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RESUMO | O adoecimento crénico apresenta-se como um
fendmeno em que a participacdo de mdltiplos campos do
saber torna-se necessdria para a sua compreensdo. Este
artigo teve como obijetivo discutir a experiéncia de en-
fermidade de sete sujeitos com dor e insuficiéncia renal
crdnicas, na perspectiva da pesquisa qualitativa nas Ci-
éncias Humanas em saide. Foram realizadas entrevistas
narrativas e andlise narrativa temdtica, cujos resultados
envolveram trés elementos: a presenga de limites; a mor-
te como préxima do viver e a vida como algo obrigaté-
rio. A experiéncia de enfermidade crénica aponta para
o quanto o isolamento e o sofrimento estdo presentes no
cotidiano de quem adoeceu, solicitando de todos os en-
volvidos (equipe de salde, sociedade, quem adoeceu e
seus familiares) participagdo nas mudangas para que o
adoecimento crénico seja vivido com menos sofrimento e
ameaga a vida.

Palavras-chave: enfermidade crdnica, experiéncia de en-
fermidade, narrativa, cronicidade.

ABSTRACT | Chronic illness has been presented as a
phenomenon in which the participation of multiple fields
of knowledge becomes necessary for your understanding.
This article aims to discuss the illness experience of seven
individuals with pain and chronic renal failure from the
perspective of qualitative research in the Human Sciences in
Health. Narrative interviews and thematic narrative analysis
were carried out, the results of which involved three elements:
the presence of limits; death as close to living and life as
something mandatory. Chronic illness experience points to
how the isolation and suffering are present in the daily lives
of those who fell ill, which asks of everyone involved (health
staff, society, who fell ill and their families) participation in
changes, so chronic illness could be lived with less suffering
and life threatening.

Key-words: chronic illness, illness experience, narrative,
chronicity.
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Introdugdio

As doengas crénicas tém se apresentado como a pri-
meira causa de morte em paises desenvolvidos e em
muitos paises em desenvolvimento (Nissinen, Berrios,
Puska, 2001; Beaglehole, Yach, 2003). As principais
causas associadas ao seu crescimento em todo mundo
sdo o aumento da expectativa de vida, a diminui¢do
das doengas infecciosas (que tem impacto no aumen-
to da expectativa de vida) e a mudanga nos estilos
de vida (OMS, 2003). Como panorama geral das
doencas crdnicas ndo-transmissiveis, Moura, Carva-
lho e Silva (2007) destacam que 75% da populagdo
brasileira adulta é acometida por este tipo de pro-
blema de salde e que além dos estilos de vida, as
exposicdes no ambiente de trabalho e o sedentaris-
mo aparecem como principais fatores de risco.

No que se refere das questdes especificas trazidas
pela doenga crénica, o problema de “viver com”,
ultrapassando as considerag¢des acerca do “morrer
de”, ganham destaque, trazendo para o foco o su-
jeito da experiéncia. E justamente quem adoeceu e
permaneceu doente que poderd falar sobre como
é esta vida com uma enfermidade, inserindo esses
novos elementos no campo mais amplo de discus-
sdo sobre o processo de saude-doenca-cuidado. A
recuperagdo dessas histérias torna-se importante e
dar voz aos sujeitos enfermos é indispensdvel em
uma abordagem que considera que da patologia
ja se tem o discurso e o saber médicos (Mercado-
-Martinez, et al.,, 1999). Para os autores, é contem-
plando a experiéncia sobre como a enfermidade é
vivida, interpretada, construida e como os sujeitos
respondem d&s suas manifestagdes e efeitos, que se
pode contribuir para uma melhor compreensdo do
fenémeno do adoecimento e problematiza¢do da
organizag¢do e democratizagdo do setor da saude.

Dessa forma, o objetivo desse estudo foi analisar a
experiéncia de enfermidade em pessoas com do-
encas crénicas que estejam em acompanhamento
médico, considerando a complexidade desta enfer-
midade e a importdncia de sua discussdo na pers-
pectiva da experiéncia dos que adoeceram.

Experiéncia de enfermidade

Ao se ampliar a discussdo sobre a cronicidade para
além dos pardmetros biolégicos e se incluir aspectos
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discutidos nas Ciéncias Humanas, faz-se importan-
te considerar tanto os elementos subjetivos e indivi-
duais (que organizam as diferencas) presentes na
constru¢cdo da enfermidade, como os aspectos in-
tersubjetivos, que tornam a enfermidade objetiva
para os outros (Alves, 1993). Ao garantir espago
para esses outros discursos (individuais e coletivos),
assume-se que a enfermidade ndo se restringe &
experiéncia privada, sendo intersubjetiva na medi-
da em que quadros de referéncia sociais sdo inter-
nalizados e construidos pelos sujeitos enfermos nas
situagdes de interagdo social (Alves, 1993, Herzlich,
2004). Dessa forma, a construgdo da realidade de
quem adoeceu considera as circunstéincias materiais,
sociais e simbdlicas que se apresentam para a pes-
soa. A enfermidade é admitida como fato evidente
por si s6 quando inserida no mundo intersubjetivo do
senso comum, contemplando-se os diversos discursos
que constituem esse fenémeno (Herzlich, 2004).

A doenca, para quem a possui, ndo se traduz literal-
mente na forma proposta pela Medicina e a expe-
riéncia de enfermidade diz respeito justamente ds
interacdes entre o que é vivido no corpo e significa-
do pelo sujeito por meio de suas interagdes sociais
(Alves, 1993; Alves, Rabelo, Souza, 1999). O corpo
ndo aparece simplesmente como um obijeto fisico ou
estado fisiolégico, ele é uma parte essencial do eu,
agente da experiéncia no mundo, indissocidvel da
consciéncia (Good, 2007). Nesse sentido, os estudos
sobre experiéncia de enfermidade discutem, base-
ados nas histérias trazidas pelos sujeitos que adoe-
ceram, a articulagdo entre esses padrées culturais e
os aspectos mais subjetivos, dando sentido a muitas
prdticas e crengas relacionadas as doengas e ques-
tionadas, as vezes, pela prépria Medicina (Rabelo,
Alves, 1999; Neves, Nunes, 2009).

Os estudos voltados para essa perspectiva desen-
volveram-se, a partir da segunda metade do século
XX, nos Estados Unidos, sob a influéncia da Fenome-
nologia e com grande participagdo da Antropolo-
gia Médica, com destaque para autores como Byron
Good e Arthur Kleinman, na década de 1980 (Cou-
to, 2012). No Brasil, Paulo Cesar Alves (1993) des-
taca-se como um autor que contribuiu para a discus-
sdo sobre a experiéncia de enfermidade, no campo
das Ciéncias Sociais e Saide, juntamente com Mi-
riam Rabelo (Alves, Rabelo, Souza, 1999) (Martins;
Barsaglini, 2011).
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Metodologia

Diante da importéncia de valorizagdo das experi-
éncias dos sujeitos, o desenho qualitativo com entre-
vistas narrativas foi escolhido por proporcionarem
uma fala livre, cuja organizagéo temporal é dada
pelo préprio narrador e por permitirem a inclusdo
de elementos da experiéncia que sé poderiam sur-
gir caso o narrador tivesse a oportunidade de ele-
ger o que é significativo a ser dito (Riessman, 2001;
Jovchelovitch, Bauer, 2002).

Os critérios para inclusdo dos sujeitos foram: ser
maior de 18 anos, conviver com a doenga e o tra-
tamento hd, pelo menos, seis meses; estado clini-
co estdvel; condicdes para narrar sua histéria de
adoecimento (sem comprometimentos neurolégicos
ou psiquidtricos, ou outra condi¢cdo que impedisse
a construgdio da narrativa). Foram escolhidos dois
tipos de doengas crénicas: a insuficiéncia renal crd-
nica (IRC) e a dor crénica. Essa escolha ocorreu pela
necessidade de garantir que as pessoas soubessem
da caracteristica de cronicidade de suas doengas e,
portanto, buscou-se o vocdbulo “crénico” no préprio
diagnéstico, assim como pela familiaridade de um
dos pesquisadores com essas enfermidades, o que
facilita a compreensdo das narrativas evocadas
(Breakwell, 2006).

A pesquisa ocorreu em dois hospitais de grande
porte em Salvador, que atendem exclusivamente
pelo SUS. Diante dos critérios de inclusdo dos par-
ticipantes, a equipe de profissionais que atendia
os pacientes indicou possiveis participantes para
a pesquisa. Essas pessoas foram contatadas pelos
pesquisadores e, se aceitassem participar da pes-
quisa, eram apresentadas aos objetivos do traba-
lho, preenchiam um questiondrio de dados pessoais
e, em seguida, o pesquisador pedia para que o
participante contasse a sua histéria da doenga cré-
nica. No total foram sete participantes, um homem
e seis mulheres, com idades entre 27 e 58 anos.
Quatro pessoas tinham o diagnéstico de dor crénica
(fibromialgia) e trés de IRC (faziam hemodidlise). A
coleta dos dados ocorreu durante oito meses.

Essas entrevistas narrativas foram realizadas na ins-
tituicdo em que o participante fazia tratamento, em
uma sala apropriada, sem interferéncia de outras
pessods e sem configurar uma situagdo de atendi-
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mento em sadde. Todas as entrevistas foram gra-
vadas em dudio. As narrativas foram longas e se
esgotaram apenas no segundo encontro com cada
participante. A repeticdo de temas, assim como a
colocagdo do préprio participante de que sua his-
téria havia chegado ao fim, foram elementos fun-
damentais para orientar o término da coleta com
aquele entrevistado. Observou-se também que o
aparecimento de novos temas entre os participantes
comegou a ndo ocorrer, o que conduziu ao encerra-
mento da produ¢do dos dados.

A andlise narrativa temdtica foi utilizada para a
interpretacdo dos dados. Segundo Jovchelovitch e
Bauer (2002), a andlise temdtica busca a constru-
¢do de um referencial de codificacdo. Neste caso,
as unidades do texto foram reduzidas em “titulos”
que exprimiom o tema que a frase abordava. A
cada introdugdo de um novo tema, um novo “titulo”
era atribuido & frase. Dessa forma, as entrevistas
foram categorizadas e analisadas individualmente,
para poderem ser comparadas mediante as cate-
gorias criadas, avaliando-se congruéncias e diver-
géncias nos significados atribuidos & enfermidade,
entre narrativas de diferentes participantes.

Um dos pesquisadores compunha o corpo assisten-
cial de uma das Unidades da pesquisa. A possivel
interferéncia desse elemento foi observada durante
toda a pesquisa e é importante destacar que isso
contribuiu para que os participantes tivessem acesso
& formagéo em psicologia desse pesquisador, o que
pode ter interferido na constru¢cdo do relato dos
participantes. Como toda histéria é contada para
um determinado ouvinte, produzindo sempre algum
viés na construgéio narrativa, é fundamental lem-
brar que em alguns momentos essas histérias foram
contadas para um psicélogo, imaginando-se o que
poderia ou deveria ser dito a este profissional. No
entanto, os participantes puderam falar de sua re-
alidade como pessoas com doenga crdnica, da sua
rotina didria e sem focar em questdes emocionais ou
voltadas exclusivamente para o que um profissional
de saude gostaria de ouvir, o que fez com que essa
interferéncia ndo fosse considerada como contra-
producente ao tipo de histéria que era contada.

Para dar inicio & pesquisa, o projeto foi apresentado
e aprovado pelos Comités de Etica em Pesquisa re-
lacionados aos locais onde a pesquisa ocorreu, sob
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os protocolos de nimeros 077 /2007 e 220,/2008.
Todos os nomes aqui utilizados séo ficticios.

Resultados e discussdo

A experiéncia de enfermidade crdnica envolveu a
identificagdo de limites na vida didria, uma vez que
houve uma forte sensagdo de vida alterada. O re-
conhecimento desses limites ndo se deu de forma
linear, apresentando suas nuances e articulando-se
com outro elemento que foi a sensac¢do de que, com
a doenga, a morte passa a estar préoxima: além de
alterada, a vida também fica ameagada. A vida,
com a enfermidade crénica, também passou a ser
vivida como diferente da que se desejava, conser-
vando-se certa nogdo de vida contrariada, compon-
do o que aqui se denominou de “vida obrigatéria”.
Esses elementos da experiéncia de enfermidade
articulam-se de maneira importante entre si, com-
pondo a experiéncia de enfermidade crénica para
essas pessods.

A presenga de limites

Os relatos analisados indicam o quanto a vida pas-
sou a ter restricoes e, muitas vezes, a ser sentida
como ameagada pela presenca do problema de
saude. Muitas rotinas sdo estabelecidas por causa
da enfermidade, reorientando comportamentos,
crencgas, expectativas, ndo sé de quem adoeceu,
mas também do seu grupo social. A autonomia do
sujeito, questionada pela doenca, também é um ele-
mento importante para a compreensdo do que a
cronicidade de uma doengca pode significar para
uma pessoa. E nesse contexto que os limites surgem
e sdo percebidos por quem os vive, compondo tam-
bém a experiéncia de adoecimento deste tipo de
agravo e orientando prdticas relacionadas & enfer-
midade.

As limita¢des contempladas nas histérias foram di-
versas e a andlise narrativa apontou para o fato de
ndo estar presente apenas um tipo de limite trazi-
do pela doenga, mas sim, trés possibilidades de se
compreender as limita¢des. Dessa forma, foi possivel
identificar que a limitagéio esteve associada ao ndo
funcionamento esperado do corpo, ou parte dele,
que passou a ndo desempenhar “normalmente” as
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suas fungdes, sendo aproximada da ideia de defici-
éncia; além disso, esteve relacionada & dificuldade
da pessoa em se manter realizando as tarefas que
antes desempenhava, referindo-se & ideia de inca-
pacidade e & limitagéo fisica trazida pela doenga.
E por Ultimo, a limita¢do esteve associada & adap-
tagdio, que sé é possivel quando hd o reconhecimen-
to da presenca de limites e da necessidade em se
criar uma forma alternativa para o desempenho da
tarefa j& conhecida.

No que se refere & primeira associagdo, limite como
deficiéncia, é importante destacar que os partici-
pantes identificaram que hd uma deficiéncia do cor-
po, ou do érgdo, no que diz respeito a sua ativida-
de. A aproximagdo entre a enfermidade crénica e
a deficiéncia é feita pela parte do corpo que néo
cumpre mais a sua fungdo, tornando possivel, o did-
logo entre essas duas realidades.

E importante destacar que a limitacéo que é iden-
tificada com a deficiéncia estd relacionada com
o corpo ou parte dele, ndo sendo aplicada, por
exemplo, & identidade de quem tem uma doenca
crdnica. Nesse sentido, a narrativa de Rosa, 27 anos
de idade, esclarece:

[...] Eu nGo procuro ver assim que eu sou uma pessod
deficiente até porque eu acho assim é uma deficiéncia
que estd Id e eu ndo estou vendo. Eu sei que tenho, mas
eu ndo estou vendo, é, eu acho assim que seria muito
pior se eu fivesse perdido uma perna, um brago, ndo
sei o que, eu estaria vendo visualmente todo dia aquilo,
uma falta em mim.

O fato de uma deficiéncia ndo poder ser visualiza-
da, como no caso da perda de uma mdo ou brago,
retira a pessoa da possibilidade de ser identificada
com a doenga pelos outros e, consequentemente, de
ser chamada de deficiente. Rosa localiza a existén-
cia de uma deficiéncia em uma parte de seu corpo,
mas ndo nela. A identificagdo do local que ndo estd
mais desempenhando a fun¢do que precisava, es-
teve presente em diversas histérias e aponta ndo
apenas para a existéncia da relagdo entre doenga
cronica e deficiéncia, mas também para o fato de
que essa relagdio tem limites, ndo se aplicando a
todos os fatores da vida ou a todas as modificagées
trazidas pela doenga.
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Além disso, as nogdes de deficiéncia e de deficien-
te estdo envolvidas no contexto do reconhecimento
da mudanga e na aceitagdo de uma nova condigdo,
diferente da anterior, quando néo havia doenga. A
narrativa de Dora, 44 anos de idade, ao trazer o
seu didlogo com um médico, proporciona essa com-
preensdo:

[...] porque eu j& nGo fago mais nada né, porque eu
fiquei com limitagées que no comego eu ndo queria
aceitar e os médicos diziam que eu tinha de aceitar

porque eu agora tenho limitagGes. Ai eu tinha que

aprender, assim como uma crianga aprende passo a
passo tudo, assim seria eu, que tinha que aprender

enfendeu? Ai ele me deu um exemplo de “uma pessoa
se acidenta e perde o movimento das pernas e... é
como comegar a andar as primeiras passadas, entdo
assim é vocé tem que aprender e tal”.

Assim, foi possivel identificar a construcdo da rela-
cdo entre deficiéncia e enfermidade crdnica, que
sdo situacdes de sadde que ndo estdo associadas
necessariamente, mas que, na constru¢do cotidiana
tanto de uma como de outra, apresentam alguns
elementos em comum (permanéncia da limitag¢do,
por exemplo), aproximando-se. Segundo Martins e
Barsaglini (201 1) a experiéncia da deficiéncia fisica
envolve o “ser” e o “sentir-se” deficiente e isso estd
relacionado também com o desempenho de papéis
sociais que incidem sobre a condicGo da pessoa e
sua identidade. Nesse sentfido, a relagdo entre de-
ficiéncia, doenca crénica e desempenho de papéis
sociais ndo pode ser desconsiderada.

A associagdo dos limites com a incapacidade é o as-
pecto que demonstra para a pessoa e para o grupo
social que ndo se pode mais fazer aquela tarefa,
apontando que “ndo se é mais o0 mesmo que antes”.
A falta de condigéio fisica para o desempenho da
atividade e a tomada de consciéncia dessa limita-
¢do, conduz o sujeito, muitas vezes a sentimentos de
incapacidade e invalidez, quando ndo provocam
situages constrangedoras, tendo em vista a pouca
possibilidade para a realizacéo de tarefas costu-
meiras e de sobrevivéncia.

[...] Até pra, tipo assim, atividade sexual, jd estava
interferindo porque eu jd nGo tinha mais aquela, aquela
disposi¢do toda, porque qualquer coisa que fosse fazer,

a posi¢do j& me incomodava, ai interferiu, interferiu e
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muito. Tanto que até eu resolvi foi ficar sé com a minha
dor mesmo, que era melhor pra mim, que me estressava
menos, terminei que eu fiquei sozinha e estou sé até
hoje. (Diana, 50 anos)

As limitagdes trazidas pela doenga tém impacto so-
bre o nivel de independéncia e de autonomia que o
sujeito sente sobre si mesmo, como percebido nesses
trechos. Um alto nivel de incapacidade trazido pela
doenga insere o sujeito em uma dimensdo de pou-
co poder sobre si mesmo, agregando sofrimento &
experiéncia de adoecimento. Nesse sentido, Denise,
51 anos de idade, declarou:

[...] Essa doenga crénica com essa diabete, tem horas
que a gente cai em depressdo, com essas doencas.
Porque vocé quer fazer uma coisa, ndo pode, quer

fazer outra, ndo pode. E eu ndo suporto dizer que eu

ndo posso fazer. Eu ndo tenho o que fazer. Eu acho que
eu posso tudo, entendeu? [...]

Denise explicita o nivel de impedimentos que as suas
doengas crénicas (diabetes e dor) trazem para ela
e o quanto fica com pouco poder para decidir o que
fazer, indicado quando ela discorda quando ouve
que ndo pode fazer algo. A troca do verbo “poder”
para a expressdo “dever fazer” é indicativo do
quanto o poder decidir é importante para aqueles
que tém restricdes no seu cotidiano. Mais uma vez, a
presenca da pouca condicdo de estabelecer normas
para si, como considera Canguilhem (1990), apare-
ce com um elemento importante para a condi¢do de
satde da pessoaq, orientando prdticas e concepgdes
acerca da doenca.

Esse ponto introduz a préxima relagdo que foi iden-
tificada com a limitacdo, que é a existéncia da
adaptacdo. A adaptagdo surge nas histérias junta-
mente com o reconhecimento do limite, de que ndo
é possivel realizar as atividades como antes, e que
uma nova forma para o desempenho da tarefa se
torna vidvel e necessdria:

[...] Com o brago assim mesmo eu lavo, tiro o sujo, boto
de molho, deixo I, digo “vou tirar mais tarde”, boto
no dlcool. Ai, “ndo dd& pra tirar hoje ndo que eu ndo
estou aguentando”. Ai, deixo no outro dia de manhd
logo cedo, ai, tiro logo antes que ele piore, ai, eu fomo
remédio. E vou fazendo as coisas. Vou levando, como
diz assim. (Denise, 51 anos)
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Diante dos limites e da capacidade adaptativa por
parte de quem adoeceu é importante acerca da
discussdo sobre ser e estar doente. A deficiéncia
traz a nogdo de permanéncia de doenca, ou seja,
um ser doente. No entanto, ser doente né&o refle-
te plenamente toda a experiéncia de enfermidade
crénica, uma vez que a adaptacdo resgata o de-
sempenho das tarefas. O sujeito alterna entre o ser
e o estar doente, a depender do aspecto da enfer-
midade que ele aborda. O limite e seus diferentes
significados construidos no cotidiano da enfermida-
de demonstram as exigéncias de adaptacdo e as
muitas mudangas impostas pela nova condi¢do de
sadde.

Nesse sentido, ampliar a concepg¢do de doenga e de
saldde, no contexto das doengas crénicas, é também
reconhecer a participacgdo social no estabelecimen-
to dos pardmetros de incapacidade e deficiéncia.
Williams (2000) considera que, se por um lado a
questdo fisiolégica de uma doenga traz prejuizos ao
corpo e ao desempenho de muitas fun¢des, por ou-
tro a sociedade amplia as estruturas da deficiéncia,
estabelecendo padrdes para ela, compondo, por
meio da opressdo social, a incapacidade e a defi-
ciéncia. Ao se identificar a presenca desse tema na
experiéncia de enfermidade crénica, considera-se
também que esse discurso sobre habilidades, inca-
pacidades, deficiéncias e adaptacgdes, presentes nas
histérias dos participantes, é socialmente construido.

A morte estd proxima

A morte é um fenémeno presente na histéria de todo
homem e ndo associado apenas ao adoecimento. O
processo civilizador marcou uma mudanga especifi-
ca e com determinada ordem na sucessdo dos pro-
blemas humanos, o que inclui a temdtica da morte, e
a vida se tornou mais previsivel, menos ameagada,
e espera-se que a morte seja adiada ao mdéximo
(Elias, 2001). Se, por um lado, tem-se a esperanca
de adiamento da morte (que disfarca a sua inevi-
tabilidade), por outro lado, a presenga das doen-
cas marca a existéncia dessa ameaca, uma vez que
o controle humano sobre a natureza tem limites. E
nessa perspectiva que a morte surge, compondo o
campo da experiéncia da enfermidade crénica.

Nas narrativas analisadas, a morte apareceu como
um fendmeno natural (tendo em vista a idade avan-
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cada) e como uma consequéncia esperada para
quem adoece, mas, diante do fato de percebe-
rem-se como tendo uma doenca, os participantes
também aproximaram a sua enfermidade da pos-
sibilidade de morte, admitindo esse risco, mas sem
tomd-lo como iminente.

Saber que ndo teria mais cura de jeito nenhum (...) E a
mesma coisa de vocé estar com uma doenga incurdvel e
saber que ndo tem cura. (...) Entdo, vocé ndo tem &nimo

pra fazer mais nada, é como se tivesse esperando a
morte chegar. (Rosa, 27 anos)

A relagdo com a morte passa a estar mais préxima
quando se tem uma doenca que ndo tem curg, e,
consequentemente, a vida fica mais ameagada, seja
porque a doenga que se apresenta pode ser fatal,
ou porque pode trazer novas dificuldades e estas,
sim, a morte, sendo apenas uma questdo de tempo
a sua ocorréncia. Este aspecto pdde ser interpreta-
do por meio dos seguintes trechos:

[...] Esse mesmo irmGo meu me disse que a fibromialgia
ndo mata: “Olhe, Dora, vai sofrer, sofre, mas ndo,

mas ndo vai te matar”. Eu falei assim: “eu sei que a
fibromialgia, que ndo vai me matar, mas eu j& estou
tomando tanto medicamento, posso desenvolver outra
doenca e pode me levar até a morte”. (Dora, 44 anos)

A existéncia de uma doenga, a constatagdo de que
o corpo desempenha as suas fungdes com dificulda-
des, de que existe algum tipo de alteragdo nesse
organismo, remetem d ideia de fim da vida e esta
imagem ganha mais forca com diversos elementos:

[...] teve uma pessoa mesmo que falou pra mim,
perguntou se eu tava fazendo hemodidlise. Eu disse:
“Té.”. Ai, ela falou pra mim: “é mesma coisa que

uma pessoa estar morta, a pessoa fazendo esse
tratamento.”. Eu disse: “Realmente. Se eu estivesse
morta eu ndo estaria conversando com vocé aqui
agora.”. Entdo, eles achavam assim que, se eu fazia
hemodidlise, era porque eu jé estava ali... jd estava |d,
né, no ponto final mesmo ali. (Rita, 30 anos)

A expectativa de morte construida socialmente fica
evidente nesta passagem da narrativa de Rita e o
contexto das doengas crénicas traz elementos es-
pecificos para essa experiéncia: a doenca aparece
como ameagd, mads ndo se concretiza; além disso,
como hd uma mudanga importante no cotidiano, no
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comportamento, nas emogdes e crencas da pessoa
que adoece, evidencia-se uma morte simbdlica de
quem adoeceu; e o tratamento torna-se muito im-
portante, pois, por mais que ele ndo proporcione a
cura, mantém a morte mais distante.

O tratamento, a permanéncia da doenga, a falta
de perspectiva de cura, a presenca de sintomas
(com suas oscilagdes) geram, muitas vezes, sofrimen-
to para quem adoeceu e essa sensacdo desagrada-
vel, e a principio sem solugdo, também desencadeia
pensamentos em torno da morte, podendo esta ser
entendida como Unica solugdo possivel, alivio para o
sofrimento, caminho natural para a doenga:

[...] Na hora, que eu estou com muita dor, eu penso em
muita coisa. Entendeu? Eu penso em morrer, eu penso
em sair louca, gritando pelo meio da rua. Eu penso em,
em me apagar ali mesmo pra aliviar minha dor. (Dora,
44 anos)

Ao estudarem a experiéncia de leucemia mieloide
aguda em adultos, na perspectiva da cronicidade,
Barsaglini e Soares (2018) também encontraram a
presenca marcante da morte na experiéncia dos
participantes da pesquisa, sendo esta relacionada
tanto & perda de amigos que estavam fazendo o
mesmo tratamento para leucemia quanto & ameaga
sentida por cada um ao longo do seu processo de
tratamento. Os autores questionam sobre as diver-
sas mortes (“mortes middas”) que acontecem ao lon-
go do processo e que impactam na construgéio dessa
experiéncia de adoecimento, trazendo a dimensdo
da “morte em vida”, que se une a essa perspectiva
aqui encontrada, quando a vida se torna muito difi-
cil, o sujeito ndo mais se reconhece na vida vivida e
também pensa, em alguns momentos, que uma possi-
bilidade para o fim do sofrimento é a morte.

Ao narrarem sobre a vida com uma enfermidade
cronica, os participantes compuseram um campo es-
pecifico e complexo acerca do que é viver com e
apesar de uma doenga, explicitando diversos com-
ponentes que interatuam na organizagdo deste fe-
némeno, o que inclui a ideia de que a vida perdeu
o controle depois da doenga, estando mais fragil
ou exposta a riscos, como o da prépria morte. No
entanto, como destaca Diana em sua narrativa, a
ideia que se tem de que a vida e, por consequéncia,
a saude, estdo sobre o controle de quem as possui,
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ndo condiz com que o ocorre na realidade e o mes-
mo vale para aquele que adoeceu ou que perma-
nece com uma enfermidade:

[...] Tenho medo, porque eu nunca sei como é que eu
vou estar amanhd. AmanhG ndo, daqui a pouco, mais
um pouco. E imprevisivel. Vocé nunca sabe o que vai....
Quer dizer, a vida é isso né2 A gente nunca sabe o que
pode acontecer, daqui a meia hora, uma hora, duas,
trés, 24, 48. A gente nunca sabe o que vai acontecer.
(Diana, 50 anos)

Essa passagem da narrativa de Diana exemplifi-
ca o quanto as temdticas da morte e da falta de
controle absoluto sobre a vida estéo presentes ndo
apenas no campo da saidde, mas também, no cam-
po da existéncia humana. A questdo especifica que
a enfermidade crénica traz para a vida de quem
adoeceu, no que se refere a morte, é que a doen-
¢a convida quem a possui a pensar, com uma certa
frequéncia, sobre a falta de controle sobre a vida e
sobre o seu préprio fim, possibilidades que, cotidia-
namente insiste-se em se esquecer, tendo em vista
os sentimentos de sofrimento e inseguranga que elas
provocam (Elias, 2001). Em alguns momentos, a vida
de quem adoeceu se parece com o que ficou depois
da doenga, j& que a morte ainda ndo chegou. Nes-
te sentido, a discussdo sobre a obrigatoriedade da
vida para quem permanece doente torna-se perti-
nente e complementar ao presente tépico.

A vida é obrigatéria

Conceber a vida como obrigatéria para quem tem
uma enfermidade crénica parece, inicialmente, con-
tradizer alguns dos pontos & apresentados, uma
vez que, ao acompanhar a narrativa das pessoas
que a possuem, identifica-se o quanto a vida e a
saude adquiriram grande valor. Como é possivel
que a vida passe a ter uma conotag¢do de obriga-
toriedade, uma vez que se luta tanto pela cura e
contra a morte?

Para poder entender melhor o que esse elemento
significa, é importante pensar a respeito de que
vida as pessoas elegem como uma vida a ser vivi-
da e a partir de que momento ela passa a ser su-
portada, transformada em sobrevida ou como algo
obrigatdrio. Inicialmente, um trecho da narrativa de
Rita indica o lugar de valor que a saude tem para
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a vida e o quanto esta passa a ser orientada pela
salde, tendo-se em vista a presenca de uma do-
enca: “eu sempre, eu sempre agora digo para as
pessods: quem tem sua saide, que tente preservar
sua saude, porque sadde é muito importante. Saide
é uma coisa muito preciosa que Deus deu”.

Rita colocou, ao longo de sua narrativa, a mudan-
ca subjetiva que teve, depois de adoecer, na sua
compreensdo sobre o valor da sua vida, sempre
destacando o quanto a saide é importante e a ne-
cessidade de recuperar a vida que tinha antes. Essa
caracteristica ndo esteve presente apenas na sua
histéria, mas em outras narrativas, como a de Rosa:

[...] Eu acho assim, que a gente, as vezes, reclama
muito da vida. Depois que a gente passa por alguma
doenca como essa, a gente dd bem mais valor a vida.
Porque, poxa, tem tanta gente reclamando de tanta
besteira, tanta coisa assim, reclama de tudo. Entdo,
assim, quando vocé passa por isso, vocé percebe que,
poxa, vocé vivia no céu, vocé era, pd, maravilhosa,
tinha tanta riqueza, entendeu?

A vida antes da doenga passou a ser vista como
muito boa, suficiente para a realizacdo pessoal,
sendo a saude indispensdvel para o reconhecimento
do valor positivo da vida. A presen¢a da doenga es-
tabelece um novo status para essa vida que, precisa
ser mantida, mas n&o oferece mais tantas possibili-
dades e exige, de alguma maneira, certos esforcos.
Essa vida com a doenca ndo é mais tdo boa, mas
mesmo assim, merece ser defendida. Uma vez que
a morte ndo ocorreu e a vida com a doen¢a mos-
trou-se possivel, mesmo que ndo se configure como a
vida que se quer viver, torna-se necessdrio continuar
vivendo, organizando-se em torno da enfermidade
e para além dela:

[...] Eu acho que fem que ter muita for¢a de vontade.
Muita forga e resignago pra conseguir viver. Ndo é
bom, ndo. A gente pensa em um monte de coisa. J&
pensei tanta coisa.(...) E dificil, viu, conviver com a dor.
A gente vive porque ndo tem jeito, tem gente que nGo
tem coragem. (Denise, 51 anos)

Esse trecho da narrativa de Denise demonstra o
quanto a vida com a enfermidade crdnica ficou di-
ficil, indesejavel em alguns momentos, pois quando
ela diz que j& pensou em muita coisa estd fazendo
referéncia aos desejos de morte relatados em pas-
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sagens anteriores a esta, e que ndo lhe resta outra
opgdo a ndo ser continuar vivendo, ato que precisa
também de coragem.

A obrigatoriedade da vida aproxima-se da ideia
de irreversibilidade da doenga crénica, ou sejq,
uma vez que a enfermidade se apresenta, torna-se
necessdrio conviver com ela e, consequentemente, vi-
ver essa vida com a doenca. Nesse sentido, Dalva,
38 anos de idade, explicitou como organizou esta
convivéncia obrigatéria:

[...] Mas quando diz assim, crénica a gente logo vé.
Porque o pessoal olha pra vocé e fala: “a doenca

é crénica”, sabe? Que ndo tem cura. Entdo, como é
que vocé vai viver sem ...nGo tem cura ndo? Entdo,
vumbora. E a mesma coisa que ter um filho, que vocé
tem que ficar com ele até o dia que Deus disser:
“pronto, vocé vai”, ou vai vocé ou vai o filho. E vocé
tem que tomar conta, é como se vocé tivesse um filho e
esse filho for o qué? Um ladrdo? Vocé vai matar? Vai
dizer que vocé vai ficar livre daquilo¢ N&o. Eu vou me
matar porque a dor existir mais?¢ Ndo. Eu tenho que
comer ela até o dia que ela quiser ficar e até o dia em
que eu for me embora. Eu penso desse jeito.

A vida que permanece foi apontada como uma vida
modificada, com muitas caracteristicas indesejadas,
mas que tem que ser vivida. A morte deve ser afas-
tada, o suicidio evitado e a vida suportada com co-
ragem e resignagdo, mesmo porque, de acordo com
as narrativas, o fim da vida da pessoa ndo encerra
a presenga da enfermidade, ndo traz alivio para os
familiares e também é sinénimo de fraqueza:

Eu tenho que continuar vivendo, ndo é fdcil, mas
paciéncia. A vida ndo pode parar porque se eu for, se
eu for parar de viver por eu tenho uma doenga crénica,
imagine, até que exemplo eu vou estar dando para as
outras pessoas se eu, se eu for desistir de viver. (Rosq,
27 anos)

A vida se torna obrigatéria para quem adoeceu,
pois, considerando-se que a morte ndo ocorreu e
que a vida antes da doenga passou a ter grande
valor, é preciso continuar. Essa continuagdo da vida
sofre inOmeras interferéncias, incluindo do grupo so-
cial mais préximo, pois este grupo também ajudard
na constru¢cdo do que é esperado dessa vida com
doenca crénica. A presenga de sinftomas que sdo ex-
perimentados individualmente, dificeis de serem re-
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latados, com alteragées subitas, parecendo ter auto-
nomia sobre o sujeito e pouco divididos com amigos
e familiares, geram uma experiéncia de sofrimento,
pouco compartilhada, tendo como consequénciaq,
uma vida que precisa ser vivida isoladamente e
com pouco apoio (Charmaz, 1983). Mesmo tendo
a ideia de obrigatoriedade da vida constituindo a
experiéncia de enfermidade crénica, a vida néo é
vivida exclusivamente por quem adoeceu, pelo seu
grupo social ou pela sociedade como um todo como
uma vida ruim, sem beneficios, ou como um castigo,
mas se mantém a imagem de que, juntamente com a
presenca da doenga, permanece-se vivo e, portan-
to, essa vida precisa obrigatoriamente ser vivida e
aproveitada.

Consideragoes finais

A doencga crénica situa-se como uma construgdo re-
alizada no didlogo entre quem adoeceu, seu grupo
social, grupo assistencial, e os aspectos histéricos e
culturais que sdo atualizados nas prdticas de cuida-
do. A reducdo da enfermidade crénica a um evento
patolégico restrito & esfera bioldgica limita a com-
preensdo do fendmeno e colabora com prdticas de
saude equivocadas e perpetuadoras de preconcei-
tos, comportamentos excludentes e restringidores
das condicdes de quem adoeceu. As experiéncias
de enfermidade trazidas nas narrativas desse es-
tudo apontaram para a complexidade do adoeci-
mento crdnico enquanto um fendmeno de salde e
como prdticas cotidianas tém impacto direto na re-
lagdo que se estabelece com a enfermidade, com o
tratamento e com os cuidados desenvolvidos consigo
e com o outro. Assim, ao se discutir a experiéncia
de enfermidade, valorizando-se o discurso de quem
adoeceu, possibilita-se o reconhecimento de aspec-
tos presentes no cotidiano de quem estd doente e
que, muitas vezes, ndo sdo imaginados ao se pensar
no diagndstico.

Reconhece-se que uma das limitacdes deste estudo
foi o fato de n&o explorar muitos tipos de doen-
cas crénicas, o que poderia ampliar as discussdes a
respeito deste tema. Com isto, fazem-se necessdrias
novas abordagens para melhor enriquecimento da
compreensdo deste fendmeno.
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No entanto, este estudo possibilita problematizar o
que é usual na vivéncia de quem permanece com
algum adoecimento, com sua vida alterada pela
doenca. E sabido, por exemplo, que um modelo as-
sistencial de salude baseado nas prdaticas curativas
e na resolucdo de doengas agudas n&o favorece
aqueles que permanecem doentes, tendo inUmeras
consequéncias. Uma delas é o isolamento de quem
adoece em relagdio ao seu grupo de apoio e as
moltiplas dificuldades para aqueles que o acompa-
nham, uma vez que n&o hd uma flexibiliza¢do da
sociedade para estas situagdes (Charmaz, 1983;
Strauss, 1987). Viver a enfermidade como incapa-
cidade, deficiéncia, aproximac¢do da morte e sensa-
¢cdo de vida obrigatéria pode ser um sinal do quan-
to socialmente o adoecimento é organizado como
um fendmeno da exclusiva esfera do sofrimento e
com muitas ameagas.

As mudangas na assisténcia ds pessoas com do-
encas crénicas fornam-se uma temdtica pungente,
tendo em vista a sua complexidade e a distancia
que os grupos de assisténcia tém delas atualmente.
Também ficou evidente a importéncia de estraté-
gias que permitam a manutencdo de autonomia e
liberdade por parte de quem adoeceu, no que se
refere & informagcdo e ao controle da doenga. A
familia e o grupo social mais préximo podem ainda
contribuir muito para a diminui¢do do sofrimento de
pessoas com enfermidades crdnicas, mas dificilmen-
te altera¢des na forma de lidar com o adoecimento
ocorrerdo caso eles permanecam distanciados do
suporte e com compreensdes que colaborem com o
isolamento.

Assim, muitas mudancas ainda precisam ser efeti-
vadas na forma de cuidado com aqueles que pos-
suem um adoecimento crénico, com o objetivo de se
legitimar a saldde que possuem, respeitar os limites
desenvolvidos e possibilitar avangos na sua recupe-
racdo ou condicdo de vida. Essas mudangas ndo es-
tdo restritas ao dmbito familiar ou hospitalar, mas
se relacionam a uma organizagdo social mais am-
pla que realmente considere, como sugere uma das
participantes ao longo de sua narrativa, aquele que
adoeceu como um cidaddo. Isso terd repercussdes
na forma como essas pessoas que adoeceram lidam
com a doenga, o cuidado, a vida e a morte, temas
de especial importéncia no dmbito da saide.
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