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Resumo

O artigo tem como objetivo geral promover uma reflexao a partir da
historicidade que permeia o género feminino, partindo da necessidade
de compreender de que forma o tratamento de hemodialise interfere no
cotidiano e no modo de vida de mulheres diagnosticadas com Doenca
Renal Crénica, usudrias do Sistema Unico de Saude, atendidas em um
Hospital Geral, no interior do estado do Rio Grande do Sul, no ano de
2019. O método empregado é a coleta de dados através de entrevista
semiestruturada, realizada com dez mulheres, das quais nove atualmente
encontram-se em tratamento dialitico. Para tanto, apés a coleta de dados
e de seu processo de analise, tornou-se possivel elencar os principais
resultados, como as inimeras mudancas presentes na vida das mulheres,
atreladas ao adoecimento e aos papéis socialmente designados a

elas. Como conclusdo denota-se que as alterag¢des fisicas, psiquicas e
econdmicas sdo recorrentes nas realidades e subjetividades existentes.
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Living and resisting: the fight of women
with chronic kidney disease

Abstract

The article aims to promote a reflection based on the historicity that
permeates the female gender, starting from the need to understand
how the treatment of hemodialysis interferes in the daily life and in the
way of life of women diagnosed with Chronic Kidney Disease, users of
the System Health Unit, attended at a General Hospital, in the interior
of the state of Rio Grande do Sul, in 2019. The method used is data
collection through semi-structured interviews, carried out with ten
women, nine of whom are currently undergoing dialysis treatment.
Therefore, after data collection and its analysis process, it became
possible to list the main results, such as the countless changes present
in the lives of women, linked to illness and the roles socially assigned
to them. As a conclusion, it is noted that physical, psychological and
economic changes are recurrent in existing realities and subjectivities.

Descriptors: Women; Renal insufficiency chronic; Family relations

Vivir y resistir: la lucha de mujeres
portadoras de enfermedad renal crénica

Resumen

El articulo tiene como objetivo general promover una reflexién a partir de
la historicidad que traspasa el género femenino, comprendiendo de qué
manera el tratamiento de hemodialisis interfiere en el cotidiano y modo de
vida de mujeres diagnosticadas con Enfermedad Renal Crénica, usuarias
del Sistema Unico de Salud, asistidas en un Hospital General, en el interior
del Rio Grande do Sul, en 2019. El método usado es la colecta de datos

a través de una encuesta semiestructurada, realizada con diez mujeres,
donde nueve todavia se encuentran en tratamiento dialitico. Asi, después la
colecta de datos y de su proceso de analisis, fue posible listar los principales
resultados, como los innUmeros cambios presentes en la vida de las
mujeres, enlazados a la enfermedad y a los roles socialmente designados

a ellas. Como conclusidn se denota que las alteraciones fisicas, psiquicasy
econdmicas son recurrentes en las realidades y subjetividades existentes.

Descriptores: Mujeres; Insuficiencia renal cronica; Relaciones familiares
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Introducao

Corredores institucionais viabilizam o acesso de centenas de
pessoas aos mais variados servicos de saude. Brancos, negros,
homens e mulheres, pessoas de diferentes culturas e com condi¢bes
socioecondmicas dispares adentram as portas de complexos
hospitalares visando a busca incessante pela melhoria na qualidade
de vida e pela recuperacdo da saude. A oferta de inumeras
especialidades, dentre estas a Nefrologia, fortalece a crescente
demanda institucional de um determinado Hospital Geral, localizado
no interior do estado do Rio Grande do Sul.

E nesse interim que uma fila de sujeitos, que ja ndo cabe mais
na pequena sala de triagem do ambulatério de Hemodialise, chama
a atencdo. Determinando-os conforme os papéis que lhes sao
designados socialmente, pais, maes, avos, filhos e filhas organizam-se
para a espera diaria de quatro horas frente a realiza¢do de tratamento
dialitico.

Vale ressaltar que a Doenca Renal Crdnica por si s ja é uma
companheira indesejavel e de longa data. Portanto, ao se sentarem
nas poltronas que os acomodarao pelas proximas horas, os sujeitos
deixam na sala de espera parte de sua rede de apoio. Assinala-se que
eles contam com a presenca de suas maes ou esposas. Ja elas, na
grande maioria das vezes, encontram-se sozinhas.

Sao Joanas, Dandaras, Simones, Nisias e Pagus (doravante
J29, D64, S30, N27, P71), elas compdem as mais variadas classes e
etnias; sdo incumbidas pelos cuidados com os filhos, com a casa,
com o marido e com a aparéncia; assim carregam o fardo que Ihes
é atribuido por séculos, e acabam contando com o “bdnus” de
uma patologia. Para mais, sabe-se que cotidianamente ser mulher
é sindbnimo de resisténcia, considerando os resquicios patriarcais
presentes nas relacdes estipuladas ao longo da vida, em conjunto com
a ampla desigualdade social e econémica.

A patologia traz consigo inumeras alteracdes fisicas, psiquicas
e sociais, ataca principalmente o publico feminino e € atenuada
somente com intervencdes feitas através do modelo capitalista
vigente, o que acaba por contribuir com o indice exorbitante de
adoecimento delas. Ressaltam-se tais dificuldades, apontando dados
no que se refere ao adoecimento renal deste publico, explicitando
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ainda a relacdo dialética entre o adoecimento e 0 acesso aos servicos
de saude:

Mae, mulher, dona de casa, profissional, é ela quem
incentiva toda a familia a cuidar da saude. Estima-
se que 195 milhdes de mulheres no mundo tenham
algum grau de DRC, mas ha uma iniquidade no
acesso ao tratamento. Dentre as possiveis causas
da iniquidade, cita-se o envolvimento das mulheres
em tarefas domésticas, levando-as a se privar de
iniciar terapias. Precisamos prevenir as causas mais
prevalentes em mulheres. Elas tém maiores riscos,
em razdo de intercorréncias da gestacdo e do parto,
a canceres ginecoldgicos e as doengas autoimunes.’

Quem sdo elas? De que realidade elas vém? Quais sao os seus
anseios frente a tantas mudancas? Esses sao questionamentos pouco
levantados no cotidiano hospitalar, o que faz com que se reprima
0 ser subjetivo e se dé lugar a praticas profissionais marcadas pelo
“modelo biomédico”, colocando o individuo enquanto alguém “passivo
no controle do seu bem-estar”.2 Além disso, tem-se claro que se trata
de uma rotina desgastante e que, em conjunto com as realidades
vivenciadas, demanda atencdo continua e integral as pacientes. Ser
made, ser esposa, ser filha, ser avd, ser paciente, ser portadora de
Doenca Renal Crénica, ser mulher na vida privada, ser mulher na vida
publica. Assim, faz-se necessario romper as barreiras do senso comum
e perceber a mulher enquanto “sujeito de direitos, que detém o direito
de realizar escolhas quando envolve seu corpo, sua saude, 0 acesso a
informacdo e ao atendimento preventivo no ambito de sua saude”.3

Concebe-se que o fendmeno saude-doenca perpassa pelo ser
biologico e pelo ser social, requerendo uma visao totalitaria acerca do
sujeito. Ao longo dos 20 atendimentos realizados durante o processo
de estagio curricular em Servico Social, que buscaram fortalecer a
concepcao de clinica ampliada e compartilhada preconizada pela
Politica Nacional de Humanizacdo, Adas, Berthas, Katherines, Zaidas
e Maries (doravante A47, B30, K56, Z64, M73) foram, aos poucos,
ganhando voz.*

Dessa maneira, a pequena sala de didlise peritoneal agora
passava a guardar em suas paredes histérias de vidas. Ser mulher, ser
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I EEEEE——

estudante, ser olhar atento e escuta sensivel designou a estagiaria
uma posi¢ao nunca antes assumida naquele espaco: a de Guriazinha
(doravante G23), alcunha dada carinhosamente por uma paciente
de tantas intervenc8es. Cabe ressaltar aqui que o publico atendido
em sua vasta maioria era feminino, compondo o lugar de paciente e
também o de acompanhante.

Conectadas a uma maquina, sendo asujeitadas a mais uma das
tantas amarras e dos tantos controles da vida humana, hoje acessam
via SUS aquilo que ha muito tempo foi travado enquanto uma batalha
por suas ancestrais: o direito a servi¢os de saude, pautados no principio
de acesso universal e gratuito. Logo, reforcando a premissa histérica
que permeia a questao de género e saude, o autor ressalta que:

Considerando o sombrio quadro de saude da ampla
maioria da populacdo brasileira, especialmente

das mulheres de baixa renda, compreende-se

gue estas tenham se organizado para reclamar

do Estado melhores servicos. Mulheres também
buscaram maneiras de tornar o aparato médico
mais respeitoso para com os direitos e necessidades
femininas e de aumentar o controle de seus proprios
corpos e sua propria saude.®

Outrossim, da-se énfase a paradoxal ideia de sobrevivéncia
remetida ao acesso de forma continua ao tratamento dialitico.
Utiliza-se da gramatica como uma forma de explanar a realidade das
mulheres citadas acima. Sobre(viver), diante da reformula¢ao de sua
escrita, demonstra o aprisionamento do verbo “viver”, que condiz
metaforicamente com a ligacao entre a maquina de hemodialise e o
sujeito/paciente/mulher.

Método

Posto isso, permeada pela inquietude da vida, frente a
partilha de vivéncias tao intimas e dolorosas, verbalizadas atraveés
de tantas pacientes, G23 agora queria ir além. Eis que tal desejo
ganha concretude através do presente artigo, que busca retratar
os resultados e a analise oriundos de uma determinada pesquisa,
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aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade de Passo
Fundo, em 28/08/2019, sob o0 n°® 3.477.616, a qual apresentou como
problematica central a seguinte questao: de que forma o tratamento
de hemodialise interfere no cotidiano e no modo de vida de mulheres,
usudrias do Sistema Unico de Saude (SUS), atendidas em um Hospital
Geral, no interior do estado do Rio Grande do Sul, no ano de 2019?

Inicialmente, e utilizando de terminologias que dizem respeito
as técnicas adotadas, contou-se com uma amostragem do universo
composta por dez mulheres, as quais atualmente nove ainda acessam
via SUS os servicos de saude correspondentes ao tratamento dialitico.
Assim, colocou-se frente a frente com dez seres, munida de um
gravador e um breve roteiro de perguntas, caracterizando a escolha
pela entrevista semiestruturada.

A partir de entdo, ocupa-se a posicao de pesquisadora. Dessa
maneira, dez mulheres, escolhidas a partir de um rapido sorteio,
foram convidadas a participarem da pesquisa, passando entdo a
conhecer a finalidade e a relevancia desse estudo. Pesaram-se as
dores ali retratadas, as lagrimas, que por vezes foram apreendidas e
0s risos, que aos poucos foram sendo soltos como se preenchessem
alguns dos vazios que emergiram ao longo das falas.

Por ora e mediante todas as reflexdes e os questionamentos
levantados, o presente artigo parte de uma construc¢do conjunta de
mulheres. Aqui uniram-se vozes, de diferentes faixas etarias, cores,
condicdes socioeconémicas e cidades, que ocuparam novos papeéis
frente a experiéncia do ser pesquisadora e do ser entrevistada.
Ademais, ressalta-se que considerando a trajetdria de luta que
permeia o género feminino, as mulheres ca representadas levardo o
nome de importantes feministas que marcaram a historia.

Resultados

O aprisionamento, seja do corpo ou do ser subjetivo, surge como
uma das inumeras alteracdes produzidas com o adoecimento. Aqui
as falas remetem-se a um passado, talvez ndo muito distante, mas
que acabava por atribuir outros significados a vida de dez mulheres.
Ja hoje manifestam-se novos sentidos, novas experiéncias e novos
sentimentos frente a vivéncia concreta de ser mulher portadora de
Doenca Renal Cronica. Ademais, explicita-se que todas as abordagens
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realizadas emergem com o intuito central de dar visibilidade ao viver e
ao vivido, ambos presentes na vida cotidiana.

Sem muros altos, grades, policiais ou cercas elétricas, a prisao
aqui descrita é composta por uma poltrona, um emaranhado de
fios, técnicos em enfermagem e uma maquina. A analogia retrata as
formas subjetivas atribuidas ao tratamento dialitico, reiterando as
limitacdes de liberdade e as altera¢des no cotidiano que este impde.
Assim, diante das mais variadas faces do sobre(viver), o sentimento
de aprisionamento apresentadas nas falas de J29 e D64, em conjunto
com uma das maiores limita¢des presentes na vida de tais mulheres:
os planos que sao deixados para depois: “Sé presa né [suspiro] ainda
sé presa a uma mdquina que nem diz o outro” (J29). “Custurd eu dexei de
custura né, porque me prendi ali na maquina”. (D64)

A prisao, que ha anos vem cerceando seus desejos subjetivos,
finalmente vem a tona. O sonho de ser costureira é arrancado de
D64, assim como o diagndstico arrancou os de S30, da forma mais
dolorosa possivel e apds varios meses de sofrimento:

No inicio eu me abatia bastanti, eu me abatia bastanti e
ndo queria aquilo pra mim, nGo aceitava né. Eu sempre

quiria sai da mdquina, chorava, gritava, dizia que tinha

dor. Eu gostava muito do mar [paciente se emociona e
comeca a chorar] gostava muito di, di viaja i agora néo
posso mais. (S30)

O ser subjetivo, até entdao preso em um cotidiano repleto do
viver, insurge e ganha voz. Desejos, sonhos e planos foram sendo
deixados para depois, ou para nunca mais. J29, D64 e S30 encontram-
se presas e nao ha defensor publico que possa livra-las desta pena.
Nao bastasse um diagndstico, viera o desemprego, as altera¢des na
rotina, no ambito familiar, na vida pessoal e em todas as relacdes
que ja haviam construido, retratando por completo o processo
de adoecimento. O devir aflora-se a cada novo questionamento
levantado e suas vozes, mesmo que baixas e receosas, ecoam, dando
concretude ao real significado de subjetividade. De uma forma breve,
define-se subjetividade como “o que permite a particularidade do
individuo, seja nas esferas constitutivas das funcdes psiquicas, da
atividade, da consciéncia, seja nas da propria personalidade”.’
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Todavia, essa particularidade, até 0 momento, ndo passara de
algo singular, individual e subjetivado por praticas focalizadas que
desconsideram os fatores internos e externos inerentes aos sujeitos.
Muitas vezes, apequenadas a fatores biologicos, reprimem tudo que
difere da dor ou da alteracao fisica, as quais implicam no andamento
do tratamento. A salude, portanto, remete-se apenas ao visivel, ao
palpavel e fortalece uma concepcao arcaica, porém ainda impregnada
na sociedade contemporanea. O externo e interno vao sendo
deixados de lado, sendo que o primeiro se refere ao tratamento e
as relacdes constituidas a partir deste, e o segundo a um misto de
sentimentos. Juntos eles dao concretude ao modo com que cada uma
se sente em relacdo ao fato de ser mulher portadora de Doenca Renal
Crbnica: “Muito tristi, por que tu acaba ndo sendo mais mulher [choro
intenso] pelo menos no meu caso”. (S30)

E dificil, é bastante dificil, é bastante dificil. E assim,
tipo, hé, primeiro dificil por que tu ndo pode té filho,
segundo dificil tipo a pessoa que ta ca gente tem que
té paciéncia, tem dias que nem eu digo, tem dias que a
gente ndo tem vontade de levanta da cama, tem dias
que tu ndo tem vontade de fazé nada. (N27)

“E sé mulher é {...} cum essa doenca, é cum essa doencga, eu tenho de
aguenta o que que eu vo fazé” (P71). A forca, o sentimento de tristeza,

a dificuldade presente na vida cotidiana e a impoténcia para com o
rumo da prépria vida passam a contribuir com o desenvolvimento
de um processo de aceitacao e de suprimento de necessidades.
Haja vista a compreensado de que o homem aprende no grupo os
elementos da cotidianidade, por exemplo, como deve se levantar ou
agir por sua conta, o modo de cumprimentar, ou, ainda, como agir
frente a determinadas situacfes.® N27, P71, A47, B30 e S30 passam
a constituir as necessidades do “eu” frente ao adoecimento e as
metamorfoses emergentes em sua decorréncia.

O “Eu” tem fome. O “Eu” sente dores, fisicas e psiquicas.® O “Eu”
recria sua histéria, sua esséncia e culmina com a transformacdo de
tudo e de todos ao seu redor. Assim, o chegar em casa, apés um longo
periodo fora, ja ndao é mais 0 mesmo, dado que a sobrecarga e a tripla
jornada de trabalho que historicamente compdem o feminino, altera-
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se. Portanto, ressignificar processos, rotinas, sonhos e sentimentos
tém se tornado a Unica alternativa para que todas as mulheres
entrevistadas consigam seguir. E como elas vém seguindo, seja no
ambito privado ou publico?

Eu chego em casa, eu tomo um café e vo deita. Dai s6
no outro dia que eu levanto recuperada dai, porque eu
saio bastante tonta, as vez com dor de cabeca, fraca né,
fraqueza, entéo dai eu chego em casa, tomo um bom
café, deito, no outro dia t6 boa de novo. (A47)

Muita fome [risos], eu fico com muita fome, muita fome,
muita fome. Tem dias que eu chego bem, tem dias que
eu chego com dor de cabecga, tem dias que eu ndo quero
vé ninguém, tem dias que eu quero sai, tem dias que eu
quero me escondé [siléncio]. (J29)

Que nem assim, eu saio daqui tem dias que eu saio
daqui muito ruim, muito ruim mesmo que eu chego em
casa s6 quero me deitd, nem que eu passe a tarde intera
ali deitada eu quero me deita, sabe? E as vez eu quero
fica queta num canto assim sozinha, mas acho que isso
é normal né. | dai porque eu chego i tomo meu café em
seguida e dai tem dias que eu néo quero nem toma meu
café de tardizinha, eu quero me deitd assim, me escondé
do mundo, md dai isso gira em torno de uma hora uma
hora e poco, eu ja me levanto como si eu ndo tivesse
tido nada, dai eu me recupero sabe. (D64)

Sabe-se que, para além dos tijolos, madeiras, portas e janelas, a
casa remete-se ao ambiente de protecdo, e agora, mais do que nunca,
faz parte do cotidiano. Com ela, nasce um processo de fortalecimento
e de rompimento de vinculos, que esta atrelado a dependéncia fisica
e econdmica para com aqueles que compdem o nucleo familiar.
Contudo, as maes ainda sao incumbidas e responsabilizadas pelo
cuidado, este que historicamente é atribuido as mulheres e reforcado
diante do processo de saude-doenca.

Todavia, também se da lugar as denominadas redes de apoio,
as quais surgem como modo de enfrentamento das fragilidades
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existentes, viabilizando uma organizacdo possivel para essas
mulheres que buscam por amparo. B30 recorre aos amigos, N27 a
mae: “Ah complico bastante, principalmente depois que eu perdi meu pai,
minha mde, dai preciso da ajuda dos otros né, ainda que eu tenho amigos
né e tal, mas é complicado” (B30). “Que nem a minha mde [voz trémula,
olho cheio de lagrima] tem que té paciéncia porque as vez da vémito, as
vez tem que levantd, as vez tem que tomd remédio, as vezes tem que {...} é
bastante dificil”, (N27)

Ademais, no que diz respeito ao nucleo familiar, mesmo
vivenciando o adoecimento fisico e psiquico, a preocupacdo para com
outrem faz parte do cotidiano feminino. Portanto, filhos, pais, esposos
e companheiros fazem-se presentes nos planos e preces futuras,
tracando e dando concretude ao desejo de bem-estar, reforcando o
apreco pelo cuidado, o qual tem sido empregado em uma diversidade
de situa¢des, com diferentes sentidos. Fundamentando-se nos
estudos feministas sobre a construcao da feminilidade, argumenta-
se que a personalidade da mulher é, desde cedo, construida com
base nas noc¢des de relacionamento, ligacdo e cuidado, o que levaria
a se sentir responsavel pela manutencdo das relacdes sociais e pela
prestacdo de servi¢os aos outros, caracteristicas centrais do modelo
de feminilidade.®

Assim, o lugar social das mulheres portadoras de Doenca Renal
Cronica na familia, que é construido com o decorrer do tempo e
da historia, conserva em seu meio publico e privado o ponto de
encontro e desencontro entre os sujeitos e suas subjetividades, bem
como reforca a relevancia da compreensdo sobre a forma com que
“0 sujeito feminino é construido dentro de estruturas de dominacao
socioespaciais, 0 modo como é representado, o lugar na familia, bem
como suas formas de responsabilizacao”.®

Sdo mades solteiras, esposas desempregadas, filhas dependentes.
Avida delas modifica-se constantemente, dando lugar a novas
expressdes acerca da questdo social. Deparam-se com o “ser”
no ambito privado e publico, deixando de lado o “ser” singular
e subjetivo, somente o trazendo a tona nas entrelinhas daquilo
que almejam aos seus entes queridos. No arcabouco historico da
concepcao sobre o feminino, coube/cabe a mulher manter a unidade
familiar em grupo e responsabilizar-se pelos cuidados de todos, assim
como zelar para que tudo esteja em seu lugar.”
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Porém, juntamente a agravante salde, emergem alteracdes no
ambito familiar que reforcam a necessidade da oferta de cuidado para
com as que tanto cuidam. Assim, as pacientes refletem sobre as suas
percepcBes no que tange a vida familiar: “Ah mud6 porque eles hé, me
ajudam mais agora e tudo né. Coisas que néo, ndo faziam porque eu fazia
tudo né ndo dexava nada a desejar hoje em dia a gente dexa né, porque
{..Y" (Z64). “A minha guria ndo para comigo mesmo, pega e sai. E da vida
bem dizé [silénciol. O meu filho também” (M73). “Tu ndo consegue mais
sé aquela mulher pro teu esposo, qui as vezes tu sai da hemodidlise ruim,
tu tem dor di cabega, tu tem isso, tu tem aquilo, sempre tem uma coisa ou
outra. Quero vé meu marido feliz”, (S30)

Cuid(ar) requer mais ar do que nunca. O folego tende a ser
recuperado a cada novo desafio enfrentado e a esperanca e luta
cotidiana é reforcada constantemente, haja vista a diligéncia que
as mulheres aqui retratadas possuem pelos seus. Mesmo que 0s
guestionamentos se direcionem a como elas percebem as alteracdes
no ambito familiar, considerando suas subjetividades, acabam por
abordarem em suas falas os desejos, os sentidos e as for¢as que
advém de seus lares. Percebe-se, entdo, que ha uma aproximacao
entre sujeitos na vida privada, que acaba por dar lugar a novas
formas de afeto, assim como se tem o afastamento entre aqueles que
possivelmente ja experienciavam a fragilizacao de vinculos.

Assinala-se que as familias eram descritas pouco a pouco,
sejam elas extensas, adotivas, homoafetivas, monoparentais ou
reconstituidas, e acabavam por compor a centralidade da vida dos
sujeitos entrevistados. M73, ao longo de sua fala, por muitas e muitas
vezes falou do filho e da filha, que tanto quis por perto. Perto, nao
apenas de proximidade fisica, mas também de afeto, cuidado e amor.
Hoje, apds meses passando despercebida, tanto pelos olhos da
familia quanto pelos do Estado, o qual desconsiderou duramente as
inumeras formas de violéncia que vinha sofrendo, M73 ja ndo mais
terd a oportunidade de ter consigo a sua familia. Ela ja ndo mais vive e
acabou por dar o seu ultimo suspiro estando sozinha, em sua casa.

M73 ndo foi a primeira nem sera a ultima mulher a vivenciar o
abandono e a negligéncia. As hip6teses acerca de seu fim poderiam
ser as mais variadas possiveis, considerando a omissao do Estado
para com ela e sua familia. Mesmo diante de todas as dificuldades
vivenciadas e dos tantos apelos que travou em seus ultimos meses
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de vida, acabou por ndo resistir a invisibilidade que Ihe foi atribuida.
Andando lado a lado, a subjetividade, a familia e o cotidiano
compuseram o “combo” retratado na categoria da forma mais
sofrida possivel, dando finitude aquela que se dispds a contar um
pouco sobre si.

O adoecimento, que se pronunciou de forma tdo inesperada
- como foi o caso das dez mulheres entrevistadas, traz consigo a
ressignificacdo das vidas. Das vidas delas e deles. Elas, pacientes
acometidas por uma doenca cronica extremamente agressiva. Eles,
pessoas proximas com as quais construiram, mantém e fortalecem
vinculos cotidianamente. Qual é o significado da vida para estas
mulheres? De que vida se esta falando? Destaca-se aqui que a morte,
o adoecimento e a religiosidade atrelam-se. E nesse momento que se
tem a ideia de algo superior e que dé sentido as vidas que também
se resumiram a dor, ao medo e ao cansaco. S30 da concretude ao
“estar morrendo”, elucidando a forma que encontrou para perpassar,
superar e suportar a sensacdo do morrer:

Sintindo fortes dores i que eu tava morrendo, isso eu
sabia eu tava conscienti qui eu tava morrendo. Meu
corpo doia muito i eu, eu come¢ava a pedi por Deus qui
eu tenho muita fé, qui eu nGo queria i, ainda néo. (S30)

Em seu relato, ela recorre a um ser superior, o qual denomina
Deus, como a Unica alternativa frente a morte. Encontrou em sua
crenca, em sua religiosidade, um significado e uma esperanca para
dar continuidade a sua vida, que também é formada a partir dos
afetos que vem semeando. Portanto, a fala da paciente revela que:

O comportamento religioso quando relacionado

a0 processo saude-doenca, esta permeado pelo
significado que é dado as crencas correspondentes.
Consequentemente, dependendo das crencas da
familia, o significado dado a doenca e a morte faz
com que o enfrentamento dessas situag¢des dificeis
seja mais facil ou nao."
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Nessa posicdo, a sua subjetividade percorre pelos fatores internos
e externos, fortalecendo a concep¢ao de que “a subjetividade nao é
passivel de totalizacdo ou de centralizagao do individuo”.'? Clamar a
Deus vem ao encontro do temor em relacdo ao morrer, considerando
gue “a morte constitui ainda um acontecimento medonho, pavoroso,
um medo universal”®Sabe-se que foi a primeira vez que ela atribuiu
concretude, mesmo que temporal, ao estar morrendo. S30 sentiu
na pele, assim como vinha sentido em todo o seu processo de
adoecimento, mais uma das tantas sensacdes que se fizera presente
ao longo dos ultimos meses: “/ intdo eu vi uma escuridéo de um lado,
mas do mesmo jeito do otro lado eu vi uma claridade”. (530)

Além disso, dentre suas preocupacdes, traz mais uma das
numerosas dificuldades vivenciadas no nucleo familiar: o dialogo.
Ela, que ja esteve no que denomina de “mundo laranja”, nao quer se
calar diante da possibilidade de estar |la novamente, ndo quer que seu
companheiro, ao qual tanto se dedica, ama e agradece, interrompa
sua vida caso algo vier a acontecer:

A genti ndo consegue conversa na hipdtese de eu i
[referindo-se a morte]. Eu sempre digo qui quero ele
feliz sabe. Eu quero qui ele faca a vida dele e seja feliz,
porque ele foi um 6timo pai, um 6timo marido [chorQ].
Ele néo dexa faltd nada. (S30)

Como ja retratado anteriormente, mesmo deparando-se com
todos os agravantes oriundos de um processo de adoecimento
crénico, S30 reflete sobre a vida daqueles que tanto ama e a quem
deixaria se porventura viesse a falecer: a sua familia. O viver
aprisiona-se novamente, ndo somente a maquina de Hemodialise,
mas a obrigatoriedade moral de organizacao da felicidade de seus
entes queridos, dado que um deles ndo tolera nem da abertura para
gue se possa abordar tal assunto.

Assim como S30, N27 vivencia cotidianamente, por meio do
gue designa preconceito, o sentimento de estar morrendo. Todos 0s
dias, a cada pouco, desde o descobrimento da Doenca Renal Crdnica,
vem notando a forma como a sociedade em geral a percebe apenas
enquanto um fator biol6gico. Como sera viver e estar morrendo ao
mesmo tempo, sob os olhos dos outros? Aqui o preconceito vem
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ao encontro da “existéncia da morte anunciada fazendo com que o
doente, limite seus contatos sociais e restrinja sua participagdo em
determinados lugares”. Para mais, segundo N27, o tratamento, no que
diz respeito ao ambito social, atribui uma proximidade com a morte:

As pessoas tipo, acha que vocé faiz hemodidalise vocé
vai morre. E tipo, 0s rapaiz, as mog¢a assim te olham
assim, eles tém preconceito. Porque tudo mundo

acha que quem faiz hemodidlise morre. Porque até

eu achava que quem fazia hemodidlise morria, até eu
tinha preconceito. No dia que o doutor disse assim, vocé
tem que fazé hemodidlise, eu cheguei a cai da cadera,
eu disse, eu ndo vo fazé, ele disse ou vocé faz ou vocé
morre. (N27)

Entdo, diante de tal contexto, optou por aquilo que |he garante
a vida fisica: o tratamento. Em concomitancia, tratando-se da vida
coletiva, ndo teve oportunidade de escolha. Apenas carrega consigo
a consequéncia social de um processo de adoecimento, que se pode
denominar como morte social. Conforme autor:

A morte social é a expressao da invisibilidade social,
constituindo-se em significados da ndo existéncia
para o mundo. Ela antecede a morte fisica e € uma
das dores mais dolorosas, porque ela € definida e
ditada pelos outros. E 0 ndo que a sociedade decreta,
lembrando sempre que a sociedade é. composta por
pessoas e instituicdes. Ou seja, a pessoa continua
viva, mas sente o peso e o impacto do caixao
funebre fechado e parafusado por uma sociedade
excludente composta por pessoas que também ja
podem ter vivido esta mesma experiéncia.’”

Desse modo, a morte pesa tanto para N27 quanto para S30, mas
ganha conotac¢ao de acordo com as distintas formas de vivencia-la.
A fala de N27 traz consigo a empatia que nunca recebeu, os olhares
tortos que tentaram identificar as cicatrizes visiveis que carrega no
corpo, bem como as palavras equivocadas que deixaram marcas
em sua alma. Porém ela encontrou uma forma de perpassar pelos
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percal¢os citados: usou a simplicidade na explicacdo de sua realidade
aqueles que tanto a julgaram.

Destaca-se que o ato de encarar a morte, tanto fisica quanto
social, implica em uma desconstrucdo continua acerca dos medos
internos de cada uma destas mulheres. N27, extremamente jovem,
ja vivenciou as pequenas mortes que a sociedade tem a Ihe oferecer,
isto &, por meio de todo o espanto com o qual se dirigem a ela. Ja
S30 esteve frente a frente com a morte fisica, mas a encarou através
de sua crenga, religiosidade e vontade de manter-se viva. K56,
diferentemente das demais, ao falar da morte, reluta, ri e garante
que so ira quando seu deus vier lhe buscar, em consonancia, D64
assemelha-se a S30 quando aborda o assunto em seu ambito familiar
e cré ja ter cumprido sua missao na terra: “A hora que deus quisé leva
t6 ai, ele que venha me busca, porque eu i héo vo [risos]” (K56). “Ja t6
fazendo hora extra aqui na terra [risos] eles [referindo-se a familia]
ficam brabo comigo digo mas é assim que eu me sinto”. (D64)

Assim, expressam-se as concep¢des da morte e do morrer
vivenciadas cotidianamente por estas mulheres, as quais constroem
uma nova identidade com o passar dos dias, meses e anos. O luto é
sindnimo de luta e a morte em vida é consequéncia do diagnostico da
Doenca Renal Crénica. S30, N27, K56 e D64 mal sabem que partilham
dos mesmos sentimentos, dando vazao ao que se denomina de “morte
escancarada”, a qual “é brusca, repentina, invasiva e involuntaria”.'®

Até o presente momento, elas desfrutam do pouco que ainda
lhes resta, lutam contra todos os esteredétipos que lhes designam,
contra todas as dificuldades que escancaram seus caminhos e
contra as mortes que cerceiam seus desejos. Resilientes, seguem
suas vidas dia ap6s dia e com duas Unicas certezas: o tratamento e a
concretizacdo da morte fisica. O melhor a se fazer? Viver, viver e viver.

Consideracgoes finais

Sabe-se que alteracdes fisicas, psiquicas e econbmicas sao
recorrentes em cada uma das realidades apresentadas. Logo, o nucleo
familiar depara-se com duas possibilidades: a do enfrentamento do
processo de adoecimento, a partir do constante fortalecimento das
relacdes, ou a da fragilizacao e rompimento de vinculos, deixando
algumas mulheres a mercé do proprio destino. Afinal, quem diria
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que um diagndstico seria capaz de promover tantas transformacdes,
guem imaginaria que seria possivel repensar vidas e histérias, pouco
a pouco, percorrendo caminhos ainda ndo descobertos.

Finalizar esse processo construido pelas vozes de tantas
mulheres, as quais, por vezes, calaram-se diante de seus medos e
anseios, ressignifica a pesquisa académica no ambito hospitalar,
especificamente com os sujeitos portadores de Doenc¢a Renal Crénica.
E assim da-se concretude as barreiras que lhes sao impostas, aos
esteredtipos que Ihes sao designados e as alteracbes que compdem
seu cotidiano e modo de vida, da forma mais clara e subjetiva
possivel, priorizando pelo sentir de cada uma delas.
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