud Victora, 2011: 2). E interessante observar como o viés de
classe, as politicas estatais de assisténcia a saude, as relacdes interpessoais e constituicdo de
redes de apoio, contribuem para amenizar, intensificar, ou perceber de diferentes modos, um
sofrimento, que parece a priori reservado a dimensdo do bioldgico. Inspirada por estes aportes
é que acolhi a sugestéo de realizar pesquisa com pessoas que estdo em um estagio avancado e

limitante das doengas pulmonares cronicas com quem convivem.

Esta pesquisa teve como propositor inicial o corpo de profissionais de salde do
ambulatorio de pneumologia, representado ativamente por uma de suas médicas. Sua
inquietagdo se concentrava nas reclamagdes frequentemente expostas por seus “pacientes de
oxigénio” referente ao uso da terapéutica. Desse modo, o principal termo da encomenda,
realizada diretamente a professora Soraya Fleischer, era conhecer, a partir do olhar
antropoldgico, como estas pessoas convivem com estes equipamentos e se cumprem (ou ndo)
o tratamento. Para a realizacdo do empreendimento, Soraya teve a ideia de criar uma
disciplina, ou melhor, um curso-pesquisa, conforme ela o denominou, que associasse
discussdes teodricas em torno da producdo antropoldgica sobre doencas crbnicas e a
experiéncia da construcdo e execucdo de uma pesquisa. O curso-pesquisa de Antropologia da
Saude, que ocorreu no primeiro semestre de 2013, abarcaria o projeto intitulado “O ar que eu
respiro: significados da oxigenoterapia entre pacientes do Hospital Universitario de Brasilia
(HUB)”. Aqueles que nela se inscrevessem automaticamente participariam do
desenvolvimento do projeto e teriam a oportunidade de participar de quase todas as etapas de
uma pesquisa. Os encontros ocorreriam duas vezes por semana em uma sala de aula reservada
dentro de um dos pavilhées do HUB e seguiriam a seguinte dindmica: em um dos encontros
semanais se discutiria textos de antropologia da saude e, no outro, trabalhar-se-ia no
desenvolvimento da pesquisa. Ficou estabelecido que os dados produzidos na pesquisa fossem
compartilhados e, desta maneira, todos tiveram propriedade e acesso a eles, 0 que possibilitou
0 desenvolvimento de artigos que foram apresentados em um seminario de devolugdo desta
pesquisa no HUB e em outros congressos. Vinculei-me a disciplina como estagiaria docente,
ficando acordado com antecedéncia que a partir dela eu desenvolveria minha pesquisa de

mestrado, tendo a liberdade de escolher o foco que mais me interessasse dentro do tema.

Dessa forma, apesar de definir os caminhos que eu, de maneira autbnoma, percorreria,
a pesquisa que fundamenta este trabalho foi, em grande parte, realizada coletivamente. Ao

todo, incluindo-me, trabalharam 28 pesquisadores advindos de diferentes areas. Havia
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estudantes de antropologia, salude coletiva, enfermagem, psicologia, sociologia, e todos
estiveram sob a orientacdo da professora Soraya. N0Osso primeiro passo na pesquisa em
conjunto foi a realizacdo de uma vasta busca bibliografica sobre o tema para identificar/fichar
0 que ja havia sido produzido no geral sobre as DPOC’s, ndo somente na area das ciéncias
sociais. Na etapa seguinte, fizemos nossa primeira incursdo ao ambulatorio de pneumologia, 0
que resultou em uma primeira leva de diarios de campo. O objetivo desta primeira incursao

foi nos ambientar ao espaco do ambulatdrio de pneumologia.

Comecamos, entdo, a discutir o roteiro de perguntas. Uma primeira versdo foi
produzida e testada em mais uma incursdo feita ao ambulatério. Neste pré-teste, poucos
pesquisadores conseguiram completar o roteiro devido as interrup¢bes que é comum
ocorrerem em uma sala de espera, como 0 chamado para a realizacdo de um exame ou
consulta, ou mesmo, quando na necessidade do interlocutor retornar a sua casa. Mantivemos 0
roteiro, entretanto, para utiliza-lo em outro ambiente, o ambiente da casa das pessoas, que
constituiu a segunda fase da nossa pesquisa. Este pré-teste realizado no HUB proporcionou 0s
ajustes para as duas rodadas de entrevistas realizadas nas casas das pessoas. No mesmo
periodo em que se deram 0s primeiros passos da pesquisa, passei a frequentar o ambulatorio
de pneumologia também em dias alternativos ao curso-pesquisa e a realizar minhas incursoes
solitarias. Meus primeiros movimentos ali foram sentar nos bancos de espera e conversar com
usuarios que ali aguardavam atendimento (sem lancar mdo do roteiro) ou me instalar no
laboratério de funcdo pulmonar e acompanhar exames de espirometria. Assim, além de
conhecer muitas pessoas com DPOC’s, ou asma, ou hipertensdo pulmonar, especialidades que
eram atendidas naquele ambulatério, pude construir um vinculo de cooperacdo principalmente
com as técnicas em espirometria e os outros profissionais de salde, médicas e residentes,
foram se habituando a minha presenca. Esta dindmica produziu um maior estranhamento com
minha presenca por parte dos pacientes, devido a intensa rotatividade destes naquele

ambulatorio.

Passado o pré-teste com o roteiro, os pesquisadores, em dupla, deveriam se deslocar
até a casa das pessoas assistidas pelos programas de oxigenoterapia para a realizacdo da
primeira rodada de entrevistas no contexto domestico. Foi-nos passada pelo HUB uma lista
com 0 nome, 0s numeros de telefone dos pacientes, endereco e 0 ano de adesdo ao tratamento
com oxigénio e eu fiquei responsavel por fazer os contatos prévios com 0s usuarios para
explicar nossa pesquisa e perguntar se eles concordariam em participar. Reservei uma tarde

para este trabalho e, inicialmente, deveria contatar 19 pessoas. Comecei a fazer as ligacOes
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seguindo a ordem alfabética da lista e pude contar com a sorte de ter sido atendida nos
primeiros 11 ndmeros que liguei. Do outro lado da linha telefonica houve vozes debilitadas e
problemas de audi¢do; usudrios receosos com nossa visita, pois “vocé sabe como estd o
mundo de hoje, ndo ¢, minha filha?”; confusdo da nossa pesquisa com a visita mensal prestada
pelo servico: “¢ a moga do HUB que vem todo més aqui em casa?”; crises recentes que
haviam debilitado os usuarios e os impediam de falar, o que tornava os parentes da casa seus

porta-vozes.

Nos 8 numeros restantes havia cuidadoras/es angustiadas devido a internacfes para
aplicacdo de sonda ou realizacdo de um novo teste de medicamentos, “ela esta internada no
HUB, vocé ndo sabia?” (Uma nova associacdo de nossa pesquisa ao servigo que precisou ser
esclarecida. Era como se eu, como parte da instituicdo que ela imaginava que eu fosse, tivesse
ciente de todos os procedimentos que ocorriam ali com o0s pacientes); havia ndmeros
ocupados ou inexistentes e havia trés pessoas falecidas, uma delas ha mais de 2 anos. Em uma
destas ligacOes, ao explicar que estava realizando uma pesquisa com usuarios de oxigénio e
que aquele nimero havia sido disponibilizado pelo ambulatério de pneumologia do HUB,
uma das filhas da usuéria falecida logo respondeu de modo aspero: “ela ja morreu ha mais de
1 ano e nds devolvemos todos os equipamentos”, o que me deixou completamente
constrangida e fez com que eu somente me desculpasse pela ligacdo sem sequer explicar que
eu ndo era do servico de salde e que eu ndo estava ligando para cobrar a devolucdo dos

equipamentos.

Feitos os primeiros contatos com esta lista, que precisou ter o acréscimo de novos
nameros, as 14 duplas de pesquisadores, incluindo-me, puderam fazer uma nova ligacdo para
marcarem a data e o horario da visita. E, assim, foram realizadas entrevistas por diferentes
regides administrativas do Distrito Federal: Samambaia, Ceilandia, Taguatinga, Riacho Fundo
e também fora do DF, na cidade de Planaltina/GO. Para a segunda rodada de entrevistas, foi
disponibilizada uma nova lista. Contudo, nela ndo havia as informagdes que constavam na
lista anterior, somente varios numeros desatualizados e, novamente, a presenca de ndmeros
telefénicos de pessoas falecidas. Como no computador da secretaria do ambulatério de
pneumologia ndo havia o cadastro destas pessoas, pois a maior parte delas ndo participavam
do programa de oxigenoterapia do HUB, apenas se consultavam naquele servigo, fui
autorizada a acessar os prontuarios destes pacientes para buscar dados, como o tempo de
adesdo ao tratamento, o local de residéncia, que respaldassem meu primeiro contato

telefénico, bem como possiveis atualizacGes de contatos telefénicos. Com certa dificuldade,
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principalmente devido a precariedade do banco de informacGes sobre os usuarios do servigo,
consegui contatar um novo grupo para a realizagdo das entrevistas. Para esta segunda rodada,
houve uma reducdo do roteiro tendo em vista reduzir o tempo de duracdo do mesmo e evitar

perguntas que nos proporcionavam repeticdo de respostas.

Todos os dados produzidos pelo curso-pesquisa descrito acima, incluindo os diarios de
campo editados (para a leitura publica), as entrevistas dirigidas e as degravagdes que foram
realizadas pelos proprios entrevistadores, foram-me disponibilizados. Por isso, afirmo que
esta dissertacdo foi, em grande parte, produzida com informagdes as quais chamo de “segunda
mao”. Dados que foram produzidos a partir da relagao entre outros pesquisadores, mulheres e
homens, que ndo somente esta que vos escreve, e suas interlocutoras/es. Por enquanto, rendo
agradecimento aos meus colegas de pesquisa bem como as pessoas que circulavam pelo HUB
e aceitaram conversar conosco. Lembro que os estudantes do curso-pesquisa foram, desde o
inicio, informados sobre a producdo coletiva dessa empreitada, sendo facultado a eles o
mesmo acesso aos dados que eu tive (caso viessem a se interessar por escrever artigos e/ou
suas monografias de graduagdo), ao mesmo tempo, sendo pedido que reconhecessem
formalmente esse compartilhamento de informacg6es ao longo de todo o periodo. Além disso,
procuro identificar cada tipo de material que nao foi diretamente produzido por mim, ao longo
desse texto, no intuito de garantir a autoria da producdo dos dados. Noto, porém, que a
escolha, organizacdo e analise, pelo menos nessa dissertacdo, € de minha inteira
responsabilidade. Contudo, ndo consigo vislumbrar, e nem me proponho realizar este
empreendimento por agora, a quantidade e o peso das implicacdes que isto pode gerar para 0
teor de um trabalho. O que me vem de pronto a cabeca é o questionamento: mas qual pesquisa

ndo é produzida coletivamente?

Antonadia Borges (2009; 2011), entremeada por pesquisas nas townships sul-africanas
e em uma escola no Recanto das Emas/DF, deparou-se com o protagonismo de seus
interlocutores, jovens do Recanto que a implicava em seus posicionamentos expressando suas
apreciacdes sobre aquela cidade e os researchers moradores das townships na Africa do Sul,
que lhe mostravam que também estavam interessados nas questdes académicas destacando
que uma pesquisa nédo é feita de modo unilateral. A partir destas duas experiéncias ela chegou
a conclusdao de que “pesquisadores, somos todos € ndo somente um em relacio ao outro”
(2009: 39). Em um dos periodos em que pesquisou no Recanto das Emas, a autora encabegou
um “processo coletivo de pesquisa etnografica” (2011: 130), que contou com seus alunos da

Universidade de Brasilia e com jovens estudantes do CEM/111 no Recanto das Emas. Este
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processo coletivo de pesquisa, conforme exposto por Borges, foi permeado por “dissensos e
convergéncias” sobre os quadros com que se deparavam 0s pesquisadores e, com isso,
promoveu um intenso espaco de discusses. Vivemos experiéncia semelhante em nossa
pesquisa. Nos encontros pds-campo ou mesmo nas discussfes em torno do tema fomos
tomados por distintas opinides que nos remetiam aos nossos diferentes processos formativos,
explicitado acima pelas diferentes areas nas quais estavam vinculados os integrantes da
pesquisa. Assim, como nossa Visdo partia de diferentes posicionamentos e isto nos
proporcionava discussdes bastante esclarecedoras e ricas de contetdo, nossa relacdo com
nossos interlocutores, também posicionados em espacos de visdo distintos, proporcionou-nos
dados igualmente ricos. Somente o que nos diferenciava deles eram um, entre tantos, dos
instrumentos utilizados para acessa-los: nds possuiamos um roteiro de pesquisa desenvolvido
em conjunto. Isto ndo implica formular uma barreira intransponivel entre pesquisadores e
pesquisados, mas reconhecer a utilizacdo de diferentes formas de se produzir dados sobre o
outro. Dessa forma, assim como eu implicava e era implicada em todos os momentos da
pesquisa de campo por meus interlocutores, assim também o eram de diferentes maneiras

todos os outros pesquisadores envolvidos, o que se imprime no teor dos dados produzidos.

Quando ressaltei os desafios de uma pesquisa coletiva, entretanto, propunha pensar
por um caminho que destoa, em alguma medida, daquele realizado por Antonadia Borges em
suas pesquisas. O desafio aqui € pensar como um empreendimento, constituido previamente
por um coletivo de pesquisadores de diferentes areas de conhecimento, repercutiria em termos
epistemoldgicos. Nao se trata de discutir a validade ou ndo dos dados produzidos, mas talvez
evidenciar que, no nosso caso, estava em jogo o0 rigor depositado na elaboracdo dos
instrumentos de pesquisa, isto é, dos roteiros que foram utilizados, e no respeito a execucdo

destes instrumentos por parte dos pesquisadores.

Caminhos de uma pesquisadora: percorrendo o trajeto do hospital a casa

E preciso destacar também a minha trajetoria “solitaria” de pesquisa (isto &, aquela que
se distingue da pesquisa geral), que se concentrou mais intensamente no ambulatorio de
pneumologia do HUB. Neste local, explorei a sala de espera, onde conversei com pacientes, o
laboratorio de funcdo pulmonar, onde acompanhei exames, e a sala de consultas, onde

presenciei procedimentos clinicos. Estive de abril a agosto de 2013 semanalmente no HUB,
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salvo duas interrupcBes ao fim de maio e no inicio de agosto por conta de viagens. Neste
periodo, pude conhecer a dindmica daquele ambulatorio, o ritmo das consultas, o modo como
é feito o atendimento, que possui particularidades pelo fato de se tratar de um hospital-escola,
as burocracias com marcacdes de consultas, com equipamentos para a realizacdo de exames,
com a obtencdo de laudos destes exames, quando estes precisavam ser realizados fora do
dominio daquele ambulatério, enfim, alguns dos dilemas que parecem comuns em alguns

hospitais publicos brasileiros.

Antes de seguir adiante, decidi por percorrer 0S espagos aos quais tive acesso no
ambulatorio de pneumologia com a intencdo de tentar expor 0 modo como eu, como
pesquisadora, fui posicionada em cada um deles (e para aléem de sua circunscri¢do). Chamarei
estes espacos de espacos da clinica, para distingui-los dos ambientes de internagdo, também
ocupados com relativa frequéncia por meus interlocutores. Ao longo do trabalho, buscarei ndo
perder o fio da relacdo entre as pessoas e 0s espacos gque elas passam a circular com o advento
da doenca. Acredito na importancia da descri¢do destes lugares, apesar do cerne das questdes
se constituirem das relacbes que nele sdo estabelecidas. O fato é que as pessoas interferem
nestes espacos da mesma maneira que eles exercem nelas influéncia. E ndo € dificil captar
esta relacdo de méo dupla, basta olhar para 0 ambiente de um hospital universitario e publico,
deve-se ressaltar esta Ultima caracteristica. Este espaco é entremeado pela condicdo de
empoderamento de uns e desempoderamento de outros, que se alternam muitas vezes, e por
onde a circulacdo por determinados espacos contribui para que em nds seja fixada distintas
marcas de vinculacdo. Antes de seguir adiante, devo ressalvar que o fato de eu ter participado
de uma pesquisa coletiva, como explanei acima, me abriu caminhos neste espaco do hospital,
pois a maior parte dos profissionais que ali trabalhavam me reconhecia e, mesmo que

superficialmente, conhecia 0 meu intuito de frequentar aquele espago.

Dos bancos onde se instalavam os pacientes era possivel avistar as cinco portas de
acesso as salas de consulta, ao laboratério de funcdo pulmonar e & secretaria da pneumologia.
Aguela sala de espera era composta por compridos bancos alocados em duas filas paralelas ao
longo do corredor, uma fileira encostada a parede, que servia de encosto, e outra paralela a
essa, menos utilizada pelo incbmodo da falta de encosto. Apds subir a escadaria que lhe da
acesso, via-se um amplo corredor composto por duas fileiras de bancos de madeira, parte dos
bancos recostada ao longo de uma das paredes e a outra fileira a frente da primeira de modo
paralelo; duas colunas dispostas no meio do corredor, que mantinham certa distancia; e um

bebedouro.
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A cada porta que se abria uma nova injecdo de ansiedade era aplicada naqueles que
aguardavam atentos. Nao se sabia quem seria 0 proximo convidado a adentrar um daqueles
espacgos intermediarios. Atribui a denominacdo de “espacos intermediarios” as salas de
consulta e ao laboratdrio porque neles era onde se davam os encontros entre profissionais de
salde e usuarios do servico, um recinto legitimo do encontro clinico por assim dizer. A
expectativa do proximo a ser chamado se devia ao fato de que no HUB o atendimento era
feito por ordem de chegada. Com isso, imagino que as pessoas, a depender da hora que
chegavam aquele lugar, possuiam alguma noc¢édo sobre esta ordem de chamada e a quantidade
de tempo que aguardariam para serem atendidos. A lista com a ordem oficial ficava sob
responsabilidade das técnicas e continha os nomes das pessoas marcadas para aquele
expediente de consulta. A cada paciente marcado que chegava ao local, a técnica tomava nota
de sua presenca. Certa vez, precisei saber se determinado paciente havia chegado aquele
ambulatdrio, pois ndo o avistei na sala de espera, e uma das técnicas prontamente me ajudou

identificando em sua agenda de marcacgdes que ele ainda néo havia aparecido ali naquele dia.

Os espacos intermediarios compunham a intersecdo entre dois ambientes: a sala de
espera e o corredor dos profissionais, dentre os quais a circulacdo de membros de cada um dos
grupos era limitada. Limitada ndo somente porque havia uma restricdo clara, como uma placa,
por exemplo, indicando que havia uma area restrita somente a circulacdo de profissionais, mas
porque os pacientes simplesmente ndo circulavam por aquele espaco e, quando circulavam,
era por determinacao de algum profissional que dizia algo do tipo: “ndo precisa ir por ai nao,
pode ir por aqui (pelo corredor restrito) mesmo”. Parecia haver uma regra implicita entre
aqueles varios atores, regra que demarcava posi¢oes naquele espaco e que, em grande medida,
demarcava posicOes de saber. Na etnografia realizada por Octavio Bonet (2004) em um
hospital-escola de Buenos Aires aparece de modo bastante claro a perspectiva “hierarquica e
verticalista” do processo de residéncia médica que se exprime, inclusive, na forma e nos
locais que os residentes se sentam e no modo como se posicionam dentro da sala, imbuidos
pela quantidade de anos, maior ou menor, naquele processo de aprendizagem (2004: 63). A
hierarquia do conhecimento se exprime nas posi¢des em que sdo impelidos 0s sujeitos nos
diferentes espacos, como nos ajuda a concluir Bonet, e é desta forma que parecia ocorrer no

ambulatorio de pneumologia do HUB.
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Os profissionais, principalmente médicos e aprendizes do oficio, pouco circulavam
pela sala de espera, sendo este local predominantemente ocupado por pacientes. Por outro
lado, no corredor dos profissionais era raro ver pacientes e esses por ali somente circulavam
guando enviados por algum profissional. Houve uma ocasido em que uma usuéria que estava
sendo consultada em outra sala apareceu no laboratério de funcdo pulmonar, pois foi
solicitado que ela fizesse uma espirometria naquele mesmo momento. Depois do exame
realizado, a mulher se encaminhou até a porta que dava para a sala de espera para retornar a
sala de consulta onde se encontrava anteriormente, quando Dalia, técnica em espirometria,
autorizou-a a voltar pelo mesmo caminho, ou seja, pegando um atalho pelo corredor dos
profissionais. Localizado atrds dos consultérios, além de conter portas de acesso ao
consultdrio, o corredor dos profissionais era provido de uma mesa onde ficavam organizados
a agenda e os prontuarios dos pacientes do dia de atendimento, um bebedouro e uma pequena
sala frequentada na hora do café. Por aquele espago circulavam os técnicos, 0s internos, 0s

médicos e residentes, além dos profissionais da limpeza que vez ou outra passavam por ali.
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Noutra ocasido, Mirthes, também técnica em espirometria, avisou-me que eu poderia
entrar e sair quando quisesse por aquele espaco restrito preferencialmente aqueles que
utilizassem jaleco branco. Espaco que eu poderia chamar de espaco dos empoderados, aqueles
que tinham trénsito livre por todos os recénditos do ambulatorio. Utilizava-os, a cada um dos
espacos, de acordo com meus interesses na pesquisa. Circulava pelo corredor dos
profissionais, pois nele era mais facil dar de encontro com médicos e residentes para pedir
autorizacdo para acompanhar consultas e também porque ali um ou outro me alertava sobre a
presenca de “pacientes de oxigénio” sendo atendidos. De fato, se um apelido me fosse
atribuido por aquelas pessoas seria “a menina dos pacientes de oxigénio”. Eu era
frequentemente inquietada tanto pelas técnicas quanto pelas médicas com um: “e ai, ja
conversou com algum paciente de oxigénio hoje?”, “vocé ainda ta fazendo pesquisa com os
pacientes de oxigénio?”, “Ih! Hoje ndo veio nenhum paciente de oxigénio”, o que abriu
espaco para eu perguntasse sobre o estado de salde de algum paciente, pedisse ajuda para
acessar 0s prontuéarios, e fez até com que eu conseguisse conversar com um atarefado médico

sobre sua especialidade clinica.

Em outras situa¢fes, na maior parte delas, me posicionei no espaco intermediario
composto pelas salas acompanhando exames de espirometria e/ou consultas. Nesse local
acredito que muitas vezes fui considerada uma incognita. Quando havia tempo, isto é, quando
eu me posicionava no consultério ou no laboratdrio antes da entrada do usuério, enquanto o
profissional fazia algum outro procedimento que ndo envolvia diretamente o paciente, eu
aproveitava a situacao, explicava que estava realizando uma pesquisa e pedia autorizacdo para
acompanhar sua consulta ou exame. No entanto, havia momentos em que era pega “de
supetdo” pelas médicas que falavam: “tem um paciente de oxigénio sendo atendido agora,
vamos la!”. Eu prontamente aceitava todos os convites e devo confessar que sentia um pouco
de constrangimento, pois entrava na sala com meu caderninho e lapis na méo e ficava no
dilema entre interromper a consulta para me apresentar e pedir ao adoecido autorizacdo para
estar ali ou me manter ali fingindo ser invisivel até o surgimento de alguma oportunidade de
contato mais proximo com ele. Houve situa¢fes em que eu ja havia iniciado conversas na sala
de espera ou no laboratério de funcdo pulmonar, o que fazia com que o motivo de minha
presenca no consultdrio fosse minimamente compreendido. Entretanto, quando a situacdo ndo
era essa até o aparecimento de algum momento oportuno, permaneciamos na seguinte
situacdo: os internos e usuarios ndo faziam a minima ideia do que eu estava fazendo ali com

meu caderninho e eu olhava para eles e fazia anota¢@es tentando ser o0 mais discreta possivel.
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Houve uma ou duas vezes em que fui apresentada pela pneumologista Flavia com um
discurso bem sucinto ao chegarmos ao consultorio: “ela estd fazendo uma pesquisa e vai
acompanhar a consulta”, disse ela. A economia de palavras de Flavia talvez se devesse ao fato
de estarmos em um hospital universitario, ambiente em que as pessoas supostamente
deveriam estar acostumadas a circulacdo de estudantes. Noutra situacdo, entrei na sala de
consulta e ndo havia lugar para sentar, entdo eu encostei-me a um dos armarios e prontamente
comecei a fazer minhas anotagdes, quando Verena também adentrou a sala e sugeriu que eu
pegasse uma cadeira em outro consultério. Ao sair da sala para pegar a cadeira, ela falou a
interna que havia comecado a lhe relatar o caso: “espera um pouquinho, vamos esperar a
Raysa voltar”. Eu peguei a cadeira e voltei correndo ao consultério constrangida, mais uma

VEzZ, pelo transtorno.

Numa ocasido particularmente interessante, eu havia sido apresentada ao interno
presente no consultério e ja conhecia o adoecido e sua esposa em minhas abordagens na sala
de espera. Minutos depois 0 médico entrou na sala para dar seu parecer, acompanhado de uma
legido de seis estudantes e uma residente. A sala ficou tomada. Este grupo estava realizando o
que Bonet identificou como “a invasdo dos aventais brancos” ou “passagem de sala”,
momento em que os médicos responsaveis por aquela especialidade clinica juntamente com
alguns aprendizes “percorrem toda a sala vendo cada paciente, a fim de sugerirem tratamento,
inteirarem-se de alguma entrada e discutirem diagndsticos” (2004: 72). Enquanto ele falava
sobre a insercdo do adoecido num programa de transplante de pulmdo, eu troquei alguns
olhares de cumplicidade com a esposa do adoecido. Entdo o médico, o pneumologista Murilo,
olhou para mim, crendo que eu era da familia de seu paciente, e falou: “manda a mocinha ir 14
resolver isso”. Na hora minha reacdo de surpresa me fez dizer: “eu??”. A residente entdo
lembrou ao médico que eu estava ali realizando uma pesquisa e ele entdo, logo apds o término

de seu parecer, me chamou um instante para fora da sala e me pediu desculpas pela confusao.

As vezes eu decidia ficar na sala de espera e isso se deu, na maior parte das vezes, no
inicio da pesquisa. Mesmo decidindo previamente que meu dia de pesquisa teria como foco
conversas mais prolongadas com o0s usuarios, sempre que eu ia ao ambulatério de
pneumologia, batia na sala da técnica Dalia para cumprimenta-la. Todos eram disponiveis,
mas ela em especial sempre me foi receptiva e eu fazia questdo de alimentar a amizade que
comegamos a construir. Como estava prontamente disposta a me ajudar, Dalia sempre me
perguntava o que eu pretendia fazer ali naquele dia. Quando eu dizia que ia conversar mais

com as pessoas que estavam aguardando a consulta, ela logo me indicava apontando: “tem
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dois ali de oxigénio, vocé viu?”’ e me indicava as pessoas em especifico. Houve uma situagdo
em que a pessoa com quem eu estava conversando precisava realizar um exame de
espirometria ¢ quando ela viu que eu estava no meio do papo disse: “precisa ser agora nao,
podem ficar ai conversando”, o que me deixou constrangida, pois minha intencdo nao era
atrapalhar o andamento das atividades e, possivelmente, eu estaria atrasando o retorno do meu

interlocutor a sua casa.

As vezes quando eu acompanhava um exame de espirometria dando mais atenco aos
procedimentos realizados, Dalia me exortava a cumprir o papel, que ela entendia ser o de uma
pesquisadora, para com o examinado: “pode fazer perguntas, Raysa”. Somente observar
parecia ndo ser compreendido como o papel de uma pesquisadora, para ela. E para mim,
perguntar no laboratério parecia constrangedor dada a falta de félego que provocava o exame.
Um dia ao chegar ao ambulatério eu disse que queria conversar com pessoas que utilizavam
oxigénio, ela notando que ninguém estava utilizando os pontos de oxigénio presentes no
sagudo, prontamente gritou da porta de sua sala: “alguém ai usa oxigénio?” Posso dizer com
plena confianca que minha vinculagcdo ao servico de saude presente no imaginario dos
usuarios do HUB, por mais que eu dissesse que fazia parte das ciéncias humanas e que a
pesquisa era mais “pro lado social”, era grandemente alimentada pela ajuda e boa vontade de

Dalia.

Devo alertar que em cada um desses espagos, e nas situacfes acima narradas, fui
interpretada e alocada em diferentes caixinhas que certamente causaram influéncia nos
discursos que me eram gentilmente ofertados. Acredito que isso reflita duas questdes no
minimo interessantes: primeiro, o desconhecimento de minha area de estudo, exemplificado
pelas inimeras vezes as quais fui questionada: “mas o que ¢ antropologia?”, “o que faz a
antropologia?”, “vocé vai poder trabalhar onde?”. Estes questionamentos levavam-me a
repetir por diversas vezes um discurso previamente elaborado de maneira didatica, por mim,
sobre 0 assunto e ainda assim ndo era compreendida tanto por profissionais de salde quanto
por adoecidos. Em segundo lugar, a demonstracdo de que nossos interlocutores buscam nos
enquadrar numa das categorias de seu universo, assim como percebeu Ana Maria Costa
(1978) em seu trabalho de campo com trabalhadores moradores da Vila Buritis. A grande
questdo € que, a depender da categoria em que somos enguadrados, a pesquisa pode sofrer
algum tipo de sangdo. No caso de Ana Maria Costa, ela precisou reforgar sua identidade de
estudante e pesquisadora ndo vinculada ao Estado, pois este lembravam-lhes o risco de

despejo ao qual sofriam devido a ocupacéo ilegal e as unicas figuras de pesquisadores que 0s
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moradores daquela localidade conheciam eram os agentes de fiscalizacdo da prefeitura e 0s
agentes de assisténcia social ¢ a ideia de pesquisa em si era polarizada entre “pesquisa que
prejudica e pesquisa que ajuda” (Costa, 1979: 20). De maneira semelhante, apesar de me
vestir e me portar de maneira distinta, principalmente em relacdo aos questionamentos muitas
vezes Obvios para alguém que fosse da &rea da salde, eu parecia enquadrada como
profissional de sade do HUB. Vez ou outra isso ocorreu de maneira explicita e seguiu-se de
tentativas de descolamento da minha imagem a imagem do servi¢o publico. De todo modo, ha
de se considerar que a formula para o alcance destas concluses é bastante oportuna da
perspectiva do paciente: uma pessoa que me abordou no hospital ou em minha casa para falar
de doenca s6 poderia estar ligada ao servico de saude.

Como eu ja evidenciei, a incégnita quanto ao nosso papel perpassa todos 0s ambitos,
no entanto, no caso de minha experiéncia no hospital eram-me atribuidos diferentes
significacbes dos diferentes lados dessa configuracdo. Do lado do corredor dos profissionais,
fui anexada algumas vezes a figura de paciente, ndo s6 pela situacdo narrado com o
pneumologista Murilo, mas também em outras ocasides por internos. E isso, fazendo uma
interpretacdo ligeira, revela a forga da marca distintiva do jaleco branco. Se eu ndo estava
utilizando jaleco branco nem alguma das fardas do hospital, 0 que eu estaria fazendo ali entre
eles portando meu caderninho? Em contraponto, do lado dos usuarios eu era claramente
vinculada ao servico de saude, por mais que eu explicasse minha area de atuagdo. Nesse caso,
eu parecia estar vestida do tal do jaleco invisivel®,

Fora do hospital, especificamente na casa das pessoas, fui também alvo de associacao
ao servico de saude, adesivo que busguei sem muito sucesso desgrudar da minha imagem. Um
caso bastante significativo aconteceu em uma visita ao senhor Jodo. Naquele dia, ele havia
sofrido uma piora e narrava estar sentindo frequentes “queimores” no peito e dor ao engolir
alimentos liquidos e s6lidos. Por esse motivo, pedi ao senhor Jodo que me avisasse quando
achasse que deveriamos parar nossa conversa. Senhor Jodo revelou estar cansado e entdo
decidimos parar. Nesse dia, fiquei um tempo ainda em sua casa conversando com sua esposa e

sua filha e no que eu decidi ir embora, senhor Jodo pegou em minha mao e perguntou:

¥ Sobre jalecos brancos, invisiveis e sobre como eles sdo significativos, ver FLEISCHER, 2011; CHAZAN, 2011. As
duas autoras percorreram caminhos contrarios: enquanto Fleischer buscou se desvencilhar do jaleco invisivel
que lhe haviam vestido, Chazan precisou colocar o jaleco ja que estava realizando pesquisa numa instituicdo de
salde e que possuia antecedentes que a associavam aquela area de conhecimento.
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Jodo: A senhora mesmo ndo sabe o que podera ser tomado, ndo €? A
senhora ndo vai obrigar a nada, ndo é?

Raysa: Aplicar?
Jodo: Um remédio, um medicamento.

Raysa: N&o, ndo, eu ndo sou da area da satde ndo, quem pode aplicar isso €é
0 médico que o senhor consulta.
(Diério de campo — junho/2013)

Este comportamento de senhor Jodo foi bastante significativo para ilustrar como
minha posicdo como pesquisadora de temas que sdo parte do social, mas que estdo
estreitamente vinculados a area da salde, me colocava numa situa¢cdo no minimo ambigua
para meus interlocutores tanto no &mbito do hospital quanto no &mbito da casa, pois nos dois
lugares, no segundo com uma frequéncia muito menor, circulavam e atuavam profissionais de
salde. Durante a pesquisa coletiva, algumas vezes este jaleco pareceu ser conscientemente
vestido por meus colegas da area da salde que participavam do curso-projeto, quando
realizamos a segunda fase da pesquisa. E possivel notar em algumas entrevistas a presenca de
comportamentos, como: validacdo de informacdo sobre determinado servigo ou tratamento,
orientacdo sobre procedimento de cuidado, explicacdo sobre doencas, entre outros, que
marcavam a posicdo de um saber especifico, isto €, das ciéncias da saude, e que se via
legitimo para dar instrucdes e corroborar a imagem de que éramos profissionais do servico de
salde. Se formos analisar, nossa posi¢cdo era realmente passivel de percep¢bes ambiguas, ja
que no momento do estabelecimento do contato, indicdvamos que era uma pesquisa social que

havia sido proposta pelo ambulatério de pneumologia do HUB.

Nesta segunda fase da pesquisa, ap6s a marcacdo da data e do horario com o0s
entrevistados, os pesquisadores seguiam em dupla na busca pela residéncia do adoecido, o que
proporcionava a alguns, como a mim, explorar regides que ndo tivera oportunidade de
conhecer no Distrito Federal, e fora dele. Quando chegdvamos a casa, éramos geralmente
posicionados na sala, mas havia excegbes. Na casa do senhor Valentim, por exemplo,
inicialmente Lucas, minha dupla, e eu, fomos acomodamos na varanda, pois este era o lugar
mais fresco da casa, onde os ventos nos alcangavam com maior frequéncia. Depois fomos

encaminhados a cozinha para continuarmos nossa conversa e partilhar da refeicdo que sua
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esposa e ele nos ofertaram. Em seguida, fomos encaminhados a nos acomodarmos no anexo

da cozinha, onde também havia uma circulacéo de ar maior.

Na maior parte das vezes, as conversas se desenrolaram com os proprios adoecidos,
entretanto, estes eram frequentemente interferidos, desmentidos, reforcados, embaracados,
pelas falas das cuidadoras e de parentes proximos. As cuidadoras, algumas vezes,
protagonizaram o espago de fala devido ao cansaco, a debilidade fisica ou os lapsos de
memdria pelos quais eram perturbados nossos principais interlocutores. Em geral, fomos bem
recebidos e tratados por nossos anfitrides e suspeitamos que, embora, é claro, devessem ser
simpaticos em outros contextos, isto se deveu ao contexto politico sob o qual estdvamos
ancorados por possuirmos ligacdo com o HUB. As pessoas entrevistadas tinham ciéncia desta
dimensdo e pareciam supor que era preciso fazer circular a dadiva prestada pelo servico ao
nos receber em suas casas para falar sobre suas vidas e processos de adoecimento. Todas as
entrevistas realizadas nas casas foram gravadas mediante consentimento dos entrevistados. As
gravacdes que se reproduziram em degravacGes possuiam em comum 0s ruidos e pausas

provocadas pelas crises de tosse e recuperacgéo do folego.

O caminho do texto

Esta dissertacdo tem como proposta a movimentacdo por diferentes ambitos que, longe
de abarcar a totalidade das experiéncias de adoecimento, se mostraram relevantes ao olhar
desta pesquisadora. Assim, a rota aqui sugerida passa primeiro pela apresentacdo de 4 pessoas
que vivenciavam o acometimento por doengas pulmonares “crénicas” e que, com suas
historias, narrativas, memorias, inspiraram de maneira particular todo este trabalho. Abrir as
subdivisOes desta dissertagdo assim tem como objetivo exibir o meu posicionamento, que tem
interesse na perspectiva social do adoecimento, e ndo epidemioldgica, e que esta partindo do
ponto de vista do adoecido e ndo do ponto de vista biomédico (capitulo 1). Em seguida,
partimos para as relagdes que os nossos interlocutores com DPOC’s estabeleciam com os
espacos do hospital e da casa e com 0s novos objetos que ali se tornaram presentes com a
chegada da doenca. Ressalvo que apesar destas relacGes terem como foco o adoecido, nelas
estdo presentes também os tratos estabelecidos com o servico de saude. Como estou tratando
ndo somente da casa e do hospital em si, mas também dos deslocamentos entre e intra o

espaco domeéstico e 0 espago publico, esta dimensdo do espago se mostra submetida a
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diferentes percepcdes de tempo (capitulo 2). E perceptivel que até esta parte do trajeto o foco
do trabalho se pauta nos dilemas vivenciados pelas pessoas com doencas pulmonares e em
suas concepcbes do processo de adoecimento, entretanto, na etapa seguinte retornarei ao
espaco do hospital, mais especificamente ao espaco do laboratorio de funcdo pulmonar. Neste
espaco, onde sdo realizados dois dos exames de medigdo realizados pelos pacientes com
DPOC’s, abordarei de maneira proeminente os mecanismos do exame de espirometria, o
principal responsavel pelo diagnostico e o gerenciamento das DPOC’s, e também suas
inconsisténcias. Esta parte do trabalho conferira uma presenca maior da atuacdo dos
profissionais de salde e buscard evidenciar que tanto estes e 0s pacientes se mantém em um
jogo de protagonismos e negociacOes (capitulo 3). Ao fim do trabalho, passarei brevemente
sobre a nocdo de doenca cronica ou de longa duracdo e sobre a questdo da morte, que também

ganhou relevancia durante a pesquisa.

Em todo o trabalho, assim como o fiz nesta introducdo, mantive as expressdes de
guantidade grafadas com algarismos arabicos, mesmo as que estdo dentro das regras dos que
devem ser escritos por extenso. A intengdo, com isso, € marcar visualmente a posi¢do que
ocupa os numeros para meus interlocutores, tanto as pessoas com DPOC’s que utilizam
aparelhos de oxigénio quanto os profissionais de saude, bem como contribuem para figurar o
contexto dos célculos. As palavras ou frases marcadas pelas aspas indicam alguns termos
nativos que achei por bem evidenciar, ou recortes de falas dos meus interlocutores, mas
também podem indicar palavras com sentido figurado, ou irdnico, por mim destacadas. As
palavras em italico correspondem a palavras estrangeiras ou categorias advindas de estudos

etnograficos e/ou tedricos. O negrito sé € utilizado nos titulos ou subtitulos dos capitulos.

Somente as citacdes de entrevistas que ndo foram realizadas por mim virdo com a
identificacdo entre parénteses indicando quem as realizou e a data da atividade, pois, como
explanei acima, grande parte desta pesquisa foi realizada coletivamente e me sinto no dever
de dar os devidos créditos aqueles que a ela também se dedicaram. As cita¢fes de entrevistas
ou diarios que foram realizados por mim receberdo somente a marcacdo temporal. Optei por
preservar a identidade dos meus interlocutores utilizando pseudénimos em troca de seus
nomes verdadeiros. Procurei referir quem assume o papel de cuidar do outro no feminino,
portanto, utilizo cuidadoras e ndo cuidadores, devido a este trabalho ser realizado, tanto nas
casas quanto no HUB, predominantemente por mulheres. As mudangas de conjugagdo ao
longo do texto para a primeira pessoa do plural se coloca como referéncia aqueles que, junto a

mim, participaram do curso-pesquisa.
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CAPITULO 1 - Quatro personagens, quatro vidas: mergulhadores autdnomos, livres e
independentes

Durante o periodo em que frequentei semanalmente o HUB, cada visita ao
ambulatorio de pneumologia me revelava novos rostos. O tempo entre uma e outra consulta,
grande parte a cada trés meses, ndo me favoreceu tornar a ver muitos deles. Entretanto,
aqueles que se encontravam em uma fase mais aguda ou vulnerdvel aos processos decorrentes
da doenca, possuiam um intervalo menor de tempo entre uma e outra visita ao hospital,
permitindo com que eu pudesse reconhecer e reencontrar algumas pessoas. O intenso rodizio
presente ndo somente no ambulatério de um hospital publico, mas em outros lugares de
grande circulacdo, pode gerar o risco de criacdo de um conjunto de anénimos. A relacdo entre
profissionais de salude e pacientes, em grande medida, perpassa este dilema, pois nos

., . 1
episodios de “retorno™®”

ou mesmo nas consultas de rotina, diante da numerosa quantidade de
pacientes, os profissionais se valem de parcas informacdes contidas nas diversas pastas de
prontudrios, como: nome, endereco, histérico da doenca e dos medicamentos prescritos até a
ultima consulta. Exiguo é também o espaco de fala nos encontros clinicos por parte das
pessoas adoecidas, momento que se avaliaria propicio para uma maior troca de informacoes.

Embora a consulta seja demorada, como revelam os pacientes, ha pouco espaco para dialogos.

Considerando esta situacdo, julguei que acabaria fazendo algo parecido ao apresentar
as pessoas com quem convivi durante a pesquisa somente de maneira retalhada e espalhada
por entres as discussdes que se seguem neste trabalho, particularmente no capitulo 2 e 3.
Tornaria-as desfocadas, semelhante a alguns dos quadros do artista venezuelano Armando
Revéron, em que ndo se enxerga bem os tracos da feicdo e as marcas de expressao de suas
modelos. Tornaria-as também sufocadas, reforcando uma sensacdo que muitas delas bem
conhecem, ao economizar espaco e tempo para contar suas historias e para exibir suas
proprias vozes e expressdes. Dessa forma, optei por narrar de maneira mais completa as
experiéncias, comigo partilhadas, de quatro pessoas que sofrem com DPOC’s e que
frequentam o ambulatério de pneumologia do HUB. E bem verdade que o trabalho de
produzir uma colcha de retalhos, ou de estabelecer um fio coerente entre as varias
experiéncias vivenciadas, nao e tarefa facil. Algumas das histdrias que apresentarei aqui me

foram contadas no intervalo de um ou outro procedimento de consulta quando os profissionais

19 . N P . .

Retorno: denominam-se consultas de retorno aquelas que se seguem apds o primeiro contato com o
especialista em que nesta ocasido é solicitado ao paciente um nimero de exames para que a suspeita inicial de
diagndstico seja confirmada
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se retiravam ou narradas e renarradas em partes e em mais de um encontro, quando me era

revelado sempre mais algum detalhe.

Dessa forma, neste capitulo busco exercitar o método das narrativas como uma
possibilidade legitima de interpretacdo antropoldgica, entre diversas outras, avaliando o
esforco de organizacdo e a complexidade das varias experiéncias, que envolvem ndo somente
a pessoa adoecida, mas também outros atores que com ela se relacionam. Assim como afirma
Byron Good, que realizou estudo com pessoas que sofriam com convulsdes provocadas por
epilepsia, “seria uma grave erro considerar narrativas de doenga como produto de um sujeito
individual, uma histéria contada por um individuo simplesmente para dar sentido a sua

Vida 20 5,

(tradugdo nossa, 1994: 158). Portanto, as historias se constroem a partir de
experiéncias sociais, a partir das relacbes produzidas entre os individuos, e sdo para estas
relagbes a que se deve estar atento. As narrativas também ndo se restringem somente as
doencas. Segundo Frank (1995), as historias vém do corpo do narrador, mas estas historias
corporificadas (embodied stories) tém uma lado pessoal e um lado social. Dito de outra
maneira, por Sonia Maluf, ¢ necessario um “esfor¢co de sistematizacdo do que foi percebido

em uma linguagem capaz de dar conta dos significados sociais da experiéncia” (1999:78).

No processo de reescrita de histdrias que foram rememoradas mais de uma vez pelas
pessoas que as contam, € preciso considerar as temporalidades presentes no discurso. Isto é, o
leitor precisa ter em mente que as experiéncias vivenciadas estdo sendo realcancadas no
momento da fala, momento em que ja ha algum tipo de distanciamento do fato ocorrido. Good
nos alerta a pensar as narrativas alocando-as no tempo presente, isto €, no momento da
narragdo. Segundo ele, “narrativa ndo sé relata e reconta experiéncias ou fatos, descreve-0s a
partir da perspectiva limitada e posicionada do presente?™ (tradugdo nossa, 1994: 139). De
fato, a pessoa que esta narrando sua historia é também objeto dela e comunica sua experiéncia
a partir de outra posicdo, a atual, que é diferente da qual se encontrava anteriormente. Nesse
sentido, creio que suas historias sdo também embebidas das sensacBes e dos sofrimentos
percebidos na ocasido em que estdo narrando. Maluf, ao demarcar este processo de
conscientizacdo da nocao de transicdo (e do mesmo modo, conscientizagdo de uma nocdo de

tempo) permitido pela acdo de narrar uma histdria, explica:

% Texto original: “It would be a grave error to conceive illness narratives as the product of na individual simply
to make sense of his or her life” (Good, 1994: 158).

! Texto original: “Narrative not only report and recount experiences or events, describing them from the
limited and positioned perspective of the present” (Good, 1994: 139).
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E esse “trabalho” de transformacdo [transi¢do do eu passado para o eu
presente] que reunira todas as experiéncias e praticas narradas, que lhes dara
um sentido e colocard o sujeito que conta em uma posi¢cdo diferente do
sujeito que € o objeto de sua narrativa. Aquele que narra é também resultado
dessa transformacéo, o desfecho de sua historia, ou pelo menos o desfecho
temporario. (1999: 77)

Ao trazer-nos esta reflexdo, S6nia Maluf evidencia que aqueles que nos contam suas
experiéncias estdo tomados por um ato interpretativo que se insere em uma distancia nédo
somente temporal, mas também identitaria — 0 que eu era antes e o que eu sou agora®’.
Quando pensamos em experiéncias de adoecimento, esta distancia entre o antes e 0 agora
pode ser bastante demarcada por um evento em particular, ao qual Michael Bury chama de
“evento disruptivo”, isto €, “o tipo de experi€ncia em que as estruturas da vida cotidiana ¢ as
formas de conhecimento que as sustentam se rompem” (2011: 43). No caso das pessoas com
DPOC, esta ruptura, que se apresenta como o proprio advento da doenca crbnica, vai se
estremando progressivamente e é alegoricamente aqui representada pelo ato de realizar um
mergulho e os diferentes niveis deste: primeiro, o mergulho livre, no qual o mergulhador ndo
utiliza equipamentos de oxigénio; depois o mergulho autdbnomo, em que o aparelho de
oxigénio € utilizado com a ressalva do limite de tempo; e por ultimo o mergulho dependente,
no qual ndo ha limite de tempo nem de oxigénio para o mergulhador ficar submerso,
entretanto o mergulhador fica dependente do fornecimento de oxigénio. O mergulho

dependente ndo pode ser praticado por mergulhadores amadores.

A opcao de mergulho livre, que apenas permite atingir niveis superficiais de descida, e
no qual os mergulhadores ndo utilizam cilindro de oxigénio, parece se alinhar ao estagio
inicial de ruptura categorizada por Bury: a “ruptura de pressuposicdes € comportamentos
dados como certos”, que “envolve atengdo aos estadgios corporais que nem sempre Sa0
trazidos & consciéncia e decisdes sobre procurar ajuda” (2011: 43). Neste estdgio as pessoas
que possuiam uma vida ativa, comecam a sentir os mal estares provocados pela doenca e
passam por uma mudanc¢a brusca ao se depararem com seu diagndstico. Muitas vezes o
caminho até a descoberta da doenca é demorado. Como Bury evidencia, a partir de seu estudo
com adoecidos cronicos que sofrem com artrite reumatdide, as pessoas precisam perseguir e
insistir nos encaminhamentos, devido a dificuldade de obtencdo do diagnostico. No caso das

DPOC’s parece acontecer processo semelhante, situagdo que ¢ atestada pelo dado

22 e s . 71 .

Deve-se ressalvar a especificidade do campo de Sonia Maluf. Nesta andlise, a autora utiliza dados de sua
pesquisa com novas culturas terapéuticas e religiosas no Brasil, onde o viés de “transformacdo de vida”,
conversdo, é bastante marcado. Ver mais em Maluf (1999).
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epidemiologico que revela subdiagnoéstico em grande parte dos casos. Parte significativa dos
nossos interlocutores foi inicialmente diagnosticada com pneumonia ou qualquer outra doenga
pulmonar e somente com a persisténcia dos sintomas e com a nao eficacia dos medicamentos,
€ que prosseguiram com o itinerario para a descoberta da verdadeira enfermidade que os

atingia.

Alocado em um segundo nivel, considerando a profundidade (em estreita relagdo com
0 tempo) que se pode atingir, estd o0 mergulho autbnomo, no qual se interpde um limite de
profundidade devido & quantidade limitada de oxigénio fornecida. Este se alinha ao segundo
estagio no qual se exprimem “rupturas mais profundas nos sistemas explanatorios” e “envolve
a incerteza sobre o impacto e o curso do problema e do comportamento apropriado frente aos
seus efeitos” (2011: 46). Os adoecidos comegam a sentir dificuldades de desvencilhar sua
doenca das relagfes sociais, pois a primeira passa a ganhar protagonismo. Além disso, neste
momento, segundo Bury, sdo realizados questionamentos ao especialistas a quem se recorre e
reflexdes do tipo: Por que eu? Por que agora? As pessoas recém-diagnosticadas passam por

um choque e comegam a se sentir pressionadas para buscar recursos.

Por Gltimo, estd o mergulho dependente, que é recomendado a quem j& possui um
consideravel tempo na pratica de mergulho, pois ndo ha limite de tempo para ficar submerso
e, por conseguinte, ha maiores riscos devido aos efeitos da pressdo subaquatica. Este poderia
ser comparado ao terceiro e ultimo estagio, o de “reagdo a ruptura”. Nele os envolvimentos
pessoais e comunitarios sao rearranjados e ha a constituicdo de redes para angariar recursos,
“os individuos comegam a restringir seu territorio a locais familiares” (2011: 50). Segundo
Bury, as pessoas tendem a se isolar e desistir de manter relacionamentos sociais. Além disso,
0 autor expde de que maneira a classe social e a ocupacdo da pessoa adoecida se relacionam
diretamente com o0 modo como ela passa a maneja-la. Ter uma condi¢cdo de mais acesso a
recursos torna a situacdo de gerenciamento da doenca mais favoravel. Retornarei a cada um

destes niveis mais adiante.

Utilizarei a alegoria do mergulho ao longo de todo o trabalho. O ato de mergulhar,
entrar de cabeca na doenca, e, no caso dos momentos onde ndo h4 auxilio através do oxigénio,
se afogar, foi me exposta por meus interlocutores ao longo do campo. Ressalvo as varias
possibilidades de interpretagdo que esta alegoria possibilita, mas a que escolhi explorar ao
longo deste trabalho é a de mergulho como aprofundamento, ou afundamento, que gera um

risco progressivo a cada pé ultrapassado. Neste sentido, o equipamento de oxigénio aparece
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como um recurso, em certa medida, ambiguo, pois a0 mesmo tempo em que permite que 0
sujeito sobreviva em grandes funduras e, assim, consiga exploréa-la mantendo-se vivo, o nivel

de dependéncia associado a ele é indicador de agravamento da doenca.

Neste capitulo, como ja assinalei, apresentarei alguns destes mergulhadores e os
diferentes niveis de mergulho que vivenciaram em sua trajetdria com a doenca, contudo nao
seguirei a ordem estabelecida por Bury, nem é minha intencdo que cada um dos casos
etnogréficos satisfaca a cada um dos estagios de ruptura. Algumas das histdrias, em grande
medida, por si sO, reunem diferentes niveis de mergulho e, por conseguinte, diferentes
estagios assinalados por aquele autor. Adentrar junto a estas pessoas, mesmo gue somente um
pouco abaixo da superficie, mostrou-se fundamental para mim, pois ajudou a compreender
como gradativamente (e este gradativo ndo necessariamente precisa ser um processo lento) a
doencga vai transformando-as, transformando suas noc¢des sobre o ar, 0 tempo, 0 COrpo e o0
espaco e transformando as relacGes sociais ao redor. A historia de senhor Jodo, dona Deusa,
dona Amalia e senhor Valentim foram escolhidas, dentre tantas outras histérias fortes e ricas,
porque sensibilizaram esta escritora de maneira particular e porque contempla minha intencéo
de deixar que suas proprias narrativas expressem suas concepcdes de adoecimento, o que
evidencia também o lugar em que me posiciono neste trabalho: a partir do ponto de vista

daqueles que estdo vivenciando esta experiéncia de adoecimento.

1.1 - Senhor Valentim — “Eu me sinto como um passaro sem poder voar”

O cerco comecou a se fechar para senhor Valentim, um dos mais recentes adeptos da
oxigenoterapia entre aqueles que conheci, quando o0 cansaco passou a consumi-lo de maneira
destacada. Nao se sabia por que motivo ele apresentava cada vez mais intenso cansaco, ja que
sua vida havia sido marcada pelo largo folego. Senhor Val, como era chamado pela esposa

dona Josefa, até a chegada do mal-estar possuia uma vida bastante ativa:

Pra falar a verdade nem eu consigo explicar o que eu tenho porque eu
jamais imaginei que isso ia acontecer comigo, pelo fato de eu ser nadador,
mergulhador. Nadei rios e rios, mar. Entdo, pra mim, meu pulmé&o era bom,
e de repente eu fui sentindo certo cansaco, e ai com a idade vai chegando a
gente pensa que é a idade. (julho/2013)
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A suspeita de que era efeito do remédio para hipertensdo foi a primeira que se aventou.
Foram algumas idas ao médico e algumas trocas de medicamentos, mas 0 tempo Se passou e 0
cansaco de senhor Valentim s6 aumentava. Chegou um tempo em que vestir uma roupa ou
tomar um banho se tornou bastante esgotante, foi quando se decidiu procurar um médico-
amigo, que ja havia cuidado de outros parentes da familia. O amigo decidiu solicitar-lhe uma
tomografia e a partir dela os caminhos de resolucéo do cansaco intrigante foram se abrindo.

Dona Josefa, esposa e Unica cuidadora, disse fazer muitos anos que Val possuia esta
falta de fblego. A suspeita dela é que pudesse ser o colesterol alto que, assim como a
hipertensdo, sempre o acompanhou. Quando o resultado da tomografia ficou pronto, o
médico-amigo disse ver nas imagens uma pneumonia mal curada, 0 que causou
estranhamento no homem que nédo se lembrava de ter tido qualquer pneumonia durante sua
vida. Foi recomendado a um especialista pneumologista que olhou a foto de seu pulméo e
pediu a producdo de provas mais contundentes, uma biopsia. Foi feita a bidpsia, que revelou
uma pneumonia intersticial descamativa, um tipo de fibrose pulmonar que revelava uma méa
noticia: “Nao havia cura”. Senhor Valentim que achava que somente o cancer ¢ a Aids eram
doencgas incuraveis, ficou assustado com a noticia: “Recebi a noticia como se estivesse

perdendo uma vida”, ele disse.

Foi entdo encaminhado para um especialista da doenca no HUB, onde nos
conhecemos na tarde de uma quinta-feira de maio do ano de 2013. A primeira coisa que me
chamou atencdo naquele homem, além de ser a pessoa que possuia 0 aspecto mais jovial
dentre os usuarios de oxigénio ali presentes, foi sua quantidade de acompanhantes. Estavam &
sua esposa, sua sobrinha e 0 esposo de sua sobrinha. Eles conversavam, comiam lanches e
ofereciam com frequéncia do que comiam ao senhor Valentim, que a esta altura ja papeava

comigo sobre os dilemas de sua enfermidade.

Naquela época em que nos conhecemos completavam trés anos em que ele havia
comecado a se consultar no HUB. Ao longo deste tempo, viu sua capacidade pulmonar ir
caindo a cada sessdo de quimioterapia ou pulso que lhe era aplicado. A quimioterapia servia
como teste para detectar qual o tipo de medicamento agiria contra sua enfermidade e os pulsos
de corticoide®® foram feitos algumas vezes para impedir que infeccdes se alastrassem. O efeito

das drogas que lhe foram injetadas provocou uma reducdo da capacidade pulmonar, em litros,

23 . .. . . . .
Pulso: procedimento em que se injeta corticoide diretamente na veia do enfermo.
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de 3,75, medida realizada quando ele descobriu a doenca, para 1,77 litros®. Essa dréstica
reducdo foi uma das responsaveis por fazer com que senhor Valentim ndo conseguisse sequer

ficar 5 minutos sem o aparelho de oxigénio, que comecara a utilizar havia 20 dias.

Imagina-se, pelos médicos e pelo préprio Valentim, que sua rara fibrose pulmonar
idiopatica, isto €, doenca com causa desconhecida, tenha sido acarretada por seus 30 anos de
trabalho para o governo como pintor: “Com certeza, o grande contribuidor pra doenga foi isso
ai. Quase 30 anos cheirando tinta, poeira, lixando teto, lixando parede e inalando aquilo ali”.
Né&o utilizava equipamentos de protecdo, somente nas ocasides em que poeira lhe provocava
muita irritacdo, que eram poucas as vezes pelo fato de estar acostumado com a labuta.
Aposentou-se por tempo de trabalho antes do acirramento da doenca e somente aguardavam a
aposentadoria de dona Josefa para colocarem em pratica seu plano de circular pelo pais
morando 3 meses em cada lugar em que decidissem. Possuiam recursos para isso, 0 governo
ndo remunerava mal ao casal que ja ndo tinha despesas com os dois filhos adultos, conforme
disse senhor Val. Entretanto, o jugo de manter-se preso a uma maquina e a situacéo delicada

em que se encontrava adiaram seus sonhos.

Sentir-se como um péssaro sem poder voar possui relagdo com a vida de liberdade que
possuia senhor Valentim. Contou-me com nostalgia o dia em que pegou o carro e foi parar no
Maranh&o a passeio, também as tantas vezes em que viajou para pescar, um de seus maiores
hobbies. Preparava-se para uma vida de descanso e havia deixado sua casa no Gama para
morar em uma chécara com uma casa avarandada em Padre Bernardo, onde podia cultivar sua
horta e criar galinhas. O acirramento da doencga e a utilizagdo do aparelho de oxigénio

prendeu-o aos limites da varanda de sua casa e seus cultivos feneceram por falta de cuidados.

Os recursos que poderiam ser gastos nos planos de dona Josefa e senhor Valentim
foram remanejados para o gerenciamento da enfermidade. Como optou por continuar
morando na chacara, senhor Valentim ndo pdde ser amparado pelos programas de
oxigenoterapia do Distrito Federal. Precisou alugar o concentrador, o que lhe demandava um
gasto de 500 reais mensais. Além disso, cada reabastecimento da bala pequena, que
inicialmente alugou por 150 reais, custava 100 reais, somados ao acréscimo de também 100
reais na conta de energia, devido ao concentrador que era mantido ligado 24 horas por dia. No

total, os gastos de S. Val, somente com equipamentos, chegam a R$ 1000, em média por més.

A capacidade pulmonar total em um adulto mede em média 6 litros. Ja a capacidade pulmonar vital forcada
pode chegar a 4,5 ou 5 litros. Ver LEVITZKY, Michael G. Fisiologia Pulmonar. Mcgraw-hill Brasil, 2009.
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O desencadeamento da doenga também exigiu esfor¢o redobrado por parte de dona
Josefa em um trabalho que lhe solicitava atencdo durante as 24 horas do dia. Por isso ela
precisou pedir licenca de seu emprego na secretaria de educacdo para cuidar de seu marido.
Dona Josefa, e somente ela, conhecia a respiracdo de Val melhor do que ele proprio, como ele
falou ao tentar expressar a dedicacdo de sua companheira. Durante o dia ela ficava atenta se
algum objeto ou alguém estava prendendo a mangueira, se esta se mantinha esticada para o
livre fluxo de oxigénio e limpa, se a garrafinha de agua que auxilia a aliviar as crises de tosse
estava sempre cheia, se havia limbes para extrair o sumo e ajudar a descongestionar a
garganta de senhor Val. Durante a noite, dona Josefa dormia com uma lanterninha do seu lado
da cama para verificar se o cateter estava encaixado corretamente, se o concentrador ndo
havia parado de funcionar, se havia agua destilada suficiente no reservatério acoplado a
maquina, se a saturacdo havia diminuido. Além dessas atividades, era dona Josefa quem
cuidava da casa, fazia comida, ajudava-o a tomar banho nos dias em que o cansaco intenso lhe
tomava de assalto, corria atras das consultas, exames, medicamentos e relatérios para

obtencdo de alguns medicamentos gratuitamente.

Perguntada se algo na relacdo havia mudado, dona Josefa disse que os dois estavam
ainda mais ligados: “Devido a doenga a gente se apegou mais... Porque ¢ s6 nos dois. Toda
vida a gente foi bem grudado, desde quando a gente namorava. Com a doenca a gente se
apegou mais ainda”. Uma mangueira de oxigénio parece té-los enlagcado mais fortemente. O
vinculo que eles cultivavam e a atencdo redobrada que dona Josefa tinha ao corpo de seu
companheiro ajudaram-lhes a continuar exercendo o que ndo abriam mao de fazer: sexo.
Dona Josefa disse que precisava ter um certo cuidado, pois ndo podia ser de qualquer jeito.
Ela o observava e quando percebia que ele estava em um dia bem melhor, marcado por menos

tosse e por um folego mais estavel, ela dizia: “hoje da, hoje rola!”, nos contou sorrindo.

Na breve narrativa sobre a realidade vivenciada por senhor Valentim, o maior dilema
parecia ser o de ter que fazer uma manobra de mergulho profunda sem ter tido tempo
suficiente para experimentar e aprender de modo satisfatério com as etapas anteriores, isto €,
com o inicio gradual e insidioso que poderia se esperar de grande parte das doencas cronicas.
Como ele mesmo narrou, logo apds o diagnostico da fibrose, foi submetido a um processo
intenso de testes medicamentos que o fizeram pular para o Gltimo estdgio do mergulho.
Senhor Valentim estava vivenciando o mergulho mais demorado e dependente de oxigénio,
entretanto, ainda sentia o choque da mudanga, apresentado por Bury (2011), como

representativo de um dos estagios de ruptura. Na narrativa dele, é perceptivel e ainda muito
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presente o seu movimento de olhar para trés, para sua vida ativa de viagens, nado e pesca,
atividades que ele tanto gostava de fazer, e o olhar para frente e ver como Unica saida, de
libertacdo da gaiola em que se encontrava enjaulado como um passaro, 0 transplante de

pulméo.

1.2 - Dona Amélia — “Na medida com que a gente vai conhecendo direito, ja vai
melhorando um pouquinho”

Dona Amalia foi uma das primeiras pessoas que conheci quando comecei a
acompanhar as espirometrias no ambulatério de pneumologia. Ela logo me chamou a atencéo
pelo modo como tratava seus equipamentos de oxigénio: “Esse aqui pequeno eu chamo de
Junior (se referindo ao cilindro de menor porte utilizado comumente para deslocamentos), o
granddo eu chamo de Tyson (se referindo ao cilindro maior) e o concentrador eu chamo de
Rodolfo (se referindo ao aparelho que ¢ ligado a energia)”. O bom humor com que tratava
seus companheiros de jornada a primeira vista escondia seu dissabor por ter que utilizar
aqueles equipamentos, chamados por ela em outra ocasido de “trambolhos”, usados durante
24 horas por dia. Depois que passou a utiliza-los, muitas transformac6es haviam ocorrido em

sua vida.

A vida anterior a doenca de Dona Amalia, que veio para Brasilia do interior de Minas
Gerais com 2 anos de idade e possuia 47 na ocasido em que nos conhecemos, sempre foi
bastante agitada. Ela precisou aprender rapido a “se virar” na vida, pois precisava criar seus 2
filhos. Com isso, trabalhou de faxineira, passadeira, cuidadora de idosos, entre outras fungdes.

“Trabalhava de tudo”, como ela mesma disse:

Desde os 15 anos sou uma pessoa que sempre me virei. Depois que eu me
separei do pai dos meus filhos, eles eram todos pequenos, nunca fui atras de
pensdo, nada disso. Sempre me virei pra ndo deixar faltar nada, ter tudo
direitinho. (Entrevista realizada por Stéfane Guimardes e Leticia Dias —
julho/2013)
Quando comecou a apresentar indicios mais intensos da enfermidade, se tornou
bastante dificil para dona Amalia fazer uma das coisas mais rotineiras em sua vida que era
pegar o 6nibus lotado de manha para trabalhar. Quando a porta do 6nibus fechava, a mistura

dos perfumes das pessoas fazia-lhe muito mal e desencadeava uma crise de tosse inexaurivel,
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0 que passou a lhe provocar vergonha. N&o conseguir conviver com odores fortes foi o que
fez com que dona Amaélia deixasse 0 emprego em que havia sido recém-admitida com carteira

assinada. Ela trabalhava com produtos que possuiam cheiros fortes e que a faziam passar mal.

Foi seu altimo emprego. Nele, ela sé conseguiu permanecer durante 12 dias e depois
disso, tudo comegou a se modificar vertiginosamente: “Tudo virou de cabega pra baixo.
Porque mesmo do jeito que eu tava, eu resolvia minhas coisas. Eu ia pagar uma conta, ia no
banco, eu ia no mercado, eu ia no shopping, ia numa feira...”. Tudo mudou de maneira
marcante, quando comecou a utilizar o aparelho de oxigénio. Passando a utiliz&-lo, dona
Amalia ndo conseguia retira-lo nem para tomar banho e seus deslocamentos rotineiros pela

cidade cessaram.

Desde entdao, Dona Amalia precisou ter que “pensar em tudo” antes de qualquer
aventura fora do ambiente doméstico. O lugar mais distante que ela passou a frequentar foi a
casa de sua irmé, ali mesmo, em outro bairro de Planaltina. Ainda assim, precisava combinar
o0 dia de ida e o dia de volta, considerar a logistica para levar os equipamentos e também nao
sentir que estaria incomodando os que & a receberiam. O processo de adaptacdo ao uso dos
equipamentos foi bastante delicado ndo s6 pela dificuldade para se locomover e visitar 0s
parentes, mas também pelos incdémodos do acoplamento de um agente estranho ao corpo. O
cateter machucava-lhe as narinas, ndo fixava corretamente no nariz, havia dificuldade com a
mangueira, com 0 manémetro, situacdes comuns a quem necessita aprender a lidar com uma

nova tecnologia:

Logo que eu comecei a usar, eu ndo sabia usar, ndo conhecia muito do
assunto. Entdo, as vezes, a gente pegava e as vezes tava com problema.
Alguma peca nédo tava bem encaixada, tava com defeito, tava vazando e a
gente ndo percebia. Entdo por uma duas vezes, ainda bem que foi chegando
no hospital, vazou tudo. Ai eu ja comecava a ficar ruim, as maos vai ficando
tudo roxa, a boca, e a cabeca vai ficando ruim. Ai a gente percebia que era o
oxigénio que tinha acabado, que tinha vazado o que ndo devia vazar.
(Entrevista realizada por Stéfane Guimaraes e Leticia Dias — julho/2013)

Gerenciar uma nova doenca cronica era comegar a trilhar um caminho cheio de
novidades, de descobertas, que obrigavam a pessoa acometida e suas cuidadoras a explorarem
um original campo de informagdes e objetos. Assim também foi para dona Amalia e para sua
irma e sua filha, principais cuidadoras. Como ela mesma disse: “Na medida com que a gente

vai conhecendo direito, j& vai melhorando um pouquinho”.
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No inicio, quando esteve internada para realizacdo da bidpsia do pulmao, foram se
realizando testes para se entender as respostas do corpo e, desse modo, dona Amaélia

descobriu a necessidade de utilizacdo do oxigénio:

No comeco, bem no comecinho mesmo, ainda no hospital, eu terminava de
tomar banho e colocava (0 oxigénio) porque saia cansada. Ai tinha um
corredor em volta. Para ndo ficar muito tempo parada, quando eu ia fazia
uma caminhada, a doutora pegava, media e a oxigenacao caia muito. Ai eu
ja ia pro oxigénio... Entdo quando depois de uns 20 dias, quase um més, que
eu tinha feito a cirurgia biopsia e tava I& me recuperando, eles viram que
ndo tinha como ficar sem... Eu também [vi], né, porque eu me sentia mal.
Tirava pra fazer essa caminhadinha, quando chegava parece que eu tinha
vindo de Planaltina de pé. Muito cansaco... (Entrevista realizada por Stéfane
Guimardes e Leticia Dias — julho/2013)

Imaginou que fosse uma situacdo momentanea devido a sua condicdo de fragilidade no
periodo de internacdo. Entretanto, quando encaminhada ao HUB para acompanhamento,

descobriu que a prescricdo seria mais longa do que imaginava:

Mas isso eu imaginava que eu ia usar uns dois meses, trés meses, ai quando
eu fui para o HUB foi que a doutora Fernanda falou pra mim que enquanto
eu nao tivesse com o oxigénio normal, igual o das outras pessoas, eu ndo
tinha como respirar sem essa maquina. (Entrevista realizada por Stéfane
Guimaraes e Leticia Dias — julho/2013)

N&o somente pela prescricdo médica ela se convenceu da necessidade de utilizar
oxigénio, mas também ao testar os limites de seu préprio corpo ou félego em sua rotina diéria.
Em casa, dona Amalia passou a realizar testes para saber a quantidade de tempo que

conseguia permanecer sem o aparelho:

Tem certas horas que eu fico imaginando, e eu ja fiz isso até, de tirar e ver
qual é a sensacdo, se realmente eu preciso disso entendeu? Porque as vezes
voceé fica assim, ndo cai a ficha direito, né? J& aconteceu de eu falar assim
ndo eu vou dormir sem, ai eu tirava, deixava bem do ladinho. Ai ta, t6 la
deitada, tranquila, respirando, normalmente... SO que ai 0 que acontece, nao
sei, quando vocé dorme alguma coisa na gente vai parando. Sei que por
umas duas vezes eu acordei cacando o ar, né! Ai eu me dei conta de que
realmente nem pra dormir podia tirar. Sonhava que estava bem, que néo
precisava disso, puxava e jogava pra la e quando me dava conta pegava e
botava de volta. (Entrevista realizada por Stéfane Guimardes e Leticia Dias
— julho/2013)
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De todas as transformac6es ocorridas em sua vida devido & doenca, a pior para dona
Amalia era depender das pessoas ao seu redor para rumar por onde bem desejasse, ja que
sempre possuiu autonomia para decidir seu destino sem precisar dar explicacdes. Ela possuia
0 sonho de economizar dinheiro e viajar para onde quisesse quando seus filhos estivessem
crescidos e “donos de seu proprio nariz”’. Chegou o tempo e dona Amalia se viu com uma
mangueira presa a um cilindro de a¢o pesado, um “trambolho”. Dessa maneira, por mais que
0S nomeasse e que tentasse tornar menos dificil o convivio com os objetos, dona Amalia sabia
que estava lidando com uma faca de dois gumes: o equipamento que lhe fornecia oxigénio e a
mantinha viva ndo lhe permitia fazer algumas das coisas de que mais gostava e, ainda por

cima, Ihe provocava incomodos:

Tem hora que eu fico muito nervosa. Tipo: vocé vai dormir, dependendo da
maneira que vocé deita, ele dobra e dificulta vocé respirar. As vezes estou
andando, tropeco nesse trem e falta pouco quebrar a cara no chio. As vezes,
estou num canto, as pessoas ndo percebem, ficam pisando em cima, entdo
iSso vai me irritando, entdo de certa forma isso te deixa nervoso porque ndo
€ uma coisa que faz parte de vocé. E vocé saber que vocé tem que deitar,
acordar, amanhecer e anoitecer com esse trem pendurado no nariz. Tem
época que fere o nariz... Eu comecei direto o nariz aquela corisa o tempo
todo, as vezes vocé t& comendo... Ah, isso é terrivel demais. (Entrevista
realizada por Stéfane Guimardes e Leticia Dias — julho/2013)

“Nao ¢ uma coisa que faz parte de vocé€”, reclamava dona Amalia do objeto que
permanecia acoplado ao seu corpo. Seu pulmao esquerdo, que, segundo ela, “ndo trabalha
direito mais”, funcionava entdo ali fora. “Essa maquina é como se fosse todo 0 meu pulmao
esquerdo”, contava dona Amalia que aguardava sua vez na fila do transplante com a
esperancga de ndo mais estar ligada a um peso, como um grilhdo que a prendia em casa onde,
para ela, o tempo ndo passava, € com a ansia de ter um 6rgao funcionando satisfatoriamente
no interior de seu corpo. Nao aguentava aquela “vida simplificada” que a doenca havia lhe
imposto. Estava exatamente no momento em que se deparava com a realidade concreta do
diagnostico que havia Ihe sido proferido pelos médicos — e se debatia com essa realidade.
Afinal de contas, aquela mulher gostava de desafios e enquanto a cirurgia de mudanca de
pulmé&o ndo chegava, o Gltimo desafio que ela se tinha imposto era ir até a parada e pegar uma
lotagdo: “Nao dou conta de caminhar, mas qualquer hora dessa eu vou tentar ir daqui na

parada pra pegar uma lotagdo. Pegar um, sabe?”.

Como mergulhadora autbnoma, dona Amalia estava vivenciando um processo de

adaptacdo a doenca e ao aparelho de oxigénio. Nao viveu um mergulho tdo profundo e
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repentino como senhor Valentim, mas a cada dia parecia descer mais um pé se inteirando
sobre as repostas do seu corpo ao folego e sobre 0 manejo dos equipamentos. O processo da
primeira e segunda ruptura, expostos por Bury (2011), aparecem bastante marcados em sua
narrativa, pois ela mostra o periodo de transicdo que Amalia precisou vivenciar: de mulher
ativa que sustentava e dirigia o rumo de sua familia para a mulher que vivia sob as limitac6es
de um aparelho. Além disso, ela estava vivenciando o momento de questionamentos
caracteristico da segunda fase de ruptura, em que as incertezas sobre o futuro lhes

assombravam.

1.3 - A dificil trajetdria de dona Deusa — “Sabe aquele cansago do peito rachar?”

Conheci dona Deusa enquanto ela aguardava dentro do consultério o término do
atendimento de outra paciente, dona Maria. Naquele dia havia muitas pessoas que utilizavam
a oxigenoterapia e por isso 0s pontos de oxigénio naquele corredor do HUB estavam todos
ocupados. Dona Deusa foi acomodada na sala de consulta porque la poderia usufruir do
cilindro de oxigénio. Parecia incomodada com o lugar onde a acomodaram e reclamava de dor
nas costas. Pediu para que seu filho a ajudasse a recostar, mas a cadeira em que estava ndo
Ihe permitia, pois era funda e deixava seus pés dependurados. Chamei-a para se acomodar ao
meu lado no sofa em que eu estava sentada. Ela aceitou e de inicio mostrou-se impaciente:
movia as pernas com frequéncia e olhava para o reldgio. Logo depois vim a descobrir que
Deusa estava preocupada com a hora, pois na volta para casa, em que percorreria parte do DF,

n&o queria correr o risco de pegar o transito engarrafado.

Quando falei que estava ali como pesquisadora e gostaria de conversar um pouco, ela
logo me disse de maneira abrupta: “Hoje ndo ¢ um dia bom, estou com muita falta de ar. Se eu
nao conseguir responder, o meu filho responde”. Entretanto, apds nos aproximarmos mais,
conversarmos um pouco sobre sua vida e ela me perguntar o porqué de eu estar fazendo a
pesquisa, Deusa desatou a falar, mesmo que as vezes contida pela falta de félego ou em um
ritmo mais pausado. Disse ser assim mesmo, ha dias em que ela estava se sentindo mais
cansada que o normal. “Sabe aquele cansago do peito rachar?”, contou como se sentia NOS

dias mais vulneraveis.
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A historia de dificuldade de dona Deusa possuia varias facetas. Uma delas era o fato
de ela morar proximo a Luziania/Goids e 14 ndo ser amparada pelos programas de
oxigenoterapia do Distrito Federal, que forneciam concentradores de oxigénio para seus
assistidos, e ndo possuir renda para arcar com 0s onerosos aluguéis dos equipamentos. Residir
naquela regido com seus trés filhos - Vinicius, que a acompanhava naquela ocasido, Mariana e
Vitor - também requisitava esfor¢os para conseguir meios de transporte até os centros de
referéncia, HUB e Hospital de Base, nos quais se consultava em Brasilia. Vinicius e Mariana
sempre se revezavam no acompanhamento as consultas e exames e na busca pelos recursos de
que necessitava a mde. Vitor, o0 mais novo, ainda adolescente, lhe ajudava nos afazeres

domeésticos. Deusa criou 0s trés sozinha.

Uma das maiores dificuldades de dona Deusa, no que diz respeito a recursos para
gerenciar a doenga, era a prefeitura de Luziénia ndo lhe fornecer um concentrador. Sua filha
Mariana ja havia pleiteado o equipamento ao hospital local, no entanto, a resposta que obteve
foi que o equipamento era muito caro e que ndo havia possibilidade de fornecé-lo. Além da
auséncia do concentrador, havia dificuldades com a reposi¢do do cilindro de oxigénio e
dificuldades para disposicdo da ambuléncia da prefeitura municipal nos dias em que possuia
consultas ou exames marcados nos hospitais de Brasilia. Deusa somente dispunha de uma
bala grande, que deveria ser reposta no maximo a cada 4 dias, e de uma bala pequena para
quando necessitasse se deslocar fora do ambito doméstico. Inclusive com referéncia a
reposicdo da bala havia constrangimentos por parte do hospital de Luziénia que ja a havia
acusado de estar utilizando oxigénio além do prescrito. Deusa também ndo dispunha de
automovel, o que lhe demandava a contribuicdo dos parentes ou vizinhos para realizar as
trocas dos equipamentos, a disponibilidade da ambulancia da prefeitura para transporta-la aos
exames e consultas e a disponibilidade dos hospitais para agregarem os exames e as consultas

em um mesmo dia, ja que nem sempre, ou muito pouco, a ambuléncia estava as suas ordens.

Certa vez, quando esperava para ser atendida no HUB, conversou com uma mulher
que disse precisar utilizar oxigénio, possuir o concentrador, mas ndo querer utilizar o
equipamento. O motivo, conforme revelado pela mulher depois do questionamento de Deusa,
era 0 medo de se viciar. Ao ouvir a resposta, Deusa advertiu-a dizendo que era preciso utiliza-
lo, mas ao mesmo tempo, pairava em seu pensamento o lamento: “Eu precisando tanto de um
concentrador e ela possuindo um, mas sem usar”. Havia também conhecido outra mulher,
moradora de Planaltina/DF, que usufruia de todos os equipamentos: dois cilindros grandes,

um cilindro pequeno e um concentrador de oxigénio, o que lhe fez pensar o porqué das coisas
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serem tdo dificeis para ela. Estas conversas de sala de espera angustiavam dona Deusa, que
dizia ser muito complicada a situacdo de desamparo a qual vivia, mas que procurava ndo se

estressar com isso: “Eu procuro nao me estressar, mas nao tem como, vocé nao relaxa!”.

Deusa estava acostumada com as rachaduras que sentia no peito ao tentar captar ar e
com as rachaduras da vida. No ano de 1994, foi diagnosticada com esclerodermia® que,
segundo ela, era uma doenca rara, também crénica, que comeca a endurecer a pele deixando
“s0 o couro duro” e na fase mais avancada “comeca a atacar os 6rgaos internos”. Esta doenca
fez com que Deusa emagrecesse a ponto de lhe dar um visivel aspecto de fragilidade. Seus
membros, o formato de seu rosto e sua pele eram bastante finos, além disso, possuia estatura
baixa. O primeiro 6rgdo interno a ser-lhe atacado devido a esclerodermia foi o pulmao. Desde
entdo apareceu a fibrose pulmonar e, mais recentemente, ha 5 anos, apareceu a hipertensao
pulmonar. “De 14 pra cé estou lutando na fé para viver mais. Ja faz 19 anos”. Deusa, que
possuia 48 anos a época da pesquisa, teve que encarar cedo os dilemas provocados pela

doenca.

Desembarcou em Brasilia aos 21 anos de idade no ano de 1986. Sua tia que ja morava
na cidade, foi visitar a familia no Piaui e convidou a sobrinha para trabalhar na Capital
Federal. Deusa chegou e logo conseguiu um emprego numa ‘“casa de familia” na Asa Sul,
onde morou durante alguns anos. Quando nos conhecemos, ela ndo possuia mais tanto contato
com a tia que morava em Brasilia, mas mantinha com os parentes do Piaui. Antes de precisar
utilizar oxigénio, ha trés anos, ela conseguia vez ou outra viajar até sua terra. Quando nos
encontramos, somente seus filhos iam vez ou outra fazer visitas aos familiares. Desde que
comecou a fazer oxigenoterapia ndo somente foi forcada a se restringir a Brasilia, mas
também se viu restrita a propria casa. Ndo por questdo de vergonha, Deusa ndo se preocupava
com os olhares de estranhamento alheios: “Nao ia fazer diferenca com as pessoas. Tem gente
que fica depressivo por causa das pessoas. Eu ndo ligo para isso”, dizia ela, mas porque, mais

uma vez, a falta de recursos a prejudicava: “Se tivesse um carro, sairia mais”.

Se tivesse um carro, Deusa ndo teria passado tantos apuros, como 0s que ja passou nos
momentos em que acabou de surpresa o oxigénio de seus dois Unicos cilindros, por ndo saber

calcular seu tempo de duragdo ou porque ndo eram preenchidas completamente, e era a

> A esclerodermia é um dos tipos de doenca autoimune, cuja causa ainda ndo foi encontrada. A previsdo de
controle da doenca é ruim quando ela desencadeia complicagGes pulmonares. Mais informacgdes disponiveis no
endereco: http://www.news-medical.net/health/Scleroderma-What-is-Scleroderma-(Portuguese).aspx, acesso
em 22 de janeiro de 2014.
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iminéncia desses apuros o que mais parecia lhe incomodar. Como ela mesma disse, talvez
fosse isso, a tensd@o com o fim do oxigénio o que mais lhe provoca cansago: “Acho que em
casa eu me sinto cansada porque fico preocupada do oxigénio acabar se tem pouquinho,
principalmente quando dé a noite. Aqui no hospital eu nao fico tdo cansada”. No hospital de
Brasilia onde realizava os exames e consultas referentes ao pulmao e onde possuia disponivel
0 servico de reposicdo de oxigénio nos cilindros era como se 0s sintomas desaparecessem,

afirmava ela.

Se ndo morasse tdo longe do centro de referéncia para suas enfermidades, se o Estado
Ihe garantisse os recursos de que precisava, se ndo tivesse que viver em estado de alerta, se
nunca tivesse colocado os pés naquele dnibus rumo a Brasilia, sera que ainda estaria viva?
Sao tantos “se” na vida de dona Deusa, tantas redes que se intercruzam, numa historia

marcada do inicio ao fim por inimeras pelejas.

O cansago que fazia o peito de dona Deusa rachar se devia as situagdes que
transpassavam o limite de seu corpo. Na narrativa desta mergulhadora dependente ficaram
marcados os dilemas do ultimo estagio de ruptura exibido por Bury (2011). Estagio no qual a
questdo de classe social ganha peso, pois é nesta fase em que é necessario realizar os arranjos
de recursos. E nele também onde os relacionamentos comunitarios tendem a diminuir ou
cessar, no caso de Deusa, principalmente devido as limitagdes provocadas pelo uso do

equipamento.

1.4 - Senhor Jo&o do tempo — “Naio sei se esta melhorando. Todo tempo é a mesma
coisa”

“De uns tempos pra cd”, reclamava senhor Jodo, o cansago, “as tonteiras, as
queimuras”, vinham-no incomodando progressivamente. “De uns tempos pra ca”, aquele
senhor alto, apesar da curvatura que provoca a idade avancada no corpo, de cabelos sempre
pintados, para que nenhum fio da velhice sequer despontasse e de barba sempre feita, ja ndo
era 0 mesmo. As sensac¢les de seu corpo se mostravam cada vez mais expressivas, ele ja ndo
conseguia exercer qualquer outro tipo de atividade a ndo ser comer, 0 que representava seu
maior esforco, dizia ele. Mas estes tempos que corriam para ca, ocasido em que nos
conhecemos na sala de espera do ambulatorio de pneumologia, sofria variacdes diversas na

contabilidade existencial de N6, como era chamado carinhosamente por seus mais proximos.
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Tudo parecia bastante recente em sua memdria: os ultimos 10 anos em que iniciara o
tratamento do pulmé&o se transformaram em 5, assim como o0s 25 anos atrds em que parou de
fumar. Recordava este Ultimo de modo intenso, ‘como se fosse ontem’, inclusive narrava
detalhes dos fatos que ocorreram a época. Suas bodas de ouro junto a dona Rosa entéo,
mesmo tendo transcorrido 12 anos, se mantinha presente na memdria unido a lembranca do

esplendor que foi a festa.

Guardava uma foto intacta da festividade na carteira. Dona Rosa e ele posicionados no
centro, - ele de terno bem alinhado e ela de taier dourado, conforme pedia a ocasido
comemorativa, - acompanhados de seus 9 filhos (2 mulheres e 7 homens), todos também
trajados com o que parecia ser acordado pelos organizadores da festa: as mulheres de vestido
longo e os homens de terno. O fato € que, diferente da memoria daquele senhor carismatico e
enérgico, mesmo na altura de seus 88 anos, a memaria desta que aqui vos escreve é falha, e se
daqui a alguns anos minha lembranca despertar a sua imagem, tenho certeza que o recordarei
como o senhor do tempo, senhor das memorias vivas. Estas memorias que, mesmo
completando décadas, ganhavam em sua fala a intensidade de quem conta um causo de ontem
ou anteontem, assim como era meu avd, a quem ele me recordou nos dois encontros que
constituiram nosso periodo de convivéncia. Tinhamos marcado nosso terceiro encontro, mas
ele ndo apareceu, pois havia ido embora deste mundo devido a complicagdes em seu coracao

e pulméo.

Senhor Jodo migrou de Belo Horizonte/MG, lugar onde nasceu, para Brasilia/DF,
quando a cidade ainda respirava os tramites de sua construgéo. Inicialmente, ele morou no
Nucleo Bandeirante, assentamento conhecido anteriormente como Cidade Livre, onde alugou
uma casa e montou um comércio no qual vendia botijdo de gas, objeto semelhante aqueles dos
quais dependeria posteriormente. A criacdo do Nucleo Bandeirante em 1961, exp6s Tony
Oliveira, teve grande expressividade, “pois a criacdo desta Cidade Satélite, proxima ao Plano
Piloto, se deu pela forca da mobilizagdo popular, particularmente dos comerciantes do local”
(2008: 63). No inicio dos anos 70, época das Campanhas de Erradicacdo de Invasfes — CEI’s,
senhor Jodo precisou se mudar daquela recém-legalizada localidade, pois a dona da casa onde
morava, que havia ganhado o lote, descobriu que era proibido aluga-lo. Nao foi removido para
a Ceilandia porque morava justamente nesta casa alugada e ndo em uma invasao propria. Ao
ter que sair do Nucleo Bandeirante, foi morar em Taguatinga, onde passou a vender lanches

em frente a uma escola da cidade. Apds alguns longos anos la morando, comprou uma casa
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em Samambaia, na mesma rua em que um de seus filhos mora, e passou a fazer fretes com um

caminhdo. Residem nesta mesma casa ha 20 anos.

Foi no periodo em que transportava objetos com seu caminhdo que senhor Jodo
decidiu parar de fumar. Ele, que fumava desde os 9 anos de idade, sofreu uma grave crise de
abstinéncia perto dos 3 meses de tomada a decisdo. No meio do trajeto para a realizacdo de
uma entrega encomendada por uma madeireira, ele perdeu a memdria e se viu sem saber sua
localizacdo, mesmo ja tendo feito aquele percurso tantas vezes:

Na pista com o caminh&o daqui para o Plano Piloto, ali no rumo do Guarj,
sumiu da minha cabeca, bateu, fez um tranco na minha cabeca e sumiu.
Quando deu aquele tranco, eu encostei o caminhdo e desliguei. Ainda deu
tempo disso ai, né?! Ai fiquei esperando, segurei assim no volante do
caminhdo e o caminhdo correndo comigo assim 6, roteando, falei: Eita coisa
ruim! Ai ficou a cabeca roteando tudo, esqueci-me de tudo, ndo sabia de
nada. (junho/2013)

Senhor Jodo fez as contas de que sentiu por 3 minutos, em média, aquela sensacao e
logo depois voltou ao normal. Ao pensar sobre o que lhe tinha acontecido, chegou a conclusédo
de que s0 poderia ter sido a falta de cigarro. Ele era acostumado a fumar enquanto manobrava
o0 volante, dizia que sem poder fumar ndo gostava de dirigir. Entdo, entrou no Guara, parou no
primeiro bar que encontrou e comprou um mago. Acendeu um cigarro e ficou parado no
caminhdo fumando, quando percebeu que todo aquele transtorno havia sumido e que estava se
sentindo bem novamente. Voltou ao seu percurso apés algumas horas de atraso e, mesmo
provocando estranhamento nos fornecedores que o aguardavam, conseguiu concluir o trabalho
daquele dia. Parou de fumar definitivamente tempos depois desta ocasiao.

Mesmo possuindo este historico com o cigarro, para senhor Jodo, ndo foi este
elemento que lhe suscitou seu problema do pulmdo. Em um de seus primeiros trabalhos,
“quando ainda tava rapazinho” com 20 anos em Belo Horizonte, ele sofreu o que
desencadearia seu problema décadas depois. Possuia um pequeno armazem e nele carregava
muito peso, varias caixas de cerveja que pesavam em média 60 quilos. La trabalhavam outros
jovens que estavam na mesma faixa etaria e eles costumavam brincar de se desafiarem para
saber quem conseguia pegar o maior peso. Em um desses desafios, sentiu seu peito dar um
estalo que produziu uma diferenga de relevo, “uma abertura”, no lado esquerdo. Esta abertura,
segundo ele, provocava-lhe desde aquela época a entrada de um gas no pulmaéo e é este gas, as
dores e pontadas que este gas provocava, que o fazia ter todos os problemas que possuia

naquela regido do corpo. Sim, ele definia como problemas. Senhor Jodo néo acreditava que o
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que possuia no pulmao fosse uma doenca, pois doenga para ele era sua fraqueza nos nervos. O

que é justificavel, ja que o que sentia no pulmao ele carregava desde a juventude:

Jodo: Problema de saude mesmo é fraqueza de nervos. Os nervos fracos,
entendeu? Isso ai j4 é uma doenca. E uma doenca pra mim. E doenca
provocada pelo remédio que tomei muito. Uns remédios fortes, né! E eu ndo
sei se depois disso pegou a doer muito os nervos. O procedimento caiu a
forca dos nervos! Tem pouca forca nos nervos do brago.

Raysa: Que remédio forte era esse que o senhor tomava?

Jodo: Era remédio de pressdo. De vez em quando mudava, entendeu? De
vez em quando era trocado. (junho/2013)

Dona Rosa, sua esposa, ndo acreditava na explicacdo dada por senhor Jodo. Na
ocasido em que ele me contava esta historia, ela logo interferiu dizendo: “Ele acha que tem [a
abertura no peito]! Ele acha que por dentro € aberta alguma coisa! Mas isso ai nunca te
prejudicou”, o que deixava 0 marido contrariado. Percebi que dona Rosa tomava respaldo no
discurso médico para desautorizar senhor Jodo em suas explicacfes sobre suas sensacfes. Ao
mesmo tempo, ele a rebatia dizendo, “Vocé nao sente nada do pulmao”, e por isso, para ele,
dona Rosa ndo poderia falar sobre o que ndo vivenciava. A posi¢do de dona Rosa ficou mais

evidente quando senhor Jodo contou sobre seu encontro com o médico:

Jodo: Eu falei com ele: O doutor, eu ndo acredito que seja doenca, eu
acredito que seja uma abertura e que entre um gas, entre um ar. Entra aqui
nesse vazio e déi. D6i de vez em quando, tem ocasido que doi mais, tem
ocasido que doi menos.

Rosa: Mas ai quando ele chegou com a radiografia... (junho/2013)

Quando o médico analisou a radiografia explicou que metade do pulméo de senhor
Jodo estava escuro. Havia formado uma espécie de crosta em torno do pulméo, um fenémeno
nomeado pelo médico de emborrachamento. A causa deste ocorrido, segundo dona Rosa, foi

a nicotina do cigarro que “vai ficando aquela meleca em volta do pulmao™:

Aquela crosta que vai ficando ali, aquela sujeira. Sabe quando os fumantes
ficam com os dedos tudo amarelo por causa do cigarro? Assim é aquele
amareldo, aquela crosta vai ficando no pulmédo e contorna-o, ai fecha os
poros aonde o pulmao néo respira. Nao tem como respirar. (junho/2013)
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As dificuldades de respirar foram se apresentando em situac6es do dia-a-dia. Embora
ndo admitisse que se sentia cansado, senhor Jodo percebeu que ndo conseguia mais caminhar
distancia alguma. Desdizendo-0 mais uma vez, dona Rosa afirmou que ele comecou sim a se
sentir cansado, pois comegou a precisar fazer paradas de descanso no caminho do
supermercado até em casa e ja ndo aguentava carregar sacolas. Para ela, isto configurava
cansaco. Para ele, talvez fraqueza dos nervos. Soraya Fleischer (2013c) aponta 0 cansago
como o primeiro mal estar fisico ligado as DPOC’s entre pessoas adoecidas no Distrito
Federal e faz a ressalva de que esta sensacdo nem sempre se torna um sintoma de maneira
imediata. Segundo Fleischer, [os adoecidos pulmonares cronicos] “parecem querer manter o
cansago no plano dos processos naturais do envelhecimento, sem necessariamente transforma-

lo em um sintoma” (2013: 6).

Uma ténue separacdo foi feita, por senhor Jodo, entre a fraqueza dos nervos e o
problema de pulmdo. O problema de pulmdo era o que lhe produzia dores, “queimuras”,
pontadas no peito, nunca falta de ar, nem cansaco. Senhor Jodo dizia ndo fazer esforco algum

para respirar:

Em mim o que puxa é o organismo, ndo sou eu que puxo ndo! O meu caso
ndo e desse de faltar ar e eu ficar desatinado. Eu ndo me sinto desatinado
pelo ar. Eu sinto que ele entra aqui por dentro lentamente sem eu chamar.
Tanto que 0 que entra aqui, eu ndo aspiro, ele entra de uma maneira gque eu
ndo aspiro. (junho/2013)

E interessante perceber como ele narrava os eventos do seu corpo promovendo uma
acentuada divisdo entre corpo e consciéncia do corpo, ou corpo e mente. Na frase proferida
“em mim o que puxa ¢ 0 organismo, nao sou eu que puxo”, quem seria este eu? A fraqueza
dos nervos, por sua vez, parecia ser o que mais Ihe incomodava, pois ela impedia-o de dispor
de forca para exercer suas atividades. Quando perguntado se sua familia e seus amigos sabiam

de seu problema, senhor Jodo me contou:

Desse problema sabe, ndo sabe da fraqueza dos nervos. Disso ai ndo sabe
ndo. Porque os nervos enfraqueceram. Porque ndo posso usar nada que
depende dos nervos. A forca dos nervos ndo tem. (junho/2013)
Para quem sempre foi um homem do trabalho pesado e da vida ativa perder a forga dos
nervos se mostrou como um dos maiores incomodos, diante das consequéncias da pressao e

dos problemas pulmonares. Enfraquecer os nervos também parecia ter uma estreita ligacao
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com o processo de envelhecer, de desacelerar, ao qual vivia senhor Jodo pelo menos nos
ultimos 10 anos. A presenca de todos os acometimentos que foram desgastando aquele
homem, aos poucos fez com que ele se visse numa situacdo de quase inércia. A resposta
proferida por ele, ao ser questionado sobre o que ndo abre mao de fazer foi bastante enféatica:
“N#o... Eu ndo fago nada! Nada! A tnica coisa pesada que eu fago ¢ comer. E pegar uma

colher e um garfo”.

Aquele senhor, que dizia nada conseguir fazer, ndo via problemas com o uso do
oxigénio. Mantinha o alimentador conectado ao seu nariz por meio de uma longa mangueira
gue o permitia chegar até a varanda de sua casa nos dias em que estava disposto. Nos poucos
eventos familiares que ainda frequentava, um carro de algum dos seus parentes, que deveria
também se dispor a dirigi-lo, era colocado a disposicao sé para ele e o cilindro de oxigénio de
grande porte que ele levava para ficar o maior tempo possivel com seguranga de ndo correr o
risco de sofrer com falta de ar. Perguntado se ele via dificuldade naquilo, ele disse que nédo e
complementou dizendo que suas maiores dificuldades sdo as dores que sdo consequéncias de

seu problema no pulméo.

Na ultima vez em que nos encontramos, Senhor Jodo ndo possuia forcas para sair do
sofé e ir até a mesa almocar. Naquele dia, ele havia almogado ali mesmo na sala de estar e 14
permaneceu durante muitas horas. Queixava-se de dor para engolir alimentos, tontura, calores
e dor no peito. Dona Maria suspeitava que ela estivesse com algum problema no eséfago e
decidira procurar um médico ainda naquela semana. Quando comecei a me despedir, senhor
Jodo me chamou para olhar um album de fotografia de sua grande familia. Olhei as fotos e
comentei quao bonita ela era. Nos demos as méaos e por pelo menos trés vezes reafirmamos
Nosso reencontro na semana seguinte. Na semana seguinte e na outra, ele permaneceu na UTI
de outro hospital, pois havia sofrido um infarto. Na outra, j& ndo poderia mais encontra-lo, ja

nao estava mais entre nos.

Senhor Jodo, como um experiente mergulhador dependente, - isto €, aquele que
consegue mergulhar aguas profundas e, por conseguinte, esta mais vulneravel a situacdes de
risco, - parecia resignado a conviver ndo somente com a DPOC, mas também com a
hipertensdo e a doenca dos nervos que lhe atingia. Quando me falou que seu problema
permanece sendo “todo tempo ¢ a mesma coisa”, se referia aos nimeros que ele proprio
ajudava a produzir utilizando seu oximetro de pulso. Numeros que ha bastante tempo se

mantinham baixos, 0 que para uma medida da quantidade de oxigénio no sangue se



62

apresentava como um mau sinal. Considerando o0 modo como concebia seu corpo e sua
condicdo de saude em relacdo & DPOC que vivia — entendida como resultante do buraco
aberto em seu peito -, sua esperanca de melhora talvez fosse minima ja que o tratamento que
estava sendo realizado por ele ndo correspondia as causas que ele acreditava serem as
geradoras de seus processos de mal-estar. As medidas negativas apresentadas de modo

constante pelo oximetro pareciam somente confirmar a sua hipotese diagnostica.

1.5 - Mergulhadores e seus mergulhos — Consideracdes finais

A utilizacdo da metafora do mergulho para representar imageticamente as historias
dessas e de outras pessoas que sofrem com DPOC’s e utilizam aparelhos de oxigénio,
favorece, neste primeiro momento, a construcdo destas no imaginario da leitora/or. Os
cilindros de oxigénio (ou bala) sdo bastante semelhantes, a ndo ser pela variacdo de tamanho
gue possa existir, com aqueles utilizados por mergulhadores subaquaticos. A acdo de
mergulhar em si e cada vez mais buscar a fundura, onde a pressao se exerce com maior forca,
por sua vez, marca a progressao rapida da doenca que em poucos anos vai modificando seus
sintomas do nivel superficial ao nivel mais aprofundado e, consequentemente, de maior risco.
Assim, mesmo acompanhando um pequeno pedaco desses mergulhos torna-se perceptivel a
maneira como a evolucdo, ou intensificagdo da doenca, no ambito bioldgico, esta

estreitamente vinculada a transformacdes na vida social e dela exige novos arranjos.

A sequéncia de rupturas causadas pelas doengas cronicas e definidas por Bury (2011),
apesar de sofrerem flutuacdes em suas fronteiras, se confirmam nas linhas das trajetorias de
vida e adoecimento expostas acima. O inicio dos mergulhos em todos os casos € ilustrado pela
gradativa sensacdo de cansaco e falta de ar. Estas sensacfes vao se intensificando e sendo
acompanhadas por outras como a tosse sensivel aos aromas, no caso de dona Amalia. Quando
elas passam a dificultar ou impedir o desempenho de algumas fung¢Ges no contexto familiar ou
de trabalho em que as pessoas estavam inseridas, levam-nas a dar um passo adiante para a
investigacdo do caso, a ndo ser no caso de Deusa que j& possuia acompanhamento médico,
devido a sua doenga crbnica anterior, e que sabia que seu pulm&o uma hora ou outra poderia

ser atingido.
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No segundo momento de ruptura em que, segundo Bury, as pessoas passam a sofrer o
impacto da doenca podemos ver, principalmente nos casos de dona Amalia e senhor
Valentim, planos de vida futura sendo remodelados. Os dois que viviam em pleno exercicio
de suas atividades, assim como Deusa, que antes das complicacBes com a esclerodermia
trabalhava para sustentar a sua prole, se viram condenados a uma repentina interrupgéo.
Repentina considerando a margem de tempo entre a descoberta da doenca, o periodo de testes
de medicamentos para estabiliza-la e a prescricdo para utilizacdo do oxigénio terapéutico. A
ascensdo a este ultimo proporcionou-lhes, sobretudo, limitagdes de circulagdo no ambito
publico, espaco em que usufruiam de modo acentuado, ao contrario de senhor Jodo que ja
vivia certo isolamento provocado pela idade avancada, passando a viver restritos
sobremaneira no ambito privado doméstico devido a dimensdo dos equipamentos com oS
guais passaram a conviver, 0 que marca a terceira ruptura. Nesta Gltima, uma ocupagdo maior
do ambiente doméstico, o que provoca a diminuicdo das redes de convivéncia, e 0
rearranjamento dos recursos familiares, tanto materiais como humanos, representados por

aqueles que exercem o papel de cuidadores, sdo impostas ao adoecido.

Analisando este ultimo aspecto, percebe-se a diferenca entre as necessidades urgentes
permeadas pela disposi¢do ou ndo de recursos materiais. Deusa sonhava com um concentrador
ligado a energia e com um carro para poder se deslocar, Valentim e Amalia esperavam por um
aparelho menor, menos “trambolhento”, que lhes desse mais autonomia. O caso de Deusa ¢
um dos mais extremos neste aspecto e acentua como a experiéncia de adoecimento e a
(in)existéncia de recursos financeiros para gerencia-lo se intercruzam em grande medida,
inclusive como realcador e produtor de sintomas especificos no corpo. Ao ouvir a historia de
Deusa, ganhou maior evidéncia a tensdo sofrida e a inquietacdo pelo fato de ela ndo possuir
um concentrador ligado a energia, e depender somente de um cilindro que esta sempre prestes
a acabar, do que os sintomas “biomédicos” que a doenga provoca no corpo. Trazer a historia
de Deusa é dar atencdo ao crucial viés de classe que pauta a maneira como as pessoas
vivenciam a doenca (Loyola, 1984; Fonseca, 2006), sobretudo aquelas que demandam

cuidados continuados.

A fraqueza dos nervos expressa por senhor Jodo como 0 que considerava doenca,
promove uma clara aluséo a falta de forcas para o exercicio de incumbéncias percebido por
Maria Andrea Loyola (1984) em um bairro popular do Rio de Janeiro. Segundo ela, para o
corpo que € voltado ao trabalho, “a representacdo da satde esta ligada a ideia de for¢ca — de

forca utilizavel no trabalho — que a comida mantém e estimula. Eis porque a sensagédo
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morbida tende a ser descrita como um estado de fraqueza” (Loyola, 1984:126). Loyola
menciona a doenga nos nervos como estando entra as mais citadas entre os homens como a
causa de seus males, “provocada pelo desgaste fisico causado pelo trabalho” (Loyola,
1984:134). Isto fica claro nas memdrias de senhor Jodo que eram marcadas, em grande

medida, por acontecimentos do ambito do trabalho.

Conforme evidencia Joel Candau ao analisar a memoria ¢ a ordenagdo do mundo, “o
ato narrativo ndo se atém a um tempo abstrato expresso em divisdes por dia, més e ano; ele se
estrutura em torno de indicadores temporais centrados sobre o narrador” (2011: 92). Parece-
me que os indicadores temporais de senhor Jodo se localizavam nas atividades de trabalho que
exerceu desde o primeiro, em um armazém em Belo Horizonte, até o ultimo, quando fazia
fretes com seu caminhdo. Ele somente da espaco a doenca por si s6 em sua trajetdria quando
termina a sua histdria de esforco e batente.

A situagdo de senhor Jodo parecia ganhar um viés diferenciado porque, em primeiro
lugar, apesar de presumirmos uma média de idade em torno dos 60 anos para as pessoas com
DPOC, ele ja estava bem acima desta faixa estaria. Para ele, o desaceleramento das atividades
ja vinha ocorrendo pelo menos h& pouco mais de uma década, quando ele vinha passando por
um processo de recolhimento maior ao &mbito da casa e de diminuicdo das redes de relacGes.
Quando perguntado sobre o convivio social, senhor Joao foi direto: “Nao, ndo fago isso.
“Desassiti” muita coisa com eles [com a familia], assisto uma vez ou outra um aniversario, eu

vou e tem que levar aquela maquina ali 6 [aponta para o cilindro de oxigénio]”.

Norbert Elias ao promover ndo um diagnostico médico tradicional, mas um
diagndstico socioldgico do envelhecimento e da morte, trata do “perigo do isolamento a que
os velhos e moribundos estdo expostos” (2001:84). Para ele, isso, em grande medida, se deve
ao isolamento que promove o conhecimento médico que é tomado pelo conhecimento
biologico e ndo considera as relagdes entre as pessoas. Segundo Elias: “Nunca antes as
pessoas morreram téo silenciosa e higienicamente como hoje nessas sociedades, e nunca em
condicdes tdo propicias a soliddo” (2001:98). A soliddo que é a consequéncia que, em grande

medida, é reclamada nas narrativas acima.

No proximo capitulo abordarei como os dois principais espagos vivenciados pelas
pessoas com DPOC s&o moldados pela doenca e alinhados pelo fator tempo. Tempo que ndo
se referird mais particularmente a memoria, mas aos calculos temporais que sao realizados no

cotidiano dos usuérios de aparelhos de oxigénio.
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CAPITULO 2 - Sobre diferentes espaco(s) e tempo(s)

Meus primeiros passos no campo com os mergulhadores de profundidade, como ja
mencionei, se iniciaram em abril de 2013 no Hospital Universitario de Brasilia (doravante
HUB)?®. Atribuo essa denominacdo aos meus interlocutores, pois além das metéaforas
associadas a mergulho, afogamento e da figura do cilindro de oxigénio, aqueles que
mergulham em profundidade sofrem a influéncia de uma pressdo muito maior a cada pé a que
se desce. Ao tentar me explicar como é a sensacdo de falta de ar, Senhor Valentim perguntou-
me se eu ja havia sofrido afogamento e em seguida me disse: “E como se afogar!” Essa
expressdo pareceu-me bastante significativa, pois remete tanto as sensagdes de “sufoco” e
“cansaco” quanto a submersdo, o mergulho, cada vez maior que as pessoas vivenciam com as
implicacOes da doenga. Senhor Joel, interlocutor da pesquisa, também utilizou a metéafora do
mergulho para explicar seus episodios de crise: “O senhor da um mergulho e 0 senhor
costuma se levantar daqui pra ali, mas o senhor demora um pouco e quando o senhor levanta,
parece que 0 ar ndo vem mais”.

Profundidade, desse modo, tem a ver com medida de comprimento de um espago, mas
também tem a ver com longa duracdo. E, nesse sentido, o fato dos meus interlocutores
conviverem com doencas pulmonares que sdao denominadas, pela biomedicina, de crénicas,
me faz pensar que estou lidando com mergulhos demorados e cheios de experiéncias,
sobretudo no manejo da pressdo sofrida. Em um mergulho com equipamento subaquético,
quanto mais longe e mais fundo se vai, mais se é sofrido os efeitos da pressdo que € resultante
do peso da agua em conjunto com a pressdo da superficie. O mergulhador precisa, entdo,
dispor de estratégias para equilibrar a pressao interna ao seu corpo e a pressao externa, que
cresce em progressao geométrica. Manejar a pressdo sofrida, no caso dos adoecidos
pulmonares, é também se dotar de taticas que sdo forjadas ao longo da experiéncia com a
enfermidade. E considerar as transformacdes que ocorrem dentro do corpo e lidar com as
limitacOes ocasionadas fora dele, como as dificuldades de deslocamento. Da mesma maneira,
os mergulhadores, e ndo somente os que o fazem em profundidade, tem seu tempo contado.
Eles aprendem, em sua “longa” trajetoria, a lidar com as horas, 0s minutos e 0s segundos, pois
dependem do volume de seu folego ou do volume de oxigénio de sua garrafa de mergulho

para se manterem lGcidos. Nao se pode esquecer que, juntamente com os mergulhadores, ha

2 Agradeco as leituras e sugestdes valiosas para este capitulo realizadas por Ana Candida Pena, Mariana
Guimardes, Rafaella Eloy e Rosana Castro. Agradeco também a disposicdo de todos os componentes da
disciplina “Oficina de escrita etnografica”, ministrada pela Prof2 Dra. Soraya Fleischer, no segundo semestre de
2013 para debaté-lo e comenta-lo.
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uma equipe de “instrutores de mergulho”. Ela ¢ composta, de modo geral, por uma rede de
cuidadoras e pelos profissionais de satde que ocupam acentuadamente, e de diferentes modos,

esse cenario, pois acompanham, amparam e, algumas vezes, tentam controlar o percurso.

As primeiras incursdes ao HUB estavam aliadas principalmente a disciplina
Antropologia da Saude, ministrada pela professora Soraya Fleischer, que pretendia com a
utilizacdo de uma sala de aula dentro do hospital nos tornar mais proximos daquele ambiente
e das inimeras questBes que surgem dentro dele. Neste inicio, minha circulagdo se restringiu
ao trajeto que me encaminhava a ala onde se localizavam as salas de aula, trés ao todo. A fim
de chegar nelas nds adentravamos ao prédio central do HUB por uma de suas laterais e entdo
chegando ao sagudo que dividia as duas alas, escolhiamos a ala da direita. Ao adentrar nela
passdvamos pela recepcdo, virdvamos a esquerda, viamos um longo corredor, caminhavamos
um pouco, virdvamos a direita e encontrdvamos outro extenso corredor, esse nos

explordvamos até o seu final.

No decorrer desse “alongado” caminho, além do regular fluxo de circulagdo de
pessoas, havia varias salas com diversos tipos de servicos. Do lado direito havia o setor de
raio-X, a geréncia de risco, a comissdo de controle. Do lado esquerdo havia o centro de
material e esterilizacdo - CME, a sala de autoclave, o laboratorio de patologia. Ao virarmos
em direcdo a mais um corredor, este de menor comprimento, encontravamos a divisdo de
nutricdo, nucleo de telemed e banheiros, de um lado. Do outro, estava o auditorio e a cozinha.
A cozinha estava na esquina de mais um corredor, este de menor comprimento, onde se
localizava a diviséo de terapia ocupacional, de um lado, e as salas de aula, do outro. Estando
esse espaco de preparacdo de alimentos proximo a sala a qual utilizavamos, era comum
caminhar pelos corredores daquela ala e desviar de carros térmicos de distribuicdo de
refeicbes com em média 1,70cm de altura?® . Ali naquele trajeto também sentiamos
comumente fortes odores o0s quais ndo conseguiamos distinguir e encontrar qualquer

semelhanca com qualquer outro, nem saber de qual daquelas salas emanava.

Percorrer estes espacgos era quase como ter a sensacdo de se estar num labirinto. Um
labirinto onde cada uma daquelas portas nos transpde a realidades diversas porque da acesso a
diferentes pessoas, oficios, historias de vida, satde, doenca, medicamentos, relacionamentos,
mortes, uma infinidade de assuntos. Ha pessoas que estdo ali trabalhando ha 5, 10, 20 anos,

assim como ha pessoas que ali fazem seu acompanhamento médico ou acompanham alguem

%’ Medida calculada com base em minha altura de 1,64 cm.
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por um periodo parecido e que a partir de suas vivéncias extraem suas percepgdes sobre o

lugar. L& também se estabelecem tipos de relagGes e estdo definidos protagonismos.

Na segunda vez em que estive na ala oeste, passei pelo balcdo de recepcéo,
cumprimentei 0 guarda que naquele posto se instalava e fui questionada, por ele, sobre minha
presenca. Ele ja havia sido avisado sobre aquela nova movimentacdo de alunos e aos poucos
se acostumava com nossos rostos. Tive a sensacdo de que meu trénsito por aquela instituicdo
se daria sem maiores percalcos, embora tenha mantido o receio de sofrer algum tipo de
impedimento a qualquer novo passo que eu desse. O ambiente hospitalar parece pouco
acostumado com pesquisadores que ndo sejam da satde. E ainda pequeno o nimero de
antropologos que fizeram pesquisa ou estdo circulando por essas instituicdes, se compararmos
com nossas areas tradicionais de pesquisa®. N&o posso deixar de aventar a suspeita de que
minha livre circulacdo pelo hospital, e particularmente pelo ambulatério de pneumologia,
tenho sido facilitada pelo fato da demanda inicial ter vindo do corpo medico. Assim, 0s
caminhos e acessos que noutra situacdo eu talvez tivesse percorrido com alguns percalcos, se
escancararam sem contratempos. Isso me permitiu entrever, enfatizando a antecipacdo que

essa palavra denota, o status e a legitimidade que os médicos possuem no espacgo hospitalar.

Minha condicdo de livre circulagdo no hospital proporcionou que eu observasse 0s
diferentes espacos existentes nessa instituicdo. Apds aproximadamente um més frequentando
0 HUB para as aulas de antropologia da saude, comecei entdo a explorar outros ambientes no
mesmo e a perceber a existéncia de espacos que pareciam bem demarcados, que restringiam,
consequentemente, a movimentacdo de transeuntes a depender do status que eles
compreendiam. Conforme apontei na introducdo, existiam espacos predominantemente
ocupados por pacientes, espacos predominantemente ocupados por profissionais e espacos
intermediarios, onde acontecia 0 encontro entre esses e aqueles. Além desses, existiam
espacos para estadias prolongadas, como as internagdes, que quando ocupados resultam em
pequenas transformacdes no cotidiano dos adoecidos e cuidadores. Pensar esses lugares torna-
se relevante, pois ajuda a compreender um pouco da rotina das pessoas que vivenciam uma
doencga que precisa ser gerenciada e, por isso, requer frequentes visitas ao espago hospitalar e,
da mesma forma, compreender como eu, exercendo o papel de pesquisadora, fui alocada

naquele universo tanto pelos pacientes como pelos profissionais. E justamente sobre essas

28 . . . .

As pesquisas em antropologia no Brasil possuem uma “longa” e consolidada estrada com foco, em grande
medida, nos problemas de constituicdo da nagdao, em um primeiro momento, e nos estudos sobre culturas
populares, etnologia indigena e/ou nas questdes das chamadas minorias. Ver Montero, 2006.
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vivéncias e sobre o espaco hospitalar e as relacGes que nele se estabelecem que inicio este

capitulo.

A proposta € primeiro caminhar um pouco pelo hospital e depois sair de sua
circunscricao e percorrer outros espacos, como o da casa. Direcionar o olhar para esta Gltima
significa passar a eleger como foco principal, neste segundo momento, a existéncia dos
adoecidos e de sua rede de cuidadores em seu espaco “intimo”. Neste lugar foi possivel
perceber os modelamentos promovidos pela enfermidade, que véo desde a presenca de novos
objetos no cenario até a percepg¢do de centralidade da casa que esses mesmos objetos ajudam a
impor devido a limitacdo de transito que eles provocam na vida das pessoas. Alem disso,
pretendo expor como os diferentes espacos se entrecruzam com a no¢do de tempo, tdo cara
aos mergulhadores e tdo cara aos meus interlocutores. Basta relembrarmos as caminhadas
feitas por dona Amaélia pelo corredor do hospital, caminhadas que assinalaram sua
necessidade de utilizacdo de oxigénio, marcadas pelo tempo do félego que rapidamente se
extinguia. A circulacdo pelos espacos ganhava a dimensdo do calculo temporal e dessa
maneira contribuia para o desenvolvimento de uma expertise (Bury, 2011; Fleischer, 2014)
por parte das pessoas que convivem com a doenga.

O capitulo estd assim distribuido: no primeiro e segundo subtdpicos tratarei de
maneira breve das relacdes que se estabelecem no ambiente da clinica e apontarei como séo
experienciados, pelo adoecidos, os episddios agudos de sua enfermidade, isto €, os momentos
em que sdo propostas, pela equipe médica, medidas mais intensas e continuas para a
estabilizacdo da doenca, as internacdes. Ja no terceiro subtopico buscarei focar o meu olhar
para espacos fora da circunscricdo hospitalar com o intuito de compreender a influéncia
dessas enfermidades no cotidiano das pessoas que, como tenho percebido, passam a centrar
suas vidas no ambiente doméstico. Por isso a aten¢do especial voltada a casa. Percebi o tempo
como um fator que alinhava os varios espacos e ganha bastante relevo para aqueles que
utilizam aparelhos de oxigénio. Dessa forma, ele aparece como o quarto e ultimo subtopico
deste capitulo e é analisado a partir do entrecruzamento com os diferentes espagcos expostos

anteriormente.

2.1 - “Um demorado que vale a pena” - No espaco do hospital



69

O piso em cor marfim, as paredes de cores claras, compostas ora por pequenas
circunferéncias metalicas vinculadas a fluxémetros®® chamados pontos de oxigénio, ora por
cartazes de campanhas do ministério da satde sobre pneumonia e tuberculose, informes da
sociedade brasileira de pneumologia e avisos sobre congressos para profissionais daquela
area. A auséncia de janelas se sobressaia a primeira mirada ao ambulatério de pneumologia, 0
que me fez pensar sobre a preferéncia por permanecer em lugares arejados relatados pelos

meus interlocutores e sobre a qual tratarei mais adiante.

O ambiente silencioso era mantido e somente desrespeitado em momentos especificos,
como a convocacgado de algum paciente para entrar no consultério, e a depender da quantidade
de pessoas presentes. Os ruidos geralmente ganhavam intensidade somente nos momentos de
inicio de expediente, em que havia muitos pacientes aguardando para serem atendidos. Ainda
assim, nesses momentos de lotacdo na sala de espera, os adoecidos, cuidadoras/es e outros
acompanhantes® conversavam buscando fazer o minimo de ruido. O respeito & norma do
siléncio e os olhares ansiosos voltados as portas das salas de consulta compunham o cenario

do corredor de espera do ambulatdrio de pneumologia:

Resolvi sentar-me em um daqueles bancos, especificamente no primeiro
mais préximo a porta do laboratério de fungdo pulmonar. S6 havia espaco
em uma das pontas, entdo sentei ao lado de uma senhora e ao passo que eu
me virava um pouco, era possivel ver grande parte da movimentagdo da sala
de espera daquele ambulatério. Notei a ansiedade que envolve o0s usuarios
na sala de espera. Uma mulher lia uma revista, olhava para as portas, olhava
para o relogio, voltava novamente para a revista. Um homem mexia em seus
papéis, olhava também para as portas e volta aos seus papéis. Outros
mantinham os olhos atentos para as portas. Percebi que as pessoas
movimentavam-se 0 tempo todo nos bancos [como que impacientes].
(Diério de campo — julho/2013)

Dentro das salas de consulta as pessoas se mantinham sentadas com 0s cOrpos esguios,
atentas as perguntas dos internos ou residentes, tendo seus corpos completamente
investigados: analisavam-se 0s olhos, a boca, as pernas, 0s pés, etc. Quando chegada a hora da
orientacdo médica, elas pareciam resignadas. As salas de consulta, ao todo trés, eram, em

geral, cada qual composta por uma escrivaninha e duas cadeiras posicionadas em lados

*° Fluxémetros sdo objetos parecidos com um termAdmetro que indica o nivel do fluxo de saida de oxigénio (em
litro por minuto) do ponto de oxigénio, do cilindro ou do concentrador de oxigénio.

% Além das cuidadoras/es era comum encontrar na sala de espera outros membros da familia ou até mesmo
amigos e também caronas que contribuiam para que o, as vezes longo, tempo de espera para a consulta
passasse mais rapidamente.



70

opostos, onde se assentavam o interno ou o residente e o paciente; um banquinho ou um
pequeno sofa para os acompanhantes, sempre posicionados do lado ou atrds da cadeira
reservada ao paciente; armarios contendo prontuarios/documentos ou materiais para uso dos
profissionais; e um pequeno lavabo anexo ao armario. Em uma delas, particularmente, havia

figuras coloridas de desenhos animados na parede e uma cama hospitalar.

No HUB, por sua condicdo de hospital-escola, os médicos assumem uma posicao de
“retaguarda”, como me contou o pneumologista Murilo. Isto é, eles se colocam isentos de
realizarem o trabalho considerado “chato” de preencher fichas com questionamentos sobre os
pacientes e as doencas, trabalho este que fica a cargo dos internos e residentes. O 6nus dessa
divisdo de procedimentos é a supressdo do tempo de conversas com o0s adoecidos. Nas
palavras de Murilo, “o preenchimento das coisas burocraticas diminui o contato com os
pacientes”. Se o tempo de dialogo com os usudrios é comprometido devido a coleta de dados
realizada pelos internos, o tempo de Murilo com seus pacientes se restringe
consideravelmente, conforme ele mesmo apontou. Afinal, ha internos em outras salas que
precisam de sua supervisdo. Segundo Murilo, as fungdes que ele desenvolvia no ambulatério

de pneumologia se concentravam nas atividades de “orienta¢do ¢ tomada de decisdes”.

No trecho a seguir, exponho a dindmica de uma consulta de acompanhamento
realizada no ambulatério de pneumologia do HUB. O interno concentrava-se em examinar o

paciente, preencher a ficha e repassar as informac6es a sua supervisora:

Na sala de consulta além de senhor Valentim e Lauro (o estudante interno),
estava dona Josefa, esposa de senhor Valentim.[...] Lauro levantava-se a
todo tempo para examinar alguma coisa em senhor Valentim e as vezes nem
voltava a se sentar na cadeira para preencher suas fichas, preenchia em pé.
No momento em que me sentei no banquinho, Lauro comecou a aferir a
pressdo de senhor Valentim. Antes disso, ele havia utilizando o pequeno
oximetro no dedo indicador dele. Depois de aferir a pressdo, Lauro voltou a
fazer anotacGes em sua ficha. Dessa vez sentou-se. Logo depois levantou-se
pedindo para olhar de perto os olhos de senhor Valentim. Este disse estar
percebendo seus olhos mais estufados. Lauro voltou a fazer anotagbes em
sua ficha e se manteve calado. Voltou novamente para perto daquele que
estava investigando e pediu-0 para que abrisse a boca. Analisou a boca de
senhor Valentim, realizou mais anotagdes e saiu da sala.[...] Lauro voltou a
sala acompanhado da médica pneumologista Flavia, sua supervisora, € nos
calamos. Ele entdo comecou a falar usando um tom de voz que Flavia (e
somente ela) pudesse ouvir: - 55 anos, hepatite, pneumonia descamativa,
piorou a dispneia, entre outras palavras desconhecidas que ndo consegui
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captar devido a rapidez com que as listava [...] (Diario de campo —
junho/2013)

Ao longo de todo o processo de avaliagdo do corpo-objeto de senhor Valentim [55
anos, morava a 85 km do HUB, em Goiés]*, este se manteve silencioso. O siléncio causou-
me inquietacdo, tendo em vista que minutos antes, enquanto esperdvamos o atendimento se
iniciar, conversdvamos e ele me falou sobre suas Gltimas queixas referentes a doenca e sobre
duvidas em torno de sua aptiddo para entrada no processo de transplante pulmonar. Notando a
taciturnidade de senhor Valentim e aproveitando a saida do interno da sala, questionei se ele
conseguia conversar com o médico sobre seu problema. Ele me respondeu que “depende do

médico, com alguns ele ainda consegue conversar alguma coisa”.

O papel do interno se aproximava ao de profissionais que realizam inventarios. Ele
examinava com atencdo as pecas que lhe provocam interesse e listava uma por uma, nesse
caso, evidenciando seus defeitos. A relagdo com a pessoa a sua frente, seu objeto de analise,
parecia se restringir aos procedimentos para obtencdo dos dados exigidos pelas fichas ou pelo
seu conhecimento prévio sobre os procedimentos para a realizacdo de uma focada anamnese.
Suas perguntas também se limitavam a esse objetivo. Calvo-Gonzalez (2011), ao etnografar
consultas de diagnostico e controle da hipertensdo na cidade de Salvador/BA, apresenta uma
interessante distincdo entre corpo-objeto e corpo vivido ou experienciado que nos ajuda a
pensar a relacdo estabelecida nas salas de consulta do HUB. Corpo objeto, explica Calvo-
Gonzales ao retomar Foucault, autor no qual baseia seu argumento, seria a “objetificacdo do
corpo como fim de analise e da intervengao da biomedicina” (2011: 3). O corpo vivido seria o
corpo sujeito que experiencia as sensacfes da doenca e que a partir delas e de varios outros
elementos de sua realidade significam seu processo de adoecimento. A pesquisadora mostra
como a leitura biomédica se atém preeminentemente ao corpo-objeto e, dessa forma, nédo
considera as vivéncias das pessoas e 0 modo como elas apresentam suas sensagdes, pois esta
ndo pode ser traduzida em numeros, segundo a perspectiva biomédica. Isso fica muito claro

na narracdo da consulta apresentada logo acima: ao corpo experienciado de senhor Valentim

3 Especialmente neste capitulo devo trazer, como parte das informacgGes biograficas, a distancia entre o lugar
onde os adoecidos moravam e o centro de referéncia onde eles tratavam suas enfermidades, o Hospital
Universitario de Brasilia. As distancias foram calculadas na internet através da ferramenta Google Maps e teve
como base a regido administrativa ou cidade em que as pessoas moravam a época da pesquisa. Somente
esclareco se as pessoas moram dentro ou fora do DF, escolhi ndo colocar como padrdo os lugares especificos,
apesar deles aparecerem em um ou outro momento. As informacdes — idade, distancia até o HUB, e se moram
dentro ou fora da circunscricdo do DF — aparecerdo somente no primeiro na primeira vez em que a pessoa for
citada no texto.
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ndo havia espago, pois 0 que se manteve como alvo de atengdo, durante toda a consulta, foi

Seu corpo objeto.

As pessoas que frequentavam aquele hospital ja apreendiam sua dindmica de
atendimento e j& iam preparadas para passar a tarde inteira naquele ambulatdrio. As filhas de
dona Berenice [74 anos, morava a 18 km do HUB, no DF] levavam agua e lanche porque
sabiam que esperariam por algum tempo. Entretanto, segundo me contou dona Berenice na
frase que abre este capitulo, o tempo de demora das consultas “é¢ um demorado que vale a

pena’:

Rafaela: O que a senhora mudaria [no servigo prestado pelo HUB]?

Berenice: Ah, é dificil saber... O atendimento la é 6timo, é demorado, mas é
um demorado que vale a pena. Eu ja fiquei um dia sé eu, a tarde inteira a
doutora ficou comigo. Tinha quatro médicos, dai eles fizeram todo o
trabalho, conversaram e nisso a hora foi passando. Dai quando a doutora
Flavia chega, que é mais tarde, ela vem pra pegar o relatorio de tudo e so6
escutar e examinar mais um pouquinho...[...] (Entrevista realizada por
Rafaela Raposo e Sanlai Nascimento — julho/2013)

Apesar de o foco dos profissionais de salde estar associado a manifesta¢fes do corpo-
objeto e do pouco tempo de didlogo com os médicos, pacientes, como dona Abigail [69 anos,
morava a 25 km do HUB, no DF], pareciam valorizar o servico prestado pelo hospital devido
ao tempo gasto durante a consulta como um atendimento diferenciado, conforme é possivel

perceber no seguinte relato:
Marina: O que eles te oferecem nesse servi¢co do HUB?

Abigail: Me oferecem um estudo mais profundo e uma assisténcia mais
direta, né? [...]

Marina: Quando a senhora vai pro HUB, a senhora pode descrever pra gente
como é que é... Como é que é um dia no HUB? Qué que a senhora faz 1a?

Abigail: Olha, o atendimento somente, né? [...] S6 que é um cansago sé
porque a espera € muito grande, ali muitos pacientes, né? E como € um
atendimento diferenciado demora mais o atendimento, né? Porque ai, vai
pesquisar, vai saber, vai olhar. Entdo, isso é... Requer tempo. (Entrevista
realizada por Marina Flores e Jéssica Malta - julho/2013)
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Havia outros tipos de especulagdes para o tempo gasto com a consulta, como a que
esbocava Dona Josefa [esposa de senhor Valentim], que conheci no corredor de espera da
pneumologia. Para ela, o rodizio que acontecia entre os internos fazia com que senhor
Valentim e ela tivessem sempre que ficar repetindo todas as informacdes anteriormente

repassadas a cada nova consulta:

Dona Josefa falou que a caracteristica que ndo gosta no HUB é ter que
repetir todas as informacdes ja faladas porque sempre tem gente nova
atendendo (geralmente os aprendizes de meédico — no caso, denominados
internos, sdo aqueles que estdo nos Ultimos anos da graduagcdo em medicina
— que fazem rodizio nos varios tipos de clinica). Ela disse gostar mesmo €
de Dr. Thales [residente da pneumologia], que ja sabe toda a histéria de

senhor Valentim. (Diario de campo — junho/2013)
As diferentes analises que os pacientes elaboravam sobre o servico prestado pelo HUB
e a dindmica sob a qual este se desenvolvia evidenciam dois aspectos: primeiro, as pessoas
estdo atentas e refletem sobre como o servico de salde esta sendo prestado, e segundo, o
modo como se encaminha a consulta e a forma como os profissionais comunicam informacdes
sobre a doenca nos da embasamento para pensar posteriormente sobre o modo como as
pessoas com DPOC constroem suas explicacdes sobre ela e sobre expectativas de melhora ou

cura.

Concentrando no primeiro aspecto, no que se refere a dindmica na sala de consulta,
podemos recorrer a historia da clinica e perceber que essa maneira de lidar com os pacientes
(e particularmente, com a doencas) foi se constituindo ao longo do tempo. O ambiente da
clinica de pneumologia do HUB parecia compor um cenario corriqueiro de um hospital do
século XXI, que aliava promocdo a saude e ensino. Contudo, a configuracdo dessa instituicao
nem sempre se estabeleceu desse modo. Foucault (2001), ao fazer uma retomada histérica do
hospital, permite-nos visualizar as transformacGes ocorridas nesse espaco e perceber que
somente no inicio do século XIX essa instituicdo é concebida como espaco terapéutico e
como espaco de producéo de conhecimento. E a partir do século XIX entfo que se iniciou o
que o filésofo chama de disciplinarizacdo do hospital, que passa a ser executada pelo médico.
Antes de este ser figura central, esta instituicdo de salde era gerenciada por organizacGes
religiosas. A disciplinarizacdo abrangeu desde as condi¢des do meio, isto é, localiza¢do dentro
da circunscricdo sanitaria da cidade, até a divisdo dos espacos internos do hospital, que a
partir dai caminha para uma maior individualizagdo. Essa divisao interna tambem passa a ser

parte do arsenal terapéutico (2001: 63). Ressalto que Foucault atenta para a tomada de poder
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pelo médico no hospital e a transformacgdo deste para, além de espago de cura, espaco de
produgdo de dados, “de registro, acimulo, e formacdo de saber”, tornando-se a clinica

“dimensao essencial do hospital” (2001: 64).

Foucault, através de sua producdo, nos alerta a pensar o hospital a partir de sua légica
espacial, pautada pelo conhecimento biomédico, e a partir da dimensdo do poder que se
expressa pelos mecanismos de disciplina e que estd associado a figura do médico. No
subtdpico que segue abordarei 0 mecanismo imposto aos corpos indisciplinados, que nao
respondem aos medicamentos ou que subitamente “descompensam”, isto é, perdem a
estabilidade almejada pelo gerenciamento da doenca e sucumbem em crises. Este acarreta o
deslocamento temporario da pessoa do espaco da casa para 0 espaco do hospital, pois

demanda uma maior vigilancia medica.

2.2 — “O meu medo ¢ de ficar la...” — Depois da consulta vem a internagéo

“Dona Elba, vamos ter que internar a senhora”, disse Verena [médica pneumologista
do HUB]. Adriana, nora e acompanhante de dona Elba [73 anos, morava a 40 km do HUB, no
DF], ruborizou com a noticia. Verena mudou o tom de sua voz, passando a falar mais
suavemente, e disse a Elba: “A gente sabe que a parte da hotelaria ndo é a melhor de todas,
mas a gente tenta compensar fazendo um bom trabalho”. Dona Elba chegou ao hospital aquele
dia numa cadeira de rodas, pois ndo possuia félego nem para caminhar. Além de DPOC e
hipertensdo pulmonar, ela tinha problemas no figado e ja havia passado por duas internacdes
naquele ano de 2013. Segundo Ohana, interna que lhe atendeu, a adoecida “dessaturou”
mesmo usando oxigénio. Pelo visto o mergulho de dona Elba havia sido mesmo profundo.
Tao profundo que sua reserva de oxigénio ndo deu conta. Até onde sei, ela foi mantida
internada no HUB. Dessaturar, pelo que aprendi com meus interlocutores, significa que a taxa
de oxigénio no sangue de dona Elba havia despencado para niveis indesejaveis provocando o

gue a biomedicina chama de hipoxemia, ou, baixo nivel de oxigénio no sangue arterial.

Havia aprendido algumas informacGes sobre medida de saturacdo com senhor
Valentim. A época, num primeiro contato que nds tivemos, ele havia estado ha pouco
internado devido a medida de 50% de saturacdo. Logo ap0s me passar esta informacao, ele,
percebendo minha expressdo de davida, questionou-me: “Vocé entende de saturagdao?” “N&o,

eu ndo entendo sobre saturacdo”, disse ao senhor Valentim. Foi quando ele me explicou que
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“qualquer pessoa normal ndo teria sobrevivido com uma medida de saturagdo naquele nivel”.
Aquela informagéo havia me deixado curiosa e senhor Valentim ndo havia me dado mais
detalhes. Fui entdo pesquisar na internet sobre os limites da medida de saturacdo e descobri
que a taxa normal é de 95% a 100%. Realmente, senhor Valentim havia passado por sérios
apuros na altura de seus 55 anos. Ele havia ido mais fundo do que lhe era possivel em seu

mergulho e correu grande risco de ser engolido pela pressao maritima.

Voltando ao discurso da médica Verena, quando ela se referia ao servico de internacéo
do HUB, este jA me era conhecido. Apesar de ndo ter circulado muito pelos setores de
“hotelaria” do hospital, duas ou trés vezes apenas, ja tinha ouvido ruidos sobre ele. Inclusive
do senhor Valentim, que proferiu a frase que abre este subtopico, me alcancou o primeiro
comentario sobre a estrutura do hospital, particularmente da &rea de internacdo a qual ele
possui medo de se hospedar:

Raysa: O que o senhor acha do hospital, senhor Valentim? O senhor tem
receio de vir aqui?

Valentim: Eu ndo tenho receio do hospital, eu tenho receio é de ficar
internado.

Raysa: Por que o senhor tem medo de ficar internado?

Valentim: Porque |4 onde vocé fica internado ndo tem nem onde sentar. Os
acompanhantes tém nem onde dormir.

E prosseguiu dizendo que da ultima vez que ficou internado sua esposa
ficou dormindo num colchdo no chdo sujeita a todos os perigos de um
hospital e, segundo ele, ndo ha nem um banco para oferecer aos
acompanhantes. (Diario de campo — maio/2013)

Percebi também outro tipo de ruido referente ao receio de internagcdo, mas estes ndo se
referiam especificamente a estrutura fisica do hospital. Dona Abigail antes de obter o
diagnostico de sua doenca e de iniciar a oxigenoterapia sofria em média duas internagdes por
ano. Desde que comegou o tratamento no HUB com a pneumologista Verena, ela disse ter
diminuido drasticamente o nimero de internagfes, agregando apenas mais uma internagdo em
seu historico. A “resisténcia” de dona Abigail a internacdo, utilizando a palavra empregada
por ela mesma, se confundia com a de dona Filomena [51 anos, morava a 30 km do HUB, no
DF], que dizia ndo gostar de ficar internada, em grande medida, para ndo incomodar suas

cuidadoras:
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Eu tava tomando remédio na veia, ai eu pedi pra médica me dar alta, eu ndo
gosto de ficar internada. Ai ela falou eu dou, mas tem que procurar 0
pneumologista com urgéncia e um cardiologista. De repente, de domingo
pra segunda, eu dormi, ai comecei a tossir, tossir, tossir e ndo parava. Eu
disse assim: de manhda cedinho eu vou la no Hospital de Base. Como eu nao
queria incomodar ninguém, eu mesmo queria ir dirigindo, eu fui [aqui] no
Hospital de Samambaia. Ai dia de segunda, né?! O hospital é triste, né?!
Quando a médica me atendeu, ela falou: vocé ta com pneumonia, vocé vai
ter que ficar internada. Ai eu falei: ai meu Deus! Porque eu fiquei internada
assim s pra ganhar nené e pra uma cirurgia que eu fiz ha muitos anos. Eu
ndo gosto! (Entrevista realizada por Hugo Fernando e Monique Mesquita —
julho/2013)

Estas duas mulheres, Abigail e Filomena, sempre foram muito ativas e sempre
trabalharam fora do &mbito doméstico contribuindo substancialmente para o sustento de suas
familias. Desse modo, se para essas mulheres o aparelho de oxigénio ja era, por si s4, um forte
elemento limitador, como veremos mais adiante, que impede quem o utiliza de realizar uma
série de atividades, os episodios de internacdo se mostravam como mais um elemento que

endossava a perda de autonomia provocada pela doenca.

Episddios de crise, em que é necessaria a intervencdo médico-hospitalar, na vida de
pessoas com doencas pulmonares de longa duracdo eram comuns. Analisando os dados
produzidos durante a pesquisa, é possivel afirmar com seguranca que a maior parte das
pessoas a quem tivemos acesso passou por um ou mais de um episédio de internagdo devido a
momentos agudos de sua enfermidade. Os motivos para internacdo eram diversos, no entanto,
era possivel identificar algumas causas comuns, como as seguintes: durante 0 processo para
diagnostico da enfermidade, manutencdo dos pacientes no hospital ap6s a prescricdo da
oxigenoterapia até que fossem arranjados todos os equipamentos para realizarem o tratamento
em suas residéncias, testagem de novos medicamentos ou reagdo inesperada a novos
medicamentos prescritos, diminuicdo expressiva do nivel de saturagdo, ou mesmo apés
alguma consulta, quando se via que a situagdo fisiologica do paciente ndo era a esperada pela
equipe meédica, conforme aconteceu com dona Amalia [47 anos, morava a 45 km do HUB, no
DF]:

As vezes até aconteceu de eu ir consultar normalmente e ja ficar internada.
Porque, as vezes, o0 médico pedia um exame ali na hora, tinha alguma
alteracdo e ele ja me internava, mas gracas a Deus ja tem tempo. (Entrevista
realizada por Stéfane Guimaraes e Leticia Dias — julho/2013)
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O tempo de internacdo figurava comumente em torno de no maximo 1 més, mas isso
dependia do motivo pelo qual se internava. Dona Edvane [56 anos, mora a 40 km do HUB, no
DF], por exemplo, no processo de descoberta de sua “bronquite asmatica” teve a experiéncia

de duas sucessivas internagcdes em dois hospitais diferentes:

Internei na Santa Maria por mais ou menos um més, e la eles me deram os
remédios e eu fiquei um tempo, mas voltou tudo de novo. Ai eu fui para o
HRAN fiquei mais um més internada. Ai do HRAN eles me encaminharam
para 0 HUB. (Entrevista realizada por Paulo Coutinho e Laisa Almeida —
julho/2013)

Como eu ja expus acima, os episodios agudos (ou de crise) eram 0s que mais
resultavam em internagdo. A primeira experiéncia de Dona Elenita [58 anos, morava a 30 km
do HUB, no DF] em relacdo a internacdo por DPOC pareceu bastante emblematica, pois
reforcou o diagnostico com um elemento marcante entre as causas de DPOC, o consumo do

cigarro:

Eu tava na casa de uma amiga, tava la fora, no quintal. Ai eu pedi um
cigarro pra ela (risada). Olha o vicio. E eu s6 lembro-me de ter acendido. Eu
acendi e desmaiei. Quando eu acordei tava internada, no hospital. Foi
quando me disseram que eu tinha esse problema. (Entrevista realiza por
Bruna Lima e Luana Galeno — junho/2013)

Esses episddios de crise e de fragilidade provocavam, em grande medida, isolamento
social, devido as restricdes de contato com as pessoas impostas pelo hospital, mas ao mesmo
tempo, neles pareciam se evidenciar ainda mais as redes de cuidado, seja por parte da atencédo
fornecida pelos profissionais de salude seja por parte das cuidadoras/es. Nesse sentido, uma
dimensdo apontada por Pinto e Nations (2012), que estudaram também o cotidiano de
adoecidos por DPOC no cenério de Fortaleza/CE, ganha destaque: a inversdao de papéis

provocada pela doenca crénica.

A resisténcia aos internamentos podia ser lida por esse viés porque eles demandavam
uma atencdo e esforgco maior por parte das cuidadoras/es, provocando até certo ponto
mudangas em suas rotinas. Sendo os adoecidos, em grande medida, pessoas que ao longo de
anos de suas vidas tomaram as rédeas de seu nacleo familiar, se posicionando muitas vezes
como provedor ou cuidador, estar na posi¢do de ser cuidado e gerar, com isso, demandas para
seus cuidadores, ndo devia ser confortdvel. Da mesma maneira, a mudanca de espaco da casa

para o hospital, - lugar com pouco conforto e, no caso do HUB, deficiente de recursos
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materiais para recepcdo das cuidadoras/es -, mesmo que de modo temporario, poderia ser

entendida também como uma agravadora dessa percepcao de estar provocando incémodos.

2.3 - “Tem que inventar um jeito de sobreviver” — O espaco da casa

Por um longo tempo ndo cessara em minha memdria a imagem de senhor Valentim
sentado numa cadeira na varanda de sua casa olhando para as plantas de sua chacara e para 0s
gatos que corriam de um lado para o outro disputando a atencdo de uma gata no cio. Essa
imagem do olhar distante e triste, que pude captar quando me aproximava ao portdo de sua
chécara, ficou marcada em minha memoria, pois € bem representativa do processo de
adaptacédo ao uso do aparelho de oxigénio pela qual ele estava passando. As atividades que ele
desenvolvia ha poucos anos no entorno de sua casa, como capinar o terreno, plantar
leguminosas, colocar alimento para as galinhas, ja ndo eram mais passiveis de serem
realizadas facilmente. Sua movimentacdo pela chacara respeitava a circunscricdo que ia do
interior da casa até poucos metros a frente da varanda, limite definido pelo tamanho da
mangueira interligada ao concentrador de oxigénio. Mas até dentro de casa senhor Valentim
estava encontrando dificuldades. Segundo ele, alguns lugares apresentavam obstaculos e
impossibilitavam que ele puxasse o concentrador de oxigénio. Quando isso acontecia, ele
contava com a ajuda de algum parente para auxilia-lo. A esperanca de senhor Valentim era de
que existisse um aparelho de oxigénio portatil, a bateria, que pudesse ser levado junto ao seu
corpo quando ele fosse mexer com a rogca ou pescar, atividade que ele revelou tanto gostar.
Inquieta com o desejo do senhor Valentim, pesquisei e descobri que esse aparelho existia, no
entanto, ele era importado e bastante oneroso, conforme expus na introducao deste trabalho.

Antes da descoberta da doenca, Senhor Valentim e dona Josefa moravam numa casa
no Gama, regido administrativa do Distrito Federal. Quando do momento do diagndstico de
seu problema, realizado por um médico da familia, junto veio o aconselhamento que ele
procurasse um lugar de praia ou uma chacara para que ele pudesse respirar melhor. Senhor
Valentim seguiu a recomendacdo e decidiu se mudar para uma chécara localizada em Padre
Bernardo/GO. A recomendacdo do médico de senhor Valentim se confundiu com o desejo por
lugares arejados de senhor Jodo [89 anos, morava a 30 km do HUB, no DF] e dona Marialva
[53 anos, mora a 65 km do HUB, em Goiés], outros dois adoecidos que conheci. Senhor Jodo

nunca me contou sobre qualquer desejo de morar em chécara, mas sua vontade por espagos
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arejados era tdo presente quanto a de Marialva e a de senhor Valentim. O anseio de senhor
Jo&o era por lugares onde houvesse uma frequente circulagéo e renovacdo de oxigénio (onde
se pudesse perceber a entrada de brisa e vento) e onde ndo houvesse a retencédo deste, o que

parecia ocorrer em lugares muito fechados, conforme ele exp0s:

Raysa: Se o0 senhor tivesse que escolher uma palavra pra dizer o que ar
significa pro senhor, o que € que o senhor diria?

Jodo: Uai, eu diria que o ar me faz falta. Faz sim, se eu ficar fechado num
lugar que ndo entra ar eu pioro. Hoje mesmo a patroa fechou a porta do
quarto, fechou o vitrd e eu fiquei cacando ar, falei: o que é isso? Cacando ar
e nunca ta acontecendo isso de eu procurar ar. Falei para Rosa: “ndo, vem
ca”, abre a porta do quarto pra entrar ar e a entrada do vitrd pra entrar ar.
Aqui em casa ndo é acostumado a fechar porta de quarto, entéo ela fechou e
fechou o ar 14 pra fora, né? O ar faz falta, mas ndo sou eu que puxo o ar, eu
ndo puxo. O ar vem por si € 0 que puxa € 0 organismo. Se eu estivesse
puxando ar, se eu tivesse ansioso... Eu ndo fico ansioso.

Rosa [esposa do senhor Jodo]: Mas vocé ficou ansioso por isso que vocé
pediu: “abre a janela! Abre a janela! Abre a porta, ta faltando ar!” Nao foi?
Por que vocé ndo admite que tava sentindo falta de ar? Ele ndo admite que
sente falta de ar. [senhor Jodo fica resmungando e tentando falar] Ai 6, isso
ai j& € um motivo, isso que aconteceu hoje: Como é que eu me sinto
normalmente tranquila quando t4 com a casa toda fechada?

Jodo: Vocé ndo sente nada! VVocé ndo sente nada de pulmao.
Rosa: Entdo, justamente [sorri], é isso que eu to explicando.

Jodo: Vocé ndo sente nada de pulmdo e pode fechar tudo. Vocé ndo tem
nadal!

Rosa: Entdo meu filho, se voceé sente, ele sente falta de ar, entdo é problema
dele. Se fechou, vocé sente falta de ar. E isso que eu to explicando! Quando
as pessoas te perguntam, o Dr. Murilo te pergunta: o senhor tem falta? [O
Jodo diz:] Néo, ndo tenho falta de ar ndo (Rosa fala essa ultima frase em
tom de ironia). (junho/2013)

Tendo a pensar que espagos arejados de uma casa com poucas janelas, como era a de
senhor Jodo, sd8o 0s espacos mais publicos da casa, qual sejam, 0s espacos de maior
visibilidade, como: varanda e sala de estar. Estes eram lugares onde senhor Jodo costumava

circular durante o dia.
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Dona Marialva, como insinuei acima, prezava por respirar ar puro, mesmo que o lugar
onde morava fosse frequentado por péassaros que viviam e voavam livremente. Dona
Marialva, devido a uma “pneumonia alérgica intersticial” provocada por passaros, lembrou
com pesar 0 momento que teve que se desfazer de todos os canarios e frangos que criava.
Abriu méo dos bichos, mas ndo abria mao de morar na chacara. Dona Edivane, por sua vez,
ndo pretendia se livrar de seus bichos de estimacdo. Ela esperava que a equipe de satde ndo
Ihe forcasse a se desfazer de seus animais, entretanto, caso isso viesse a acontecer, tinha
pronto em suas médos um teste de alergia comprovando que ela ndo era alérgica. Com dona
Filomena, a situagdo tdo temida por Edivane se concretizou, ela foi orientada a ndo conviver

com cachorros e, por isso, mantinha o seu fora de sua casa no Gama.

A chegada de novos objetos com o advento da doenca parece promover algumas
adaptacGes no ambiente doméstico. Dona Amaralina, esposa do senhor Fabiano [79 anos,
morava a 40 km do HUB, no DF], teve que se desfazer de sua cama de casal por causa do
concentrador, pois com ela ndo havia espa¢o no quarto para o concentrador de oxigénio. A
solugéo encontrada por ela foi comprar duas camas de solteiro e colocar o concentrador entre
elas. O casal continuou dormindo préximos, ndo juntos, mas ainda compartilhavam o barulho
da maquina. Por falar em barulho, senhor Valentim ndo suportando o barulho préximo ao seu
ouvido, decidiu instalar um suporte, parecido a um suporte para condicionadores de ar, do
lado de fora da janela do seu quarto. Assim, na hora que ele ia dormir, ele levava o
concentrador para fora de casa e somente a mangueira ficava para o lado de dentro. Diferente
da organizacdo das casas de dona Abigail, senhor Fabiano e senhor Valentim, nas quais o
concentrador e o cilindro de oxigénio permaneciam recolhidos no quarto, que era um dos
comodos mais privados da casa, o concentrador de senhor Jodo permanecia num lugar fixo,

como ele mesmo me disse, e visivel, entre a estante e o sofa da sala.

E preciso considerar que a casa passava a ser um lugar central para os adoecidos
pulmonares, principalmente devido as dificuldades para deslocamentos. O peso dos
equipamentos, a duracdo limitada da autonomia destes, a necessidade de um transporte
particular para estes passeios, fazia com que as saidas do ambito doméstico exijissem um
esforgo especial e precisassem ser programadas com bastante antecedéncia. Além disso, essas
pessoas, muitas vezes, dependiam da rede de parentes ou amigos para 0s auxiliarem nestes

deslocamentos, isso faz com que elas buscassem “gastar suas fichas” somente com ocasides
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importantes, como a ida as consultas ou a realizacio de exames médicos®?. Senhor Beto (70
anos, morava a 35 km do HUB, no DF), por exemplo, tinha receio de prejudicar o emprego

dos seus filhos:

N&o gosto também de prejudicar o emprego deles [filhos] para eles nédo
faltarem o trabalho e terem que me levar no médico né, porque é ruim para
eles ficarem faltando servico. (Entrevista realizada por Bruna Lima e Luana
Galeno - julho/2013)

Estando grande parte do dia dentro de suas casas, 0s usuarios de oxigénio domiciliar
sentiam falta do tempo em que podiam circular livremente. Dona Berenice disse que a coisa
que mais sentia falta de fazer era ir para a rua sozinha. Ela falou: “Eu vou arrastando o
cilindro a rua fora pra 14 e pra ca? Nao vou, ai ¢ melhor nao ir!”. Senhor Beto disse que
gostaria de estar trabalhando [fora de casa], mas como ndo podia, ia fazendo algumas coisas
pela casa mesmo. Senhor Elias [64 anos, morava a 40 km do HUB, no DF] disse que antes da
doenga ndo parava em casa e que 0 ruim de sua situacdo naquele momento era querer fazer
algumas e ndo poder. Senhor Jodo, por sua vez, estava se restringido somente a eventos

familiares, quando elaborava toda uma estratégia para transportar seu concentrador.

A fala de senhor Valentim no titulo deste subtdpico “tem que inventar um jeito de
sobreviver” é bem significativa para pensarmos o estilo de vida que a oxigenoterapia impde.
As pessoas que necessitam utilizar estes aparelhos precisam inventar formas de sobreviver

3

mesmo estando como “um cachorro na correia” ou como “um cavalo no cabresto”. Se
pensarmos que a correia do cachorro o conserva preso ao seu canil e o cavalo no cabresto o
mantém preso ao seu dono ou ao estabulo, podemos dizer que a mangueira de oxigénio
mantém o usudrio de oxigénio, em grande medida, preso a sua casa. Nesse sentido, a nocao de
tempo enfadonho e tempo de inutilidade também surgem a partir da configuracdo do espaco
da casa em relacdo ao tempo. A depender das atividades que a pessoa exercia no periodo
anterior ao uso do oxigénio, permanecer em casa com um leque de afazeres restrito parece se

tornar bastante entediante, assim como exclamava dona Amaélia:

Porque vocé descobre essa doenga, vocé vé que sua vida vira de cabeca pra
baixo, entdo. Eu me vi, tipo assim, eu ndo posso mais sair pra resolver mais

*|sso ficou claro na ocasido de nosso seminario de devolugdo da pesquisa. Convidamos (os participantes da
pesquisa) os adoecidos e seus familiares para irem até o HUB e tinhamos o intuito de expor resultados parciais
da pesquisa. Grande parte dos convidados relatou dificuldades para comparecer devido, principalmente, ao
transporte. Elas/as disseram que ndo havia quem os/as levasse e ele/as ndo queriam incomodar seus parentes,
que geralmente trabalham e ja fazem um esfor¢o para transporta-los nos dias de consultas e exames médicos,
para outra finalidade que ndo fosse esta.
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nada da minha vida. Tudo € os outros. Eu quero, eu tenho vontade as vezes
de sair, eu num posso. Num dou conta de caminhar, mas qualquer hora
dessa eu vou tentar ir daqui na parada pra pegar uma lotagdo, pegar um,
sabe? Tudo vocé depende dos outros, tudo. [...] Agora amanhece o dia,
anoitece e vocé aqui.. Amanhece e anoitece e vocé aqui... (Entrevista
realizada por Stéfane Guimaraes e Leticia Dias — julho/2013)

Nesse caso, percebe-se que a centralidade do ambiente doméstico promovia uma
sensacdo de tempo mondtono, que demora a passar ou que passa sem novidades. Este tempo
monotono da casa tem algumas semelhancas com o tempo vivido no hospital, no entanto, se
distancia dele no que concerne ao teor da possibilidade de atividades passiveis de serem
realizadas. No hospital, eles se esfor¢cavam, considerando a disposi¢do e 0 animo em que se
encontravam, para realizarem exames e se submeterem aos diagndsticos, mas também para
esperar por consultas e passarem pelo sofrimento da internacdo. Em casa, alguns deles
também se esforgavam e tinham certa autonomia, quando ndo cerceados por suas cuidadoras,

para escolher e realizar atividades domésticas que ndo exigissem tamanho sobrefélego.

»33 _ O tempo é outro

2.4 - “E s6 pra coisa minima, coisa de uma hora

A partir do momento em que o adoecido passava a utilizar o aparelho de oxigénio sua
concepcao de tempo, informada pela nocdo de espaco, parecia ganhar novas nuances. A vida
passava a ser permeada por diversos calculos envolvendo, principalmente, dois elementos: o
oxigénio disponibilizado pelos equipamentos de oxigénio e 0 oxigénio presente no meio
ambiente. Estes desdobravam pelo menos duas situa¢fes: quando o oxigénio do concentrador
se findava por falta de energia elétrica e era necessario fazer uso do oxigénio existente na
atmosfera; ou quando era necessario retirar o aparelho de oxigénio para o exercicio de alguma
atividade que fosse mais habilmente realizada sem ele. No primeiro caso era demandada toda
uma técnica corporal para a contengdo da ansiedade e para a manutencdo das funcles
corporais, até que fosse disponibilizado um aparelho de oxigénio novamente preenchido ou a

luz retornasse, pois estas situacdes decorriam em risco de hipoxemia®. No segundo caso, as

* Trecho reproduzido por senhor Elias, usuario de oxigénio domiciliar, ao se referir a quantidade de oxigénio
na bala pequena utilizada para deslocamentos.

* A baixa absor¢do de oxigénio causa a hipoxemia que tem como consequéncias agitagdo psicomotora,
taquicardia, palpitacdo, cianose (coloracdo azulada ou roxa da pele) e, em casos extremos, sincope, desmaios,
coma e morte. Informagdes disponiveis em:
http://medmap.uff.br/mapas/insuficiencia_respiratoria_aguda/Sinaisesintomasdehipoxemia..html, acesso em
15 de novembro de 2013.
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pessoas com DPOC pareciam dispor de um calculo prévio do tempo que conseguiam ficar
sem o aparelho e precisavam desempenhar suas atividades cronometricamente. Comumente

ocorriam em momentos de deslocamento para visitas a parentes ou consultas no hospital

Esse era o caso de dona Deusa [48 anos, morava a 65 km do HUB, em Goias]. A
historia de dona Deusa, como ja narrei no primeiro capitulo, era dramaticamente diferente da
de grande parte dos interlocutores dessa pesquisa. Devido ao fato de ndo morar no Distrito
Federal, ela ndo era amparada pelos programas de oxigenoterapia, que atuavam somente nesta
circunscricdo. Dada esta situacdo, dona Deusa néo dispunha de concentrador de oxigénio e 0
servico de saude de sua cidade ndo realizava a trocar do cilindro de oxigénio em domicilio.
Deusa sobrevivia através dos calculos que realizava referentes a duracdo da bala e, dessa
maneira, ela precisava saber exatamente 0 momento da troca, pois precisava acessar sua rede
de parentes e vizinhanca para a realizagdo desta funcéo, ja que ndo possuia automovel para ir

até o hospital de Luziania, cidade em que morava.

Certa vez, devido a todo esse arranjo que precisava ser executado para o0
reabastecimento do cilindro de oxigénio, Deusa passou por uma situacdo de tensdo. O
oxigénio de sua bala grande havia terminado e ela pediu a seu sobrinho para realizar a troca.
Durante o periodo em que ele executava esta manobra, Deusa dispunha do oxigénio da bala
menor, utilizada em geral para deslocamentos fora do ambiente doméstico. Durante o
percurso de volta, o carro, no qual o sobrinho de Deusa transportava a bala, quebrou.
Enquanto o rapaz aguardava pelo conserto do carro, Deusa viu 0 oxigénio de sua bala
pequena ir se extinguido até chegar ao seu final. Mesmo com a aflicdo da espera, Deusa
buscou dispor de seu manejo corporal para a realizacdo da economia do félego. Ela ficou
sentada, sem falar nem se movimentar. Segundo ela, quando “mexia cansava mais” por isso
ficou “aguardando quietinha” a chegada do oxigénio alguns minutos mais tarde. Ha dois
pontos que merecem ser evidenciados na narrativa de dona Deusa e que se repetiam com
outras pessoas que utilizavam da oxigenoterapia como parte de sua terapéutica: a gestdo
corporal quando o oxigénio se extingue e a gestdo do cilindro de oxigénio para que este ndo

chegue a escassez total.

Expus acima o controle do corpo alcancado por dona Deusa, entretanto, no repertorio
de gestdo corporal para momentos de crise por falta de oxigénio havia também a pratica de
“fazer biquinho”, narrada por senhor Joel [40 anos, morava a 20 km do HUB, no DF]:
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E como o médico falou: o Gnico jeito de vocé controlar a respiragio é vocé
respirar pelo nariz pra dentro e soltar assim, s6 com a boca [faz barulho com
a boca]. Ai eu vou controlando e vai melhorando. E minha filha passa e fala:
td fazendo biquinho, né, pai? (Entrevista realizada por Caio Capella e
Leticia Carlos — junho/2013)
Os exercicios para manutencdo do folego eram utilizados para conter episodios
criticos ainda maiores, que poderiam levar os adoecidos a intervenco hospitalar®®. Entretanto,
havia situacdes em que a ansiedade era tamanha, que se fazia necessario buscar esse tipo de

recurso. Foi o que aconteceu com dona Elenita:

Uma vez tive uma crise, aqui em casa mesmo, e eles estavam vazios [0S
cilindros de oxigénio]. Menina, foi um desespero, que minha filha teve que
me levar no bombeiro. Ai ndo tinha oxigénio... Era assim, 14 ndo tinha
oxigénio, sO tinha na ambuléncia e na ambuléncia ndo tinha motorista
[risos]. Ai eles fizeram uma troca, ndo sei, ndo lembro direito, mas me
colocaram na ambulancia. E quando eu cheguei no hospital, o médico disse
que se tivesse esperado mais cinco minutos, eu ndo tinha conseguido, que
ndo tinha mais ar no meu pulmao, sabe... (Entrevista realizada por Bruna
Lima e Luana Galeno - junho/2013)

No caso de Elenita, ela havia se esquecido de reabastecer seu cilindro de oxigénio e
precisava se deslocar até o hospital devido a sua crise. Para as pessoas amparadas pelos
programas de oxigenoterapia domiciliar do HUB e da secretaria de satde do Distrito Federal,
o cilindro s6 entrava em cena quando o concentrador de oxigénio parava de funcionar,
geralmente nas ocasides de falta de energia elétrica, ou nos casos em que era necessario
realizar deslocamentos fora do &mbito doméstico. Assim, a bala grande funcionava como um
no-break®® até que o concentrador ligado & energia voltasse a operar em sua normalidade ou
até que a pessoa se deslocasse até uma fonte continua de oxigénio. Grande parte dos
interlocutores possuia a bala grande de reserva e precisava calcular seu tempo de duracdo para
que ndo ficasse desamparada nos momentos em que nao havia a possibilidade de utiliza¢do do

concentrador. Saulo, o marido de dona Edvane, contou que se mantinha bem atento ao

» Resguardo que as situacOes de crise ndo somente ocorre nas ocasiGes em que falta o oxigénio dos
equipamentos. Elas podem acontecer com ou sem a presenga do oxigénio.

*® No-break, ou fonte de alimentagdo ininterrupta, é um equipamento que alimenta os dispositivos ligados a
ele, como por exemplo computadores, quando a fonte de energia primaria desses dispositivos é interrompida.
O no-break funciona a bateria, que ndo possui muito tempo de sustentacdo, servindo principalmente para
salvar dados e como gerador de energia, quando a base de gasolina, em lojas de combustiveis ou hospitais.
Informacgdes disponiveis em: http://www.genergia.com/content/index.php?action=detailfo&rec=332, acesso
em 15 de novembro de 2013.
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momento de provimento dos equipamentos de backup, mesmo possuindo o concentrador de
oxigénio:
Saulo: Quando eu vejo que estd acabando, vejo que vai aguentar o dia, mas

ndo vai aguentar a noite, eu ligo e eles trocam e final de semana e feriados
eles ndo trabalham.

Edvane: A gente tem que correr antes. Tem que calcular e ficar atento. E o
cateter e agua € comprado pela gente. (Entrevista realizada por Paulo
Coutinho e Laisa Almeida - julho/2013)

Nos dilemas de acesso constante ao servico de salde para angariar principalmente a
troca dos equipamentos esbogavam-se suspeitas®’. Dona Deusa contou-me que 0 Servico de
salde de sua cidade andou reclamando que ela estaria utilizando oxigénio demais devido as
recorrentes trocas do aparelho. Deusa se defendeu dizendo estar usando no nivel de saida de
oxigénio prescrito pelo médico. Houve o caso de dona Amalia, apresentado no primeiro
capitulo, em que o equipamento estava vazando sem que ela percebesse. Havia também uma
critica na direcdo contréria: a de que o servigo de salde ndo preenche a bala completamente.
Evandra, neta de dona Catarina (85 anos, morava a 27 km do HUB, no DF), acreditava na

existéncia de uma mafia do reabastecimento:

Tamara: A bala dura quanto tempo mais ou menos?

Evandra: Se ela estiver cheia dura doze horas, né, mas eles nunca dao cheia.
Se € 300 litros, eles ddo 150 litros. Tem uma mafia danada nesse negécio.

Tamara: Entdo dura seis horas?
Evandra: E, seis horas.
Monique: Ai eles s6 pdem a metade?

Evandra: E, s6 a metade. Acho que é méafia porque...Por que distribuir pela
metade? Por que ndo dar a bala cheia? Como no sistema tava saindo aquela
bala pela metade? L& eles falam que t& cheia, mas sé estd com 150. L& no
papel eles pdem 300, mas na verdade é 150. (Entrevista realizada por
Tamara Campos e Monique Batista - junho/2013)

A duvida referente ao volume de oxigénio presente no cilindro faz com que os

calculos de duracéo realizados pelos adoecidos estejam subordinados, em grande medida, as

37 ~ . R ’

Ressalvo que nem todas as pessoas sdao amparadas pelo servico publico de saude. Algumas pessoas alugam
os cilindros de oxigénio e pagam 100 reais por cada reabastecimento de um cilindro de pequeno porte, por
exemplo.
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estimativas que eles mesmos produzem. Isso pode gerar surpresas, como 0 esvaziamento do
cilindro antes do momento previsto, mesmo que 0s usuarios e cuidadoras/es mantivessem
atencdo redobrada e mesmo que tivessem acumulado experiéncia e formulado o conhecimento

matematico anunciado por Moreira (2011).

O fio ténue da passagem do tempo poderia ser crucial na vida de um DPOC. Cada
minuto sem a absorcdo da quantidade ideal de oxigénio produzia uma série de alteragcdes no
corpo, como expus acima, inclusive desmaios ou até a morte. Por esse motivo alguns dos
DPOC’s comegavam a fazer testes para aprender os limites de seu préprio corpo e
contabilizar o tempo que conseguem ficar sem a utilizacdo do oxigénio, até os primeiros
sinais da baixa concentracdo deste no sangue arterial. Senhor Valentim € um exemplo. Ele me
contou que um dia fez testes para saber quanto tempo conseguia ficar sem o aparelho de
oxigénio e descobriu que seu tempo limite era de cinco a seis minutos. Perguntei a ele, entdo,
0 que acontecia quando 0s seis minutos iam se esgotando, ele disse que 0s dedos comegavam

a ficar roxos e, em seguida, ele por inteiro também comegava a “roxear”.

Esses calculos sofriam variagdo quando o corpo estava em movimento, pois o tempo
de félego com o corpo parado é um e o tempo de folego com o corpo em deslocamento é
outro. Certa vez estava conversando com senhor Valentim na sala de espera do HUB, quando
Daélia veio chamé-lo para a realizacdo do exame de espirometria. Enquanto eu perguntava se
poderia acompanha-lo naquele exame, Délia ja se punha a desencaixar a mangueira do ponto
de oxigénio, presente na parede do corredor de espera, para anexa-la novamente ao cilindro
existente dentro do laboratério de fungdo pulmonar. Senhor Valentim deveria realizar aquele
percurso sem ser alimentado por oxigénio. Ao saber do calculo numérico-temporal de senhor
Valentim, senti-me muito angustiada durante nosso percurso até aquela sala. O percurso de
em média 6 ou 7 metros, para mim que ndo estava com o folego esgotando, parecia mais
extenso do que realmente era. Ao chegar e se sentar numa cadeira, Délia se p6s logo a
encaixar a mangueira ao cilindro de oxigénio. Senhor Valentim, por sua vez, aparentava

muito cansaco. Ele estava sem folego para falar e suas médos tremiam.

Com senhor Jodo aconteceu a mesma situacéo. Ele, na altura de seus 89 anos, além de
problemas pulmonares, caminhava devagar com a ajuda de uma bengala, pois sentia dores no
joelho. Senhor Jodo dava passos lentos em direcdo ao laboratdrio e quando 1& chegou, depois

da reconex&@o de seu cateter ao cilindro de oxigénio presente na sala, se p6s a colocar o rosto
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para cima, como se estivesse tentando se concentrar para recompor seu ritmo normal de

respiragéo.

A dimensdo do célculo do félego, por sua vez, também perpassa atividades no
ambiente domeéstico. Dona Amalia conhecia bem os limites do proprio folego, que no seu
caso podia ser medido temporal e espacialmente no percurso entre a porta de sua casa e a

lixeira que fica na calgada da residéncia. Como ela disse no trecho abaixo:

E um pouco que eu tiro, as vezes que, tipo assim, as vezes eu vou botar o
lixo ali fora e a mangueira ndo vai ate 14, s6 vem até aqui na porta. Ai eu tiro
e vou bem devagarzinho, mas ai na volta eu j& sinto, vou ficando fraca,
tonta, entdo ndo tem como ficar sem. (Entrevista realizada por Stéfane
Guimardes e Leticia Dias — julho/2013)

Senhor Jodo destacou tomar banho e fazer a barba como atividades em que possuia
maior dificuldade para exercitar, pois quando as realizava, costumava retirar o catéter que lhe
transmitia oxigénio. Ressalvou que estas fungdes eram feitas de maneira breve e, no caso do
banho, contava com o auxilio de um banquinho para reduzir o esforco e garantir mais folego.
O mesmo acontecia com dona Malu [63 anos, morava a 43 km do HUB, no DF]: “quando cu
tomo banho que tiro, né, que eu visto a roupa e tudo, ai ja fico cansada, as vezes, ai ja quero
usar (o aparelho de oxigénio), ai ¢ logo ligando”. Assim como o senhor Jodo, dona Malu
também nao utilizava o concentrador ao tomar banho, recorrendo a ele logo apds o término da
funcdo. Muitos dos adoecidos relataram bastante cansaco durante o banho, o que os fazia
carecer, muitas vezes, do auxilio da cuidadora/or, ou, ainda, ndo abdicar do uso do
equipamento de oxigénio nessa ocasido. Laura, cuidadora de dona Lenilda (idade ndo

revelada, morava a 43 km do HUB, no DF), a auxiliava durante o banho:

As vezes ela vai banhar, eu sempre ajudo a dar banho nela pra ela néo
banhar sozinha. Mas mesmo com o oxigénio ligado, as vezes eu aumento
um pouquinho, ela ja fica tudo roxa. O problema dela ndo é facil ndo...

(Entrevista realizada por Thalita Anjos e Fernanda Benedete — junho/2013)
O vapor quente da agua no banho também foi relatado como fator que desencadeia
cansago, como afirmou senhor Elias: “porque a pior hora que tem ¢ na hora de tomar banho.
Vocé abre o chuveiro quente e da falta de ar”. Via-se que o receio da falta de ar é algo
presente no cotidiano dos usuarios de oxigenoterapia. Em varias situagbes do dia eles

pareciam esbarrar neste risco, - vivenciando situagdes em que precisavam do desempenho do
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seu proprio folego ou situagdes que intensificavam seu cansago, como por exemplo, o banho -

, @ administra-lo das mais diferentes maneiras.

Viver gerindo o cansago, no entanto, ndo os tolhia de exercer algumas atividades.
Estas, todavia, ganhavam um novo ritmo. E possivel captar varios relatos de pessoas que
passaram a executar atividades em outro compasso, como dona Filomena, que ndo abria mao

de realizar seus afazeres domésticos:

Filomena: E porque eu fago as coisas ainda, so que eu faco devagar.
Hugo: Cada coisa no seu tempo, né.

Filomena: E, mas eu era agoniada, rapaz. Nossa! Olha, eu gosto de fazer...
Eu ainda lavo o carro, a unica coisa que eu ja ndo dou conta de fazer bem é
limpar a casa, sabe? Mas lavo a louga, fagco comida, faco tudo, lavo o carro.
N&o € porque eu ndo gosto de pagar nao, é porque eu gosto! Eu sinto prazer
em fazer isso, sabe? Podia ir ali e pagar dez reais, sabe? Mas acho téo
gostoso. Faco do jeitinho que eu quero. (Entrevista realizada por Hugo
Fernando e Monique Mesquita - julho/2013)

Dona Elenita, por sua vez, ndo abria méo de cozinhar, contudo, o tempo de preparo da

comida ganhava alguns intervalos sem o apoio do oxigénio:

Eu gosto muito de cozinhar, mas assim, faco tudo com minha bengala. Ela
ta ali direto na cozinha, ai quando eu canso, espero um pouco, sento,
descanso... mas faco comida, lavo as loucas... Eu ndo gosto que ninguém
faca a comida, eu gosto de fazer! (Entrevista realizada por Luana Galeno e
Bruna Lima - junho/2013)

No caso de senhor Joel a duracéo do consumo das refei¢cbes mudou:

Eu ndo posso mais comer a comida do mesmo jeito, eu canso. Eu ndo como
rapido, eu como devagar. Passo 30 a 40 minutos pra comer meu prato. O
pouco que eu como, eu espero de 30 a 40 minutos pra comer. (Entrevista
realizada por Leticia Carlos e Caio Capella - junho/2013)

O tempo também se relacionava com o desempenho do corpo, que deveria se tornar
mais lento, considerando a economia do f6élego. A rotina parecia, por um lado, passar por uma
desaceleracéo, devido as implicagdes do cansaco, particularmente em atividades exercidas no
ambito doméstico. Por outro lado, havia ocasifes que solicitavam agilidade, pois nelas estava

em jogo o curto tempo da bala. Os calculos de tempo e quantidade de oxigénio quando
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acrescidos do fator espaco podiam ser traduzidos para o tempo de duracdo da bala que deveria
ser diretamente proporcional ao trajeto a ser percorrido.

O célculo de duragdo da bala por tempo e a quilometragem do deslocamento deveriam
ser levados em consideracdo no planejamento de um percurso. Além disso, dever-se-ia
esperar que ndo ocorressem incidentes no caminho, como a quebra do veiculo ou
engarrafamentos. Dona Deusa, que morava em Luziania/GO e realizava suas consultas no
HUB, como ndo tinha veiculo proprio, ela solicitava a prefeitura de sua cidade uma
ambulancia para efetivar o seu deslocamento de 65 km. Na ambulancia havia uma bala de
pequeno porte disponivel, que ela preservava ao chegar no ambulatorio de pneumologia.
Chegando 14, ela procurava utilizar os pontos de oxigénio do hospital, pois precisava da
quantidade certa de oxigénio para o retorno até a sua residéncia. O maior receio de dona
Deusa durante seus deslocamentos ao HUB era que na volta o trénsito estivesse engarrafado,
isso provocava nela ansiedade quando a consulta era demorada ou quando ela demorava a ser
chamada. Com o transito lento, Deusa sofria o risco do oxigénio de seu cilindro acabar sem o

seu percurso de volta ter se findado.

Por dificuldades e situacdo de risco em seu percurso também passou senhor Valentim
no regresso de uma visita que fez a sua sogra. Ele saiu de Padre Bernardo/GO e percorreu 0s
60 km até o Gama/DF com sua bala de pequeno porte. No retorno, aproximadamente na altura
da regido administrativa de Brazlandia/DF, o oxigénio de seu cilindro acabou e seu cunhado,
que estava dirigindo o carro, teve que procurar o hospital mais proximo para socorré-lo.
Situacdo semelhante aconteceu com dona Amalia. Seu aparelho de oxigénio acabou no
percurso de volta de 50 km do Guara/DF para Planaltina/DF e ela juntamente com sua filha e
seu cunhado seguiram para o hospital mais proximo. Chegando la, dona Amalia falou que eles
ndo queriam reabastecer sua bala. O responsavel pela fungdo, conforme ela contou, disse:
“mas a senhora quer isso logo no fim de semana?”. A filha que a acompanhava precisou

chamar o cunhado que aguardava para ter uma conversa “mais séria” com o rapaz, disse ela.

A partir destes casos e das mais variadas situagdes pelas quais passavam os adoecidos
¢ possivel vislumbrar que o calculo tornava-se parte da vida dos que utilizam da
oxigenoterapia. Eles precisavam calcular a distancia da jornada, considerando o tempo de ida
e volta, o espaco a percorrer, o tipo de transporte, a velocidade deste e o tempo de duracdo do
cilindro de oxigénio, 0 que tornava seus passeios ocasioes com tempo pré-definido de duragéo

e restrito a espacos onde houvesse energia elétrica, estradas, hospitais proximos, entre outros.
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Além disso, era possivel vislumbrar também a gestdo do corpo em situacdes de crise e sua
mudanga de ritmo, pois comecava a se perceber uma paulatina intensificacdo do cansaco em
atividades que ndo exigiam tamanho esforco no periodo anterior a doenca. Nesse sentido, era
importante dar atencdo, da mesma maneira, ao progressivo conhecimento do corpo que vai se
adquirindo, seja pela contagem do félego, seja pelas técnicas para manter a respiragdo de

forma suficiente.

Aproveitando o gancho fornecido pela nocdo de tempo, torna-se relevante também
sinalizar o tempo dos cuidadores, predominantemente o tempo das mulheres cuidadoras. Ana
Dominguez Mon (2011) ao tratar sobre temporalidades, género e doencas cronicas, ressalta o
papel das mulheres que, ademais da rotina de trabalho, concentram seu tempo livre as
atividades de cuidado aos membros de sua familia e da familia de seu cénjuge. Entretanto, no
momento ndo aprofundarei a discussdo sobre este aspecto. Percebo como importante destacar
neste espaco, inspirada pela perspectiva de Michel de Certau (1996), a atuacdo destas pessoas
com DPOC em direta relacdo com os aparelhos de oxigénio que eles utilizavam. Eles se
distinguiam por seus modos de fazer e de lidar com estes equipamentos e com o cotidiano do
risco de falta de félego. Além disso, utilizavam téticas que se traduziam em préaticas corporais
para contencdo de energia, criavam saidas para lidar com a monotonia da limitacdo ao espaco
da casa, mesmo que, em grande medida, percebidas como insuficientes, driblavam a todo
tempo com a falta de recursos, entre outros desafios que constantemente surgiam em seu

cotidiano.
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CAPITULO 3 - Sobre a espirometria e outras medidas

Dentre tantos outros temas que poderiam ser privilegiados a partir da interlocu¢do com
pessoas que possuem doengas pulmonares cronicas, escolhi por trazer a tona a temética das
medidas e da transformacdo das experiéncias com o corpo em calculos numéricos e
porcentagem, no caso dos sistemas de perscrutacdo do corpo que apresentarei logo em
seguida, porque ela adquiriu relevancia durante o periodo de pesquisa de campo, sobretudo,
diante do meu olhar de pesquisadora. Os proprios meandros da pesquisa me encaminharam a
este viés, quando cheguei ao campo com o olhar preparado para enxergar narrativas de
adoecimento e acesso ao servi¢o de salde e aos poucos fui deixando ou até abandonando esta
“teoria” preestabelecida e colocando-a a disposi¢cdo dos dados de campo, como diria
Malinowski em “El cultivo de la tierra y los ritos agricolas em las islas trobriand” (1977). No
ambulatorio de pneumologia me era facilitado o acompanhamento de espirometrias, e por
meio dessa porta também pude estabelecer didlogos com alguns dos meus interlocutores.
Também neste ambito tive a oportunidade de acompanhar um exame de gasometria, exame a

qual é preferivel realizar nos periodos de internacgdo, devido a dor e ao mal-estar que provoca.

Malinowski (1977) ao nos chamar atencdo para a plasticidade e para a abertura a
modelacdes quando nos defrontamos com os dados de campo, nos mostra que é preciso estar
atento as vielas que o campo nos informa, também aos “imponderaveis” que podem surgir,
pois eles nos ajudam a acessar diferentes, e ndo menos importantes, aspectos da organizacdo
social. Dar o rumo da pesquisa, em grande medida, para as medic¢des e calculos de tempo e
para as mensuracGes produzidas através do corpo é também se moldar ao novo que o campo
mostra. E bem verdade, que para um objeto que é por si s6 alvo de consideracdes recentes
como é o0 meu, ndo havia muitas entradas pré-definidas, a ndo ser o desejo de nele privilegiar
a voz dos usuérios do servico de saude, em detrimento a da equipe de saude, como pbde ser
visto nos capitulos anteriores. Contudo, este interesse pelos calculos me exigiu, no minimo,
um movimento particular de deixar de lado, nesta dissertagcdo, alguns outros aspectos

interessantes que apareceram no campo e definir minhas relevancias.

A seguir mostrarei trés modos de investigacdo do corpo pelos quais meus
interlocutores lidavam com alguma frequéncia: o tipo de medicdo que tem como substancia o
ar que entra e sai dos pulmodes, denominada “espirometria”; e o tipo de medigdao que possui o

sangue como substancia e avalia a quantidade de oxigénio presente nele: de modo indireto,



92

utilizando um “oximetro de pulso”, e de modo direto, a partir da realizagio de uma
“gasometria arterial”. Ficard evidente a atengdo maior dada a espirometria. Isso se deve, em
primeiro lugar, ao teor dos dados produzidos envolvendo este procedimento e, em segundo
lugar, por seu grau de relevancia ndo somente no gerenciamento da doenca pulmonar
“crénica”, mas também como elemento de destaque no momento em que se chega a conclusao
da presenca de uma DPOC. Os resultados numéricos produzidos pelas maquinas que sondam
o corpo, a depender dos parametros estabelecidos ou dos “previstos” determinados a
diferentes grupos etarios, provocavam algumas consequéncias, dentre elas, principalmente, o
aumento ou a diminuicdo da dosagem de medicamentos, internagdes para observacao e testes

de novos medicamentos e efeitos colaterais momentaneos, mas desconfortaveis.

3.1 - “Enche para soprar e faz uma medida e depois enche novamente e faz outra
medida” — a espirometria

A espirometria, conforme me explicou titubeante Dalia, técnica em espirometria do
HUB, “¢ a medida do ar que entra e sai do pulmao”. Nesta ocasido, ela fez uma pequena
pausa e continuou: “enche para soprar ¢ faz uma medida e depois enche novamente ¢ faz
outra medida”, disse-me aparentando um pouco de inseguranca. Em seguida, Délia falou-me
da existéncia de um documento chamado Consenso Brasileiro de Espirometria que estaria
acessivel na internet. Ao logo capté-lo utilizando o computador disponivel na secretaria do
ambulatorio e perceber que havia dado a definicdo correta do termo, pareceu aliviada.
Refletindo sobre o receio de Dalia quanto a defini¢do de um exame que ela conduzia ha tantos
anos, percebi um cuidado particular com a descricdo de um conceito e 0 desejo de me
transmitir uma explicacdo técnica e legitima, que ndo fosse a que ela supostamente poderia
elaborar de modo mais desafetado. Entretanto, a0 mesmo tempo percebi como estes conceitos,
que eram utilizados no cotidiano do laboratorio de espirometria, eram de alguma maneira
ressignificados pelas profissionais, pelos usuarios e pelas cuidadoras(es) que 0os empregavam
(o que fez com que Déalia resgatasse na memoria a descri¢do técnica do termo). Uma vez que
0 que operava na espirometria parecia fazer parte de outro tipo de arcabougo, assunto que
tratarei mais adiante, as orientagdes técnicas definidas por um corpo de especialistas em um
documento pareciam, algumas vezes, estarem baseadas em inconsisténcias. Por ora
apresentarei alguns destes termos técnicos e alguns dos numeros significativos que traduzem

este exame de fungdo pulmonar.
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A etimologia do nome espirometria vem da juncdo dos nomes, em latim, spirare, que
significa respirar, e metrum, que significa medida. O exame de espirometria realizado no
laboratdrio de funcdo pulmonar do HUB tinha como principais termos de referéncia, isto é,
elementos que sdo levados em consideracdo na ocasido de interpretacdo do exame: o volume
de ar que sai dos pulmdes a partir do esforco exalacdo do ar deste 6rgdo, chamado
“capacidade vital forcada” (CVF) *, e a quantidade de ar exalada no primeiro segundo do
exercicio de expiracao ‘“forcado”, denominada ‘“volume expiratorio forcado no primeiro
segundo” (VEF1 ou “vefum”, como o chamava Dalia). Esses e outros dados de referéncia
para os exames de espirometria estavam reunidos no Consenso Brasileiro de Espirometria, um
documento que é regularmente atualizado, principalmente devido ao advento de novas
pesquisas e novas descobertas na area da pneumologia. Utilizarei aqui como referéncia 0s
dados do Consenso de 2002, como resumidamente era denominado pelas técnicas com quem
lidei. Foi a técnica Dalia, inclusive, quem me indicou esta versdo, que parecia ser a mais

atualizada.

Analisar alguns dos dados presentes no Consenso de 2002 ndo expressa uma
necessidade de apresentar elementos provenientes de uma fonte de informacdo legitimada e
utilizada pelo dominio biomédico, e sim conhecer a fonte de onde brotam os conhecimentos
que formam as profissionais que lidam com esse procedimento de medida, me aproximar dos
termos que me muitas vezes me eram expressos pelas profissionais durante as sessdes de
espirometria, mas que eu ndo conseguia captar devido ao meu nivel de desconhecimento do
assunto, e trazer dados que, em grande medida, ddo embasamento as controvérsias aliadas a
este tipo de exame, as quais explicitarei mais adiante. Continuarei a explicar, entdo, a partir da
perspectiva da pneumologia, quais os mecanismos de medida que compunham o exame de

espirometria.

Para medir a “capacidade vital for¢cada” (CVF) leva-se em consideracdo a manobra de
expiracdo forcada que deve se iniciar ap6s uma inspiracdo maxima (pressupunha-se que na
inspiracdo maxima chegava-se a capacidade pulmonar total — CPT), isto é, quando o pulmé&o
estiver completamente cheio de ar, e finalizar com o minimo de volume restante nos pulmdes
apos uma exalacdo maxima, chamado volume residual (VR). Ou seja, quando é realizada uma
expiracdo forcada partia-se da capacidade pulmonar total, ou do pulmao repleto de ar, até

chegar ao volume residual, ou 0 minimo de ar que restasse no pulméo. E por isso que na

% Utilizo de termos presentes no Consenso Brasileiro de Espirometria de 2002. Para informag¢bes mais
detalhadas sobre cada um destes termos, ver PEREIRA, 2002.
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realizacdo da espirometria o adoecido primeiro “puxava” o maximo que puder de ar, para
alcancar a capacidade pulmonar total, e depois “soltava tudo”, tendo que alcangar no minimo
seis segundos neste exercicio de soltar ou exalar o ar, para que restasse nos pulmdes somente
o volume residual. Explicarei 0 passo a passo da espirometria adiante, mas desde ja é
importante salientar que a capacidade pulmonar total (quantidade méaxima de ar dentro do
pulmao) e o volume residual (quantidade minima de ar restante no pulméo apds a expiracao)
ndo sdo termos que podiam ser medidos pelo exame de espirometria, 0 que podia ser medido

era somente o movimento que se faz saindo de um até chegar ao outro.

O “volume expiratério forgado no primeiro segundo” (VEF1 ou “vefum”), segundo o
Consenso de 2002, “¢ a medida de fung@o pulmonar mais 1til clinicamente” (Pereira, 2002).
Ao analisar os gréficos produzidos pelo espirometro® (fluxo versus volume e volume versus
tempo), os especialistas observaram que o fluxo de saida de ar do pulm&o é méximo no inicio
da expiracdo, quando a manobra ainda esta proxima da capacidade pulmonar total (CPT).
Assim, quando analisaram o grafico “volume x tempo” notaram que o volume no primeiro
segundo representa um esfor¢o-independente, ou seja, que ndo depende da contribuicdo do
sujeito, e que, por isso, possui maior reprodutibilidade, isto €, hd uma maior constancia nos
dados que este primeiro segundo revela. E preciso ressalvar uma diferenca na interpretacio

dos dois graficos abaixo expostos:
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1. Gréficos que mais se aproximam dos apresentados nos resultados de espirometria do HUB. Fonte: revista.hupe.uerj.br

No grafico fluxo x volume, grafico que forma a figura de duas algas, a curva para

baixo representa a manobra de inspiragéo e a curva para cima a manobra de expiracdo. Nele, o

39 PPN P . . . s . . .
O espirbmetro é o equipamento usado na espirometria. H& diversos tipos de espirometro, como:
espirdmetros de fole, espirdmetros eletrénicos de mesa (o utilizado no HUB) e espir6metros portateis.
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volume é medido em litros e o fluxo em litros por segundo. O fluxo, préximo ao pico de fluxo
expiratdrio, que € o ponto maximo da curva, pode ser aumentado a depender do esforco de
qguem estiver realizando o exame, ao contrario do volume que é esforgco-independente no
primeiro minuto. Ou seja, o grafico de fluxo-volume era interessante para identificar
alterac6es no inicio da manobra de capacidade vital forcada. Por exemplo, em pessoas com
DPOC, “um pico de fluxo espiculado (i.e. na forma de espiga ou dardo) na curva fluxo-

volume pode ser seguido de um rapido declinio dos fluxos expiratorios” (2002:46).

Segundo o Consenso, em grande parte das doencas expiratorias o fluxo maximo, ou
pico de fluxo expiratorio, € bastante ténue, podendo ser percebido no grafico fluxo-volume
por uma expressao mais timida da curva: “um esfor¢o inicial submaximo sera claramente
demonstrado na curva fluxo-volume, mas sera bem menos evidente na curva volume-tempo”
(Pereira, 2002:3). A curva volume-tempo, se comparada a curva fluxo-volume, era mais
eficaz para captar critérios definidos ao final da manobra e por isso parecia mais complicado

extrair dela critérios para analise de dificuldades no inicio da atividade de expiracéo.

O segundo gréfico, voltado para a relacdo entre volume-tempo, por sua vez, permitia
investigar os volumes de expiragdo forcada a cada quadrante de tempo, isto é, grosso modo,
este grafico media o folego do paciente ou quanto tempo ele consegue expirar ar dos pulmaes.
Utilizando outras palavras, o grafico volume-tempo produzido pelo espirdmetro permite
identificar o volume de ar que sai dos pulmdes considerando o tempo, além de tornar
perceptivel, através do desenho (ou expressdo) que ela produz, a presenca de alguma doenca
obstrutiva. O tempo total do movimento de esvaziamento dos pulmdes deveria chegar a 20
segundos, entretanto a dificuldade para a manutencdo da manobra até o final do tempo
determinado, percebida em pessoas idosas ou em pessoas em estado grave de adoecimento
pulmonar, fez com que se convencionasse 6 segundos como tempo hébil para caracterizar um
disturbio obstrutivo (2002:50), além disso, levou-se em consideragdo o tempo de duracdo do
teste e o risco de sincope (desmaios) que o exame poderia desencadear durante as manobras
mais prolongadas. E importante destacar que se devem manter os 6 segundos de fluxo
continuo de saida de ar, sem possibilidade de retomada de folego, pois isso representaria uma
nova entrada de ar nos pulmdes. O Consenso de 2002 expunha as porcentagens de “volume
expiratorio for¢ado no primeiro segundo” de grupos etarios nao afetados por doengas

cronicas:
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Uma crianca ou adulto jovem expira mais de 80% da capacidade vital
forcada no primeiro segundo; individuos com idade até 45 anos expiram em
geral mais de 75% da capacidade vital forcada no primeiro segundo;
individuos mais idosos expiram em geral mais de 70% da capacidade vital
forcada no primeiro segundo (Pereira, 2002:49).

Como as pessoas que sofrem com as DPOC’s, segundo definicdo biomédica, possuiam
algum tipo de obstrucdo nas vias aéreas — fosse por aumento da espessura ou producdo de
muco nos brénquios e bronquiolos, fosse pelo enrijecimento dos bronquiolos e dos alvéolos -
havia uma limitacdo na entrada e saida do ar que fazia com que houvesse alteracdes na
percentagem do fluxo, no volume de ar que saia dos pulmdes e no tempo que ele levava para
ser esvaziado. Esta percentagem do “volume expiratorio no primeiro segundo”, exposta acima
com taxas representativas de pessoas ndo adoecidas, posta em razao com a “capacidade vital
forgada” resultava em novas medidas que eram comparadas a parametros previamente
estabelecidos. Por exemplo, valores abaixo de 90% do previsto em adultos brasileiros eram
considerados anormais (2002:50). Dessa forma, depreendia-se que o “volume expiratdrio
forcado no primeiro segundo” somado a razdo entre o “volume expiratorio forcado no
primeiro segundo” e a “capacidade vital forcada” serviam como indicadores biomedicos da
presenca de distdrbio obstrutivo pulmonar. A partir deles era possivel realizar o diagnostico

de uma DPOC. Estas informacdes podem ficar mais claras a partir das tabelas abaixo:

Caracteristica da anormalidade ventilatoria na espirometria

Doenca Obstrutiva Doenca Restritiva
VEF 1 Reduzida Reduzida ou normal
CVF Reduzida ou normal Reduzida
VEF1/CVF Reduzida Normal ou aumentada

Manual de Espirometria da GOLD (Global Iniciative for Chronic Obstrutive Pulmonary Disease)

Critérios espirométricos para a gravidade do DPOC

DPOC leve - VF1/CVF < 0,7 Neste estagio o0 paciente
- VEF1 > 80% do previsto | pode ndo estar consciente
que sua fungdo pulmonar

esta anormal.

DPOC moderada - VEF1/CVF < 0,7 Sintomas progridem neste
- 50% < VF1 < 80% do | estagio, com falta de ar
previsto tipicamente  aparecendo
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aos esforcos.

DPOC grave - VEF1/CVF < 0,7 Falta de ar tipicamente
- 30% < VF1 < 50% do | piora neste estagio e
previsto frequentemente limita as
atividades  diarias  do
paciente. Neste estagio

comecam a aparecer as

exacerbacoes.
DPOC muito grave - VEF1/CVF < 0,7 Neste estdgio, a qualidade
- VEF1 < 30% do previsto | de vida esta

ou VEF1 < 50% do |apreciavelmente alterada e
previsto  associado a |as exacerbacBes podem
insuficiéncia  respiratoria | levar a risco de vida.

cronica

40
Manual de Espirometria da GOLD (Global Iniciative for Chronic Obstrutive Pulmonary Disease)

No quadro 1 e no quadro 2, encontram-se legendas para interpretacdo de um exame de
espirometria. No quadro 1, temos um quadro mais geral de indicadores para doengas
obstrutivas e doencas restritivas. No caso das doencas obstrutivas, como as doencas
pulmonares obstrutivas crénicas, as taxas de volume expiratdrio forcado no primeiro segundo,
da capacidade vital for¢ada e da razdo entre volume expiratdrio forcado no primeiro segundo
e capacidade vital for¢ada, se apresentam reduzidas se contrastadas aos nimeros estabelecidos
como parametro, dos quais falarei mais adiante. No quadro 2, temos dados mais detalhados,
que consideram como paradmetro as taxas de um adulto saudavel, e que indicam a partir de
quais numeros se tem um quadro de DPOC’s e qual sua intensidade, se leve, moderadas,
grave ou muito grave. Note-se que a designacdo de termos reduzidos no primeiro quadro se
repetem no segundo quadro, a diferenca € que no segundo quadro temos as mesmas siglas e

numeros da forma como estéo presentes em um laudo espirométrico.

Antes de se iniciar propriamente o exame, havia uma etapa preparatoria em que eram
cadastrados alguns dados no computador, os chamados dados antropométricos, como sexo,
altura e peso, que também eram levados em consideracdo no célculo de resultado do exame.

Segundo o Consenso de 2002, sexo e depois altura eram “os determinantes isolados mais

** Manual de Espirometria da GOLD (Global Iniciative for Chronic Obstructive Pulmonary Disease) disponivel em
http://pt.slideshare.net/blogpneumo/manual-deespirometria2008, acesso em 6 de dezembro de 2013.
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importantes da fung¢do pulmonar” (Pereira, 2002:36). Entre os sexos havia uma diferenca de
30% na funcdo pulmonar, tendo os homens maiores volumes pulmonares do que as mulheres.
A importancia da altura foi detectada a partir de testes em pessoas fora da faixa da estatura.
Nelas, podia-se obter um falso diagnostico de funcdo pulmonar anormal, entretanto, devia-se
considerar ao invés disso uma possivel compressdo das vias aéreas. No caso do peso, ele
somente provocava interferéncia nos casos de obesidade, pois acreditava-se que 0 seu
aumento excessivo provocava diminuicdo da funcdo pulmonar. Na sala de espirometria, havia
um antropémetro, que era composto por uma balanca acoplada a uma régua para que os dados
de altura e peso fossem captados, 0 que no HUB acontecia comumente quando da realizagédo
da primeira espirometria. Para as futuras medicoes, os dados permaneciam cadastrados no
sistema e somente 0 peso era comumente atualizado a cada novo exame. Isso acontecia
porque seu nivel de variacao era bastante intenso devido ao uso do corticoide, que provocava

retencdo de liquido e, consequentemente, 0 seu aumento.

Além destes dados, no cadastro existiam lacunas para idade e raca do usuario e para
informacdes sobre o hébito ou ndo de fumar. Certa vez, ao atentar para a pagina de cadastro
dos dados observei uma lacuna intitulada ethnic sendo preenchida pela técnica sem que
houvesse consulta ao usuario. Percebendo essa atitude, questionei-a sobre a influéncia do
fator raca e ela me respondeu que nem ela sabia direito a necessidade. O Consenso de 2002
inicialmente sugere que “volumes pulmonares sao 10 a 15% menores na raga negra”, contudo,
logo depois aponta um estudo realizado no Brasil em que ndo foram detectadas diferencas. Ao
ndo encontrar fatores bioldgicos explicativos, a diferenca foi atribuida ao fator social. Assim,
condicdes de moradia insalubres e dificuldade de acesso ao servico de satde foram conferidas
a uma camada da populacdo socioeconomicamente desfavorecida, cuja composicdo tem

expressivo indice nimero da populacéo negra.

Para a formulacdo do resultado do exame estes dados se cruzavam com “valores
previstos” fundamentados por alguns estudiosos. No HUB eram utilizados pardmetros
formulados por dois deles: Pereira, que formulou seu estudo a partir de dados da populagéo
brasileira, e Knudon, estudo formulado com dados da populacdo americana. A depender do
parametro selecionado no momento de realizagdo da espirometria, havia alteragdo no
resultado e também poderia haver alteracdo na interpretacdo do exame. Esta pesquisadora
pode ser um exemplo claro da interferéncia destes estudos na interpretacdo dos resultados da

espirometria.
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Quando tentei realizar minha primeira espirometria no HUB, imbuida pelo interesse de
entender as dificuldades que os pacientes passam para realiza-la, os niumeros da lauda de
resultado apresentaram uma pequena restri¢do, segundo interpretacdo da técnica Dalia. Nas
trés tentativas a que me dispus, ndo consegui finalizar nenhuma das manobras. Parecia que me
faltava o ar nos pulmdes antes mesmo que o tempo do exame chegasse a metade prevista. Eu
dizia a Délia que ndo havia ar suficiente para chegar até o fim do exame e ela me advertia
dizendo que eu deveria soprar com a boca e ndo com o pulméo. Ndo consegui desvendar a
charada, ndo consegui obter graficos satisfatorios e obtive um resultado ruim ao final. Vendo
meu espanto com a indicacdo de restricdo presente no exame, Délia aconselhou-me a falar
com uma das pneumologistas que estavam ali no ambulatério e mostrar o resultado do exame.
O pneumologista Murilo olhou meu exame e falou: “Ah ndo, isso aqui ndo ¢ nada ndo!”, e se
dirigiu a técnica: “Qual foi o estudo que vocé usou?” Délia respondeu: “o Pereira”. Murilo
entdo explicou: “O brasileiro?! Ah ndo, ¢ que o brasileiro tem indices mais altos, no
americano estaria tudo normal. Existe uma pequena diferenga percentual entre eles”. Eu, que
ndo poderia perder a piada, falei: “Ah, entdo se eu estivesse nos Estados Unidos estaria tudo

bem, mas ja que eu estou no Brasil, né...”. Todos que estavam na sala riram.

A interpretacdo do resultado variava de acordo com o estudo que fosse indicado no
momento prévio a execucdo das manobras respiratorias, com isso, os valores de referéncia
tabelados também estariam suscetiveis a variagdes. A razdo entre o “volume expiratorio
forcado no primeiro segundo” e a “capacidade vital for¢ada” do quadro numérico que me
representava estava 9 décimos abaixo do que era previsto. Ao colocar tantos critérios
varidveis em jogo, a avaliacdo do meu exame parece ter demonstrado o0s niveis de
instabilidade, - seja durante a execucdo dos movimentos de expiragdo ou inspiracédo, seja a
partir do critério estatistico em que se baseia a interpretacdo, - que, em grande medida,
compde a avaliacdo espirométrica. Entretanto, antes de propor conclusdes, devo seguir com a

avaliacdo dos fatores que compdem o exame de espirometria.

H& um fator em especial que possui destaque no Consenso de 2002 e que eu ainda ndo
havia citado: a atuacdo do técnico durante a execugdo do exame. No subtdpico seguinte,
tentarei mostrar um pouco da atuacdo das técnicas, Déalia e Mirthes, no exame de
espirometria. Por ora, proponho a retomada dos elementos que compunha uma espirometria
com resultados “acurados e reprodutiveis”, conforme expde o Consenso de 2002. E possivel
elencad-los numa ordem, que ndo segue l6gica hierarquica: 1) deve-se encher o pulméo o

maximo possivel; 2) deve-se colocar para fora 0 maximo o ar deste pulmao estufado; 3) deve-
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se dar atencdo ao inicio da manobra para captar se 0 paciente colaborou de maneira
satisfatoria; 4) deve-se tambem captar o volume de ar no primeiro segundo da expiracéo, pois
ele em sua maior parte € exalado neste periodo, segundo a percepcdo médica, de modo
independente, isto &, sem ser necessario esforco por parte do paciente; 5) deve-se dar atencéo
a melhor curva produzida, que possui como pardmetro modelos de curvas ja estabelecidos,
mas que ndo deve ser definido somente pelo software que processa o resultado do exame
(sobre o qual tratarei mais adiante), deve também contar com o olhar do técnico para sua
definicédo; 6) deve-se manter atualizados os dados antropomeétricos; 7) devem-se considerar 0s
nameros percentuais produzidos por especialistas, como os estudos do Pereira e do Knudson,
na formulacdo e na interpretacdo dos resultados; 8) é imprescindivel que haja uma boa
atuacdo do técnico, que corresponde a manter motivada a pessoa que esta realizando o exame.
Explanarei sobre estas técnicas de motivacdo de que langcam mao as técnicas neste proximo

subtdpico.

O acompanhamento exato de todos estes passos pressupunha um teste de espirometria
“acurado e reprodutivel”. Boa parte deles dependia inteiramente da atuacdo do técnico e da
disposicdo do paciente que o estivesse realizando. Se separarmos 0s passos designados aos
técnicos e aqueles designados aos pacientes, teremos: inspirar e expirar, pelo tempo previsto,
por parte dos pacientes e gerenciar os dados produzidos, como captar o volume de ar no
primeiro segundo ou escolher a melhor curva, por parte das técnicas. Acontece que a
participacdo das duas partes ndo se reservava somente a estes passos previstos pelo manual.
Para realizar a espirometria de maneira satisfatoria era necessario mais que a completude

desta sequéncia.

3.2 — “Narrando a manobra” - O passo a passo da espirometria

O primeiro item e o mais importante no programa de qualidade no
laboratorio de fungdo pulmonar é o técnico. Apenas um técnico competente
e treinado pode obter a cooperagdo necessdria do paciente e operar
apropriadamente o equipamento para assegurar resultados acurados e
reprodutiveis. [...] A chave para um teste adequado de func¢do pulmonar € a
maneira com que o técnico guia o paciente ou individuo através de uma
série de manobras respiratorias. A qualidade mais importante do técnico de
funcdo pulmonar é a motivacdo para fazer o melhor em cada caso (Pereira,
2002:16).
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A primeira vez em que ouvi falar em espirometria ndo foi na sala de espera do
ambulatorio de Pneumologia e nem na sala do exame. A médica Verena e a técnica Dalia
foram a nossa sala de aula, falar de modo introdutoério e geral sobre as doengas pulmonares.
Na vez de Dalia falar, a anunciadora, antes de nos explicar do que se tratava o procedimento
do exame, e antes mesmo de se apresentar e expor sua trajetoria profissional no HUB, disse
ser casada com um homem que ndo acreditava na eficicia deste exame, que ela mesma
conduzia nesta instituicdo hospitalar. Foi bastante significativo que Dalia, naquele momento
inicial de contato com estudantes-pesquisadores, - inicial por ser a primeira aula de
antropologia da salde, a primeira reunido oficial do grupo de pesquisadores, e por escolher
entre as primeiras informagdes que nos transmitia falar da descrenca de seu companheiro -,
nos transmitisse aquela informacdo. A informacdo dada em um momento tdo germinal da
pesquisa nos deixou com “uma pulga atrds da orelha”. Mais tarde eu compreenderia melhor o
porqué dessa afirmagdo do companheiro de Dalia. Sugiro que mantenhamos essa “pulga” a

nos inquietar aqui.

ApoOs esse primeiro contato com Dalia, meus passos seguintes foram acompanhar
algumas sessOes de espirometria, 0 que me fez me aproximar bastante dela e da Mirthes,
também técnica em espirometria. Elas me permitiram, assim como o0s usuarios do servigo de
salde, acompanhar suas performances, ver e anotar os procedimentos realizados durante a
realizacdo do exame e eventualmente realizar perguntas durante o processo, mantendo o
cuidado para ndo perturba-lo ocasionado algum tipo de atraso na agenda do dia, por exemplo.
Assim, um banquinho me foi reservado em um canto da sala, onde eu nao corria o risco de
interromper a livre circulacdo das pessoas ou 0 desenvolvimento das manobras respiratérias.
Quando as pessoas adentravam na sala, elas se deparavam comigo, além da comum presenca
da técnica. Na primeira oportunidade eu me apresentava dizendo estar realizando uma
pesquisa sobre pessoas com doencas pulmonares e perguntava se elas me permitiam

acompanhar o desenrolar daquela operacéo.

Algumas vezes a prépria Dalia ou a Mirthes me apresentavam como pesquisadora e
me cabia somente pedir autorizagdo para acompanhar as atividades. Eu dava poucas
informacdes sobre a pesquisa as pessoas que ali chegavam porque, em primeiro lugar, ndo
queria tomar muito o tempo de desenvolvimento do exame, pois eu sabia que havia uma fila
aguardando para realizar o exame e por isso as técnicas precisavam ser ageis na execucdo dos
procedimentos. Além disso, havia a imprevisibilidade do tempo para a obtencdo dos dados

requeridos pela espirometria, as vezes somente no segundo ou terceiro sopro obtinha-se um
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resultado satisfatorio. Era recomendado pelo Consenso respeitar o nimero maximo de 8
tentativas para realizagdo da espirometria, entretanto, durante o periodo em que acompanhei a
realizacdo do exame ndo vi a manobra respiratoria ser executada de maneira errdbnea mais do
que 3 vezes seguidas, sem que fosse abortada prontamente pela técnica. Antes de adentrar
propriamente na discusséo sobre os valores e atribui¢cbes que constituem o dom para fazer
espirometria e suas controvérsias, devo apresentar as técnicas Délia e Mirthes e seu peculiar

“modus operandi”.

Délia, ao longo de sua trajetoria de 28 anos de servico no HUB, ademais de algumas
transformacdes ocorridas nesta instituicdo, como, por exemplo, as trés mudancas de nome do

hospital**

, acompanhou a formacdo de alguns dos profissionais pneumologistas com quem
trabalhava diretamente a época da pesquisa. Relatou lembrar-se de Verena, médica
pneumologista, quando esta ainda estava obtendo a graduacdo em medicina. A formagdo em
administracdo de empresas, que possuia Dalia, ndo a impediu de fazer um concurso publico,
se estabelecer no ambulatério de pneumologia e la exercer a funcdo de técnica em

espirometria.

No nosso primeiro encontro de pesquisa, Verena definiu Dalia como uma pessoa
maternal. De pronto ndo saberia definir que caracteristicas se associaram a esta caracteristica,
mas pensando a partir da légica sexista em que a mulher é reservado o papel do cuidado,
entendi o porqué da atribuicdo desta qualidade. Dalia se mostrava bastante atenciosa com seus
pacientes, uma vez que alguns destes apresentavam algumas debilidades mais explicitas,
como dificuldade para locomogéo. Ela buscava pessoa a pessoa nos bancos em que estavam
sentados na sala de espera e quando percebia a dificuldade para se movimentar, auxiliava-os
pelo braco. Aproveitava este momento de circulacdo na sala de espera e trocava algumas
palavras com o0s acompanhantes que ali também aguardavam, explicava quem seria 0
préximo, cumprimentava alguém que j& conhecia de varias outras visitas. Seu comportamento
contrastava com o modo como estabeleciam relagdes os outros profissionais presentes naquele

ambulatério.

*10 hospital hoje conhecido como HUB (Hospital Universitario de Brasilia), quando inaugurado em 1972, em
pleno regime militar, foi chamado de Hospital do Distrito Federal Presidente Médici (HDFPM) e por atender
exclusivamente a servidores publicos federais ficou conhecido por Hospital dos Servidos da Unido (HSU). Em
1987, o hospital, ja sendo administrado pela Universidade de Brasilia, passou a se chamar Hospital Docente
Assistencial (HDA). Em 1990, apds manifestagGes de professores e alunos para a cessao definitiva do hospital a
universidade, a responsabilidade sobre o hospital foi transferida pelo entdo Instituto Nacional de Assisténcia
Médica da Previdéncia Social (INAMPS) e ele passou a ser chamado finalmente de Hospital Universitario de
Brasilia (HUB). Os dados histéricos para esta nota e mais informagGes sobre o histdrico do HUB estdo
disponiveis em: http://www.hub.unb.br/institucional.html, acesso em 09 de dezembro de 2013.
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Mirthes, por sua vez, era mais jovem e possuia aproximadamente 12 anos de trabalho
no HUB, a contar de seu inicio como estagiaria em que somente recebia o valor das passagens
para 0 seu transporte até a instituicdo, como ela fez questao de reforcar. Depois de um tempo
foi contratada e passou a exercer a funcdo de técnica em espirometria de forma remunerada.
Possuia a formacdo de Técnica em Enfermagem, mas revelou-me que sua vontade era se
graduar em Servico Social, 0 que ainda pretendia concretizar. Na época em que realizei a
pesquisa, Mirthes, na maior parte das vezes, trabalhava nos dias de atendimento de pessoas
que sofriam com asma. Por isso, ela se mantinha sempre atenta as possiveis crises de tosse e
falta de ar que comumente ocorriam durante ou apds a realizacdo da espirometria e dispunha

de um repertorio de ag¢Oes para acalmar seus pacientes.

A espirometria era um exame comumente realizado antes das consultas ao
pneumologista para que seu resultado ajudasse a definir o estdgio em que se encontrava a
doenca*?. Ela também poderia ser utilizada para o desvendamento do quadro de adoecimento
do paciente, caso este ainda ndo possuisse diagnostico. Desse modo, 0s pacientes chegavam
ao ambulatdrio de pneumologia, alertavam as técnicas sobre sua chegada e antes de iniciarem
a consulta com a(o) pneumologista, realizavam o exame para saber como se encontrava sua
funcdo pulmonar. Ocorria também de o exame ser requerido durante a consulta. Presenciei a
chegada de pacientes vindos diretamente dos consultérios algumas vezes. Nesses casos, a
consulta era interrompida e o paciente ia até o laboratério realizar o procedimento, cujo
resultado era rapidamente processado e entregue em seguida ao profissional que estivesse
atuando na consulta. Ndo acompanhei consultas em que o exame de espirometria foi
requerido de modo imediato e ao longo deste procedimento clinico, mas tenho a impresséo de
que o exame era solicitado nestas circunstancias para embasar suspeitas de enfermidade ou

fundamentar diagndsticos.

As pessoas eram convidadas a realizar o exame e ao adentrarem ao laboratdrio e se
sentarem na cadeira a elas reservadas, comecgava a fase de cadastro em que era primeiro
solicitado o nome completo e a data de nascimento. Dalia ou Mirthes verificavam se a pessoa
ja estava cadastrada no sistema e quando ndo o fossem, necessitavam preencher o
questionario que, além de nome completo e data de nascimento, requeria peso, altura, etnia e

0 historico como fumante, quando houvesse. A auséncia de cadastro, ou a significativa

42 ~ “_ A ” . .

Devo ressalvar que as doengas de longa duragao, ou “crénicas” requerem gerenciamento. Por isso, as
pessoas visitam o hospital com alguma frequéncia para, entre outras coisas, verificarem em que estagio se
encontra a doenca ou se é necessario um aumento na dose dos medicamentos para que ela se mantenha
estavel.
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diferenca de periodo entre um exame e outro, fazia com que as técnicas realizassem a

medicao do peso e da altura do examinado utilizando o antropdmetro que havia na sala.

A sala onde funcionava o laboratério de funcéo pulmonar era pequena e organizada da
seguinte maneira: do lado direito da porta de acesso aos usuarios havia uma grande bancada
com alguns papeis e prontuarios, uma agenda, na qual Dalia anotava as marcacfes de
consulta, um aparelho para manipular o sangue extraido durante a gasometria, fixado na
parede acima da bancada, um ventilador e outros pequenos objetos de escritério. Do lado
esquerdo da porta, que dava para a sala de espera, havia um antropdmetro, um armaério cinza e
préximo ao armario duas grandes balas de oxigénio, daquelas que medem 50 litros e servem,
para a maioria, como fonte de oxigénio nos momentos de falta de energia. Na parede
perpendicular a esta Ultima havia uma escrivaninha com um computador, que tinha a ele
vinculado através de um fio semelhante a uma mangueira de reduzido didmetro, o
pneutacografo, instrumento que capta a entrada e a saida do ar. Nesta mesma parede ainda
havia dois quadros: o primeiro era uma fotografia com um grupo de pessoas, reconheci entre
eles um graduando em medicina que eu havia conhecido em outro momento. O segundo
quadro era uma pintura em que havia uma menina desfalecendo numa cama. Em um dos lados
da cama havia um casal se lamentando sem que a menina os visse e, do outro lado, um senhor
gue a olhava atentamente, como se estivesse analisando, interpretei que aquele estaria
representando o papel do médico. Na parede oposta a parede onde havia a porta de acesso aos
pacientes, havia outra porta pela qual transitavam os profissionais, que dava para o que
chamei de corredor dos profissionais, conforme expus anteriormente. Ainda na parede onde se
localizava esta porta havia um lavabo, conectado a um armario que o englobava. Havia

também papel e sabao.

Com a etapa de cadastro dos dados concluida, as técnicas divergiam timidamente nos
seguintes procedimentos do exame. Mirthes prendia o nariz de seus pacientes com um clipe
nasal para que eles se acostumassem a respirar somente pela boca, enquanto Dalia preferia
explicar os passos do exame sem, ainda, realizar nenhuma interferéncia no corpo do paciente.
Quando se tratava de um nedfito no procedimento, Dalia explicava de forma bem didatica
todos os passos do exame. A partir daqui, proponho-me a expor como cada uma das tecnicas,

a sua maneira, procedia.

Délia, antes de iniciar propriamente a espirometria, explicava que primeiro era

necessario respirar normalmente e que depois pediria para puxar a respiracdo para dentro e
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depois soltad-la. Entdo, ap6s o preenchimento do cadastro, um bocal descartavel ou
esterilizado, de em média 26 milimetros de didmetro, era encaixado ao filtro, que € encaixado
ao pneutacografo, aparelho que se assemelhava a uma pistola. Logo ap6s, Dalia colocava o
clipe no nariz do examinado e em seguida pedia que ele abrisse a boca para enfiar o bocal, no
qual os labios deveriam estar completamente colados. Comecgava as atividades expiratérias e
de inicio era preciso continuar respirando normalmente. Sem dar dicas com antecedéncia,
Délia toma de susto o examinado exortando-o com intensidade na voz: “Puxa, puxa, puxa,
puxa! [para que inspirassem o ar aos pulmdes] Sopra, sopra, sopra forte, sopra! (até que
fossem contados os 6 segundos)[para que expirem de maneira forte e prolongada] Puxa forte!
[para que fizessem uma Gltima inspira¢do de maneira intensa] Pronto, pode retirar da boca!”.
O exame era repetido para obtencdo de uma nova curva, que era comparada a anterior e a
curva modelo, ja prevista pelo sistema conforme o parametro selecionado pela técnica. Ao
longo da atividade, na tela do computador apareciam, de um lado, os dois graficos sendo
formados, fluxo-volume e volume-tempo (semelhantes aos que apresentei no item anterior), e,
do outro lado, uma imagem composta por uma paisagem colorida com uma palhoca e um lobo
inspirando e expirando o ar, tentando derruba-la, a depender da movimentacéo respiratoria da
pessoa que esta realizando a espirometria. No momento de formac&o das curvas, Délia dividia
sua atencdo entre a tela do computador e as movimentacdes de seu paciente. Ela precisava
acompanhar a formacao das curvas e ir autorizando o software a continuar o procedimento.
“Se vocé vé que ta bom, vocé vai gravando, se ndo ta bom, vocé€ da no”, dizia Dalia. Dar “no”
(em portugués “nao”) significava rejeitar a curva que ia sendo constituida, isto €, apaga-la, o
que consequentemente gerava a necessidade de repeticdo das manobras de inspiragdo e
expiragdo, quando néo se havia alcangado o limite de repeticdes recomendado.

Acompanhei Mirthes, por sua vez, realizando testes de espirometria com pré e pés
broncodilatador®® em pessoas que sofrem de asma. Era comum que estas pessoas apos a
primeira fase do exame, desenvolvessem crises de tosse e falta de ar, que precisavam ser
remediadas pela técnica. A espirometria quando solicitada através de prescricdo médica com
“pré e pos bd” era realizada em duas fases. Primeiro, realizava-se 0S movimentos de
inspiracdo e expiracdo sem o uso do broncoditalador. Mirthes punha o clipe nasal em seu
“fregueses”, como chamava os pacientes de asma, logo que eles adentravam a sala para que se

acostumasse a respirar pela boca. Quando estava para comecar a medida da funcdo pulmonar,

43 . . . ~ .

Ao me responder o que era um broncodilatador, Mirthes falou: “bronco quer dizer pulmao e dilatador
corresponde a dilatagdo. Portanto, broncodilatador é um medicamento que serve para dilatar o pulmao”. O
mais comum utilizado no laboratdrio de pneumologia é o “salbutamol”.
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ela alocava o bocal e pedia, assim como DaAlia, que respirassem normalmente. Quando
chegava a hora do esfor¢o de exala¢do do ar, Mirthes dizia com a voz firme e intensa: “Enche
forte! Sopra forte! Mais, mais, mais! (até que se alcangasse os 6 segundos) Enche forte!”.
Logo apo6s esta primeira manobra era comum que os fregueses de Mirthes comecassem a ter
crises de falta de ar. O broncodilatador, que era inalado para a segunda fase do exame,
ajudava na resolucdo das crises de tosse. Apos a aplicacdo dele, esperava-se 15 minutos ali
mesmo naquela sala e o procedimento de espirometria era logo repetido. Ao final do exame,
0s dados produzidos durante sua realizacdo eram expressos numa tabela acompanhada da
figura das duas curvas, também impressas na lauda de resultados. A lauda disponibilizada
para impressdo pelo software da espirometria continha os dados do usuério; uma tabela
comparativa com os termos, 0s numeros padrfes, 0s humeros resultantes do exame; seguida

das duas tabelas: fluxo versus volume e volume versus tempo.

Durante o periodo em gque acompanhei as espirometrias, a ndo conclusdo de maneira
satisfatoria do exame foi observada por diversas vezes. O Consenso de 2002 atribuia ao
técnico, entre outras fungdes, a motivacdo do paciente. Talvez a motivacdo do paciente seja
significativa, como abordarei mais adiante, entretanto, é possivel que a receita para a boa
resolutividade do procedimento seja composta também por outros ingredientes. Além de
motivar o paciente a agir no momento e na intensidade corretas, as técnicas em espirometria
precisam lidar com outros desafios, como a movimentacdo corporal correta e 0
acompanhamento dos dados desenvolvidos pelo software. As peculiaridades da espirometria
pareciam exigir um desempenho especial também por parte do técnico e, por isso, no

subtopico seguinte, abordarei as questdes associadas a estes requisitos profissionais.

3.3 - “Para ser técnica em espirometria tem que ter dom” — atribuicdes para a profissdo

Conforme expus acima, com o caso de Dalia, para ser técnica em espirometria ndo era
necessario provir da area das ciéncias da satde**, mas era preciso agregar cursos de

capacitacdo profissional e seminarios de atualizagdo, além de “gostar da coisa”, como Dalia

* Realizando uma busca geral, apesar da grande oferta de cursos de espirometria para profissionais médicos
pneumologistas e fisioterapeutas, cursos estes que visam principalmente a capacitagdo destes profissionais
para identificagcdo de disturbios na leitura deste exame, ha alguns cursos e vagas de emprego para técnicos em
espirometria que somente exigem o segundo grau completo. Em 2010, a Sociedade Brasileira de Pneumologia
e Tisiologia (SBPT) resolveu certificar somente médicos pneumologistas para o exercicio dos exames de
espirometria.
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mesma me falou. Nao precisar advir de uma formacdo na area da saude talvez remetia a(0)
profissional ndo precisar necessariamente ser conhecedora de doencas pulmonares ou dos
cuidados que ela requer, mas, utilizando de um olhar bastante superficial, de saber orientar o
paciente a fazer certos exercicios corporais e ser conhecedor de um programa computacional.
O consenso de 2002 indicava que para se tornar apto a ser técnico em espirometria era preciso
participar de um curso com pelo menos 80 horas e realizar e analisar pelo menos 200 exames.
Pareceu-me, e minhas interlocutoras me mostraram, que a funcdo nao era tdo elementar ou

sem tantos critérios assim.

Houve uma ocasidao em que acabara de ser publicado um edital para a contratacdo de
novos profissionais para o ambulatorio de pneumologia do HUB e nele ndo havia o cargo de
técnico em espirometria, em seu lugar havia o cargo de técnico em enfermagem fazendo com
que Mirthes, que conhece a area de enfermagem, se questionasse com um tom de indignacao:
“o que um enfermeiro vai fazer aqui?”. Sua reivindicacdo se referia a formacao técnica, pois o
técnico em espirometria realizava uma série de atividades que ndo fazia parte da formacéo dos
cursos de enfermagem, conforme a propria Mirthes informou. Entretanto, também sugeria que

era necessario ter outros atributos, além dos propriamente técnicos.

Certa vez, intrigou-me Mirthes ao dizer que “para trabalhar com espirometria tem que
ter dom. Nao ¢ pra qualquer um”. Isso me fez pensar em que medida a no¢do de dom se
confundiria com atributos pessoais que melhor se adaptariam ao desenvolvimento de
determinadas atividades ou com o tempo de experiéncia no exercicio destas atividades, ou
com o0s dois a0 mesmo tempo, op¢do que parece mais se confirmar. Kenneth Camargo Jr
(2003), ao realizar pesquisa com estudantes e professores de clinica médica de duas escolas
tradicionais do Rio de Janeiro, chamou atencdo para o papel da experiéncia pessoal no
processo de aprendizado e no exercicio da profissdo, particularmente na formacéo de critérios
de selecdo rigidos ao acolhimento de novas publica¢des da area médica. O autor do artigo, um
antropologo que possui formacédo inicial na area biomédica, ao analisar as entrevistas que
produziu com a ajuda de um auxiliar de pesquisa estudante de Medicina, percebeu nelas a

formagéo de uma hierarquia de fontes de conhecimento:

No nivel do topo, como fonte mais importante, estd a experiéncia
pessoal. Isto significa o aprendizado a beira do leito para o0s
estudantes; para os médicos, é ndo apenas a experiéncia profissional
direta, vivida, mas a aquisicdo por proximidade, o aprendizado
derivado da interacdo continua com colegas e mesmo alunos. No
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segundo nivel esta a informacdo textual. Existem trés categorias neste
subnivel: artigos de revista, manuais de referéncia e a internet (2003:
8).

Obviamente € preciso fazer uma ressalva de que ndo estou lidando com profissionais
que tiveram uma formacdo médica. No entanto, eram profissionais que fazem parte da mesma
instituicdo e que compartilhavam um ethos em comum de alguma maneira. Além disso, esta
citacdo nos traz um dado importante e revelador: por mais que, muitas vezes, ndo se admita e
se tente resguardar e/ou legitimar pelo uso de outros recursos, como a tecnologia, a
experiéncia pessoal opera fortemente nos meandros hospitalares, apesar deste nivel tentar ser
encoberto em uma pratica, cujo discurso se pauta na racionalidade bioldgica, conforme aponta
Bonet (2004).

Lilian Chazan (2011), ao fazer etnografia em uma unidade de medicina fetal de um
hospital publico universitario, também traz a tona a discussdo entre o conhecimento clinico
aprendido a partir da relagdo com os pacientes e o conhecimento que € completamente
entremeado pelo uso das tecnologias. Esta tensdo envolve maquinas produtoras de verdade,
que objetificam pessoas, como os aparelhos de ultrassonografia, e a fragmentacdo destas
pessoas e da prépria identidade médica, que recai ao nivel de mero examinador de laudos, em

nome de um valorizado cientificismo.

O que Camargo Jr e Chazan, cada um ao seu modo, nos ajudam a pensar é sobre a
posicao que a experiéncia pessoal, adquirida pelas técnicas, Dalia e Mirthes, ao longo de anos
de relacdo com pessoas adoecidas do pulmdo que precisam se submeter ao exame de
espirometria, ocupa neste cenario. Chazan quando aborda em seu trabalho a diferenca de
métodos para medir o liquido amnidtico — “subjetivo, que depende exclusivamente da
experiéncia do ultrassonografista” e “semiquantitativo, que produzem dados numéricos,
medidas” (2011: 614) — exibe uma tensdo entre os profissionais que optam por constituir seu
diagnostico a partir da avaliacdo clinica e aqueles que dao precedéncia a producdo de nimeros
e preferem se valer do exame semiquantitativo, que a autora ressalva que sdo, em larga
medida, também bastante subjetivos. Acontece que, a depender das condi¢bes em que é
realizado este exame, - no caso da unidade de medicina fetal o software do exame era
precario, a impressora ndo funcionava, entre outras dificuldades - a constituicdo dos laudos
termina por ser “evidentemente artesanal” (2011: 621), o que torna inconsistente a ideia de

exatidao associada a tecnologia.
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A espirometria, semelhante ao exame semiqualitativo, conjugava a producdo de
nameros e gréficos feita pelo software do espirdbmetro e, da mesma maneira, dependia da
performance e do olhar das técnicas. A escolha das melhores curvas durante a realizacdo do
exame era bastante ilustrativa. O Consenso de 2002 dizia que esta entre as responsabilidades
do técnico a “verificacdo dos critérios de aceitacdo e reprodutibilidade das curvas obtidas”
(2002: 17). Estes critérios foram definidos a partir das diferencas de nimeros percentuais de
determinados fatores, especialmente o VEF1 ¢ a CVF ou através da “gradagdo da qualidade
do teste”, feita pelo técnico, que deveria analisar, entre as varias tentativas, as manobras mais
reprodutiveis considerando os critérios de aceitacdo. Havia também critérios que ndo eram
definidos em expressdes numeéricas, e que também deviam ser avaliados pelo técnico, como:
expiracdo maxima antes do inicio do teste, inicio satisfatorio da expiracdo, auséncia de tosse
no primeiro segundo, auséncia de vazamento, entre outros. Além disso, 0 Consenso de 2002
exibia um quadro com desenhos das curvas inaceitaveis, que deviam orientar o técnico em sua

apreciacdo (2002: 28). O documento dizia ainda que:

Se um tracado Unico volume-tempo ou fluxo-volume é selecionado pelo
computador, ele pode ndo conter a CVF ou VEF1 que aparece nos dados
tabulares [tabela que compara os fatores numéricos de todas as curvas
realizadas]. O sistema deve permitir a selecdo individual dos valores e
composicao de curvas a partir destes dados. (Pereira, 2002:27)

Isto €, o software poderia ndo levar em consideracdo, na escolha da curva, todos 0s
valores produzidos durante o exame, o que faz com que esta tarefa fique a cargo das técnicas.
Esta clara a ativa e decisiva participacdo das técnicas em todas as fases do teste, desde a
motivacdo do paciente para a realizagdo dos movimentos corporais adequados (inspiracao e
expiragdo no tempo correto) até o0 momento de avaliagdo e escolha dos dados reprodutiveis
(analisar as curvas e dar “no”, caso a curva nao se desenvolvesse de maneira satisfatoria),
ficando a maquina com uma aparente eficdcia maior no registro dos dados do que na
aplicacdo dos critérios de selecao para o resultado, embora fosse a maquina quem “emitisse” a
lauda com os resultados da espirometria. Ao analisar o documento que da embasamento ao
exame de espirometria e a propria atuacéo das técnicas é possivel perceber as inconsisténcias
e limitagdes do espirdbmetro e sua evidente dependéncia de quem o maneja. Entretanto, o
Consenso de 2002 enaltecia o software, como fonte de resultados confiaveis e acuraveis, e

colocava o técnico como maior fonte de vulnerabilidade:

Com a melhoria dos equipamentos, medidas precisas e acuradas podem ser
hoje obtidas e é claro que a maior fonte de variabilidade nos testes
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espirométricos reside hoje no procedimento e em particular na interacdo
entre o técnico e o paciente, muito mais que no aparelho utilizado. (Pereira,
2002: 27)

A formula “objetividade — acuracia — acerto” associada & maquina e “subjetividade —
impreciséo — erro” associada ao técnico estava clara no documento analisado. Portanto, ainda
que o resultado do exame fosse influenciado por inimeros fatores externos e que a formula e
o software do aparelho apresentassem incongruéncias, eles emitiam discursos de verdade que
eram legitimos, pois faziam parte de uma disciplina (no interior de seus limites, cada
disciplina reconhece proposi¢cdes verdadeiras e falsas; mas ela repele, para fora de suas
margens, toda uma teratologia do saber [Foucault, 2012:31]) e de uma sociedade de discurso,

a prépria biomedicina (Foucault, 2012:39).

Daélia possuia seu esquema particular para avaliar as curvas que sdo formadas durante
0 exame de espirometria. Sua forma de avaliagdo envolvia elementos apreendidos ao longo de
sua formacdo técnica, mas agregava também muito de sua experiéncia nesta funcdo e do caso
(paciente e sua historia clinica) que estava a sua frente. A escolha da curva parecia

significativa, pois conjugava conhecimento técnico e experiéncia:

Raysa: Como é que vocé define a melhor curva? Como é que eu sei
qual a melhor curva? O que € preciso ter?

Dalia: [respondeu que] define sua escolha a partir da morfologia da
curva. Ela analisa se o paciente soprou direito, se encheu 0 maximo,
se expirou 0 maximo, se inspirou 0 Maximo e expirou 0 maximo de
forma continuada. Ela disse que vai visualizando a formagéo de todas
as curvas, “se vocé v€ que ta bom, voce€ vai gravando, se ndo ta bom,
vocé da ‘no’”
a curva insatisfatoria que estd sendo formada]. Segundo Dalia, “o
paciente tem que estar descansado, a boca bem fechadinha no bocal, o
nariz bem fechadinho, tem que respirar bem pela boca”. (Diario de

campo — agosto/2013)

[0 programa estd em lingua inglesa, “dar no” ¢ dizer nao

Quando Délia falou que dava atencdo a morfologia da curva, ela queria dizer que
estava analisando cada aspecto dos elementos que estavam em agdo no momento de
realizac@o da espirometria. Assim, o “soprar direito” expresso em sua explicagéo correspondia
a uma forma de avaliacdo particular do paciente que seu olhar desenvolveu. Quando me
submeti ao exame de espirometria, enchi completamente o pulmao, conforme ela me indicou,

e depois me pus a soprar, quando Délia interviu e disse: “vocé estd soprando pelo pulmao, é
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pra soprar pela boca!”. Ndo entendi a exortacdo de Dalia porque ndo sabia como era soprar
pela boca com um bocal nela enfiado, também néo entendia como € que ela sabia a diferenca
entre soprar pelo pulméo e pela boca, pois para mim o ar estava saindo do mesmo lugar e era
iSs0 0 que importava. Fiz mais duas tentativas que foram concluidas de modo néo satisfatorio,
duas tentativas que foram repreendidas com um “sopre pela boca!”. O ar que corria em
direcdo ao tubo, que para mim era o que valia, ndo o era, Délia olhava para a minha postura e
para a tela do computador e me dizia que eu estava fazendo errado. Havia aspectos ali que me

pareciam inexplicaveis através da linguagem oral.

Presenciei ocasides em que Dalia punha toda sua energia e fazia junto com o paciente
as manobras respiratérias. No momento em que era pra inspirar 0 maximo, ela também
inspirava, € N0 momento em que era para expirar, ela também expirava forte, como ela dizia
que tinha que ser. Ddlia também acessava algumas outras estratégias como “contar lorotas”,

segundo ela:

Quando ¢ crianga chamo para apagar velinha, falo que tem que fazer o baldo
subir... Quando é adulto, falo que € igual ao avido quando t& subindo, ndo
pode parar! [no caso, ndo pode parar de soprar]. As vezes as pessoas nao
entendem o que € inspirar e expirar entdo eu falo: sopra pra mim!!! Agora
pra vocé!!!, exprime energicamente. [Dalia fala e a0 mesmo tempo gesticula
utilizando os dois bragos ora em direcdo a si propria, que representa a
inspiracdo, ora em diregdo a mim, que estava a sua frente e representava a

expiracdo] (Diario de campo — agosto/2013).
Havia um repertdrio que combinava experiéncia e “jeito pra coisa”. Pelo que sugeriu
Dalia, na citacdo acima, fazer com que alguém realize o exame de maneira satisfatoria exigia
paciéncia, inclusive para repeti-lo e corrigi-lo o quanto fosse possivel, respeitando o limite de
8 tentativas recomendado pelo Consenso de 2002, o que em minha presenca, ressalvo, nunca
ocorreu. Retomando a discussdo sobre a nocdo de dom, expressa por esta Ultima, havia
algumas qualidades pessoais recomendadas, pelas proprias técnicas, para exercer a funcéo de
técnica em espirometria. Sobre estes atributos, Délia dizia que “tem que gostar porque ¢ muito
chato. Tem que ter paciéncia porque as vezes o paciente fica meio assim por ter que colocar
um negocio na boca, varias coisas... Eu ja estou ha tanto tempo que eu ja falo sem sentir com
o paciente. E tdo natural!”. Sobre o modo como falar com as pessoas que estio realizando a
espirometria, Dalia dizia que é preciso ter a voz firme, pois se tivesse a voz delicada o

paciente ndo vai conseguiria fazer. Segundo Dalia, “o técnico tem uma importancia muito

grande para a atuacao do paciente”.
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Trouxe estes apontamentos para de alguma forma problematizar a nocdo de
experiéncia construida no cotidiano do exercicio da profissdo e a formagdo técnica em
espirometria, que estariam pareo a pareo operando nas atividades exercidas no laboratorio de
funcdo pulmonar, bem como com os equipamentos, maquinas, softwares e a bibliografia de
referéncia (Consensos). Como nuancei, havia um conjunto de fatores para a eficicia do
exame, alguns deles ndo se conseguia verbalizar ou gesticular o suficiente para que
funcionassem como orientacdo. O Consenso de 2002 sugeria que “ha um efeito de
aprendizado com a repeti¢do das manobras” (Pereira, 2002:26). Serd que sO a repeticdo da
manobra respiratoria mataria a charada do “soprar com a boca € ndo com o pulmao”, sugerida
a mim, por Dalia? Mirthes falou, certa vez, olhando para o corredor, “esses fregueses sdo bons
porque ja estdo acostumados”, o que remete a uma ideia de aprimoramento no exame que se
consegue com o tempo e com a pratica, de ambas as partes, técnicas e pacientes, como
veremos a seguir. Tempo e pratica que se relacionam diretamente com as caracteristicas de
uma doenca crbnica, mesmo que ela possua uma evolugdo rapida, conforme abordarei mais
adiante. Dessa forma, serd que com o aprimoramento no exame todos passavam a soprar “a
mesma coisa”, como sugeria 0 marido de Dalia para deslegitimar o exame e deslegitimar o

trabalho de sua esposa?

Além destas incongruéncias, as técnicas ainda precisam conviver com o sucateamento
dos equipamentos que, ao invés de acompanharem o0 movimento de modernizacgdo, reduziam
ainda mais a possibilidade de um diagndstico detalhado devido as dificuldades com falta de
manutencdo e a utilizacdo somente das funcdes basicas do aparelho. De alguma forma, eles
ajudavam a contribuir com resultados imprecisos e consequentemente com diagnosticos e
tratamentos que poderiam ser equivocados. Eram varios os limites com 0s quais estas
profissionais precisavam lidar. No subtopico seguinte abordarei a percep¢ao dos “fregueses”
sobre a espirometria, pois se, como apontei até agora, a espirometria depende de uma série de

fatores para ser realizada, um dentre eles € a disponibilidade de quem a esta realizando.

3.4 - “Da certo quando o cara quer fazer, né?” — A perspectiva de quem esti sendo
examinado

Quando perguntei: Senhor Valentim, o senhor sente algum incébmodo ao fazer a

espirometria? Ele me respondeu: “Da certo quando o cara quer fazer, né? Quando o cara ndo
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quer fazer, ndo da certo”. A espirometria, além do animo das técnicas, conjugava a disposi¢cao
daqueles que por ela eram perscrutados. Era comum receber respostas em tom de desagrado
advindas dos que eram questionados sobre ela. Sobre essas queixas questionei a técnica Dalia
e ela me respondeu: “Olha, os pacientes ja vém orientados pelo médico de que vao fazer o
exame. 98% reclamam da espirometria. Se a gente, que ndo tem aparentemente nenhuma

patologia, reclama das coisas, imagina eles”.

A queixa com 0 exame parecia ndo ser respondida somente pela debilidade de estado
fisico. Parecia comum a percepcdo de que era necessario possuir forca para realizar o teste e,
ao mesmo tempo, havia também uma perspectiva de aprendizado associada a ele. De qualquer
forma, a chave para uma execucdo eficaz da espirometria ndo estava bastante clara.
Entretanto, pude entrever que ela reunia, pelo menos, quatro elementos: forga, prética,
disposicdo para realizar o exame e nao debilidade pela doenca. Dependendo do estagio
evolutivo da enfermidade, isto €, se ela avancou e seus sintomas estavam se mostrando mais
evidentes, 0 exame de espirometria tornava-se um comprovante de agravamento da situacédo
para as pessoas adoecidas ou, no limite, ele se tornava desnecessario e impossivel, pois a

doenca de tdo grave falava por si mesma.

As pessoas comecavam a perceber o avanco de sua doenca e as limitagdes que ela
provocava - como nao ter forca, ndo ter félego, estar mais cansado, - também pelas medidas
fornecidas pela espirometria, pela incapacidade de realiza-la, muitas vezes, e respondiam com
uma percepcdo frustrada em relacdo a sua prépria salde. Esta expressdo de decepcdo ao
perceber as dificuldades para a execucdo dos movimentos, por outro lado, demonstrava a
existéncia de crenca na melhora da doenca e, inclusive, na possibilidade de cura, algo que

abordarei no final deste trabalho.

Dona Amalia, dona Catarina e senhor Joel quando perguntados sobre o exame de
espirometria expuseram suas vulnerabilidades que eram ressaltadas quando eles necessitavam

realiza-lo:

Amalia: Eu acho dificil porque eu num tenho forga pra soprar... Falta forca,
ento, eu vejo, assim, que melhora a gente quase ndo vé. E uma constatacio
negativa pra gente (Entrevista realizada por Leticia Dias e Stéfane
Guimarées - julho/2013).

Evandra (neta de dona Catarina): Na verdade, ela s6 tenta. Ndo consegue
mais fazer para atender aqueles objetivos. Dona Cacilda: Forca demais, ave
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maria! E porque falta o ar de tudo, sopra até... (Entrevista realizada por
Tamara Campos e Monique Batista - junho/2013).

Joel: Eu ndo sei qual é a finalidade dele né, a finalidade dele e pra ver a
forca do pulmado, acho que a finalidade dele € essa, eu j& ndo tenho forca no
pulmé&o pra soprar (Entrevista realizada por Leticia Carlos e Caio Capella -
junho/2013).

H& ainda outros fatores para a ndo disponibilidade em fazer o exame. Dona Tania, por
exemplo, tinha receio da assepsia do bocal que era utilizado na pneutacégrafo. Seu filho
contou que no momento do exame ela se sentiu incomodada porque “cismou que aquilo tava
indo na boca de todo mundo”, mesmo vendo a técnica retirar o objeto de dentro de um
plastico lacrado. Dalia ainda sugeriu certo desconforto por parte de alguns de seus pacientes

homens pelo fato do exame utilizar um tubo na boca.

O desagrado daqueles que realizavam o exame se devia também as suas consequéncias
mais imediatas. Ndo somente os pacientes de asma podiam “descompensar” durante o exame,
aqueles que sofriam com as DPOC’s também tinham reagdes consideradas desagradaveis,
como 0 cansago e as crises de tosse que se sucediam as manobras. Dona Amalia e senhor

Julio, respectivamente, citaram os incomodos do exame:

Amalia: Eu vou respirar bem fundo pra fazer e aquilo ali me incomoda, né!
Eu sinto dor, minha filha, eu comeco a tossir, 0 estbmago da gente vai
ficando fraco. Entdo vocé comeca a tossir e tudo o que ta la dentro quer sair,
entdo toda vez que eu vou fazer eu me seguro pra ndo passar mal.
(Entrevista realizada por Leticia Dias e Stéfane Guimaraes - julho/2013)

Julio: E um testezinho brabo que tem que assoprar, né? Soprar, soprar,
soprar, soprar, soprar até... E um pouco assim, como eu vou e dizer? Chato!
(risos) Porque cansa né, Rafaela? Tem que respirar fundo e soprar o
méaximo. Nao ¢é facil. (Entrevista realizada por Sanlai Nascimento e Rafaela
Raposo - junho/2013)

Outros dois elementos que eram considerados para o éxito da espirometria se inter-
relacionavam. Estes eram: a pratica, isto €, o nivel de aprendizagem associado a repeti¢do do
exame; e a alteracdo no desempenho devido as fragilidades fisicas ocasionadas pelas DPOC'’s,
embora houvesse experiéncia pratica. Na fala dos nossos interlocutores era possivel detectar o
nivel de aprendizado que percebiam com a frequente realizacdo da espirometria, uma vez que

expressavam melhora em seu desempenho ao longo do tempo. Dona Edvane e senhor Beto,
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respectivamente, apesar de ndo gostarem de realizar o exame, consideraram que perceberam

uma melhora em sua execucgéo:

Edvane: No comeco era horrivel, eu tinha muita dificuldade pra
respirar, mas agora dei conta. Foi mais facil que as primeiras. As
primeiras tinha mais dificuldade (Entrevista realizada por Paula
Coutinho e Laisa Almeida - julho/2013).

Beto: Antes o resultado era o pior, ja teve ocasido que era muito ruim,
mas para mim hoje é mais estavel, eu consigo assoprar, tirando a hora
que a tosse vem [no meio do exame]. (Entrevista realizada por Bruna
Lima e Luana Galeno - julho/2013)

Por outro lado, ha aqueles que perceberam um adensamento de suas enfermidades e
por isso acusavam ter menos félego para assoprar. Observava-se 0 caminho inverso, ou seja,

piora na execucdo do exame devido a evolugdo da doenca:

Julio: No inicio eu ainda tinha alguma resisténcia, mas agora, hoje em
dia é uma desgraca (risos). Mas o0 meu problema vai evoluindo. Ele
ndo diminui. (Entrevista realizada por Rafaela Raposo e Sanlai
Nascimento - junho/2013)

Malu: Eu fazia, mas agora ndo dou conta ndo. Pelejei, pelejei pra
assoprar... E... Agora a forca que nio da mais. (Entrevista realizada
por Priscila Duhau e Thayse Caires — junho/2013)

Dessa forma, parecia que o “longo” tempo de convivéncia com uma doenga Sem cura,
como a DPOC, sugeria duas facetas quando se pensa 0 exame de espirometria: O tempo
poderia ajudar na aprendizagem e consequente melhora na execucdo do exame, entretanto, da
mesma forma, ele poderia ser responsavel pela ndo execucdo do exame de maneira satisfatoria

devido ao agravamento da doenga.

Senhor Valentim, a quem eu fiz referéncia no inicio deste subtpico e expressou
indisposicao com referéncia ao exame, disse que ja se recusou a fazé-lo. Ele argumentou: “eu
ndo tava nem respirando direito, como ¢ que eu ia fazer aquilo?”. Na tarde em que
conversadvamos no ambulatorio de pneumologia, ele havia sido chamado para mais uma
sessdo de espirometria e ao final, quando nos reencontramos, ele me disse: “dei todo meu
gas!”. “Dar todo o gas” parecia ter relagdo com se dedicar a obtencéo de dados que servissem
a algum tipo de avaliagdo, nédo significava que o resultado final tivesse sido animador ou

representasse melhora da doenca. Talvez por isso a ma vontade em fazer o exame, pois a
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partir dele se constatava e se reforgava um contexto de progressiva restricdo de félego, que ja
era perceptivel pelo paciente.

N&o sei em que medida era possivel manobrar o resultado do exame. Para aqueles que
conseguiam fazé-lo com frequéncia de modo exitoso, a manobra para o erro poderia expressar
uma fadiga corporal e mental com a doenc¢a ou indicar um auto-boicote? E o contrario,
realizd-lo de maneira exitosa geraria resultados falsamente positivos que mascararia a real
condigdo da doenca? E certo que manobras acertadas e desacertadas geravam consequéncias
para o paciente. O exame de espirometria, como dado para avaliacdo da situacdo da doenga,
era tomado como base para alteracdes nas prescri¢cbes dos medicamentos e este era um dos

motivos para que sua execucdo de maneira satisfatéria fosse incentivada.

3.5 - “Ta querendo aumentar a dose da medicacio, ndo é?” — Medindo outra substancia

A adverténcia presente no titulo deste subtopico foi feita a um paciente que nao estava
conseguindo acompanhar os movimentos de inspiracdo e expiracao de ar sugeridos por Délia
durante uma espirometria. A espirometria, assim como as medidas de saturagdo do sangue
feitas com o oximetro ou através da gasometria, eram testes que serviam, entre outras coisas,
para atualizar o estagio em que se encontrava a doenca. Ou seja, através das informacdes que
resultavam destas investigacbes e da anamnese realizada durante a consulta, as
pneumologistas chegavam a algumas conclusdes, quais fossem: se a doenca evoluiu, isto é, se
houve um agravamento do quadro; se a doenca permanecia estavel; se a dose de medicamento

utilizada estava agindo da forma prevista ao prescrevé-lo, entre outras.

A medida do nivel de oxigénio no sangue podia ser feita de maneira indireta ou de
maneira direta. Quando realizada de forma indireta era promovida com a ajuda de um
oximetro, sendo a medida que este emitia utilizada com frequéncia pelas pessoas que sofriam
com DPOC’s. O medidor da saturagao do sangue, conhecido como oximetro de pulso ou
oximetro de dedo, era portatil, media em média 6 centimetros e se assemelhava a um mini
grampeador de papel, os adoecidos pulmonares costumavam possui-lo em suas casas. Para
efetuar a medicé&o, ele era encaixado da ponta até a metade do dedo indicador, se utilizando de
toda a regido da unha. Apds alguns segundos, 0 oximetro ja exibia em uma pequena tela
presente em sua superficie superior o nimero que indicava a porcentagem de oxigénio

presente no sangue. Sendo um objeto comum nas residéncias das pessoas com DPOC’s, eles
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serviam como instrumento de controle da absorcdo de oxigénio pelo pulmao e sinalizadores
do inicio de possiveis crises, bem como permitiam certa autonomia e liberacdo de

diagnosticos que antes s6 poderiam ser obtidos no hospital.

Bezerra & Fleischer (2013) analisaram o uso de glicosimetros e esfigmomanémetros
no bairro da Guariroba na Ceilandia/DF e perceberam que estes aparelhos se acoplavam ao
corpo dos pacientes ao ponto de parecer que se mesclavam a ele, como o organismo ciborgue
cunhado por Donna Haraway (2009). Conforme as autoras argumentaram, “¢ como se mesmo
sendo usado do lado de fora dos limites epidérmicos do corpo, este guardasse habilidades
visiondrias acerca do lado de dentro desses mesmos limites” (2013: 5). Os oximetros
pareciam ter objetivo comum ao dos esfigmomandmetros e glicosimetros dos hipertensos e
diabéticos moradores da Ceilandia, ao serem constantemente acessados pelos adoecidos para
0 gerenciamento e a manutencao do controle de suas enfermidades e, no caso dos utilizadores
de oxigenoterapia, como orientadores do nivel de saida de oxigénio dos equipamentos. Nas
medicdes feitas pelo oximetro estavam em jogo dois elementos: o oxigénio que entrava pelas
vias aéreas no organismo e o sangue que absorvia este oxigénio. Um dos elementos que eram
medidos internamente estava materializado nos equipamentos de oxigénio exteriores aos
adoecidos, que, assim como aquele aparelho de medicdo, estavam acoplados ao corpo

constituindo um ciborgue, nos termos de Haraway (2009).

A depender dos nimeros gue 0 oximetro apresentava, se consideravelmente menores
que 90%*, as pessoas geralmente recorriam ao hospital, pois nestes casos havia riscos de
sincope ou até mesmo morte. SO de perceber alguma alteracdo no corpo ou na respiracao, as
pessoas ja lancavam mao do oximetro para verificar se 0 oxigénio inspirado estava fazendo
seu percurso correto e sendo absorvido pelo sangue. Isto Ihes dava a autonomia para decidir
quais situacOes poderiam ser resolvidas em casa, evitando assim o risco de internacao
hospitalar, e 0o quais deveriam ser encaminhadas ao hospital. As pessoas possuiam também
laudos numéricos frequentes sobre sua doenca, que sofriam influéncia do contexto e por ele

eram ressignificados. Assim como afirmam Bezerra & Fleischer:

O mesmo [paciente] elabora as suas proprias explicagbes para 0S Seus
“nimeros”, ao se apoiar numa multiplicidade de elementos disponiveis em
seu contexto sociocultural, nas singularidades de sua trajetoria pessoal e na
sua experiéncia com a doenga cronica em questéo. (2013: 17)

* As medidas de saturagdo de uma pessoa que ndo tem doengas pulmonares estdo entre 95% e 100%.
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Senhor Beto se sentia “meio ruim” em dias muito frios (como na época da entrevista, o
inverno em Brasilia) e, por isso, especialmente nestes dias se mantinha atento aos nimeros

expressos pelo oximetro:

Beto: No frio eu fico mais ruim. Eu ndo sei pra |4, mas por aqui estava
muito frio esses dias, e eu fui medir meu oxigénio [aponta para o dedo].

Bruna: Ah, com o oximetro de pulso?

Beto: Isso, eu tenho esse aparelho. E bom porque eu mesmo sei mexer, eu
mego pra ver como é que ta. Igual... Quando ta muito frio eu meco, igual
hoje. Hoje eu acordei e estava muito frio, né? Tomei banho, medi e tava
baixo, tava 70 e eu achei isso muito esquisito. (Entrevista realizada por
Bruna Lima e Luana Galeno - julho/2013)
Senhor Samuel, cuidador de dona Ténia, também monitorava a oxigenagao no sangue
de sua mae através do oximetro, uma vez que ela, segundo ele, ndo conseguia manter o catéter
nasal transferidor de oxigénio no nariz e, por isso, corria o risco de ndo absorver oxigénio

suficiente:

Ela tira 0 oxigénio as vezes e me da um certo trabalho quanto a isso. Ai eu
tenho que estar pondo esparadrapo (para fixar o cateter no nariz) e daqui a
pouco esta sem. E dificil, complicado. Eu ndo posso ficar saindo de casa,
nem eu nem minha senhora, mas ai eu mego a oxigenagdo, com o oximetro.
Eu meco e esta tudo certinho, mesmo ela tirando. Eu falei entdo esta bom,
pode continuar. Porque a gente sempre estd de olho. (Entrevista realizada
por Fernanda Benedete e Thalita Anjos — julho/ 2013)

Os numeros expressos pelo oximetro eram significados e atuavam para além de
estados fisioldgicos. Estivesse em conjunto com outros aspectos, como o tempo (no sentido
exposto por senhor Beto) ou as sensagdes emitidas pelo corpo e interpretadas por quem as
vivenciava, ou atuando como aparelhos de alerta de atencdo ao corpo, aos equipamentos, ou
ao momento de busca por atendimento biomédico, os oximetros comunicavam situacdes de

melhora ou risco, e por meio deles eram estabelecidas relagdes no cotidiano dos adoecidos.

Era também possivel medir o nivel de saturacdo, concentracdo de oxigénio no sangue,
através do exame de gasometria, entretanto, percebi certa evitacdo por parte das técnicas em
realiza-la, principalmente quando ndo se estd em situacdo de internacdo. O motivo € que a
gasometria era conhecida por ser bastante dolorosa. Para realiza-la, uma quantidade de sangue

venoso era recolhido de uma artéria utilizando-se, para isso, de uma seringa. A captura da
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artéria era comumente realizada pelo pulso, entretanto podia ser feita também pela virilha,

como ja& havia ocorrido com senhor Valentim.

Os discursos referentes a gasometria remetiam tanto a dor quanto a atuagdo dos
técnicos ou médicos durante o procedimento, pois alguns conseguiam executa-la provocando

0 minimo de incbmodo ao paciente, outros nem tanto, conforme aponta senhor Julio:

Espirometria € o de respirar. Esse aqui (aponta para o pulso) se errou, deus o
livre! Da vontade até de fazer xixi. Que dor horrivel! Mas gragas a deus, a
enfermeira la € craque. Quando eu vejo ela ja tirou o sangue. (Entrevista

realizada por Sanlai Nascimento e Rafaela Raposo - julho de 2013)
Isabela, cuidadora de dona Céndida, em sua narrativa, confirmou o sofrimento
provocado pela gasometria em sua avd, que era acamada e fazia muitos tipos de exames.
Como nos contou, todas as vezes que sua avl esteve internada, precisou realizar o exame de

gasometria:

Esse exame ndo é de Deus ndo, tadinha! Sé pode ser na artéria. Em minha
vé j& ndo se acha veia normal, ai eles ficam la cutucando. Ai cutuca, cutuca,
cutuca... A ultima gasometria que ela fez, a Gltima ndo, a pendltima, que foi
assim que ela internou no més de marco, e so pode ser enfermeiro que pode
fazer. Ele sentou e ficou conversando com ela e s6 apalpando. Ele nédo ficou
com a agulha. Quando ele foi, ele ja foi direto e eu falei: nossa, de quatro
anos vocé foi a primeira pessoa que fez a gasometria da minha vé de
primeira. Ele: “Vocé ta falando sério?” E eu: Sério, porque todo mundo s6
enfia essa agulha ai dentro e fica mexendo, mexendo, mexendo e ela fica
fazendo careta porgque deve doer. Deve doer demais, € 0 pior exame que ela
ja fez... E ja fez varias vezes. (Entrevista realizada por Leticia Dias e
Stéfane Guimaraes - julho/2013)

Os sucessivos erros para captacao da artéria por onde se extrai 0 sangue neste tipo de
exame parecem ser bastante comuns. Acompanhei uma gasometria em que a residente que a
realizava foi algoz desta situacdo de sofrimento. Gardénia, a residente, concluiu, durante uma
consulta pela necessidade de realizacdo de uma gasometria. A paciente era dona Mariana, que
com expressdo de angustia chegou ao laboratério de funcdo pulmonar, local onde eu estava
acomodada acompanhando exames de espirometria. Dona Mariana se acomodou em uma
cadeira, reservada aos pacientes, e estava acompanhada de seu conjuge, que em pé a apoiava
segurando sua mao esquerda. Gardénia, que preparava a seringa, logo se aproximou de dona
Mariana e esticou o braco desta para analisar seu pulso. Pediu para que Mariana retirasse as

muitas pulseiras que carregava nos bracos e em seguida voltou a analisar o pulso desta ja com
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a seringa na méo. Mirthes, que acompanhava o procedimento, perguntou se Gardénia aceitaria
0 anestésico e chegou a se aproximar desta com o vidro da droga e uma seringa descartavel.
Gardénia nem sequer olhou para Mirthes e comecou a enfiar a agulha no brago de dona

Mariana em busca de sua artéria, sem qualquer anestesia.

Depois de algumas tentativas, que produziram uma série de sussurros em dona
Mariana, falou que ndo estava encontrando a artéria, o que foi replicado por dona Mariana,
que disse ter submetido o outro pulso da Gltima vez em que havia feito o exame. Gardénia,
entdo, pediu o outro pulso de dona Mariana e comecgou a enfiar a agulha novamente. Dona
Mariana, sentindo mais dor, pediu para que Mirthes, e ndo mais seu esposo, segurasse sua
médo. Seus olhos se encheram de lagrimas e ela se p6s a gritar muito. Apds varios gritos e

muitas lagrimas de dona Mariana, Gardénia conseguiu encher a seringa.

Naquele momento, o aparelho para obtencdo do resultado estava em processo de
calibracdo. Gardénia se mostrou um pouco impaciente e ficou perguntando a Mirthes quanto
tempo demorava para calibrar. “Se eu soubesse que estava calibrando nem teria vindo aqui”,
disse Gardénia. Apds perceber que a méaquina havia parado de calibrar, Gardénia pds a
seringa no canutilho de metal que compunha a maquina e o sangue foi entdo se derramando
aos poucos e se perdendo. Ao final, ela ndo conseguiu o resultado e disse a dona Mariana que
teria que repetir o exame. Dona Mariana permaneceu calada. Parecia que sua energia havia

sigo sugada naquele primeiro exame.

Da situacdo vivenciada por dona Mariana, que ndo pode usufruir de anestesia devido a
recusa deste recurso pela profissional e que teve sua substancia perdida pela desatencdo desta,
por ela ndo ter verificado se o equipamento para a producdo do resultado estava em pleno
funcionamento antes de sua execucdo, pode-se entrever algumas questdes. A primeira delas €
o limite a que expde a biomedicina sua clientela para a circunspe¢do do corpo. A gasometria,
assim como a espirometria, em grande medida provocava efeitos incbmodos em quem a estes
procedimentos de investigacdo se sujeitavam. Como evidenciado por Bonet (2004), em seu
estudo com residentes médicos, € o vies racional biologicista o esperado na pratica nas
instituicdes de ensino biomédicas, onde grande parte do que se almeja é a resolucdo da
patologia, sem considerar as subjetividades em jogo. A segunda questdo, é a diferenca entre
dom e prética que perpassava 0s dois tipos de exame. Na gasometria, 0 que parecia estar em
JOgo era muito mais a préatica de detectar as veias e pontaria certeira para acerta-la provocando

0 minimo de incbmodos possiveis, do que propriamente dom para fazer com que os pacientes
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executassem um desempenho para a obtencdo de um resultado ou para interpretacdo de
gréficos.

3.6 - “Ah Dal, todo mundo sopra a mesma coisa, esse aparelho nio mede nada nao!” -
Considerac0es finais

Termino este capitulo retomando a descrenca do companheiro da técnica Dalia

apresentada no inicio. Certa vez, perguntei a Dalia o motivo, ela me sorriu e disse:

“Ah, ele olha para mim e diz: ah Dal, todo mundo sopra a mesma coisa, esse
aparelho ndo mede nada ndo! Logo, Dalia me faz um alerta: mas ele é leigo,
né? Ele ndo entende de nada ndo!” (Diario de campo — agosto de 2013).

A duavida explicitada pelo companheiro de Dé&lia pode ser somente comentario de
leigo, como ela mesma disse, no entanto, me faz pensar, mais um vez, sobre a quantidade de
critérios que compdem este exame: ndo conjuga somente técnica e um equipamento bem
afiado, mas também experiéncia de quem os conduz e de quem o0s pratica. Neste nivel da
experiéncia se acrescenta 0 “dom” para conduzir a espirometria ¢ o fato de nem todos
conseguirem executa-la de modo satisfatorio, reforcando uma dimensdo um tanto quanto
magica que ela parece carregar. A questdo é que este exame era o principal meio de
diagnostico das DPOC’s e a ndo realizacéo dele, do modo como se espera, poderia obscurecer
o diagndstico da doenca. N&o sei até que ponto o grande nimero de diagnosticos tardios da
doenca se relacionam com as dificuldades de realizacdo do exame apresentadas aqui, contudo,
é necessario considerar que suas peculiaridades exigem persisténcia por parte dos que estdo
em busca de um diagndstico. E preciso estar disposto e ser insistente para que ndmeros que
expressam o funcionamento de um ¢érgdo localizado no interior de nossos corpos sejam
produzidos e orientem condutas terapéuticas, e isto serve para os diferentes elementos, como
0 ar ou sangue no contexto dos processos de adoecimento pulmonar cronico, ou a gordura,
também alvo de “procedimentos de traducdo”, como expde Carlos Sautchuk (2007), no

contexto das praticas corporais empreendidas nas academias de ginasticas.

A resposta do companheiro de Dalia tornou-se pertinente para pensarmos, a partir de
um exercicio de contraste, as invenc¢des que nos criamos para medir, calcular, distinguir em
potencial e tornar a natureza algo oposto a nos, como reflete Roy Wagner em “A inveng¢ao da

cultura” (2010). Esta objetificacdo da natureza, realizada por nds através dos construtos
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tecnoldgicos, é utilizada como legitimadora do discurso médico. Hoje, sendo uma das
principais ferramentas de diagndstico, 0s exames sd0 0s meios por onde se executam estes
processos de objetificacdo através dos quais 0s contetdos intra-corpo se tornam, em grande

medida, autbnomos e distanciados para uma andlise racional e objetiva.

O marido de Dalia foi oportuno ao dizer que todo mundo sopra a mesma coisa,
vinculando o ato de respirar a um exercicio que ¢ “parte da natureza”. O ar, assim como o

3

sangue, sdo potenciais brutos que sdo “’computadas’ por meio da aplicacdo de técnicas
humanas e dispositivos de medicdo” (Wagner, 2010: 124). O problema é que a acdo da
maquina, concebida como produtora de verdades, € de tal modo separada da ac¢do do técnico e
da propria acdo do paciente, passiveis de erros, que ndo se consegue perceber que as duas sdo
produto do mesmo processo inventivo. Isto €, do processo inventivo humano que cria e ao
mesmo tempo se torna objeto de sua criacdo, semelhante a um processo de alienacdo. De
modos que, quando Dalia advertiu que seu companheiro ndo entendia nada, ela reafirmou,
mesmo sem consciéncia de sua postura, a objetificacdo da natureza processada pelo
equipamento criado por nos para esta finalidade e a valorizada objetividade que se cré

produzida por este.
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CONSIDERACOES FINAIS - Tempo final

Para ocupar os ultimos minutos de félego deste trabalho, retomo uma estatistica
exposta em seu inicio: 40 a 70% das pessoas morrem em até 5 anos ap6s o diagnostico
(Campos, 2006). Este € um namero, para mim, bastante elucidativo, pois durante os 5 meses
de pesquisa, 3 dos nossos interlocutores faleceram. Este nimero tem grandes chances de ser
inexato para mais, uma vez que estas mortes que foram contabilizadas sdo as de que 0 servigo
de salde teve noticia. Podem ter havido outras, até o meu ultimo momento em campo, sobre
as quais até entdo ndo se teve noticia. H& grandes chances de isso ter ocorrido, basta
lembrarmos as listas telefonicas de contatos para a pesquisa, repassadas pelo ambulatério, que
continha varias pessoas que ja haviam falecido. Ou mesmo, uma ocasido em que estive na
secretaria da pneumologia e lamentei a morte de um interlocutor, o que foi acompanhado da
reacdo da secretaria: “Foi mesmo? Preciso ligar para a familia para lembrar a devolug¢ao dos
equipamentos”. A reagdo de Virginia, a secretaria, a0 meu pesar, em um primeiro momento
me surpreendeu pelo frio modo com que ela tratou o assunto. Entretanto, em um segundo
momento, entendi sua preocupacdo com a gestdo dos recursos, havia muitos candidatos a uma

vaga naquele programa de oxigenoterapia.

De todo modo, deixando em suspenso por um momento a discuss@o sobre a letalidade
rapida dos diagnosticados com DPOC’s, durante o campo também havia percebido este tom
de “indiferenga” em relacdo a morte por parte de outros profissionais. Este comportamento
me gerou questionamentos: seré que isso se deve ao fato da morte ser tdo cotidiana naquele
contexto e, por conseguinte, tdo naturalizada? O tabu sobre a morte, tdo vigente em nossa
sociedade, ali se desconstruia? Para fazer somente um esboco de analise destas questdes, que
demandariam uma longa atencdo minha, remeto-nos ao discurso de Murilo, médico

pneumologista daquele ambulatério:

Eu ndo sou insensivel, mas também ndo fico em sofrimento por causa da
morte de um paciente. Eu falo que quem fica sofrendo tanto nem deve pisar
na clinica. O médico tem que se envolver, mas ndo a ponto de se esvair em
lagrimas. Vou construindo a aceitacdo da morte com a progressdo da
doenca, entdo quando o paciente chega no fim, aquilo ja era esperado.
(setembro/2013)

Analisando as palavras de Murilo h&d muitas chaves para se entender a relacdo destes
profissionais com a morte ou com o ambito do “sentir” (tdo relegado em detrimento ao

“saber” biomédico), uma delas sdo as caracteristicas que devem possuir os profissionais da
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clinica. Um dos critérios apresentados pelo pneumologista € ser, em grande medida, apatico
em relacdo as perdas de pacientes. Outra chave presente no discurso de Murilo é a construcéo
da aceitacdo com base na progressdo do quadro fisioldgico. O olhar de Murilo parece estar
voltado com grande intensidade para o processo de desenvolvimento da patologia, para a
orientagdo biologicista. Estas parecem algumas das qualidades que compdem o ethos
biomédico, que vai sendo compartilhado desde o inicio da formacéao destes profissionais.

Octavio Bonet (2004), ao analisar o processo de aprendizagem da medicina entre
residentes de um hospital-escola em Buenos Aires, nos remete a categoria tenséo estruturante,
cujo teor se manifesta na formacéo e durante a profissdo médica. Esta tensdo tem como base o
dualismo material-espiritual (ou mente versus corpo) estabelecido por Descartes, polarizacdo
de onde nasce e se fundamenta a medicina moderna. Segundo Bonet, a tensdo estruturante da

pratica biomédica:

Se estabelece entre as exigéncias do modelo biomédico, com sua énfase no
‘saber’ e nas praticas guiadas pelos ‘algoritmos’ e ‘protocolos’, e o ‘sentir’,
que, derivado das experiéncias individuais, coloca os agentes frente a sua
forma de ‘viver’ a pratica biomédica ¢ frente as suas representacdes que
estdo para além do estritamente cientifico (2004: 104).

O dominio do “sentir” que ¢ englobado pelo dominio do “saber” faz com que os
residentes, no caso do estudo realizado por Bonet, sofram um “processo de encouracamento,
de construcdo de defesas” (2004: 109) que lhes orienta a focar no aspecto bioldgico, e pouco
considerar 0s aspectos humanos ou subjetivos do paciente. Na etnografia de Bonet, 0s
residentes apontam a falta de tempo como impedimento para a consideracao de qualquer outro
aspecto na relagdo “que ndo o terapéutico” (2004: 110). Como vimos, os procedimentos de
consulta no ambulatoério de pneumologia eram bastante objetivos e reservavam pouco espaco
de fala para os pacientes. A atencdo se voltava aos sintomas e alteracfes que se sucediam no
corpo nos encontros de rotina. O objetivo principal parecia ser saber se 0 medicamento estaria
apresentando alguma melhora nas condigdes fisioldgicas ou se estaria mantendo a doenga em
estabilidade. Desta forma, pela ndo reversibilidade completa da doenca, isto €, devido a nédo
possibilidade de cura, os desafios dos médicos que atendiam estas pessoas era administrar a
doencga para que ndo ocorressem situagdes de crise, que a depender da proporcdo poderiam ser
irremedidveis. Como bem salientou Murilo, a aten¢do estava voltada ao “progresso” da
doenga, ndo era a cura que estava em jogo no contexto das doengas cronicas, tampouco a

imagem do médico herdi que deve solucionar todos os casos. Nesta esfera, a palavra de ordem



125

era “manter” a vida das pessoas e 0 preco desta manutencdo era se submeter a todos 0s
procedimentos propostos pela equipe médica, dentre consultas, exames, medicamentos e a

oxigenoterapia.

A grande questdo é que estes procedimentos - ao inves de darem respostas favoraveis
ao corpo e, principalmente, as sensacdes que neste se imprimiam, - respondiam de modo
adverso e isso, no minimo, gerava perspectivas contraditorias em quem a eles se submetia.
Estas perspectivas contraditdrias, no limite, poderiam se exprimir em questionamentos, como
0 que expOs senhor Valentim, sobre as estratégias de manejo da doenca empregadas pelo
corpo médico. Ele se sentia melhor e possuia mais félego antes do inicio das sessGes de
quimioterapia a que foi submetido para estabilizar sua fibrose e se questionava: ‘“se eles
sabiam que o meu caso ndo tinha jeito por que ndo me enviaram logo para a fila do
transplante?”. O corpo se assemelhava a construgdo de um castelo de cartas em que cada nova
carta inserida promovia o risco de desequilibrar todo o castelo e, a0 mesmo tempo, contribuia
para sua sustentacdo. No gerenciamento das DPOC’s novos insumos medicamentosos eram
inseridos ou retirados a cada consulta para manter a estabilidade da doenca, mas também para

reparar possiveis danos causados, por estes insumos, em outras partes do organismo.

A ambiguidade, grosso modo, expressa por uma instituicdo conhecida por prover
terapéuticas para a promocdo a salde e para a cura e controle das doencas se refletia nos mais
variados aspectos. No que concerne a gestdo das DPOC'’s, esta ambiguidade se expressava
nos seguintes termos: as longas crises de tosse que o exame de espirometria poderia
desencadear, 0 exame de gasometria que era extremamente doloroso, a frequéncia de visitas
ao hospital que as pessoas deveriam manter e as dificuldades para com estes deslocamentos, o
cansaco que ia ao longo do tempo aumentando mesmo com a realizacdo do tratamento, a
prescricdo da oxigenoterapia como medicamento que limitava as interagcbes sociais das
pessoas e, em grande medida, as isolavam, os corticoides utilizados que provocavam retencéo
de liquido e, por consequéncia, aumento do peso, entre outros. Ou seja, uma série de agruras
gue, muitas vezes, podiam gerar outras demandas terapéuticas. Com isso, 0s sinais de
beneficiamento e reparo, esperados de um tratamento medico, ndo eram facilmente

vislumbrados.

No que concerne aos medicamentos, e nestes estou incluindo a oxigenoterapia, sua
eficacia ndo era facilmente percebida e parecia mais afetar do que resolver algum sintoma, a

ndo ser no caso dos broncodilatadores que possuiam acdo descongestionante quase imediata.
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O sentido do remédio que remedia algo ndo cabia nos casos de DPOC. Assim, até aqui temos
duas contradi¢cbes percebidas pelos nossos interlocutores: 1) uma medicina que testa
medicamentos para manter estavel a doenca, ndo para cura-la, e sintomas, principalmente de
cansaco, que progridem mesmo com a utilizacdo dos medicamentos; 2) procedimentos e
medicamentos que, mesmo agindo no interior dos corpos das pessoas, carregavam péssimas

consequéncias para suas vidas.

Neste sentido, ainda outra contradicdo aparecia: os “poucos” anos de vida que
logravam boa parte das pessoas com DPOC apds o diagnostico, exibido pela estatistica acima
exposta. Subtende-se que com o diagnostico, o tratamento favorecerd o prolongamento na
vida, o0 que ndo acontecia para muitos devido a descoberta tardia da enfermidade. O destaque
com aspas na palavra poucos, referindo-se aos anos de vida ap6s o diagnéstico da doenca,
corresponde ao seu carater relativo. Murilo, pneumologista, ao comparar sua temporada de
trabalho no setor de hematologia, no qual “perdeu” 10 pacientes em 2 meses, em relagdo ao
setor de pneumologia disse 0 seguinte: “é preciso entender que na pneumologia a gravidade
dos pacientes é grande, mas que a morte ndo é todo dia, como, por exemplo, é para aqueles

que sofrem com cancer, que pode se alastrar rapidamente”.

N&o pretendo entrar aqui na discussdo sobre as diferentes concepgcfes que carregam
advérbios de intensidade ou quantidade que relativizam em que contextos se tem mais ou
menos mortes, entretanto considero pertinente analisar 0 modo como estas doencas, e
particularmente o meu grupo de interlocutores, - pessoas com DPOC que utilizam aparelhos
de oxigénio, - se encaixavam no rol daquelas categorizadas como “cronicas”, termo instituido
pela biomedicina em contraposicdo aos males agudos, ou mesmo sua caracteristica temporal

de longa duracéo.

Lenore Manderson & Carolyn Smith-Morris (2010) criticam a marca temporal
empregada na definicdo de doencas e o que elas chamam de velhas dicotomias, como a
separacdo entre agudo e infeccioso de um lado e ndo transmissivel e cronico de outro. As
autoras alertam que estas dicotomias s6 tém contribuido para invisibilidade do sofrimento e
pouco se tem feito para desestabiliza-las. Para fugir das armadilhas dicotémicas, elas
indicaram “uma ampla perspectiva sobre estado de satide, experiéncia social, participa¢do na
vida econdmica ¢ social ¢ que enfatize a importancia do contexto” (2010: 12). Ana Maria
Canesqui também evidenciou que o estudo do adoecimento categorizado como cronico

“requer pontos de vista multidimensionais” (2007: 11).
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O peso da marca temporal da palavra cronica se mescla a sua ndo completa
reversibilidade, isto &, as pessoas que desenvolvem uma DPOC, carregam também o peso das
doencas que ndo possuem cura. Quando senhor Valentim nos contou que havia recebido a
noticia de sua doenca como se tivesse perdendo uma vida, atualizava-se esta dimensao
inapelavel, em que ndo hé instancia para se recorrer, a ndo ser a arriscada troca de um o6rgéo.
As ideias de vida, vida acompanhada de uma doenga, abreviacdo da vida, estavam situadas em
suas concepcdes de tempo. Concepcdo esta diferente daquelas apresentadas no capitulo 2, no
qual se abordou os arranjos e as contagens temporais dos utilizadores de oxigenoterapia,
espaco em que se refletia sobre os desafios do gerenciamento da enfermidade. O cerne da
questdo aqui é que esta dimensdo de ndo possibilidade de cura e de pouco tempo de vida se

apresentava, em grande medida, confusa para 0s nossos interlocutores.

Esta posicéo baralhada parecia ser respaldada, em certa medida, pelos profissionais de
salide, que muitas vezes ndo comunicavam a situacao real da doenca, seus riscos e seu carater
ndo passivel de cura. Riscos estes que se mostravam bastante claros para a equipe de salde,
como me disse certa vez a técnica Mirthes: “Essa doenga ¢é traigoeira. Um dia vocé ta
bonzinho e no outro aparece morto”. A fala de Mirthes revelava bem a ambiguidade em que
se instaura as doencas pulmonares obstrutivas crénicas e a ambiguidade presente na
caracteristica temporal de longa duracdo aplicada a elas, que remete a uma sentenca de
convivio com a enfermidade por um longo periodo e até o fim da vida, quando nos casos de
DPOC’s, elas possuem uma evolugao rapida. Esbogo esse argumento comparando o status
desta doenca obstrutiva cronica com o status de outras doencas cronicas, como a diabetes
(Barbosa, 2011), que pode ser descoberta na juventude e acompanhar a pessoa afetada pelo
resto da sua vida. Da mesma forma, a hipertensdo (Calvo-Gonzalez, 2011; Fleischer, 2012),

com a qual as pessoas passam a conviver através da dindmica do controle.

Além disso, no caso das DPOC’s as reagdes corporais pareciam bem mais intensas, -
com desmaios, crises de falta de ar, mudanca de coloragdo na pele, - fazendo com que o
péndulo entre a estabilidade e a instabilidade parecesse se movimentar com maior frequéncia.
Em uma dessas reacdes, principalmente em uma das fases mais criticas da doenca, na qual se
utilizava aparelhos de oxigénio, o adoecido poderia sucumbir, mesmo que vivenciasse uma
situacdo de estabilidade. Como ja evidenciei, a concep¢do de tempo de que trato nesta
conclusdo ndo esta na dimensdo do calculo associado as praticas cotidianas e taticas
empregadas para 0 manejo da doenga, e sim da duracdo da doenca, ou melhor, da duragcdo das

pessoas com a doenca. A explicacdo que o pneumologista Murilo d& para a dimensao do
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tempo nas doengas pulmonares cronicas também carrega a caracteristica pérfida ja sinalizada
por Mirthes:

Raysa: Como vocé lida com a perda de um paciente?

Murilo: Na pneumologia o paciente ja estd bem perto da morte, mas a morte
as vezes tarda a acontecer. Por isso, a gente perde a nocdo de limite, de
fronteira. As vezes o paciente pergunta quanto tempo tem de vida e eu digo
que ndo posso responder exatamente, prefiro dizer que ndo posso prever,
pois j& acompanhei casos de pessoas que, para mim, sobreviveriam pouco
tempo e que viveram durante varios anos. O acompanhamento de todo o
processo de sofrimento do paciente proporciona certo conforto e
entendimento no momento da morte deles. (Diario de campo -
setembro/2013)

A fronteira entre a vida e a morte na DPOC, utilizando das palavras de Murilo, parece
ser um espaco muito ténue. A “descompensacdo”, termo bastante utilizado pelas técnicas do
ambulatério de pneumologia, pode ocorrer a qualquer momento e sem sinais prévios. Como o
tempo, nas DPOC’s, pode sofrer tantos “tropecos”, avento a suspeita de que elas ndo se
encaixam no eixo temporal das doengas de “longa duragdo”. Esta suspeita ndo toma como
critica o termo em si, mas a caracterizagdo temporal destas doencas, j& que elas parecem
sofrer de temporalidades tdo variaveis. No discurso de Murilo é sinalizado também o modo
anuviado sob o qual se trata a previsdo de evolucdo da doenca, ou seu progndéstico. O receio
deste profissional, entre outros, em falar sobre tempo final d& abertura para outras
interpretacdes, inclusive a da possibilidade de cura ou de desvencilhamento do aparelho de

oxigénio.

Esteve claro durante a pesquisa que as pessoas com DPOC’s pareciam, muitas vezes,
concebé-las como doencas passiveis de cura ou se manterem esperangosas quanto a este
estado. Entre as questdes mais dificeis de nosso roteiro de pesquisa estava a que gostaria de
saber sobre as expectativas de futuro. Algumas pessoas se emocionaram com esse pergunta,
dona Berenice queria simplesmente “viver mais um pouquinho”, dona Elenita “queria ficar
bem”, dona Jussara almejava “melhorar a cada dia” e dona Filomena “queria um milagre de
ficar curada”. Ressalvo que, como Canesqui (2007) explica, nem sempre as pessoas estdo
operando pela l6gica da cronicidade, isto é, ha pessoas que esperam ser curadas e que esperam

se livrarem de vez do aparelho de oxigénio. E essa a perspectiva de dona Edvane:

Paulo: Quais sdo suas expectativas daqui pra frente?
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Edvane: Ficar livre disso, melhorar porque sempre vocé ta pensando no
oxigénio, hoje tenho que chegar cedo em casa e abastecer o oxigénio. Minha
expectativa é contagem regressiva para melhorar. (Entrevista realizada pelo
Paulo Coutinho e Laisa Almeida — julho/2013)

E bastante evidente, entre outros ruidos presentes na relacdo médico-paciente, este
ruido de comunicacdo sobre o futuro da doenca que ecoa entre médicos e usuarios do servico.
Outros adoecidos, aléem de dona Edvane, relataram perspectiva de viverem livres do aparelho,
do cansaco, ou da prépria doenga, como foi possivel entrever nestes e nos outros relatos ao
longo do trabalho. Foi o caso de dona Amalia, que recebeu alta do hospital esperangosa de
que poderia voltar a ter o oxigénio normal como o das outras pessoas. Deve-se considerar
nesses discursos, que carregam a perspectiva de melhora ou cura, varias suposi¢des, menos a
cunhada pela biomedicina de que a doenca somente pode ser estabilizada ou ndo é reversivel.
Apresento duas dessas hipdteses que podem, grosso modo, nos dar pistas para estas
interpretacdes dos adoecidos: a primeira delas sdo as brechas deixadas no momento da
consulta. O adoecido as vezes sabe sobre sua doenca porque ouviu conversas sobre ela entre
profissionais dentro dos consultérios ou na sala de espera. A segunda, muito bem apontada
por Soraya Fleischer (Comunicacdo, 2013), é a ideia detectada entre os adoecidos de que as
DPOC’s sdo uma forma de evolu¢do da pneumonia ou tuberculose, doencas as quais eles
foram acometidos ha muito tempo. Sendo as doencas citadas curaveis hoje em dia, a versdo

delas amadurecida na forma de DPOC’s, também poderia ser curavel.

Retomando o viés de uma abordagem do adoecimento que contemple uma ampla
perspectiva de salde e doenca, sem influéncia das dicotomias que parecem as vezes
engessantes, proposta por Lenore Manderson & Carolyn Smith-Morris (2010), creio que esta
dissertacdo, seguindo o caminho desta linha de pensamento, buscou expor desde os diferentes
significados de tempo da doenca, conforme expostos nesta conclusdo, passando pelas
narrativas do processo de adoecimento, pela convivéncia cotidiana e pelos desafios presentes
na relagdo com equipamentos de oxigénio, como, por exemplo, a falta de recursos ou 0s
repertorios corporais para preservacdo do félego, e pela atuacdo destas pessoas e seu evidente
protagonismo nos processos de medicdo e gerenciamento da doenca. Busquei, ao longo do
trabalho, relacionar estes aspectos com as redes que a eles se interligam, dentre elas o
conhecimento biomédico e a atuacdo de seus profissionais, 0 servigo publico de saude, a
relacdo com objetos e tecnologia e com o préoprio elemento oxigénio, tdo central nos discursos

dos nossos mergulhadores.
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ANEXO | - TABELA DE DADOS DOS INTERLOCUTORES CITADOS NO TEXTO

Nome/ldade Estado civil | Local de Ocupagéo Escolaridade/
moradia Profissdo
Abigail — 69 anos | Divorciada Taguatinga | Aposentada Psiclloga/Terceiro
grau completo
Amaélia — 47 anos Divorciada Planaltina— | N&o trabalha - [Trabalhava com
DF limpeza
Berenice — 74 anos Guara— DF | Aposentada
Beto — 70 anos Viavo Ceilandia— | N&o trabalha
DF
Céndida— 72 anos | Casada Ceilandia— | Recebe - / Passava roupas para
DF auxilio idoso | fora
Catarina - 85 anos | Vilva Samambaia | Aposentada Analfabeta
— DF
Deusa — 48 anos Divorciada Luziania- Né&o trabalha | Empregada doméstica
GO
Edvane — 56 anos | Casada Novo Gama | Néo trabalha | Primeiro grau
- GO completo
Elba — 73 anos Planaltina - | Aposentada
DF
Elenita — 58 anos Casada Ceilandia— | Autbnoma Primeiro grau
DF incompleto
Elias — 64 anos Separado Planaltina— | Aposentado Segundo grau
DF completo/Trabalhava
no GDF
Fabiano — 79 anos | Casado Planaltina — | Aposentado Operador de méaquina
DF em uma fabrica de
cimento
Filomena — 51 anos | Solteira Samambaia | Auxiliar de Segundo grau
administracdo | completo
Jodo — 88 anos Casado Samambaia | Aposentado Motorista
Joel — 75 anos Unido estavel | Samambaia | Aposentado Primeiro grau
—DF incompleto/Bombeiro
hidraulico
Julio — 72 anos Casado Riacho Aposentado Segundo grau
Fundo — DF incompleto/Marceneiro
Jussara — 76 anos Separada Guara— DF | Ndo trabalha | Primeiro grau
incompleto
Lenilda Separada Planaltina — | Aposentada
DF
Marialva — 53 anos | Casada Luziania —
GO
Sara— 72 anos Casada Taguatinga | Aposentada Analfabeta
Tania — 94 anos Vilva Brazlandia | Aposentada Trabalhava em casa
—DF
Valentim — 55 anos | Casado Padre Aposentado Segundo grau/Pintor

Bernardo —
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ANEXO Il - PANORAMA GERAL DOS ENTREVISTADOS*

Sexo

H Mulheres

Homens

Idade

20

15

10

M |dade

Entre 30 e 50 Entre 60 e 70 Entre 80 e 100

Estado de origem

M Estado de origem

MG GO BA CE PE PI MA DF RJ PR SC RS

*® Estatistica geral da pesquisa realizada pela Prof2 Dr2 Soraya Resende Fleischer.
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Ano de chegada no DF

B Ano de chegada no DF

Antes Anos Anos Anos Anos Anos
de 1960 1970 1980 1990 2000
1960

Estado civil

M Casados
Viuvos
m Solteiros

B Separados
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Religiao

M Catdlicos
I Evangélicos
M Espiritas

M Budistas
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