Da Doenca Renal ao Renal Crénico
GUSTAVO CORREA MATTA*

O gue ndo podemos fazer é nos algar para além de todas as comunidades humanas,
possivels e atrais. Nés ndo podemos encontrar um gancho celeste
que nos erga para fora da mera coeréncia — da mera concordincia —, até algo

como a correspondéncia com a realidade como é nela mesma.
Richard Rorty (1997: 59-60}

RESUMO

O objetivo deste trabaltho ¢ descrever a complexa rede de crengas e
valores que envolve as praticas, discursos, hdbitos, rotinas e lingua-
gem dos sujeitos que sofrem de Insuficiéncia Renal Crfnica e se
submetem ao tratamento hemodialitico. Partindo de uma perspectiva
neopragmdtica do sujeito, foi investigada a trajetdria institucional do
doente crénico, mapeando-se seu percurso, as descri¢bes sobre a sua
doenga, seu corpo e sua identidade, sua relagio com as priticas
discursivas da medicina, a intervengdo do Estado e sua nova iden-
tidade social: o renal crénico.
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ABSTRACT

From Kidney Disease to Chronic Renal

This paper describes the complex network of beliefs and values that
envelopes the practices, discourses, habits, routines and language of
individuals suffering from Chronic Renal Failure and undergoing
hemodialysis. Taking a neopragmatic perspective of the individual as
a starting point, the institutional trajectory of the chronic patient was
investigated, charting his/her path, the descriptions of the disease,
his/her body and identity; his/her relationship with medical discursive
practices, State intervention and his/her new social identity: that of
a chronic renal.

Keywords: Subjectivity; Chronic Renal Failure; hemodialysis; medical
institution; interdisciplinarity; neo-pragmatism.

RESUME

De Ia maladie rénale au rénal chronique

Le text tient pour bout décrire le complexe réseau de croyances et
valeurs mises au milieu des discours, habijtudes, routines et vocabulaire
des sujets portant d’insuffisance rénale chronique, soumis a la
thérapeutique d hémodialyse. On s’est engagé A une perspective
néopragmatiste du sujet pour rechercher la trajectoire institutionelie
du malade chronique; faire Ia cartographie de son parcours, les
descriptions sur sa maladie, son corps et son identité; ses rapports
avec les discours médicales, avec I'intervention de I'Fat et sa nouvelle
identité sociale: celle du malade rénal chronique.

Mots-clé: Subjectivité; insutfisance rénale chronique; hémodialyse;
institution médicale; interdisciplinarité; néopragmatisme.

Recebido em 6/6/00.
Aprovado em 29/6/00.

66

PHYSIS: Rev. Saide Coletiva, Rio de Janeiro, 10(1}: 65- 100, 2000




Da Doenga Renal ao Renal Crénico

Introducio

Este trabalho € uma versio resumida e modificada de minha dissertagiao
de mestrado, intitulada Hospirais, subjetividade e glomérulos inoperanies:
da doenga renal ao renal cronico (Matta, 1998).

Durante cinco anos trabalhei como psicélogo e pesquisador® na enferma-
ria de nefrologia do Hospital Universitdrio Pedro Ernesto (HUPE), e atual-
mente integro a equipe de captagiio de orgaos e tecidos do Programa Rio
Transplante, da Secretaria de Estado de Sadde do Rio de Janeiro. Esta
experiéncia me aproximou do universo psicolégico, social e institucional dos
doentes renais crénicos no Rio de Janeiro. Pude acompanhar as diversas
formas de tratamento desses doentes, que passam a depender
ininterruptamente de atengfio médica especializada, além de equipamentos e
procedimentos técnicos que sustentam suas vidas.

Uma das questdes que me inquietavam desde o inicio dessa experiéncia
era o impacto da doenga e da instituigio médica sobre o sujeito enfermo.
Minhas observagdes concebiam o sujeito reduzido a sua doenga, ao seu rim,
4 méaquina de hemodialise, e todo o resto da sua vida ndo era mais impor-
tante. Os doentes apresentavam um sentimento de impoténcia, de perplexi-
dade e dependéncia frente & equipe e 4 instituigdo como um todo. No inicio
imaginava e observava que isto se devia a uma reacio de ordem puramente
psicolégica frente a uma situagio que aproxima o sujeito de angistias vitais
como a morte, a fragilidade do corpo e a dor. A maioria dos artigos que
tratam do assunto fazia referéncia & dificuldade dos pacientes em se adap-
tarem ao tratamento dialitico e as limitagcoes que a doenga renal impde. Suas
orientacBes apontavam para um trabalho de adaptacio do doente ao trata-
mento para que sua sobrevida fosse maior e melhor.

Com o andamento do trabalho institucional, pude perceber que os médi-
cos e a equipe de sadide em geral (e esta separacio parece ndo se dar por
acaso) requisitavam a intervengdo da psicologia nos casos em que 0s paci-
entes ndo seguiam as orientagdes médicas, faltavam as sessdes de dialise ou

' O propdsito e o espago reservados a este trabalho obrigaram o autor a omitir as descrigdes
do trabalho de campo realizadas durante a pesquisa. Mas & importante ressaltar que algumas
passagens do preseate texlo foram baseadas em entrevistas com pacientes e profissionais
de sadide. Em contrapartida, foram valorizados os argumenios ¢ reflexdes ledricas que
fundamentam o processo de construgic do chamado “renal crinico”.

> Aspectos psicolégicos e éticos em nefrologia: transplante renul. Pesquisa realizada sob a
arientagie do prof. Jdlic de Melfo Filho, com apoio do CNPg, em 1993
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quando eram rebeldes ou agressivos, sem contar a incémoda presenga de
pacientes “psiquidtricos” na enfermaria. Ou seja, nos casos em que, de uma
forma ou de outra, a equipe requisitava a “sedacfio” do paciente. Como no
caso da Insuficiéncia Renal Cronica (IRC) esses tipos de expressdo sido
freqiientes, a psicologia era muito requisitada, principalmente nos casos em
que os pacientes apresentam dificuldades de adequagdo ao tratamento e a
rigida dieta alimentar. Era curioso observar gue os pacientes que jd possufam
longos periodos de tratamento eram vistos como individuos deprimidos, os
mesmos deprimidos que encontraria mais tarde na totalidade dos textos que
tratavam da dimensio psicolégica dos renais crénicos. Deprimidos, impoten-
tes, nio cooperativos e passivos eram as classificagdes mais comuns quando
se falava da “psicologia do renal crbnico”. Parecia que a reagao subjetiva
A doenga em seu curso se direcionava irremediavelmente para a depressao,
isto &, para um cendrio de sujeitos dependentes, impotentes em todos 0s
aspectos e incapazes de tornar sua convivéncia com o tratamento algo mais
do que uma sala de espera para © transplante ou para a morte. Nao era por
acaso que os “renais cronicos” eram chamados, entre 0s componentes da
equipe médica, de vampiros. Eram mortos que se tornaram vivos devido 2
maquina de hemodidlise que circula o sangue e permite que continuem
andando entre os mortais.

O que havia nessa doenga que produzia sujeitos tdo impotentes? De que
valia manté-los vivos se a vida lhes € tdo ruim? Serd que a hemodialise era
a tlinica responsavel pelo perfil psicolégico tdo negro dos renais cronicos?
Por que os que de uma forma ou de outra lutavam contra a doenga deviam
ser sedados? O que a instituigdo e a tecnologia médica tinham a ver com
a produgiio desses sujeitos, meio homens e meio maquinas? Serdo para sempre
vampiros a vagar na escuriddo da sociedade e dos prazeres humanos?

Meu objetivo neste trabalho é descrever a complexa rede de crengas e
valores que envolve as préticas, discursos, habitos, rotinas e linguagem dos
sujeitos que sofrem de Insuficiéncia Renal Crénica e se submetem ao tra-
tamento hemodialitico.

Partindo de uma perspectiva neopragmadtica do sujeito, foi investigada a
trajetéria institucional do doente crénico, mapeando-se seu percurso, suas
consultas, as descri¢des sobre a sua doenca, seu corpo ¢ sobre ele mesmo;
sua internagio, os exames, as cirurgias, a intervencdo do Estado e sua nova
identidade social: o renal cronico.

Com o objetivo de organizar a discussdo, primeiramente serao apresen-
tadas algumas consideracdes sobre as peculiaridades da IRC segundo a
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biomedicina, bem como a politica e assisténcia ao renal cronico no pais, em
especial no Rio de Janeiro. Em seguida, uma revisdo bibliografica fo1 rea-
lizada, no sentido de identificar alguns autores que trataram dos aspectos
ndo-médicos da IRC.

Partindo de uma discussdo sobre a produgdo de conhecimento e subje-
tividade, é discutido o referencial metodoldgico do trabalho, a partir das
obras de Latour, Foucault e Wittgenstein. Serdo aproveitadas algumas des-
cricbes da pesquisa de campo e entrevistas a pacientes que se submetem
a hemodiilise, para dar forma e sentido as redes e jogos de linguagem que
instituem o chamado “renal crdnico”.

Finalmente, o trabalho pretende mostrar que existem processos € estra-
tégias de subjetivagdo que sio estabelecidos pelas relagGes institucionais que
interagem de forma decisiva na vida dos sujeitos que sofrem de doengas
cronicas — neste caso, o portador de Insuficiéncia Renal Cronica —
redescrevendo sua identidade ¢ seu lugar social.

A Insuficiéncia Renal Crdnica

E importante inicialmente situarmos rapidamente o leitor nao familiarizado
com a Insuficiéncia Renal Cronica (IRC), suas peculiaridades fisiologicas,
segundo a biomedicing’, e suas repercussoes para o sujeito enfermo.

Quando uma pessoa tem seu funcionamento renal reduzido, ou mesmo
anulado, os rins deixam de fazer a filtragdio das impurezas do organismo,
configurando uma sfndrome urémica, ou seja, um conjunto de sinais e sin-
tomas provocados por anormalidades fisiolégicas e bioquimicas, representa-
do pelo aumento da concentragdo de substincias, como uréia e creatinina,
no organismo.

Os principais sintomas observados na sindrome urémica, dependendo da
gravidade, duragdo e causa, sdo: oligiria (parada da eliminagao de urina),
edema (acimuio de liquidos no organismo), hipertensdo arterial, anemia,
fadiga, adinamia, anorexia, nduseas, vomitos, insénia, ciimbras, prurido, pa-
lidez cutanea, xerodermia, miopatias, dismenorréia, atrofia testicular, impo-
téncia, infertilidade, déficit cognitivo, déficit de atencdo, asterixe, confusao,
sonoléncia, obnubilagio e coma. Ao diagnéstico desse conjunto de dados

3 Durante todo o texto usarei a denominacio biomedicina para nomear as préticas e saberes

médicos que se estruturaram a partir do século XIX, com o surgimento da andtomo-clinica,
caracteristicos da medicina ocidental.
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clinicos, fisicl6gicos e bioquimicos, e a sua irreversibilidade, deu-se o nome
de Insuficiéncia Renal Cronica (IRC) (Thomé er al.,, 1990).

A IRC possui varias causas, mas as mais freqtientes, segundo Thomé et
al. (1990) e Lazarus et al. (1991), sdo diabetes mellitus, glomerulonefrite
cronica e hipertensio. A IRC é uma doenga que afeta varios sistemas
vitais do organismo, como o sistema nervoso central e periférico,
cardiovascular, hematopoiético e digestivo; provoca distirbios e altera-
¢bes endéerinas, metabdlicas, cutdneas, dssea, esquelética e articulares,
imunoldgicas e sexuais.

Na vigéncia dessa insuficiéncia existem duas terap€uticas a serem utili-
zadas. A primeira é o tratamento dialitico, no qual um sistema artificial
substitui a funcdo renal. Este tratamento é continuo durante toda a vida do
sujeito e compreende os seguintes recursos técnicos: hemodidlise, dialise
peritoneal intermitente e, mais recentemente, o0 CAPD (em portugués, Dialise
Peritoneal Ambulatorial Continua). A segunda é o transplante renal. O trans-
plante proporciona uma melbor qualidade de vida, uma vez que o doente se
liberta da maquina. Por outro lado, o paciente continua sendo dependente de
medicamentos imunossupressores, com acompanhamento ambulatorial fre-
giliente, além de ter uma vida com algumas limitagoes.

Neste trabalho me deterei unicamente ao tratamento dialitico, mais espe-
cificamente 4 hemodidlise, pois entendo que, na maioria das vezes, o trata-
mento através da hemodidlise € o primeiro e mais fundamental contato do
sujeito com a sua doenga e com toda a sua perspectiva de vida futura. Este
fato também pode ser observado na histéria da terapéutica da IRC, onde a
hemodidlise tornou possivel a vida dos sujeitos a partir dos anos 60, por sua
aplicagdo ter sido estendida para os “cronicos”.

A hemodilise funciona como um sistema artificial que substitui a fungao
renal. Nas chamadas mdquinas de hemodialise, os pacientes sdo puncionados,
levando o sangue, através de circuitos artério-venosos, até o capilar, que ¢
uma membrana que retém as toxinas e o excesso de liquido no organismo,
devolvendo o sangue dialisado novamente a circulagido do paciente,

O paciente com IRC deve realizar, permanentemente, trés sessdes de
hemodiélise por semana, quatro horas por sessdo. Regularmente sio reali-
zados exames para o controle do equilibrio fisico-quimico do organismo
furéia, creatimina, hematécrito € outros). Estes exames sio relevantes como
indicadores da eficdcia e adequaciio do processo dialitico. As maquinas de
hemodidlise sdo divididas entre pacientes portadores de hepatite B, hepatite
C e HIV (AIDS). E muito alta a taxa de pacientes contaminados por algum
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desses virus, principalmente o de hepatite C, devido as freqilentes transfu-
sdes de sangue que sio realizadas.

Com a IRC o sujeito sofre actmulo nio 6 das substincias tdéxicas que
os rins deixam de filtrar mas também dos liquidos que deixa de eliminar.
Assim, o controle de liquidos e sal, devido ao necessério controle da hiper-
tensdo, é fundamental para o bom andamento da didlise, na qual sdo elimi-
nadas as toxinas e o excesso de liguido. Para haver controle da entrada e
saida de liquidos, antes e depois da didlise, os pacientes sio pesados no inicio
e no final das sessdes — muitas vezes perdem de trés a quatro quilos em
quatro horas.

Mesmo tomando as precaugdes recomendadas, o paciente nao esta isen-
to de intercorréncias durante a didlise. Estas podem ser de vrias tipos:
néuseas. vomitos, dor de cabeca, ciimbras, alteragdes respiratérias ¢ cardia-
cas, entre outras; podem algumas vezes chegar ao ébito.

Outro procedimento importante para adequagao fisica do sujeito ao tra-
tamento sio as fistulas artério-venosas. A fistula € um acesso vascular
artificial que possibilita inimeras pungdes venosas, necessarias a implanta-
¢ao dos equipos que levam e trazem o sangue da maquina de hemodialise.
A fistula é confeccionada primeiramente no antebrago do paciente. Digo
primeiramente, pois a maioria dos pacientes apresenta, ao longo do trata-
mento, a necessidade de realizar novas fistulas, devido a faléncia das anti-
gas. Ap6s anos de didlise, muitos pacientes tém dificuldade de encontrar
vasos para a realizagiio de novas fistulas, sendo necessdria a utilizagio de
recursos tecnolégicos de curta durag@o, como cateteres venosos profundos.

Os doentes renais podem ter uma sobrevida média de dez anos, manten-
do-se unicamente sob hemodislise’. E importante notar que em IRC se fala
em sobrevida, pois esses pacientes estariam MmoOrtos sem esses recursos
terapéuticos — portanto a idéia é que a medicina fornece este “crédito” vitai
gragas 4 sua alta tecnologia.

Politica, Financiamento e (Des)assisténcia a 1IRC

Para se ter uma idéia do quantitativo que representa a doenga renal no
Brasil, o Registro Brasileiro de Didlise e Transplante de 1996°, da Sociedade

i Esta é a média de sobrevida em didlise nos paises desenvolvidos. No Brasil a média €
consideravelmente menor, como se verd adiante.
5 Dados colhidos na internet: http://www.epm.com.br e hitp://www.data-sus.gov.br
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Brasileira de Nefrologia, estima em 9.599 o nimero de doentes renais no
pais, dos quais 6.358 em hemodidlise, sendo atendidos por 438 unidades de
didlise. Segundo dados do DATASUS, s6 no més de dezembro de 1997
foram gastos, apenas com hemodidlise ambulatorial, cerca de trinta mithdes
de reais, excluindo-se medicagdes, internagdes, exames e procedimentos,
que no caso dos doentes renais sdo fregiientes.

Por outro lado, o transplante renal tornou-se uma possibilidade terapéu-
tica a partir dos anos 70 no Brasil, ¢ também uma alternativa de sobrevida
melhor para os doentes, além de apresentarem uma relagio custo-beneficio
para os cofres piblicos bem mais razodvel do que a hemodidlise. A auséncia
de uma politica de transplante de drgdos, aliada a falta de estrutura material
e humana para o desenvolvimento das unidades de transplante no pais,
tornou ainda muito incipiente a esperanca de um transplante para os “re-
nais”, mantendo-os nas maquinas de hemodidlise a espera de um transplante
ou da morte®.

Segundo informag@es da Coordenagfio de Doengas Crénicas (CDC), da
Secretaria Municipal de Sadide do Rio de Janeiro (SMS-RIJ), a cidade ndo
possuia, até 1996, um banco de dados organizado do perfil das unidades de
didlise, dos doentes renais e da qualidade de seu tratamento.

Virios problemas foram encontrados nas unidades de didlise durante
inspecdes da Equipe de Supervisao da SMS-RJ. Segundo o documento da
Secretaria, até entdo o tratamento desses pacientes era realizado sem o
menor controle por parte da Vigildncia Sanitdria e do estado. Entre os
diversos problemas encontrados, o relatério cita a reutilizac@o de capilares
muito acima do permitido pela Portaria n® 2.042 (no médximo seis), muitos
sem apresentarem identificagdo e individualizacio; inadequagdo ou inexisténcia
do tratamento de Agua; auséncia de sistema de alarme nas mdquinas; além
de mé conservagio da drea fisica da hemodidlise e falta de recursos huma-
nos suficientes e tecnicamente competentes, enire outros.

Um dado surpreendente € que 43,8% dos 6bitos ocorridos entre janeiro
e setembro de 1996 foram de pacientes que dialisavam hd menos de trés
anos. Este dado é coerente com a sobrevida média em didlise no Brasil, que
é de quatro anos — significativamente menor que as médias de sobrevida
nos paises desenvolvidos.

% Com a nova Lei de Transplantes (Lei n° 9.434/97) e a criagdo do Sistema Nacional de
Transplantes, a politica de transplante de érgios recebey um grande incentivo, mas ainda
¢ muito cedo para avaliar suas repercuss@cs.
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Para se ter uma idéia do crescimento de novos pacientes em didlise no
Municipio do Rio de Janeiro e que reflete uma tendéncia mundial, em janeiro
de 1997 o nimero de pacientes ativos em hemodidlise era de 2.220; em
dezembro do mesmo ano o nimero cresceu para 2.549. Isto representa um
aumento de 14,82%, incluindo-se saida de pacientes do programa de didlise
por ébito, abandono, transplante e outros.

Em 11 de outubro de 1996, o Ministério da Sadde, pressionado pelas
mortes ocorridas na clinica de hemodidlise de Caruaru, em Pernambuco,
publicou a Portaria n® 2.042, estabelecendo o regulamento técnico para o
funcionamento dos servigos de terapia renal substitutiva e as normas para
cadastramento desses estabelecimentos junto ao Sistemna Unico de Saide.
Esta portaria, apesar de recente, ajudou muito na criagdo de controles do
tratamento do paciente renal, bem como definiu um padrdo de qualidade e
seguranga para o atendimento, permitindo as secretarias estaduais e muni-
cipais, e também as associagdes de doentes renais, a supervisio e fiscali-
za¢do do cumprimento das normas.

A partir da Portaria, muitas clinicas foram obrigadas a realizar reformas
na estrutura fisica e organizacional das unidades de didlise, comprar maqui-
nas mais modernas, atentar para o nimero de reusos dos capilares e para
a necessdria individualizagdo e identificacio dos mesmos, realizar o trata-
mento e fregiiente exame da qualidade da dgua da didlise e fornecer dados
cadastrais e epidemiolégicos para a construgdo de um perfil dos doentes
renais por regido.

Apesar de a Portaria referir a necessidade da melhora geral do estado
de saide do doente renal e uma sobrevida maior e com mais qualidade, ela
nio prevé nenhum tipo de avaliagdo ou proposigio a respeito da qualidade
de vida dos pacientes. O texto se limita aos aspectos técnicos e burocraticos
do funcionamento das unidades de didlise, entendendo que qualidade de vida
seria uma conseqiiéncia da qualidade técnica do tratamento oferecido. Este
aspecto & coerente com as préticas discursivas da biomedicina — que exclui
os registros subjetivos e sociais da diagnose e da terapéutica médicas, como
serd discutido adiante.

E verdade que, para a quase inexisténcia de dados e controles confidveis
do tratamento do renal crénico no pafs, a entrada em vigor da Portaria n®
2.042 foi um avango significativo. Por outro lado, ainda estamos muito longe
de um perfil psicossocial confidvel dessa populagdo, e muite menos de es-
tratégias organizadas em niveis central e local preocupadas com a reabilita-
¢do social e psicolégica dos doentes.
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Nas estatisticas atuais da CDC/SMS, existe um campo chamado “capa-
cidade laborativa” que, apesar de indefinido, representaria a capacidade do
paciente para o trabalho. Dos 2.629 pacientss em hemodiilise, apenas 684
foram considerados possuidores de capacidade laborativa mormal e 1.401
parcial. Segundo informagdes desse drgao, este campo é mal definido e mal
preenchido pelas unidades, dada a dificuldade de se criar dados epidemiolégicos
de qualidade de vida — portanto, sdc muito pouco confidveis.

Psicologia, Sociologia Médica e Nefrologia

Virios estudos t&m sido realizados sobre os aspectos £ticos, sociais e
psicolégicos da IRC e seu tratamento. Selecionamos alguns autores consi-
derados relevantes nio sé pelas obras que produziram, mas também pela
influéncia que exerceram em sua drea. Alguns foram relevantes por sua
importincia histérica, outros por sua postura critica em relagio a tecnologia
e sua utilizac&o nos seres humanos. Ressaltamos também o trabalho daque-
les que produziram formas de adequagio do sujeito 4 doenga, destacando o
perfil psicoldgico e social do doente renal.

Renée Fox e J. P. Swazey realizaram um ambicioso estudo, intitulado The
courage to fail: a social view of organs transplants and dialysis’ cujo
objetivo foi discutir, mais especificamente, o surgimento e a problemitica das
novas tecnologias médicas em sujeitos cronicamente doentes e dependentes
desses recursos para sobreviverem, como os renais crdnicos. No livro de
Fox e Swazey, a vida em didlise cu transplante € vista como uma “forma
cronica de morrer”.

Na opinido dos autores, didlise e transplante t&m recebido muita atengio
publica e profissional, ndo apenas porque representam os avancgos da medi-
cina sobre a terapéutica de determinadas doencas até entdo fatais, mas
também devido as cruciais questdes éticas e existenciais que evocam. Po-
deriamos acrescentar, também, as questdes econdmicas relativas ao custelo
e manutencio desses sujeitos para o Estado, e o volume de recursos finan-
ceiros envolvidos na producio e fornecimento de medicamentos e equipa-
mentos para esses tipos de tratamento,

Infelizmente ndo foi possivel ter acesso a esse livro, apesar da pesquisa em bibliotecas do
Rio de Janeirc e contatos com pesquisaderes no exterior. Entretanto, vdrias passagens e
comentdrios a seu respeito estio presentes em uma obra posterior dos mesmos autores {Fox,
19883,
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Lowy (1987) coloca como fundamentais algumas consideragGes Eticas e
cientificas a respeito da utilizagio da didlise e do transplante em pacientes
cronicamente doentes, tais como critérios de escotha entre uma terapéutica ¢
outra, a comunica¢io aos pacientes e sua familia sobre todos os beneficios e
prejuizos que o tratamento pode provocar e o problema da alocacio de recursos.

Segundo a autora, os médicos nao informam sobre as dificuldades da
hemodidlise e as possibilidades de escolha de outras formas de tratamento
(transplante, CAPD ou DPI), subestimando a participagao do paciente em
decisdes importantes para sua vida e a de sua familia.

O obijetivo é mostrar como a medicina procura objetivar ¢ produzir ques-
tdes cientificas, em vez de problematizar seus critérios de intervencao a
partir de escolhas éticas ¢ ndo exclusivamente técnicas. O debate suscitado
pelo tratamento da IRC traz A tona a complexidade das questoes envolvidas
nesses tipos de procedimento, ndo sendo possivel reduzi-lo unicamente a
critérios puramente biomédicos, excluindo seus desdobramentos éticos, SOCiais
e psicolégicos.

A Psiconefrologia

Preocupado com a adaptagiio psicolégica e social dos doentes renais que
se submetem a processos dialticos ou ao transplante, um grupo encabegado
pelo psiquiatra americano Norman Levy, de Nova York, fundou, em 1978,
um movimento denominado Psiconefrologia. A Primeira Conferéncia Inter-
nacional sobre Psiconefrologia, em Nova York, reuniu cerca de 750 pessoas
de diversos paises. O sucesso da iniciativa foi tdo grande que passou a ser
realizada a cada dois anos.

Havia uma preocupagiio com a pouca ou nenhuma valorizagao dos as-
pectos psicossociais que envolvem a doenga renal e seu tratamento. Atual-
mente, todos os manuais de nefrologia incluem um capitulo exclusivamente
dedicado aos aspectos psiquidtricos e psicosseciais do paciente renal e seu
tratamento. Diversos artigos € livros foram publicados sobre o assunto desde
entdo, apontando sempre para a importdncia e influéncia de Norman Levy
no desenvolvimento deste campo.

As principais propostas do autor sdo:®

Optei por uma apresentagio em tépicos das propostas da Psiconcirulogia. nde s6 peia
fidedignidade A sistematizagiio dos textos estudados, mas também para caricaturar a objeti-
vidade pretendida pelo autor. Uma descrigio mais detathada da Psiconefrologia pode ser
encontrada em Matta (1998).
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pa—ry

determinar o perfil psicolégico dos sujeitos em didlise ¢ transplante;

2. determinar a evolugciio do comportamento mental dos doentes renais du-
rante o tratamento, descrevendo fases de adaptaco psicolégica dos pa-
cientes a doenca;

3. determinar os fatores psicolégicos ¢ orgédnicos que influenciam no com-
portamento desses doentes, entre os quais a depressdo, nao-cooperagao,
dificuldades de reabilitaciio social e disfungdes sexuais;

4. determinar critérios psiquidtricos e psicossociais para ajustar a indicagio
do método dialitico com a personalidade do sujeito;

5. prescrever psicofarmacos para meihor adaptagao do sujeito ao tratamen-
to e & vida em didlise;

6. orientar a equipe no relacionamento com os doentes;

7. descrever os procedimentos psiquidtricos e psicoterdpicos que devem ser

utilizados no tratamento dos renais crénicos.

Apesar de apresentar problemas relevantes para a compreensio de al-
guns comportamentos do doente renal, a Psiconefrologia parece acreditar
em algo como uma “natureza psicolégica” que pode ser isolada, passivel de
intervenc#o e, principalmente, de adequagfo & ordem médica. O estereStipo do
renal cronico que essa disciplina tenta tragar aponta para a medicalizagdo e
psiquiatrizaciio do sujeito, concebendo a subjetividade enquanto norma técnica ¢
moralizante. A Psiconefrologia, como o préprio nome ji diz, descreve uma
subjetividade subjacente & doenga; logicamente nfo haveria nada de mal, entao,
em criarmos a Psicocardiologia, a Psico-oncologia, a Psicodermatologia e tantas
quanto quiséssemos, para impor uma nova racionalidade médica no campo da
saide’. As questdes éticas, sociais e institucionais passam bem longe dos
propésitos dessa disciplina, como s¢ o sujeito simplesmente fosse mais uma
peca que deveria ser tegulada para integrar o grande complexo mecanico-
causal caracterfstico da medicina modema.

O problema de uma dnica e totalizante descrigdo do sujeito é um dos
ternas que serdo abordados a seguir.

Ciéncia, Saber e Subjetividade

Pensar nos processos de subjetivago que redescrevem o sujeito como
“renal cronico” indica a necessidade de estabelecer ligacdes entre doenga

Y Ver Birman (1980).
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renal, subjetividade, medicina, instituigdes médicas ¢ politicas de satide. Como
visualizar esse caleidoscépio? Como pensar a subjetividade através de regis-
tros tdo distintos?

Ao relacionarmos subjetividade, doenga e instituigdo médica, podemos
facilmente cair em algumas armadilhas epistemoldgicas que poderiam redu-
zir os problemas a formas de construgdo de objetos previamente determina-
dos. Ou seja, poderfamos realizar a “psicandlise” dessas relagdes, ou entdo
seguir o poder cognitivo da medicina e reduzir as doengas a seus referentes
biofisiolégicos; ou ainda denunciar a alienagio e sucatcamento das institui-
¢Oes piiblicas de sadde como um dos efeitos devastadores da ideologia que
modemamente é apelidada de globalizagao.

Na tentativa de explorar a produgiio de conhecimento, mais especifica-
mente no campo da satide, discutiremos as contribui¢des de alguns autores
que balizam as reflexdes deste trabalho: Michel Foucault, Bruno Latour ¢
Ludwig Wittgenstein. Como as reflexdes trazidas por eles orientam a propria
discussio metodolégica deste trabalho, pretendo realizar um recorte conceitual
preciso em relagdo aos temas propostos.

Natureza, Discurso e Sociedade: A Vez dos Hibridos

A complexidade da atividade cientifica € para Latour uma origem moder-
na da assimetria com a qual tratamos os objetos. Tendemos a
sobredeterminagfio, 4 separagfo entre natureza, discurso e sociedade. Seja
qual for o campo em questio, um deve prevalecer sobre o outro. Se natu-
ralizamos nossos objetos, deixamos de lado o social e o cognitivo, € assim
por diante. Suas criticas sdo dirigidas basicamente a sociologia e filosofia
francesas. Seu objetivo e seu estilo demonstram isso, € uma “revolugéo™ (no
sentido mais moderno do termo) no pensamento ¢ no vocabulério das teorias
atoais.

A fim de dar conta dos problemas competentemente levantados, Latour
propde o principio de simetria generalizada, em oposi¢do a assirnetria carac-
teristica das ciéncias e dos saberes da modernidade. No principio de simetria
generalizada, natureza, discurso e sociedade possuem 0 mesmo estatuto €
sdo traduzidos pelos quase-objetos. Esses quase-objetos sao o que Latour
chama de hibridos, as sécio-naturezas, fatos que nos levam a navegar pelas
redes onde estas sejam capazes de nos levar.

Segundo aquele autor, a modernidade tem produzido ciéncias que se
separam das técnicas, sujeitos que se distinguem de seus coletivos, produ-
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zindo uma colcha de retalhos formada por fatos, poder e discursos, que
atende unicamente & fidelidade espistemolégica de seus objetos, deixando
para os relativistas a fracassada tarefa de reuni-los entre hifens (por exem-
plo, a famosa expressio “bio-psicossocial™).
Navegando na no¢fo de rede, Latour espera poder reatar ¢ né gérdio que
atravessa e dd sentido a essas “histérias”.
“Nosso meio de transporte € a nocdo de tradugdo ou de rede. Mais
flexivel que a nogdc de sisterna, mais histdrica gque a de estrutura,
mais empirica que a de complexidade, a rede € o fic de Ariadne destas
histérias confusas” {(Latour, 1994: 9}

Latour aponta para a impossibilidade do relativismo absoluto, transfor-
mando em hibridos aquilo que os “modernos” chamavam separadamente de
naturezas e culturas. Essas naturezas-culturas s@o traduziveis pelas relagdes
que estabelecem em rede.

Se por um lado Latour aponta para o cartesianismo de nossas teorias do
conhecimento e para a critica a epistemologia como “tribunal da razdo” e
suas representacdes, por outro repete a mesma divisdo ontoldgica entre
natureza, discurso e sociedade, entendendo os fatos como hibridos. Para
tratd-los de forma democrdtica (simétrica), deveriamos concebé-los por meio
de um principio de simetria generalizada. Ora, se nio existem naturezas,
culturas e sociedades, por que descrever a realidade como hibrida? Por que
lancar m&o de um principio teleolégico, para ndo sermos traidos novamente
pela assimetria? Nio criamos uma nova ontologia, agora a dos hibridos?

Pensando ter desaparecido com a assimetria, Latour faz “retornar o
recalcado” kantiano em suas préprias idéias. Seu principio de simetria ge-
neralizada e seu hibrido repetem a epistemologia francesa, apontando para
uma metafisica pds-moderna, se me perdoarem a redescrigdo um tanto
caricatural.

O que retenho de Latour de agora em diante sfo duas contribuigbes
fundamentais para pensarmos a subjetividade de um sujeito chamado “renal
crénico”: 1) a critica a divisdo moderna entre natureza e cultura, sujeito e
sociedade; 2) a critica aos modelos representacionais como criaco de
ontologias que dividem os sujeitos em objetos de préticas e saberes, como
categoria anistdrica distinta dos jogos de linguagem que a constituem.

Se, por um lado, conseguimos sustentacio tedrica para algumas idéias —
como a de uma subjetividade constituida por agenciamentos gue compdemn
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o dia-a-dia do “renal crénico” (hemodidlise, relagSes com o hospital, seu
lugar social ¢ as politicas de assisténcia a0s doentes) —, por outro, como
definir aquilo que chamaremos, junto com Foucault, de processos ou estra-
tégias de subjetivagio?

Foucault ¢ a Subjetividade Contempordnea

Como se sabe, a obra de Foucault é dividida, didaticamente, em dois
momentos: a fase arqueolégica e a genealogica. Na fase arqueolégica, Foucault
estd preocupado com o discurso, aquilo que mostra a descontinuidade do
saber regulada por sua episteme. Da Histdria da loucura (1987) até a
Argueologia do saber (1972), Foucault se distancia de toda a légica que
tenta explicar através da histéria, do exterior, do nfo-discursivo, o nascimen-
to e transformagdo dos saberes.

Segundo Machado (1988), Foucault produz categorias de analise que
podem ser descritas da seguinte forma: na Histéria da loucura, a percep-
¢do; no Nascimento da clinica, as duas medicinas: a cldssica e a moderna;
em As palavras e as coisas, a epistemé cOmMo critério de ordenagio dos
saberes.

Na fase genealégica, diferentemente da anterior, a andlise se desloca
espacial e profundamente. Nao existe mais a preocupagio com o conceito,
a descontinuidade e a normatividade, mas sim com a relagio do poder com
o saber. Ou seja, através de dispositivos disciplinares que regulam o0s COrpos
e produzem individuos, micropoderes, de forma décil e ndo coercitiva, pro-
duzindo saber, que por sua vez produz poder.

Na andlise de Foucault, os poderes disciplinares sdo a genealogia do
individuo moderno, que por meio de estratégias que produzem, regulam,
vigiam e reproduzem os processos de subjetivagdio tornam possivel o
surgimento e aperfeigoamento da sociedade moderna. O aprimoramento da
forca de trabalho ndo se da através do Estado mas de micropoderes locais,
periféricos, dispersos no tecido social; ndo se di pela coercio e repressao,
mas pela educagio e pela descoberta de si {por exemplo, o surgimento do
renal cronico agencia técnicas disciplinares instituidas pela medicina, pelo
Estado e pelo hospital).

Do ponto de vista da filosofia das ciéncias, Foucault consegue dar conta
das antinomias conceito-sociedade; verdade-poder; discurso-ideologia. Para
Foucault a histéria ndo possui um sentido, nem a verdade, mas sdo inteligi-
veis segundo uma metafora bélica, das lutas, das estratégias, das taticas. Sao
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relages de poder e nio de sentido; o modelo da guerra e néo o da lingua,
dos signos. O que estd em jogo sdo as regras que regem os enunciados para
serem aceitaveis cientificamente. “Em suma, problema de regime, de politica
do enunciado cientifico” (Foucault, 1979: 4).

Existe uma rede também em Foucault, principalmente na Histdria da
loucura, em Vigiar e punir (1978) e na Histéria da sexualidade (1985),
onde ele procura reatar os nds que possibilitam os enunciados cientificos e
produzem o sujeito inserido na trama histérica. Foucault, em Histdria da
loucura, por exemplo, articula diversos discursos e préticas para dar conta
do nascimento da psiquiatria, a partir do saber médico, das préticas de
internamento, da politica, da familia, da Igreja, da Justica, do contexto eco-
ndmico e social da época, denotando as condigbes tedricas e praticas do
saber ¢ da intervencdo sobre o louco e a loucura. Do ponto de vista
metodolégico, Foucault afirma que a reconstrugio dessas redes ndo se da
de forma aleatéria.

“Q problema é ao mesmo tempo distinguir os acontecimentos, dife-
renciar as redes e os niveis a que pertencemn e reconstituir os fios que
os ligam ¢ que fazem com que se €ngrenem, uns a partir dos outros™
(Foucault, 1979: 5).

Wittgenstein ¢ os Jogos de Linguagem

Ao longo de Investigacdes filosdficas (1953), Wittgenstein realiza cri-
ticas is suas concepgdes anteriores, principalmente no que diz respeito ao
absolutismo e atomismo contidos nas teses do Tractatus logico-philosophicus
(1921). Essas teses sdo abandonadas, entendendo que ndo existern signifi-
cados absolutos, que ndo hd apenas um modo de dividir uma coisa ou um
estado de coisas, por exemplo, e que eles sdo dependentes do contexto em
que sio usados: “(...) tantas quantas forem as maneiras de descrever o
mundo, tantas serfio, também, as maneiras de dividi-lo em estados de coisas
singulares” (Stegmiiller, 1977 433).

A concepgio witigensteiniana da linguagem, contida em Investigacoes
filosdficas, fundamenta-se na nogdo de uso, na qual o sentido de uma
sentenga ou palavra € 0 seu uso.

“Pode-s¢, para uma grande classe de casos, utilizar da palavra ‘sig-
nificagio’ — se ndo para todos os casos de sua utilizagdo, explica-
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la assim: a significagio de uma palavra & seu uso na linguagem”
(Wittgenstein, 1977: 28 § 43).

Abandonando a teoria da significagiio para dar origem 2 teoria pragma-
tica da linguagem, Wittgenstein aponta que o uso de palavras e eXpIessoes
dependerd do contexto, dos jogos e regras de linguagem nos quais essas
atividades discursivas se desenrolam.

A idéia de regra de linguagem diz respeito ao que € prescrito num ato
de fala. As regras dirfio respeito ao que € ou ndo correto no uso de uma
palavra em dada situagdo. Néo sdo regras gramaticais, mas dizem respeito
ao que Witigenstein define como “gramdtica profunda”, que, incluindo as
primeiras, sdo definidas nos jogos de linguagem, na diversidade modal que
incorporam elementos discursivos e nio-discursivos.

As regras para o uso de uma palavra sdo as que governam o jogo de
linguagem. Um jogo de linguagem pode ser a narraciio de uma histdria, um
depoimento de uma experiéneia de vida, a descri¢do de uma casa ou deco-
racdo de uma sala, onde o dominio da descrigdo em questdo serd realizado
por aquele que conhece as regras do jogo de linguagem e s6 poderd ser
entendido por alguém que aprendeu a técnica do uso da linguagem.

Falar uma linguagem, para Wittgenstein, ¢ uma forma de vida. “O termo
‘jogo de linguagem’ deve aqui salientar que o falar da linguagem € uma parte
de uma atividade ou de uma forma de vida” (Wittgenstein, 1979: 18, § 23).
Portanto, operar com palavras e frases € uma atividade extremamente com-
plexa, que envolve agdes lingiifsticas, extralingiiisticas e sociais, ndo sendo
possivel abstrair suas regras e usos na tentativa de “encontrar sua essén-
cia”. A linguagem é uma atividade histérica, construida pelos atores sociais
falantes da lingua, que aprendem, dominam, criam e recriam Jogos ¢ regras
de linguagem.

Wittgenstein insere a linguagem e a légica na sociologia das ciéncias. O
que estd em jogo sdo regras de linguagem, jamais explicitas, que determinam
as relagfes, os conceitos e as préticas, ao mesmo tempo que as interditam,
por estarem fora do jogo. A elucidagio filoséfica deve ser considerada
levando-se em conta esses usos, a parlir dos contextos ¢ das formas de vida.
Dar conta da redescricio de um sujeito que se convencionou chamar de
“renal cronico” significa, como diria Wittgenstein, descrever uma forma de
vida, as regras e os jogos de linguagem que regulam suas vidas, seus hébitos,
suas angustias, seus gestos e seu olhar.

Compreender a subjetividade como uma forma de vida, uma rede de
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crengas e desejos, € uma das possibilidades de descrigdo do sujeito contem-
poraneo, que, a partir do trabalho de Costa, vem discutindo as relages entre
subjetividade e cultura.

O Sujeito como Rede Lingiiistica de Crencas e Desejos

O titulo deste tépico € homdnimo de um capitulo do livro de Costa (1995),
devido a tentativa de resumir algumas das idéias principais do autor e tam-
bém possibilitar a experimentagdo de algumas delas no campo da saride.

O centro da discusséo do presente trabalho & o sujeito — e, como nio
poderia deixar de ser, um sujeito histérico — que tem sua origem na década
de 60, a partir da expansio dos processos dialiticos aos doentes portadores
de IRC. Esse sujeito sofre de uma doenga crénica e depende de uma
variedade de recursos humanos e técnicos para sobreviver. Nio quero dizer
com isso que exista uma subjetividade prépria, uma esséncia do renal cro-
nico, mas sim que existem peculiaridades de sna forma de vida que s6
podem ser descritas a partir do contexto onde se desenrolam suas experi-
éncias. Cria-s¢ um conjunto de estratégias de sobrevivéncia, que marcam
profundamente sua histéria e seu destino.

Vejamos entdo como uma descri¢io neopragmatica do sujeito poderia nos
ajudar a pensar a experiéncia subjetiva do chamado renal crénico. A nogao
do sujeito como uma rede lingiiistica de crengas e desejos vemn de Rorty, que
os define como causa interior de nossos atos lingiiisticos. Costa redescreve
a psicandlise a partir do neopragmatismo de Rorty, Davidson e outros, en-
tendendo que deve haver uma articulagdo entre crenga, desejo ¢ objeto de
desejo, para haver a possibilidade de um sujeito lingiifstico (Costa, 1994;
Bezerra, 1994a). O sujeito, portanto, “(...) é a histéria de seus lacos discursivos
com outros sujeitos ou com o mundo material” (Costa, 1995: 32). Seguindo
0s passos de Freud, o sujeito seria o produto da decantagio de nossos lagos
identificatérios com os outros, com o mundo, com a histéria, como linguagem
ou como efeito de linguagem.

O importante aqui € perceber a discussdo implicita nessas afirmacoes,
onde se afirma que nao existe uma esséncia “mental” ou “material” chama-
da sujeito. Ndo podemos usar referentes fixos para descrever usos de lin-
guagem diversos. Ndo descrevemos da mesma forma um sapato e a vida
de uma celebridade, uma doenga e uma pessoa que sofre de uma doenga.
S&o usos priticos e lingiifsticos diversos. Como diria Wittgenstein, so jogos
de linguagem diferentes.
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O sujeito, o eu ou o ego, seja qual for a descri¢do usada, a matéria
subjetiva ¢ matéria lingitistica. Usamos sempre a linguagem para descrever
atos, estados ou intencdes. Sejam sensagdes fisicas ou psiquicas, s6 as
reconhecemos e descrevemos através da lingnagem.

Avangando um pouco mais nas reflexdes que Costa realiza do sujeito que
interessa a psicandlise, a questdo do corpo se apresenta relevante quando
tratamos da subjetividade de uma pessoa doente, de um sujeito que redescreve
seu corpo, marcando profundamente sua identidade e seu destino.

A explicacdo fisicalista do corpo, tal como ¢ operada na biomedicina,
realiza uma descricdo biolégica, andtomo-clinica, do organismo humano. Nesta
perspectiva, o sujeito ¢ uma realidade nio-lingiiistica, inespecifica no que diz
respeito as redescrigdes identitdrias e subjetivas.

A descricio psicanalitica confere ao corpo atributos lingiifsticos, ou que
possuem efeitos de linguagem, resultantes da imagem ou da representagdo
do corpo de cardter valorativo e normativo, ético ou estético. Ou seja,
quando o renal crénico se diz inchado ou, a0 contrério, seco, emagrecido ou
mesmo com o corpo marcado de feitura de fistulas, “(...) a imagem do corpo
j4 é uma realidade lingiifstica ética e estética” (Costa, 1995: 40). O jogo de
linguagem com a qual o sujeito descreve seu cOrpo ¢ sud doenga ¢ muito
diferente daquele que descreve a importancia dos glomérulos para a fungéo
renal.

O uso de palavras e expressbes usadas pelo “renal crénico” para definir
seu corpo, sua sexualidade e seu humor possui um carater valorativo moral
e estético, daquilo que & feio ou bonito, da performatividade da vida sexual
atual e dos modelos identificatérios subjetivos que prescrevem como deve-
mos ou ndo nos sentir quando estamos doentes. Os jogos de lingbagem que
redescrevemn © sujeito como renal crénico possuem uma agao performativa,
o que quer dizer que o sujeito passou de um estado “X” para um estado “Y",
redescrevendo a realidade psiquica, sua identidade, seu corpo & também seu
lugar social.

Ser um “renal crénico” é descrever uma identidade sociocultural, ou
sGcio-institucional, os processos de subjetivagdo, os jogos de linguagem, ine-
rentes a esse grupo de sujeitos, que condicionam uma forma de vida, como
dirta Wittgenstein. Esses processos se relacionam de modo conflitivo, pas-
sivo, reativo ou ndo com as redes de crengas e desejos desses sujeitos nas
suas histdrias.

Pode parecer um pouco longo este itinerdrio tedrico-metodoldgico, mas
foi exatamente neste percurso, que vai de Latour a Costa e colaboradores,
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que pude estabelecer bases teéricas minimas para pensar a trajetoria sub-
jetiva do chamado “renal crdnico” -— ou seja, a partir daquilo que apontei
no inicio e que desnaturalizou a concepgac de subjetividade que tinha nas
maos.

Com Latour e suas redes, a complexidade institucional na qual os sujeitos
estdo inseridos — onde se desenrolam e se vivenciam boa parte dos pro-
cessos de subjetivagio que redescrevem suas identidades e suas histérias —
ganha significado e objetividade. Tecnologia, institnigao médica, subjetividade
e cultura nio sio mais categorias que devem ser analisadas de forma se-
parada, mas sim fios da rede que compde este campo, traduzidos unicamen-
te por suas relagdes e seus agenciamentos.

Com Foucault os processos de subjetivacdo sdo indissocidveis das pré-
ticas discursivas do saber ¢ da pritica médica. A forca normatizadora, ¢
poder disciplinar, silenciador, instituido pelas instituigdes médicas sobre os
corpos de seus doentes, ameniza suas dores, cala os seus desejos, a0 mesmo
tempo que possibilita suas vidas.

Wittgenstein coloca a linguagem como a matéria das teias de que somos
feitos e nos tornam cdmplices e protagonistas dessas historias. N&o se trata
da linguagern como uma natureza, COmo uima estrutura, ou como aquilo que
da significado a uma falha primordial ou instintiva. Mas sim, como uma
forma de vida, como um tipo de reagdo, que caracteriza os humanos, as
variacdes dos contextos de vida, como habilidades naturais com sentido,
intencio e forga performativa, que constroem e ddo sentido aquilo que
chamamos sujeito e possibilita sua transformagéo.

Minha preocupagdo foi mostrar que em todos esses autores ¢std presente
a necessidade do término das antinomias que fundaram a modernidade, tais
como sujeito e sociedade, natureza e cultura, individual e coletivo, corpo e
mente. A injun¢ao moral dos sujeitos na trama histérica, que recriamos o
tempo todo, nos compromete a pensar novas formas de tratar os doentes
renais, novas possibilidades de redescri¢ao de suas vidas, pelas quais somos
todos responsdvels.

Descricio e Depoimentos Extraidos do Trabalho de Campo
No sentido de descrever os processos ¢ estratégias de subjetivagdo que
envolvem o sujeito, a doenga renal e seu tratamento, foi realizada uma

pesquisa de campo num hospital universitario do Rio de Janeiro. A pesquisa
contou com observagio da organizagio ¢ dindmica do setor de hemodialise,
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entrevistas com membros da equipe de saide e realizagdo da técnica de
histéria de vida junto a trés pacientes renais sob tratamento nesse hospital.

Algumas anotagdes de campo, bem como trechos de entrevistas realiza-
das com pacientes e profissionais, podem tomar aqui um estilo um tanto
caricatural, mas servirdo como ilustragfio para os Jogos € regras de linguagem
praticadas pelos atores que compdem a descri¢ao do chamado renal cronico.

O Setor de Hemodidlise

O setor de hemodialise do hospital pesquisado possui uma equipe de
médicos nefrologistas, residentes de nefrologia e enfermagem, enfermeiros
e auxiliares de enfermagem. O saldo de hemodidlise ¢ composto por cinco
maquinas duplas, ou seja, dialisam dois pacientes em c¢ada maquina simulta-
neamente, realizando o tratamento dialitico de oito a dez pacientes por turno
(manha / tarde / noite), perfazendo um total de 54 pacientes em programa
de hemodidlise.

A equipe de cada turno € composta por um enfermeiro, trés auxiliares de
enfermagem (em plantdes de 12 horas), um residente de nefrologia e quatro
residentes de enfermagem.

As sessdes duram quatro horas e cada paciente € submetido a trés
sessdes de hemodialise por semana. O critério de instalacdo dos pacientes
nas méquinas é por ordem de chegada. Por exemplo, no hordrio da manha
muitos pacientes chegam as cinco horas, para iniciarem a didlise as sete e
terminarem as onze.

Nesse saldo as maquinas sdo dispostas na forma de um semicirculo e no
centro fica o posto de enfermagem com as medicagoes, prontudrios, equi-
pamentos de exame clinico e também um ressuscitador cardiaco, além de
uma televisdo. A equipe circula no saldo realizando iniimeras tarefas junto
aos pacientes, como aferi¢io da temperatura e da pressao arterial, controle
dos settings ¢ da maquina, ministrando medicamentos, fazendo anotagdes ¢
conversando com 0s pacientes e 05 colegas.

O objetivo, como num Centro de Terapia Intensiva (CTI), € que a equipe
tenha uma visdio ampla e permanente de todos os pacientes, com o objetivo
de atender toda e qualquer intercorréncia.

Antes da entrada na maquina de hemodidlise, os pacientes sdo pesados
para aferir quantos quilos ganharam desde a tltima didlise, e também para
saber quantos deverdo perder. Devido a impossibilidade de eliminar liquidos,
decorrente da faléncia da fungio renal e da ndo-obediéncia i dieta prescrita,
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muitos pacientes chegam a ganhar de quatro a seis quilos em apenas dois
dias. Os pacientes sdo “instalados” nas maquinas de didlise numa poltrona
reclindvel e 14 permanecem até o final, quando sdo “retirados” das miquinas
e pesados novamente.

Termos como “instalades” e “retirados™ s@o usados correntemente pela
equipe. Instalar significa a preparacdo dos settings artério-venosos ¢ do
capilar, responsdvel pela filtragem do sangue, a pun¢do da fistula ou de um
outro acesso vascular e o inicio da didlise. Retirar nao significa exatamente,
do ponto de vista técnico, o procedimento oposto, porém o uso corrente
dessas palavras pela equipe de saide aponta para a concepg@o mecinica da
atividade realizada. O paciente é instalado, como uma peca ou engrenagem,
a miquina de hemodidlise, quando o que se instala, na gramética formal, ¢
a propria méaquina e ndo um ser humano. O apéndice, a prétese, aqui, néo
€ a mdquina mas o sujeito.

Durante a didlise muitos pacientes dormem, alguns conversam com 0s
enfermeiros sobre trivialidades ou entdo sobre sua doenga; outros requisitam
a equipe diversas vezes por sentirem hipotensio, dores, cdimbras, nduseas,
vOomitos ou outros sintomas. A equipe tem muito trabalho, mas também conver-
sa entre si ou com algum paciente. O ambiente € de muito barulho e agitacéo.
O médico é vislo raramente no salfo. Sua visita € para prescrever algum
medicamento ou entdo para realizar algnma anota¢io no prontudrio.

E interessante observar que os gemidos, as solicitagdes, freqiientes no
saldo, ndo alteram a aten¢do dos outros pacientes, como se aquele fundo
sonoro fosse corriqueiro no tratamento dos doentes'®. A entrada de famili-
ares ¢ amigos no saldo durante a hemodidlise ndo € permitida, exceto para
criancas. Mas apesar da proibigdo, alguns profissionais autorizam a entrada,
desde que por um curto periodo de tempo.

Muitos membros da equipe chamam esse setor de acampamento, devido
a provisoriedade da permanéncia da hemodidlise no andar térreo enquanto
aguarda a reforma do saldo original. E realmente a sensacido que se tem é
que o espago foi improvisado para a realizagfio da didlise. O pequeno espago
entre as maquinas, o péssimo estado fisico da enfermaria: paredes sujas,
chio sem revestimento, auséncia de ventilagio adequada, mesas e cadeiras
mal-conservadas, miquinas de hemodidlise ultrapassadas, enfim, um local
que desagrada 4 equipe e aos pacientes.

“  As transcricbes das entrevistas realizadas no saliio de hemodidlise ficaram muito prejudicadas
pela guantidade de estimulos senoros captados pelo gravador (alarmes, vozes altas, gemidos
e muitas vezes gritgs de dor, causados pelas freqiientes cdimbras de alguns pacientes).

86 PHYSIS: Rev. Sadde Coletiva, Rio de Janeiro, 10(1): 65-100, 2000



Da Doenga Renal ao Renal Crénico

E importante lembrar que serd nesse espago que pacientes e equipe
passardo boa parte dos seus dias, seja dialisando 12 horas por semana ou
trabalhando em plantdes de 12 ou 24 horas. A relagdo que se estabelece
entre equipe ¢ pacientes, na maioria das vezes, é de prestagiio de servigo.
Como um oficio mecanico e repetitivo, as pessoas passam quatro horas por
dia, trés vezes por semana, sem que suas vidas, expectativas e demandas
sejam objeto de algum tipo de preocupagido ou de acompanhamento pela
equipe.

A Comunicacdo do Diagnistico

O relato da paciente demonstra a mecénica dos processos na corunica-
¢io do diagnéstico:

“No meu caso eu tive oportunidade de conhecer o que era hemodidlise
antes, porque o consultério da médica era no andar de cima do saldo
de HD ¢ eu ainda estava em tratamento conservador. Eu perguntei 2
minha médica: ‘E aquelas pessoas que estio fazendo hemodidlise 14
embaixo? ‘Aquelas pessoas sio pacientes em fase terminal'’. ‘E
quem faz isso pode demorar muito tempo?’ ‘Uns oito, dez anos’.
Quando eu fiquei pior e me disseram que eu tinha de fazer hemodidlise,

eu j4 me senti morta” (paciente).

A comunicagdo diagnéstica e as orientagdes e educagio dos pacientes
sdo apontadas como indispenséveis pela maioria dos profissionais entrevis-
tados:

“Mas as instituigdes fazem pouco por esse doente, geralmente os
servigos de assistdncia social t8m poucos profissionais pra muitos
doentes no hospital, entfo nio tem o tempo necessirio para coorde-
nar isso. A assisténcia nutricional, médica, odontolégica, psicoldgica,
idem-idem. E raro que alguém pare pra conversar com o doenie. As
pessoas se véem muito como miquina. E uma méquina que presta
servigco a outra e coloca o doente em diilise” (médico).

" “Terminal” era um termo que se dava & Insuficiéncia Renal Crénica, também chamada de

Insufici€éncia Renal Terminal. O uso do termo provém da época em que ndo existiam recursos
dialiticos e de transplante, e os pacientes morriam sem nepnhuma possibilidade terapéutica.
Terminat, atualmente, diz respeito A fungdo renal.
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[ interessante observar como geralmente se deposita a fungfo de infor-
mar e educar os pacientes a profissionais nfio-médicos, como o assistente
social e o enfermeiro, o que indica que essas atividades nido sdo objeto de
atencio médica,

Os pacientes que ainda ndo entraram em didlise sdio atendidos em con-
sultas de 10 a 15 minutos, devido ao grande nmimero de pacientes no ambu-
latério, onde sao passadas informacdes sobre o diagndstico, as medicages
e as condutas nutricionais. Tudo isso por seis médicos, que devem atender
a uma demanda de 40 a 60 pacientes numa tarde.

O que estd em discussdo aqui é o acesso a informagdo e como a infor-
magdo € transmitida. Fste é o material basico com o qual o sujeito se
relacionard com as expectativas e possibilidades do tratamento. A forma
como a informacdo é transmitida, aliada aos gestos, situa¢fes e experiéncias
vividas pelos doentes, estabelecem processos de subjetivagdo que
redescrevermn a doenca, a identidade, as perspectivas em relagiio ao trata-
mento e as possibilidades de vida desses sujeitos. IRC, hemodiélise, termi-
nais, entfio, podem significar, por exemplo, a proximidade da morte, a este-
rilidade ou a esperanga de um transplante.

“A primeira coisa que o médico disse foi que eu tinha IRC e que nio
podia mais engravidar. Aquilo foi um choque pra mim. Sempre vi essa
doenca como um monstro. Nunca me adaptei a ela” (paciente).

O patente desconhecimento do que fazer e como fazer para facilitar o
acesso a informagdo é caracteristico da biomedicina, ou seja, o reconheci-
mento de algo que foge & eficiacia de seus dispositivos diagnésticos e
terapéuticos, por ser incompativel com essa pritica discursiva.

A Restricdo Alimentar

“Quer saber? Se vocé for levar a sério ndo pode comer nada. Nio di
né? As vezes eu escancaro: é uma feijoadinha, uma rabada, um mocotd,
E uma vez por més s6. E estava magro esquelético. Agora que eu
voltei a comer de tude. Olha sé como eu estou... Era 58 agora estou
com 63 quilos. Antes de ficar doente eu pesava 72 quilos. Eu era forte,
fazia musculagio” (paciente).

“Eu ndo bebia nada, nem uma gota. N30 saja da dieta de jeito nenhum.

R

As vezes isso me deixava loucal!” (paciente).
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E importante lembrar que ndo beber nada, por exemplo, significa a com-
pleta privagio de liquidos para o doente renal, e ndo a limitagao de bebidas
alcoolicas, por exemplo. A relagiio do sujeito com essa privagdo de liquidos
¢ atravessada pelo que Foucault chamou de disciplina'?, controlada pela
balanga, que afere o ganho de peso a cada didlise, pela critica e exposi¢io
de seu descontrole 2 equipe e a seus colegas de didlise, ¢ pelas intimeras
estratégias para perverter a ordem disciplinar (como, por exemplo, beber a
dgua do chuveiro ao tomar banho, ou entdo chupar cubos de gelo o dia
inteiro para aliviar a secura da boca).

A Morte

A morte é um tema recorrente entre esses sujeitos. A maquina gue ao
mesmo tempo lhes d4 a vida é a mesma que os aproxima da morte. Os
relatos da morte de colegas de didlise no sdo incomuns, como também sao
inevitdveis, uma vez que geralmente ocorrem no saldo de hemodiilise, diante
de seus olhos e diante do siléncio de todos. O tema da morte ndo € discutido
nem entre os pacientes nem entre a equipe.

“J4 vi vérios companheiros de didlise morrerem na méquina. Fico
pensando quando serd a minha vez” (paciente).

“Quando eu vou trabalhar, chego as 17 horas e saio as 5 da manha
para poder vir pra cd. Chego aqui entre 6:30 ¢ 7 horas. L4 no trabalho
eu pego o plantdo, leio o livro de ocorréncias, fecho tudo, ligo a
televisdo, janto e vou dormir. Deixo o revélver bem longe, nem olho
pra ele” (paciente).

O relato acima é de um paciente que trabalha como seguran¢a numa
empresa e que oscila entre a vontade de viver, de cuidar-se, ¢ a ameaga de
morte ¢ o sofrimento que o tratamento impde a cada didlise. Manter-se¢
Jonge do revélver é optar pela vida, sem perder de vista o limite imposto por
outra miquina: a hemodidlise.

2 QObservagio sistemitica e controlada dos corpos pela instituigio médica como forma de
poder-saber sobre as singularidades.
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Trabalho

“Bu ndo posso ficar doente, internado aqui no hospital. Sabe por
gué? Eu tenho um posto bom no trabatho. Os caras ja deixaram eu
ficar meio encostado, se eu ficar doente os caras vio mandar eu ficar
em casa, né? Af eu vou entrar em desespero de novo. A pessoa sem
trabalho, nio pode ndo..” {(paciente).

“Os autdnomos, eles conseguem quase sempre manter o trabalho. Os
assalariados em geral sioc dispensados, os gque estavam em
subcondicdes de trabalho pioram, mas af.. eu ndo sei como € gue a
gente poderia melhorar isso ndo... Escapa & minha capacidade... Eu
nio sei qual o ponto de vista, deve existir mas eu nao sei quais sdo”
{médico).

Trabalho, doenga e identidade se misturam nesses sujeitos e em todos
nés. Quanto maior o nivel social do sujeito, maior € a chance de adequar-
se a uma nova rotina de trabalho. A impossibilidade de trabalhar, a
exclusio imposta pela doenga e pela sociedade, a esperanga de realizar
uma atividade ap6s o transplante, sdo descrigdes de uma doenga que
ameaca a identidade dos sujeitos ¢ que muitas vezes coloca em risco
suas proprias vidas.

O desconhecimento ou até mesmo o desinteresse da equipe e dos gestores,
em relagdo & possibilidade de reabilitagdo social dos doentes, mais uma vez
configuram a descrigdo dos sujeitos enquanto maquina, enquanto objetivida-
de ou peca dessa engrenagem terap@utica que deve ser concebida e mani-
pulada tecnicamente.

A Doenca
A doenga muitas vezes ¢ vista como uma ameaga a si mesmo e aos
outros.

“Mexe com a minha cabega, com as pessoas... Essa ndo é uma doenga
assim contagiosa... As vezes eu penso que as pessoas Hio com receio
de encostar em mim, falar perte de mim, mas eu sei que isso € da
minha cabega, eu criei, e eu penso nisso devido a essa doenga”
{paciente).

“Vem toda essa rejeigio do seu eu: uma doencga terminal, no tratamen-
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to conservador o ten corpo comega a mudar... inchado, peludo. Entio
¢ uma negatividade tio grande que vocg s6 v& o caminho da morte.
E toda a mudanga ac redor. Os familiares comegam a pensar quc vocé
estd morta. E aquela coisa do cuidado, do exagero, do choro, dos
olhares, do sentimento de coitadinha” (paciente).

A identidade, a descri¢do do corpo, a relagdo com a familia e a sociedade
sofrem redescri¢es que levam ao sujeito sentimentos de depressido e infe-
rioridade. Esses processos subjetivos sdo agenciados por priticas ¢ valores
que descrevem o sujeito portador de IRC como passivo e impotente frente
a doenca, & institui¢io médica e a sociedade.

Da Doenca Renal ao Renal Cronico

O discurso do médico sobre o paciente, no qual seu saber, sua expe-
riéncia e seu lugar social descrevem o sujeito num jogo de linguagem
fisicalista; o hospital, onde suas rotinas, sua disciplina e sua cultura
enquadram os sujeitos num novo €spago de relagGes, o espago da tera-
péutica, da internacdo e do poder médico; as politicas de saide, que
produzem leis que regulam o tratamento e 0S direitos do “deficiente
renal”, ao mesmo tempo que sio gerenciadas pela preocupagio
economicista do Estado — estas sdo algumas das descrigdes possiveis
que resumem, de certa forma, aquilo que penso a respeito da medicina
e da peculiaridade das praticas no campo da saide.

A medicina cientifica ndo s6 redefiniu a doenga nas individualidades,
como também medicalizou as relagdes entre as enfermidades e o espago
social.

“A saide piblica foi uma das responséveis pela construgdo de uma
nova estrutura do espago urbano. Mas & inegdvel que seus diferentes
discursos se fundam no naturismo médico, que, invocando
cientificidade, legitimou a crescente medicalizagio do espago social”
(Birman, 1991a: 8).

As categorias de normal e patolégico, saide e doenga, norma famniliar,
sexualidade, crime e violéncia'® foram também redescritas pelo vocabuldrio

* Ver por exemplo Canguilhem (1990); Costa (1979); Weeks. (1985} e Foucault (1982).
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médico, constituindo um dos discursos e praticas estruturantes da sociedade
ocidental moderna'.

O nascimento do hospital, a institucionalizagdo da prdtica médica, o
surgimento de regras e normas que Organizam 0s espagos € 0s sujeitos, em
muito se distanciavam do saber que legitimava a atividade terapéutica, co-
laborando no entanto com a observagio sistemnitica e controlada dos corpos
pelos médicos, denominada por Foucault de disciplina (Foucault, 1979: 103).
E serd nessas instituicdes', marcadas pelo atravessamento do Estado —
através das politicas de satide; das industrias farmacéuticas e de equipamen-
tos médicos; através da venda de insumos e equipamentos aliados da diagnose
e da terapéutica médicas; do interesse cientifico; da formagéo e transmissao
do saber médico e da demanda social que acompanha a procura de trata-
mento médico — que iniciaremos a trajetdria subjetiva do chamado renal
crémnico.

Nio se trata, definitivamente, de um holismo indeterminado que se pre-
tende abrangente e pulverizado, mas sim mostrar que a subjetividade nao ¢
uma mera construgio discursiva alienada de qualquer autonomia do sujeito,
quanto mais um “naturismo” psicoldgico que exclui qualguer percepgio do
outro e do social, e nem dos efeitos do racionalismo lingiiistico que aprisiona
o sujeito na determinagio da palavra. E uma forma de vida, como diria
Wittgenstein, no sentido das descri¢des e redescrigdes do sujeito nas suas
relagGes com a cultura.

Atentar para a subjetividade dos sujeitos que experimentam a vivéncia da
IRC ¢é descrever a complexa rede de crengas e desejos que constituem seus
hébitos, atitudes, sonhos e desesperanga — relagdes que de alguma forma
integram esse conjunto de fatos, poder e discursos que os redescrevem
como “renais” para além de suas histdrias, singularidades e direitos.

R importante citar o trabalho de Luz {1993b) sobre Racionalidades Médicas, realizado no
IMS/UERJ, por sua relevincia ao descrever e comparar as diversas medicinas {ocidental -
biomedicina, homeopitica, chinesa e ayurvédica), demonstrando existirem diversas maneiras
de se entender os processos de saide e doenga a partir das categorias fundamentais que
compdem uma racionalidade médica.

" Refiro-me aqui ao conceito de institui¢bes médicas elaborado por Luz (1978: 164), com o
qual pretendo frabalhar; “(...) para além das instituigdes ‘aparclhos’ de saide hd um conjunto
de instituigbes nio-estatais, como a industria farmacéutica, laboratérios em geral, institutos
de pesquisa e associagbes cientificas deste ou daqucle ramo da medicina gue (8m uma
influéncia — As vezes muito importante — sobre as politicas de saide, mas nfo podem traca-
las”. Essas institui¢des se caracterizariam por serem “(...) portadoras de um projeto de
medicalizacio”™ do campo da saidde (idem - grifo meu).
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Estamos falando de uma construgio historicamente datada, envolvendo
medicina, instituicdes médicas, tecnologia ¢ subjetividade. Das primeiras
dislises experimentais da década de 60 as maquinas computadorizadas do
final do século XX, a subjetividade tem sido descrita como um empecilho a
eficicia da tecnologia médica e o sujeito um objeto que se deve adequar a
essa nova forma de vida.

A criagiio da maquina de hemodidlise, a0 mesmo tempo que possibilitou
a sobrevivéncia desses sujeitos, redescreveu a sua relagdo com a vida, com
o mundo e com os outros. A rotina das sessdes de hemodidlise, trés vezes
na semana, as intercorréncias fisicas provocadas por ela, a reestruturagao
radical da dieta de liquidos e sal e as limitagbes impostas pela doenga Ja
seriam mais do que suficientes para realizar um impacto considerdvel na
forma de vida de qualquer pessoa. Mas no € isso que identifica o que se
convencionou chamar de renal cronico. A linguagem é uma forma de vida;
portanto, as estratégias e os processos de subjetivag¢io que envolvem o renal
cronico nio se podem limitar a uma descrigdo meramente biomédica ou
psicoldgica do sujeito. A relagdo do sujeito com a doenga, com a equipe,
com a familia e com seu lugar social localiza o sujeito numa rede composta
por préticas, discursos, crengas e valores, ndo sendo possivel concebé-los de
forma separada.

A subjetividade é matéria lingiiistica; € constituida pela rede de crengas
e desejos que localizam os sujeitos numa tradi¢do histérica e cultural. Os
chamados “renais cronicos” ndo sio diferentes disso. Nao existe uma essén-
cia, uma natureza ou um padriio de comportamento que possa ser objetivado
e medicalizado, como Jevam a crer a Psiconefrologia e autores como Levy.
Deprimidos, nfo-cooperativos, passivos, impotentes, sdo descri¢es que iden-
tificam o sujeito a partir de um conjunto de competéncias que apenas levam
em consideragiio a atividade, a objetividade, a resolutividade e a poténcia
depositadas pela nossa cultura na tecnologia e na ciéncia médica.

A passividade e a depressdo referidas aos renais podem ser observadas
nas estratégias de subjetivagio empreendidas pelas instituigbes médicas no
tratamento desses doentes, na forma de transmissdo da informagdo ¢ do
esclarecimento quanto & doenga, seu tratamento, riscos ¢ beneficios; na
ociosidade de passar quatro horas numa mdquina, trés vezes por semana,
sentados numa poltrona, sentindo diversos tipos de mal-estar, enquanto su-
postamente estdo sendo tratados e apenas a televisdo pode servir de entre-
tenimento; na naturalizaciio do sofrimento, que faz os sujeitos, equipe e
pacientes, silenciarem-se & dor e ao desprazer; no imenso vazio deixado pela
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morte de amigos e companheiros de didlise; no atraso da avaliagdo da
qualidade da diélise oferecida aos doentes no Brasil, empreendida tardiamen-
te com a morte de 52 pacientes em Caruaru, em Pernambuco; na instabi-
lidade do fornecimento de medicamentos essenciais para uma melhor qua-
lidade de vida dos doentes, como a eritropoetina; na pouca ou nenhuma
preocupagio das institui¢des e dos érgaos gestores de satide na forma como
esses sujeitos vivem ou sobrevivem, uma vez que sdo os responsaveis pelos
procedimentos que permitem que continuem vivendo; na auséncia de recur-
508 que proporcionem ndo apenas a adequacdo do sujeito a didlise, mas
também a sna reabilitagfio social.

F como se o tratamento fosse oferecido pela metade, determinado e
restrito, por um lado, por concepgdes gerais e técnicas da biomedicina, onde
as questdes laborais, sexuais e afetivas, apesar de reconhecidas, sdo consi-
deradas “menores” e incompativeis com o seu saber € sua prética; e, por
outro, pelo desenho social do renal crdnico, que ndo poderia esperar muito
mais do que a didlise. Esta ndo é uma peculiaridade da doenga renal; as
mesmas consideragdes podem ser observadas no tratamento de outras do-
encas, como AIDS, diabetes e hipertensdo, entre outras.

Da comunicagio do diagnéstico, descrito como “terminal”, da “instala-
¢do” do sujeito na méquina', que da e retira a vida, descrevendo-a como
impotente e estéril, do lugar social reservado aos “deficientes” renais
vitimizados pela doenga e declarados invalidos ¢ “amparados” pelo Estado.
Estado que reproduz o tecnicismo da biomedicina, ao desconhecer a quali-
dade de vida desses sujeitos e nao fornece os recursos recomendados pela
mesma medicina para o tratamento renal, aos arranjos subjetivos que
redescrevem a identidade do sujeito, seu lugar social e suas relagGes com
0s outros — a subjetividade é concebida enquanto rede, rede histérica, de
crengas ¢ desejos que ndo pode ser representada mas descrita; nao pode ser
interpretada mas redescrita.

“ Termos como “instalados™ e “retirados” sdo usados correntemente pela equipe. Instalar
significa a preparagio dos seftings artério-venosos e do capilar, responsdvel pela filtragem
do sangue, a pungiio da fistula ou de outro acesso vascular e o inicio da didlise. Retirar ndio
significa exatamente, do ponto de vista técnico, o procedimento oposto, porém o uso
comrente destas palavras pela equipe de saide aponta para a concepgdo mecénica da atividade
realizada. O paciente € instalado, como uma pega ou engrenagem, 4 maguina de hemodidlise,
quando o que s¢ instala, na gramdtica formal, é a propria mdquina e nio um ser humano.

O apéndice, a pritese, aqui nic é a midguina, mas o sujeito.
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O tema da morte, tic presente na fala dos pacientes, pode ser descrito
como uma ameaga eminente do fim, mas também como uma escolha pela
vida gue os sujeitos realizam a cada didlise, e a cada vez que se distanciam
da miqama opiam também por se manter distantes da sedutora possibilidade
de dar cabo da propria vida e de todo o sofrimento.

A “rebeldia” tao mencionada pelas equipes de saidde ¢ pela literatura
poderia representar a dificuldade em se adaptar aos rigores do tratamento
mas também um exercicio do desejo, da vontade de manter-se vivo, integro,
de acordo com suas crencas e valores, de recusar a passividade, a coope-
racdo arbitriria e a impoténecia impostas pela méiquina, pelo tratamento e
pela instituigdo médica.

£ impossivel ndo levar em consideracdo esses nés ao tratar de subjeti-
vidade; seria como sermos icados para fora da historia, das institni¢des, da
sociedade, como diria Rorty. Quando falamos de renal crénico, ndo estamos
falando apenas de hemodidlise e transplante, mas de um conjunto de estra-
tégias que envolvem o sujeito e sua doenga.

O paciente portador de IRC tornou-se o chamado renal cronico, esten-
dendo a faléncia da funcdo dos rins para toda a sua subjetividade ¢ seu lugar
social. Ser renal cronico representa ndo apenas ter uma deficiéncia orgénica,
mas principalmente depender eternamente de atencfio médica, de recursos
tecnolégicos, de transfusdes de sangue, de medicamentos, de cirurgides, de
nefrologistas, de equipes especializadas, de recursos e politicas piblicas que
custeiem seu tratamento ¢ muitas vezes de sua familia, de privagdes que
limitam sua alimentagio, suas atividades, sua sexualidade, sua vida...

O renal cronico, nomeado pela biomedicina ¢ pelas institui¢es médicas,
€ aquele individuo que descrevemos anteriormente, que necessita ser ade-
quado, aderido, adaptado ao tratamento dialitico ou & espera de um trans-
plante. A descrigdo do comportamento do sujeito deve ser coerente com as
exigéncias médicas e com a precisdo mecanicista da hemodidlise. Qualguer
outra expressdo deve ser medicalizada, se ndc sedada.

Em 1989" o renal crénico passou a ser considerado um deficiente, como
um deficiente fisico, visual ou mental, gozando de todos os direitos e bene-
ficios a eles reservados. Foi criada entfio a Associacio dos Deficientes
Renais e Transplantados do Estado do Rio de Janeiro (ADRETERI), que
tem por objetivo representar os doentes renais nas esferas legislativa e
executiva. A legitimacdo do status de deficiente configura, de um lado, a

7 Lei n® 1.401/89,
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identificacao com a passividade descrita pelas instituigbes e discursos mé-
dicos; por outro, assegura alguma protegio social para esses sujeitos.

E interessante observar que mesmo transplantado — ou seja, sem a
- presenca da sindrome, sinais, sintomas € a faléncia da fungdo renal, que
identificam a IRC — esses sujeitos contipuam sendo chamados de renais
crénicos, mas agora com um adjetivo: transplantado. Mesmo com a fungio
renal restabelecida pelo transplante, sem as limitagdes de dicta ¢ as
intercorréncias do tratamento dialitico, continuam sendo considerados “defi-
cientes” pelo Estado e por seus proprios pares.

O trabalho foi considerado um importante fator de valorizagdo do sujeito,
elemento fundamental na formagio da identidade do sujeito e importante
dado para apurar a qualidade de vida dos doentes. O lugar social reservado
para esses doentes €, muitas vezes, subjetivamente inferior, ainda mais quan-
do suas identidades sdo culturalmente construidas na capacidade de trabalho,
principalmente nas classes trabalhadoras urbanas (Duarte, 1988).

O lugar social do doente crdnico nio ¢ o mesmo do doente mental, por
exemplo. Nio ¢ o da excluséo, do confinamento, de ameaga & ordem social
vigente. Para o doente crénico existe um lugar social, o de doente, vitima da
fragilidade organica que a todos pode surpreender e liguidar (Herzog, 1991).
A ele esta reservado ndo s6 esse Iugar social, mas também direitos juridicos
que a0 mesmo tempo o protegem e excluem do processo produtivo, criando
nova forma de identidade social: o doente crénico e, no gue diz respeito a
este trabalho, o renal cronico'.

A desigualdade social, a precariedade dos servigos publicos, o baixo
exercicio da cidadania, a pouca articulagdo politica, a rigida e hegemdnica
estruturagio do conhecimento médico, maquinas de hemodidlise e glomérulos
inoperantes descrevem um lugar extremamente restrito, designado pelos nossos
saberes e priticas como “‘renal crénico”.

Para finalizar, é importante relatar um caso ocorrido na Franca em 1982
(Waissman, 1985). Uma desavenga entre 0 diretor da clinica de dilise e 0
responsdvel médico, quanto aos recursos técnicos e humanos que deveriam
ser utilizados, resultou no questionamento, por parte dos pacientes, sobre a
qualidade da dislise oferecida; conseqlientemente estes resolveram fazer

™ Neste sentido a organizacio dos sujejtos por meio de associagdes de doentes € relevante,
no caso dos renais crnicos, como um meio de se prolegerem & participarem da formulagio
de politicas em nivel central. Mas curicsamente ne Brasil possuem uma militincia bastante
reduzida e conservadora.
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uma greve. Justamente! Uma greve da didlise, mesmo sabendo que corriam
risco de vida. Com essa atitude conseguiram divulgagéo nacional da greve
e suas reivindicacdes, através dos jornais, radios e televisdes. A maioria dos
pacientes que dialisavam nesta clinica eram trabalhadores de inddstrias,
habituados a esse tipo de movimento. Rapidamente conseguiram a solidarie-
dade dos franceses e uma intervengio do Estado para apurar as irregula-
ridades.

Esse movimento, completamente atipico entre doentes, possibilita questio-
nar outras formas de descri¢io desses doentes, que ndo os deprimidos,
passivos e impotentes “renais cronicos”.
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