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RESUMO

MAGALHAES, Milena da Silva. “Falando sobre vida renal”: cronicidade, subjetividade e
legitimacdo em um podcast de saude. 2021. 96 f. Dissertacdo (Mestrado em Saude Coletiva) —
Instituto de Medicina Social, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2021.

O foco da presente dissertacdo € investigar como a experiéncia do adoecimento renal
cronico emerge na construcdo de um podcast de saude chamado Renalcast, especialmente nos
sentidos atribuidos a ideia de uma vida renal. Para tanto, foram realizadas entrevistas online
com os dois criadores do projeto, seguidos pela anélise do material em &udio e do perfil nas
redes sociais do podcast. Dessa forma, primeiro farei uma apresentacdo dos 26 episodios da
primeira temporada do Renalcast, depois esclarecerei as peculiaridades dessa midia digital, para
finalmente abordar como ela aponta para um borramento nas fronteiras entre saberes cientificos
e experienciais. Constatou-se que 0 projeto aparece como um espago para trocas de
conhecimento, informacdo e luta por direitos. A pesquisa do podcast mostrou, assim, que as
narrativas veiculadas buscam uma dupla legitimagdo, a0 mesmo tempo em que convidam 0s
ouvintes a buscarem mais conhecimentos e se autorizarem a partir de suas proprias
experiéncias.

Palavras-chave: Doenca renal cronica. Podcast. Experiéncia. Narrativa.



ABSTRACT

MAGALHAES, Milena da Silva. “Falando sobre vida renal”: cronicidade, subjetividade e
legitimacdo em um podcast de satde. 2021. 96 f. Dissertacdo (Mestrado em Salde Coletiva) —
Instituto de Medicina Social, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2021.

The focus of this dissertation is to investigate how the experience of chronic kidney
disease emerges in the construction of a health podcast called Renalcast, especially in the
meanings attributed to the idea of a renal life. To this end, online interviews were conducted
with the two creators of the project, followed by the analysis of the audio material and the
profile on the podcast's social networks. Thus, first | will make a presentation of the 26 episodes
of the first season of Renalcast, then | will clarify the peculiarities of this digital media, to
finally address how it points to a blurring of the borders between scientific and experiential
knowledge. It was found that the project appears as a space for exchanging knowledge,
information and fighting for rights. The research of the podcast showed, thus, that the
transmitted narratives seek a double legitimation, at the same time that they invite the listeners
to seek more knowledge and to authorize themselves from their own experiences.

Keywords: Chronic kidney disease. Podcast. Experience. Narrative.
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INTRODUCAO

Os sujeitos falantes transformam-se, cada um deles, em ficcBes geradas pelos efeitos
de sentido; quanto ao autor, ele é apenas artefato de seus escritos (LATOUR, 2005).

Este trabalho aborda a sociabilidade em torno da experiéncia com a doenca renal cronica
(DRC) e a formacdo de redes de cuidado através do Renalcast, um material de multimidia no
formato podcast, que se multiplica em plataformas como Spotify, Deezer, Youtube, Instagram
e Facebook e tem no relato dos adoecidos renais e especialistas do campo seu eixo norteador.
Os episodios sdo criados, produzidos e apresentados por duas pessoas que vivem sob este
diagnostico, em uma dindmica contemporanea de biossocialidade (RABINOW, 2002), com
trocas de experiéncia, a construgdo de um sentido de pertencimento & categoria renais® e de
relagBes baseadas em reciprocidade?, responsabilidade e solidariedade coletiva.

A DRC, também nomeada de insuficiéncia renal crénica (IRC), é um termo genérico do
vocabulario biomédico usado para designar um processo progressivo e, por vezes, irreversivel
de perda das func¢des bioldgicas dos rins. Esta associado a multiplas causas e fatores de risco,
entre as quais estariam, principalmente, a hipertensdo e a diabetes. De acordo com a Sociedade
Brasileira de Nefrologia (2019), a DRC é classificada em estagios de leve a moderada, avancada
e terminal, definidas de acordo com a diminuicdo da capacidade funcional dos rins, logo os
tratamentos serdo indicados conforme essa evolucao. O primeiro deles é chamado de tratamento
conservador e acontece nas fases iniciais da doenga a fim de evitar sua progressédo. Consiste na
prescricdo de medicamentos, dietas e avaliacbes periddicas. Com o eventual avan¢o da
condicdo, serdo indicadas as terapias renais substitutivas: hemodialise, dialise peritoneal e 0
transplante renal.

O termo dialise se refere aos procedimentos que permitem a “remogdo de substancias
toxicas do organismo” de modo simplificado, pode ser descrito como um “processo de filtragem
do sangue com o objetivo de retirar o excesso de liquidos e de toxinas” (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE NEFROLOGIA, 2019). As terapias renais, portanto, ndo tém o objetivo de

tratar a doenca, mas sim de substituir os rins, por isso, habitualmente, sdo indicadas quando os

1 As palavras ou frases marcadas pelas aspas indicam alguns termos nativos que achei por bem evidenciar, ou
recortes de falas dos meus interlocutores. Ja o recurso italico utilizo para sinalizar as principais categorias
analiticas. Os sentidos de renal ou vida renal parecem indicar um carater englobante na vida do sujeito, uma
condicdo hioldgica que atravessa e é atravessada por outras esferas da vida.

2 Aproxima-se a légica do dom de Mauss (2003), sua teoria sobre o ciclo das dadivas serd melhor desenvolvida
em outro momento do texto.
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dois orgdos juntos apresentam “menos de 10% de sua capacidade funcional”. A hemodialise é
descrita como um “sistema artificial”, no qual a maquina de dialise sera conectada ao corpo do
paciente através de um acesso intravenoso, uma fistula ou um cateter®, para que o sangue seja
diretamente filtrado ¢ depois devolvido “limpo” ao paciente. Na dialise peritoneal ndo ha
contato direto com o sangue, o tratamento é feito por meio de uma cavidade abdominal,
chamada de peritdnio*. Ja o transplante é um tratamento cirtrgico realizado mediante a doagéo
do orgao, podendo ser feito por meio de doador vivo relacionado (parente), vivo ndo
relacionado (ndo parente) ou doador cadaver (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
NEFROLOGIA, 2019).

No Brasil, questdes sobre a DRC vem ganhando cada vez mais destaque, visto ser
considerado um importante problema de satde publica, com taxas de crescimento alarmantes e
altos custos para o sistema de satide (THOME et al, 2018). O Gltimo censo brasileiro de dialise
referente ao ano de 2019, estima que 139.691 mil pessoas estdo em tratamento dialitico; destes,
93,2% fazem hemodidlise, 6,8 % didlise peritoneal e 23,6% estdo inscritos em fila de espera
para o transplante renal (NEVES et al, 2020). Com esses himeros podemos considerar que a
hemodialise € o principal recurso terapéutico utilizado para o tratamento de pacientes na fase
avancada da doenca. No entanto, trata-se de um dos setores que mais vem sofrendo com o0s
cortes e o subfinanciamento publico. Somado a isso, a crise sanitaria provocada pela pandemia
de Covid-19 agravou a situacdo, devido ao consideravel aumento no valor dos insumos e a
demanda recorrente por suporte de dialise® em pacientes acometidos pelos quadros graves de
Covid-19 (SESSO; LUGON, 2020). A revista BBC® fez uma matéria sobre esse assunto,
noticiado como o “prenincio de um segundo colapso de saude que o Brasil pode viver em breve,

causado pela falta de hemodiéalise, que hoje fornece suporte a vida de 140 mil brasileiros”. A

3 A Sociedade Brasileira de Nefrologia (2019) explica que a fistula arteriovenosa é uma “forma de acesso definitivo
para o tratamento de hemodidlise feita através de uma cirurgia de pequeno porte no braco, no qual se faz uma
ligacdo entre uma artéria a uma veia, com o objetivo de torna-las mais resistentes as puncgdes e evitar assim,
possiveis complicagdes”. J4 o cateter € um “tubo flexivel colocado em uma veia do pescoco, térax ou virilha
através de anestesia local. Funciona como uma opgao temporéaria aos pacientes que ainda ndo tém uma fistula, pois
pode gerar problemas com o uso prolongado, como obstrucdo e/ou infeccdo, o que implica na colocacdo de um
novo implante para a continuidade do tratamento”.

4“0 peritonio funciona como um filtro que permite a retirada das substancias téxicas do corpo por meio de suas
duas camadas semipermeaveis; em uma delas é inserida a solucdo de didlise que age depurando o sangue
continuamente e na outra, um capilar peritoneal permite a eliminagao das toxinas” (SOCIEDADE BRASILEIRA
DE NEFROLOGIA, 2019).

5 A Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN) juntamente a Associacdo de Medicina Intensiva Brasileira (AMIB)
vem lancando desde o inicio de 2020 notas conjuntas com o intuito de divulgar orientacdes e alertar sobre a
gravidade dos quadros.

& Ver em: https://www.bbc.com/portuguese/brasil-56373367
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reportagem traz entrevistas com diretores de clinicas de diélise espalhadas por diferentes
regides do pais e também com uma das interlocutoras desta pesquisa, contando sua experiéncia
com o tratamento. Enquanto pesquisadora e profissional da area de Saude Coletiva, penso que
se faz mais do que necessario trazer tais dados neste momento, ainda que ndo sejam o foco
principal desta dissertagdo. Os dados epidemioldgicos, assim como as explicagdes sobre a
doenca em uma linguagem biomédica revelam o pano de fundo das trajetorias que atravessam
a construcdo do Renalcast e a vida de seus criadores. S&o, portanto, fragmentos que déo sentido
as experiéncias e narrativas que aqui serdo apresentadas e ndo apenas informacdes descritivas.

A ideia de transformar o adoecimento renal cronico em tema de pesquisa surgiu durante
minha especializacdo como residente de psicologia em um programa de residéncia
multiprofissional em saude, nas areas de nefrologia e cardiologia, do Hospital Universitario de
Vassouras, localizado no interior do Estado do Rio de Janeiro. Trata-se de um hospital geral,
que funciona como a principal referéncia em média e alta complexidade da regido. Essa
oportunidade me proporcionou o primeiro contato com a temética e principalmente com pessoas
em tratamento de hemodidlise. Como residente, percorri os diversos espacos hospitalares e da
clinica de dialise, 0 que me permitiu estar presente durante a realizacdo de procedimentos que
habitualmente ndo contam com a presenca de psic6logos, como em exames de imagem,
biopsias, confeccdo de fistulas e até em cirurgias cardiacas. Nesses momentos, chamava-me
atencdo o fato de os profissionais responsaveis pela realizacdo do procedimento me explicarem
de forma bastante detalhada o que estava sendo feito, ainda que ndo fossem atividades
atribuidas a minha especialidade. Percebi com o tempo que isso deixava 0s pacientes
especialmente atentos aos diélogos e interessados em contar com minha presenca, 0 que me
motivou a fazer mais perguntas e envolvé-los nas conversas.

Além disso, também trabalhava no acompanhamento psicol6gico das pessoas em
tratamentos renais, seus acompanhantes e/ou familiares/cuidadoras(es) durante as sessdes de
dialise, periodos de hospitalizacdo e nos atendimentos ambulatoriais. Na modalidade em
atencdo basica do programa de residéncia, no qual me especializava, era responsavel por
realizar visitas domiciliares aos “pacientes da clinica”, acompanhadas pelas agentes
comunitarias de saude, que, na maioria das vezes, conheciam essas pessoas e seus familiares ha
muitos anos. 1sso permitia conhecer detalhes de suas trajetorias de vida que possivelmente ndo
seriam abordados nos ambientes hospitalares, visto que uma das principais questdes que
envolvem os tratamentos renais cronicos e o motivo de grande parte das solicitagbes de
atendimento psicologico pelos profissionais da clinica sdo os “problemas de ndo aderéncia ao

tratamento”. Embora compreendesse a relevancia dessa demanda, percebia que os
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comportamentos de ndo seguir as recomendagBes meédicas a risca ndo implicavam
necessariamente em uma falta de cuidados ou abandono do tratamento. As questdes de
aderéncia, pareciam relacionar-se mais a outras concepcdes de cuidado que coexistiam e eram
mescladas com as do campo biomédico.

Em obra cléssica, Luc Boltanski (2004) argumenta sobre uma assimetria crucial entre o
enfermo e o médico, resultando em uma relagéo de autoridade em favor do segundo, que estaria
baseada em uma suposta condi¢éo de saber e legitimidade cientifica que o médico ocuparia. Tal
posicdo seria diluida, conforme a maior proximidade social entre ambos, devido a maior
acessibilidade do enfermo ao discurso cientifico. Assim, o autor defende que “condi¢des
objetivas” distintas se refletem em diferentes maneiras de conceber e utilizar 0 corpo. Ou seja,
seria concebivel a existéncia de “culturas somaticas” distintas relacionadas a condi¢des
objetivas e sociais diversas. As colocacdes do autor dialogam com a percepcdo de Soraya
Fleischer em seu trabalho sobre os problemas de pressao, ao declarar que “o autocuidado pode
ter mais significados coletivos ¢ menos biomédicos” (FLEISCHER, 2012 p.153).

N&o por acaso, recordo-me que as pessoas com DRC que conheci durante a residéncia
mostravam grande disposicdo para contar suas histdrias pessoais com o adoecimento,
atravessadas por sofrimento, perdas e superacdo, mas, principalmente, falavam sobre como
manejavam suas rotinas em meio a tantas prescri¢des e restricdes. Essas estratégias de cuidado
eram compartilhadas por todos os envolvidos, pois se tratava de um recurso valioso para quem
convive com a complexidade de uma condicdo crbnica, o que ja me sinaliza sobre possiveis
sentidos dessa experiéncia. No entanto, notava que os discursos eram marcados por uma nogao
de (auto)cuidado que deposita, quase exclusivamente, no “doente” a responsabilidade pelo seu
tratamento.

No inicio do mestrado realizei um levantamento bibliografico sobre a temaética do
adoecimento renal cronico e percebi que a categoria qualidade de vida era bastante acionada
tanto em analises qualitativas, quanto nas quantitativas, porém sem uma delimitacdo tedrica
mais aprofundada. Isso remetia a uma certa perspectiva naturalizada e incompativel com a
diversidade de significados que a nogdo de qualidade de vida pode adquirir na experiéncia de
cada pessoa. Como coloca Azize, essa multiplicidade de sentidos ndo implicaria em uma
relacdo de oposicdo, mas em pontos de negociacdo no discurso, sendo melhor compreendida
por “uma circularidade de ideias (...) dentro de uma cultura da qualidade de vida” (AZIZE,
2002, p. 100). Neste sentido, uma contribuicdo importante na construgdo da concepgédo de
qualidade de vida foi o da Organizacdo Mundial da Satude (OMS), que com seu lugar de saber

e poder a define enquanto uma percepcdo dos individuos sobre a satisfacdo de suas
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necessidades, considerando o contexto social, cultural e ambiental (ORR et al, 2007). Trata-se,
portanto, de um conceito bastante amplo, complexo e em constante interagdo com os valores,
prioridades e crencas de cada comunidade.

A producéo de subjetividades e as formas de cuidado que proponho analisar ao longo
do trabalho sdo marcadas por uma ldgica de individualizacdo do cuidado que impacta
diretamente nos discursos e préaticas relacionados a qualidade de vida. Rose (2013) explica que
a partir da segunda metade do século XX, houve um processo de intensificacéo e generalizagdo
das estratégias de promocao da satde que foi responsavel, dentre outras coisas, pelo advento de
uma nova “vontade de saude”, que refere-se “a uma compreensdo de salde associada ao bem-
estar, & reprogramagdo € a otimizacdo tanto corporal quanto comportamental” (SIBILIA;
JORGE, 2019, p. 87). Logo, considerando o contexto das pessoas que recebem diagnosticos de
doencas cronicas, vemos que as proprias diretrizes biomédicas reconhecem que sdo
experiéncias que demandam importantes mudangas no estilo de vida dos acometidos. Essas
adaptacOes, no entanto, dependem de uma rede de atores que vai além dos profissionais de
salde e envolve também os familiares, vizinhos e os proprios colegas que compartilham do
mesmo diagnostico.

No que se refere ao papel da midia e da internet, Sacramento e Sanches (2019) afirmam
que os discursos midiaticos tém se revelado um excelente recurso para descortinar as
implicacdes desse fendbmeno na producdo de subjetividades, pois a cultura da midia se envolve
nos processos de constituicdo da sociedade e nas formacgbes culturais, onde a mediacédo
tecnoldgica em comunicacdo se tornou estrutural. Neste sentido, o formato de distribuicdo e
transmissao online de contetdos em audio, chamado podcast, herdeiro de uma espécie de fusdo
entre o radio e a internet, traz consigo renovadas possibilidades de producdo e divulgacdo de
informagdes baseadas em saberes multiplos. Rocha e Eckert (2016) destacam outras linguagens
possiveis a pesquisa social, como 0s recursos audiovisuais na producdo do conhecimento
antropologico no e do mundo contemporaneo.

Diante deste quadro, o foco da presente dissertacao é investigar como a experiéncia do
adoecimento renal cronico emerge na construcdo do Renalcast, especialmente nos sentidos
atribuidos a ideia de uma vida renal, através de entrevistas online realizadas com os dois
criadores do projeto e da analise do material em audio e do perfil nas redes sociais do podcast.
Acredito que a narrativa apresentada no Renalcast, baseada na divulgacdo e no
compartilhamento de conhecimentos advindos da experiéncia com a doenga e do campo
cientifico/biomédico, converge em um discurso que ganha legitimidade justamente por seu

carater duplo. Os apresentadores e convidados se qualificam tanto por suas identidades
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profissionais como também enquanto pessoas que possuem a doenca e se autodenominam
“renais”. Isto nos auxilia a pensar sobre como a DRC ¢ acionada e articulada sob diferentes
posicOes de autoridade com o objetivo de buscar e oferecer uma ferramenta que contribua para
o0 cuidado de si, visto que a vivéncia cotidiana com uma doenga com a caracteristica cronica ou
“comprida” (FLEISCHER, 2018) implica em um processo de ressignificacgdo e na
aprendizagem constante de linguagens e préticas de cuidado.

N&o poderia deixar de discutir sobre minha implicacdo no campo enquanto também
profissional de saude e entusiasta da midia podcast, pois € necessario deixar claro meu olhar ao
tratar dessas trajetorias. Assumo de forma explicita que ndo proponho uma pesquisa neutra,
pois além de ndo acreditar numa suposta neutralidade cientifica, opto por realiza-la, conforme
0 que Donna Haraway chama de "saber localizado™ (1995): um rigor cientifico pautado no
comprometimento em explicitar onde me localizo, de onde e para onde olho ao desenvolvé-la.

Isso dito, convenciono que, neste trabalho, os relatos das entrevistas e das transcrigdes
do material do Renalcast aparecerdo em tamanho 12 com fonte em italico, a fim de diferencia-
las das referéncias tedricas recuadas. Esclareco, ainda, que optei por uma forma de redacéo e
apresentacdo na qual o campo se espalha por todos os capitulos. Meu campo de pesquisa se
configurou a partir dos arquivos em dudio da primeira temporada do Renalcast, que conta com
26 episodios, os conteudos de divulgacdo nas paginas do Instagram e Facebook e nas
entrevistas semiestruturadas realizadas de forma online com os dois produtores do projeto; para
além destes espacos mais especificos, que configuram o registro formal da pesquisa, aprendi
muito nas comunidades virtuais de pessoas com doenca renal crénica que visitei, no contato
mantido com os pacientes da clinica de dialise na qual trabalhei durante a residéncia e nos
congressos e espacos académicos que percorri. Ao longo desta pesquisa e desde que me propus
estudar pessoas com DRC, fui ensinada a estranhar o lugar do adoecimento crénico enquanto
uma experiéncia de valor negativo e as pessoas que convivem com a condi¢do apenas enquanto
dependentes ou submetidas a uma autoridade médica. Portanto, busco nao colocar o corpo renal
cronico como “inadequado”, “deficiente”, “insuficiente”, “o outro”. Se faco isso € porque o
encontro com cada um(a) daqueles(as) que passaram por mim durante esse percurso mostraram
outras e multiplas formas de conviver com a cronicidade e despertou questdes que aqui busco
analisar.

No inicio do segundo ano do mestrado, conforme estruturava meu projeto de pesquisa,
no meu envolvimento com o0 tema ganhava cada vez mais espago 0s perfis pessoais e
comunidades que acompanhava nas redes sociais, visto que provocavam novas reflexdes que

aumentavam a vontade de trazer essas histdrias para uma discussdo académica. Busquei, assim,
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pessoas com DRC que se propunham a compartilhar suas experiéncias de adoecimento no
Instagram. Felizmente, os espacos online tém ganhado cada vez mais espago para essas
praticas, onde as pessoas assumem ““identidades somaticas” ou bioidentidades (ROSE, 2008;
RABINOW, 2002) para compartilhar historias, informacdes e, de certo modo, positivar suas
experiéncias de vida, que em outros espacos é muitas vezes patologizada e/ou estigmatizada
(ORTEGA et al, 2013). Foi em uma dessas buscas que conheci 0s criadores e em seguida, 0
projeto do Renalcast. 1sso aconteceu um pouco antes da estreia do primeiro episodio, 0 que me
permitiu acompanhé-los desde o inicio da proposta e de forma concomitante com a producéo e
divulgacdo dos 26 episddios que compBdem a primeira temporada.

Para compreender os aspectos que ndo aparecem de forma evidente no contetido em
audio dos podcasts, optei por realizar entrevistas com os produtores, conforme foi também
sugerido pela banca na ocasido da qualificacdo desta dissertacdo. Em agosto de 2020, apos a
aprovacdo do projeto de pesquisa pelo Comité de Etica do IMS/UERJ e o fim da primeira
temporada do Renalcast, fiz o convite por meio do recurso de mensagens diretas no perfil do
Instagram do projeto, o @renalcast. Convidava Artur e Gabi’ para participarem de uma
entrevista que trataria sobre suas experiéncias biograficas com o adoecimento renal cronico e a
construcdo do Renalcast, com a seguinte mensagem:

“Ol4, Artur e Gabi, tudo bem? Me chamo Milena, sou psicologa e atualmente estou no
mestrado em Salde Coletiva do Instituto de Medicina Social da UERJ. L4 desenvolvo uma
pesquisa sobre a experiéncia de pessoas com doenca renal cronica utilizando o material em
audio do Renalcast. Venho acompanhando o projeto desde janeiro e gostaria de convida-los
para uma entrevista, por meio de video chamada, no qual seriam tratados assuntos sobre suas
experiéncias pessoais com adoecimento renal e sobre a criacdo e producdo do Renalcast.
Esclarego que o projeto ja foi aprovado pelo Comité de Etica em pesquisa do IMS/UERJ. Envio
em anexo o termo de consentimento livre e esclarecido para que vejam como sera feita a
entrevista e se concordam em participar. Aguardo o retorno e desde ja agradeco a atencao”.

Artur me respondeu logo em seguida ao envio, aceitando a proposta e sugerindo que
combinassemos os detalhes através do recurso de mensagens de outro aplicativo, 0 WhatsApp.
Passou-me seu nimero de telefone e o de Gabi, visto que, segundo ele, Gabi ndo acessa o perfil
do Renalcast e, por isso, seria mais facil fazer o convite por meio de mensagens no WhatsApp.
Segui as suas instrucgdes e enviei 0 convite para ela que me respondeu positivamente ja no dia

seguinte. A partir dai combinamos as datas, horarios e definimos que utilizariamos o Skype,

"Ambos optaram por manter suas identidades reveladas.
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devido suas facilidades e gratuidade. A entrevista com Artur ocorreu trés dias apds o convite e
durou cerca de uma hora e quarenta minutos. Com Gabi ocorreu na semana seguinte, com
duracdo de quarenta minutos, num intervalo entre seus atendimentos como nutricionista.

As entrevistas foram fundamentais para as analises aqui apresentadas, visto que, a partir
delas, consegui entender de forma mais aprofundada alguns topicos do processo de producéo e
divulgacdo do podcast e pedir que esclarecessem detalhes sobre suas histdrias biograficas com
a DRC que ndo ficaram claras nos episédios. Também contribuiu diretamente para que
entendesse minha localizacdo e implicacdo em campo, pois pude perceber que havia
estabelecido algum nivel de proximidade ao escuta-los semanalmente por um periodo de quase
8 meses, através dos episodios do Renalcast. Essa sensacdo de familiaridade permitiu que
encontrasse outros caminhos de didlogo nos momentos em que percebia que seus relatos se
encaminhavam para um tom mais “oficial” ¢ pré-formatado sobre os assuntos abordados.
Acredito que essa caracteristica seja decorrente do fato de Artur e Gabi receberem constantes
convites para participar de entrevistas ou falarem em eventos publicos sobre a DRC. Diante
disso, recorria as frases, piadas e revelacdes ditas por eles nos episodios do podcast, de modo a
permitir que suas proprias percepcdes transparecessem mais livremente possivel, o que em
alguns casos foi eficaz e em outros néo.

O Renalcast se espalha entre os arquivos em audio dos programas, disponiveis nas
plataformas de streaming® e nos materiais de divulgacio nas redes sociais. O processo de
transcricdo de um material cuja materialidade se da em audio envolveu desafios, visto que ja
existe nele um filtro, que salienta sem divida o que importa para 0s sujeitos desta pesquisa, mas
que também passa pelo recorte da minha escuta. Dessa forma, o processo que descrevo ao longo
deste trabalho foi construido por essas vivéncias e pelas escolhas que elas exigem. Busco,
assim, visibilizar as questdes que envolvem a experiéncia de pessoas com doenga renal cronica,
favorecendo a ampliacdo da producdo do campo da saude coletiva e da antropologia sobre o
tema, contribuindo ainda para as discussdes sobre 0s usos de podcasts no campo da saude, area
pouco explorada até o presente da pesquisa. O campo das Ciéncias medicas e epidemioldgica
domina parte consideravel dos debates sobre a DRC no pais (BARROS, 2011; LEMOS, 2014);
por isso, este trabalho também pode contribuir para o fortalecimento e o desenvolvimento das
pesquisas em Ciéncias Sociais na area da Saude Coletiva, fornecendo dados que possam de
algum modo auxiliar na elaboracéo e aprimoramento de politicas publicas e préaticas de cuidado

em saude, visto que examino os aspectos sociais dos processos de adoecimento renal crénico,

8 E uma tecnologia de transmissdo de dados pela internet, como videos e 4udios, que ndo necessita de download
para que 0 Usuario acesse seu contetdo.
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considerando a experiéncia como eixo analitico central para pensar a constru¢do do Renalcast.
Assim, a ideia € compreender como 0 podcast participa dos processos de negociacdo de
autoridade sobre a experiéncia de adoecimento e as estratégias de cuidado promovidas nessa
ferramenta de comunicacéo.

Nessa dissertacdo proponho a movimentagao por diferentes ambitos de enunciagdo das
narrativas sobre a DRC que, longe de abarcar a totalidade das experiéncias de adoecimento, se
mostraram relevantes ao olhar desta pesquisadora. A dissertacao esta dividida em trés capitulos.
No primeiro deles, farei uma apresentacdo dos criadores e dos 26 episodios da primeira
temporada do Renalcast, para em seguida, introduzir questdes que ajudem a refletir acerca de
como acontece o processo de descoberta da doenca, no processo de recebimento do diagndstico,
nas (re)adaptacdes constantes aos tratamentos. Dessa forma, poderei esclarecer algumas das
especificidades das vivéncias de cronicidade no caso de pessoas com DRC.

No segundo capitulo serdo apresentadas a confecgdo do Renalcast e a centralidade do
papel da internet neste processo através de trés eixos: o primeiro aborda a participacdo dos
interlocutores em grupos online, que se revelaram como o locus de encontro e ajuda mutua
entre as pessoas que possuem a doenca, repercutindo em seu importante papel nos bastidores
da producédo dos episédios. O segundo refere-se a producdo em si do material em audio do
podcast, no qual esclareco as peculiaridades dessa midia digital e 0 passo a passo de como
foram feitas a gravacao e edicao da primeira temporada do Renalcast, além dos critérios para
as escolhas de convidados, pautas e no desenvolvimento de roteiros. No terceiro item, serdo
descritos 0s mecanismos de divulgacdo, os usos das redes sociais e sua articulacdo com as
plataformas de streaming que hospedam os podcasts. Por fim, retomo a discussédo de como a
narrativa sobre o adoecimento renal crénico emerge no conteildo do Renalcast, provocando um
borramento nas fronteiras entre os saberes considerados cientificos e experienciais.

O terceiro e Ultimo capitulo, discutira sobre como esse formato narrativo, que conjuga
0s conhecimentos cientificos/biomédicos e aqueles advindos da experiéncia a partir do lugar
ocupado pelo emissor, enquanto um especialista credenciado e também pessoa com DRC,
atribuem uma qualidade aos seus discursos, por mim analisados pela ideia de uma dupla
legitimacdo. Minha hipotese é que este formato narrativo se ancora no que os interlocutores
denominam como uma vida renal, logo na afirmagdo de um modo de subjetivacdo que sintetiza

expertise e experiéncia.
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1 “COMO VOCE SE DESCOBRIU RENAL? CONTE SEU CAMINHO ATE A
MAQUINA”: CRONICIDADES, MEMORIAS E DIALOGOS

A primeira imagem gque me vem a memoria ao pensar sobre o tema do adoecimento
renal crénico é a sala de hemodialise repleta de pessoas conectadas as maquinas, com tubos por
onde circulam o sangue que serd filtrado e purificado antes de retornar ao corpo, cumprindo a
funcdo que os rins ndo sdo mais capazes de realizar. Essa cena ird se repetir na vida de pessoas
com DRC ao menos trés vezes na semana, durante quatro horas, frequéncia média das sessoes.
Entre experiéncias e aprendizados, este trabalho é fruto do meu interesse pelo que denominamos
“cronico”. No dicionario ¢ descrito como “relacionado com o tempo, de desenvolvimento lento,
de longa duracdo, que se repete infinitamente, permanente”®. Por isso, 0 que marca as escolhas
éticas, politicas e epistemoldgicas desta pesquisa € essa dimensdo do tempo, que remete ao
gerandio de fazer um corpo e contar as historias que atravessam esse corpo. Donna Haraway
(2008) faz um trocadilho com a palavra remember, traduzida no portugués por lembrar, que ela
reescreve inserindo um traco que faz diferenca, re-member, para dizer que as histérias re-ligam,
re-conectam, re-membram. Para ela, contar historias seria uma forma de tornar o mundo mais
denso, pois redesenha as fronteiras que definem a objetividade, ou seja, aquilo que conta como
objetividade no mundo em que vivemos. Neste sentido, meu intuito € refletir com e a partir das
narrativas sobre a DRC apresentadas na construcdo do Renalcast.

Latour (2012) aponta que afirmar algo como construido implica dizer ao menos trés
coisas diferentes: primeiro que construir supde um “fazer fazer” onde ndo se sabe ao certo de
onde partiu a acdo. "Todo o uso da palavra construgdo abre um enigma sobre o autor da
construcdo: quando se age outros passam a acdo” (LATOUR, 2012, p.168). Em segundo, ha
uma incerteza quanto a direcdo da acdo, seria do construtor ao construido ou, o inverso, do
produto ao produtor? Em terceiro, questiona sobre sua qualidade, ainda que nao haja davidas
que a coisa foi construida. As proposi¢fes do autor apontam para a complexidade que uma
situacdo parcial oferece, assim a opc¢do em realizar este estudo tambeém passa pelas tematicas
que abordo aqui: corpo, processo saude/doenca, cronicidade, tecnologias corporais, tecnologias

virtuais, sociabilidade, cuidado.

® Ver em: Dicionario Online de Portugués: definicGes e significados. https://www.dicio.com.br/cronico.
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Na ocasido da qualificacdo do projeto desta dissertacdo me foi apontado pela banca um
descompasso no recorte: seria uma pesquisa do ou no podcast? O foco estaria no podcast ou
nas pessoas com doenca renal crénica? Naquele momento, respondi que seria sobre o
adoecimento no podcast, visto que, na minha compreensdo, o formato de producdo serializado
e as caracteristicas de consumo®® dialogavam com questdes pertinentes a vivéncia de uma
condigdo cronica, como o cuidado continuo; a necessidade de aprendizado da linguagem
biomédica e de taticas para o convivio e controle da doenca; o relacionamento e as tensdes de
longo prazo com profissionais de saude, -cuidadoras(es), medicamentos, exames,
procedimentos, tipos de tratamento, modelos de maquinas de dialise; a busca por acolhimento
e identificacdo; topicos que sdo recorrentes nos episodios até entdo. Foi-me sugerido que
deixasse o proprio processo de pesquisa me direcionar para uma ou outra énfase. A sugestdo
foi por mim acolhida e culminou no enriquecimento com outros caminhos de analise e na opgéo
por seguir com uma pesquisa do podcast. Deste modo, nesta primeira parte, busco articular as
contribuicbes dos estudos sociais sobre o0s adoecimentos cronicos com possiveis
enguadramentos para o projeto do Renalcast - uma ferramenta de cuidado virtual, ou talvez um
recurso para educacdo em saude?

Como explicam Soraya Fleischer e Monica Franch (2015), a cronicidade se refere a
processos de adoecimento ou sofrimentos de longo prazo, que sdo experimentados cronoldgica
e biograficamente, ao longo do tempo e durante a vida de uma pessoa. No caso da DRC, pode
se estabelecer em qualquer fase da vida do sujeito, sendo mais comum com o envelhecimento,
devido a complicacdes de outras doencas de base, como a hipertensdo e a diabetes, mas também
pode se desenvolver em decorréncia de condi¢des genéticas e hereditarias, como € o caso dos
interlocutores desta pesquisa, de modo que exigem extensa convivéncia de tempo. A
compreensdo do processo de recebimento de um diagnostico de doenca, suas interpretacGes e
relagbes com a vida social sdo relevantes, ainda mais quando se leva em consideragéo que as
condiges sociais e culturais interferem na forma como cada sociedade percebe sinais de doenga
e de saude e o grau de importancia que cada um tera.

Pensar, entdo, em questBes subsidiarias as pesquisas sobre cronicidade, convoca ao
método de analise das narrativas para acessar a complexidade das varias experiéncias que estao
sendo contadas, ndo somente sobre a pessoa adoecida, mas também sobre o0s atores e contextos

envolvidos. As historias sdo construidas a partir de experiéncias sociais e das relagoes

10 Essa discussdo sera elaborada no capitulo 2, neste momento esclareco que me refiro ao engajamento dos
podcasters e da prépria audiéncia em compartilhar e promover os tépicos do podcast e do seu potencial de
utilizagcdo como um recurso didatico.
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construidas pelos individuos, assim as narrativas ndo falam apenas das doencas, elas carregam
aspectos sociais e pessoais. Sonia Maluf descreve que ¢é necessario um “esforgo de
sistematizacdo do que foi percebido em uma linguagem capaz de dar conta dos significados
sociais da experiéncia” (MALUF, 1999 p.78). As temporalidades presentes nas narrativas de si
atreladas ao universo da saude nos comunicam ainda sobre a historicidade das prdprias
narrativas da saude. Foucault explica como essas narrativas foram, pouco a pouco, adquirindo
“a dimensao de uma descricao detalhada das sensagdes corporeas, das impressoes de mal-estar,
das diversas perturbacdes que se terdo podido experimentar” (FOUCAULT, 1992, p. 153).

Nesta perspectiva, destaco a negociacéo do sentido da experiéncia da doenca, proposta
por Maluf (1999), ideia segundo a qual, existe um processo de negocia¢do no adoecimento e
nas acdes terapéuticas, que se da entre pacientes, profissionais de salde e cuidadores. Parece-
me boa para pensar sobre as repercussées que as narrativas apresentadas no Renalcast podem
ter nas relagOes, préaticas e significados acionados pelos atores envolvidos. Permite também
questionar como e até que ponto a experiéncia de uma doenca de longa duracdo podem levar a
negociacdo da propria autoridade sobre os discursos de salde e doenca. Levando-se em conta
que o podcast foi desenvolvido por pessoas que compartilham do diagnostico da DRC e sdo
profissionais do campo da salde, o conteddo dos episddios se constituem na conjugacdo dos
conhecimentos do campo cientifico/biomédicos e dos saberes denominados experienciais,
subjetivos ou empiricost?.

Busco conduzir neste estudo um modo de reflexdo proprio a etnografia, sendo assim, €
importante evidenciar como foi feito. Para Mariza Peirano (2005), a etnografia ndo se trata
apenas de um método, mas de uma bricolagem intelectual que acontece quando levamos as
teorias da area para as experiéncias concretas em campo. Nesse processo as teorias sdo postas
em suspeita, o que possibilitaria, entdo, sua ampliacdo. A etnografia gera, portanto,
reflexividade a partir do encontro de pesquisa, onde a escrita de textos sobre esses encontros
tem centralidade, pois € nela que podemos expressar a experiéncia vivida e harmonizar as
reflexdes. Neste caso, Maluf (1999, p.17) traz importante contribui¢éo sobre o que é a reflexéo
antropologica sobre as narrativas: “séo a interpretagdo de uma interpretacao”, que se constitui
principalmente no momento da escrita e tem o objetivo de abordar a “historia individual” para
pensar “os contetidos e sentidos sociais da experiéncia”. Portanto, embora os interlocutores da

pesquisa tenham diferentes vivéncias com a doenca renal cronica, hd pontos de convergéncia e

10O termo ‘experiential knowledge’ — conhecimento adquirido pela experiéncia, foi desenvolvido por Borkman
(1976) em seu estudo com grupos dos Alcodlicos Anénimos (AA) que surgiram na década de 1930 nos Estados
Unidos.
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divergéncia no modo como as compartilham, o que representa uma maneira de dar sentido a
experiéncia. Suas narrativas sao centrais para compreender suas proprias historias de vida, suas
implicacdes em falar em um podcast e os atravessamentos que a experiéncia de uma doenca
crbnica gera nas narrativas do que eles chamam de vida renal. Cardoso nos ajuda a pensar no
narrador enquanto “um sujeito constituido também como um efeito da performance, da
subjetivacdo constituida simultaneamente em/com a performance, e ndo casual ou
temporalmente anterior a ela” (CARDOSO, 2009).

Ao longo desta dissertacdo, abordo as narrativas apresentadas no contetdo dos episddios
do Renalcast e das entrevistas semiestruturadas, com Gabi e Artur, os criadores do projeto. H&
um desafio de intercdmbio de enquadramentos narrativos que produz uma escrita marcada tanto
pelo “corpo renal cronico-podcasters”, quanto pelos saberes que passam pelo meu “corpo
pesquisadora”. O contexto de enunciagdo das narrativas molda a experiéncia etnografica na
mesma medida que minhas prdprias experiéncias recortam o contexto. Sempre havera algo que
escapa, € € nesse emaranhado que construo esta pesquisa. Assim, para que seja possivel analisar
as condicoes, significados e interpretacGes que envolvem a producdo do Renalcast, farei uma
breve apresentacdo dos seus criadores e dos vinte e seis episddios disponibilizados na primeira
temporada, visto que alguns episddios e trechos das entrevistas serdo citados diretamente
durante o texto, e outros terdo contribuido com ideias e perspectivas sobre a DRC.

Confesso ter encontrado dificuldade em cada uma das etapas deste estudo, devido ao
extenso volume do material em audio associado a constante sensacdo de que as transcrices
perdiam nuances importantes dos didlogos, pois minha escrita, ainda que cuidadosa, nao era
capaz de reproduzir tais aspectos em palavras. Num segundo momento, enfrentei o desafio de
tentar resumir tamanhas experiéncias em tdo poucas linhas; acabei percebendo a
impossibilidade de realizar tal tarefa e assumi a posi¢cdo de que trago aqui somente alguns
aspectos do que é o Renalcast, feito através do que me foi contado nas entrevistas e do que ouvi
nos episddios. Ha, assim, um desafio na transcricdo de um material cuja materialidade se da em
audio, visto que neste processo ja houve um filtro, que salienta sem divida o que importa para
os interlocutores dessa pesquisa, mas também o que compde minha préopria escuta. Dessa forma,
0 processo que descrevo se baseia nas vivéncias, nas palavras escolhidas pelos narradores e nas
escolhas feitas por mim para contar sobre alguns aspectos relacionados ao adoecimento renal
crénico, sobre a feitura de um podcast com essa tematica e sobre as cosmovisfes que

atravessam estas experiéncias.
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1.1 “O comeco de tudo”: o Renalcast e seus criadores

Comeco por Gabi, ou Gabriella Moreira. Meu primeiro contato com o projeto do Renalcast
foi através de seu perfil, o @decidi.viver, no Instagram. Descreve-se como ‘“nutricionista e
renal cronica ha 26 anos”, sendo essa também a sua idade. E uma mulher branca cisgénero,
casada com um homem cisgénero, residente em Vitdria de Santo Antdo /PE e esta gravida da
primeira filha. Sua atual condicéo parece ter influenciado a forma como conduziu suas respostas
na entrevista, dedicou um maior tempo no detalhamento dos seus primeiros anos de vida e ao
processo de descoberta de sua condicdo de satde!? ainda no periodo gestacional. Desde o
diagnostico, realiza o tratamento pelo Sistema Unico de Satde (SUS).

Ha cinco anos esta em tratamento de hemodialise, mas passou também pelo tratamento
conservador durante a infancia e por dois transplantes renais. O primeiro aconteceu aos 11 anos
de idade, mediante a doagdo de sua mae, permaneceu com ele por cinco anos. O segundo foi
aos 19 anos e ocorreu através de doador cadaver, durou cerca de um ano e cinco meses. No
intervalo entre um transplante e outro, esteve em hemodialise’®. Seu perfil no Instagram, o
@decidi.viver, foi criado dois anos ap0s o retorno ao tratamento de dialise em decorréncia da
perda do segundo transplante. Ela descreve que foi 0 tempo necessario para sua recuperacao e
readaptacdo a nova rotina de tratamento. A motivagdo para compartilhar suas experiéncias nas
redes sociais se deu em virtude de uma visdo equivocada que geralmente as pessoas teriam do
tratamento de hemodialise.

- De tanto ver as pessoas falarem mal da hemodialise, que a hemodiélise sé faz morrer, ou
gue vocé ndo vive e so fica preso. Foi quando me despertou a vontade de mostrar para as
pessoas: ‘olha o tanto de coisas que da para fazer mesmo aqui na hemodidlise’ (...) Foi quando
resolvi criar a pagina e pedi a Deus assim: ‘me mostra um jeito de mostrar para as pessoas
que ndo é o fim do mundo’. (Gabi — entrevista)

Ja o0 Renalcast veio com o convite de Artur para participar do projeto. Ambos revelam que

nédo se conhecem pessoalmente, apenas pela internet, e que o encontro se deu pelas redes sociais.
Na entrevista, Gabi afirmou ter aceitado a proposta de apresentar o podcast, porque viu

semelhancas com o que ja vinha fazendo em seu perfil no Instagram e no seu grupo, o “Ser

2 Sua condigdo de base é denominada doenca renal policistica, um “distlrbio genético caracterizado pelo
crescimento descontrolado de cistos nos rins que provocam o aumento do tamanho do 6rgéo e a perda progressiva
de sua funcéo, devido a deterioracdo do tecido saudavel” (Sociedade Brasileira de Nefrologia, 2020).

13 Gabi conta em detalhes essa trajetdria no “episodio 1 Sou renal e agora?”, a transcrigdo foi desenvolvida em
outro momento do texto.
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Renal”, no WhatsApp, “que era apresentar as coisas do mundo renal e mostrar que era possivel
viver”.

Artur Netto apresenta-se como “advogado e renal crénico ha 14 anos”, ¢ residente da cidade
de Sao Paulo/SP, homem branco, cisgénero, solteiro e tem 34 anos. Ha cerca de um ano esta
em tratamento numa modalidade de dialise chamada hemodiafiltracido (HDF)*: a terapéutica
oferecida por esta maquina, com oferta ainda incipiente no Brasil, é considerada mais eficiente
do que a utilizada na hemodialise convencional. Durante a entrevista, Artur demonstrou grande
entusiasmo ao falar dos beneficios do atual tratamento e do desejo de que se torne um
procedimento mais acessivel a todos os pacientes. Desde que recebeu o diagndstico, realiza o
tratamento através de plano de satde privado e definiu sua situacéo da seguinte forma:

- Essa semana estava conversando com os pacientes na clinica e falei: ‘cara, a gente estd
numa bolha, n6s vivemos numa bolha, nos estamos na maior cidade do pais, na clinica mais
top do pais, com uma qualidade em termos de tecnologia! Olha, chegou tecnologia nova, quer
experimentar? Bora!’ E a gente sabe que a maioria das pessoas ndo tem essa condi¢do,
infelizmente.

Em sua narrativa, as primeiras experiéncias com a hemodialise, modalidade que
realizava desde o diagnostico, foram descritas como “um choque e uma sensagdo de estar
morrendo”, que, com o passar do tempo e a adaptagao a “disciplina do tratamento”, foram sendo
substituidas pelo que denomina de “qualidade de vida muito boa”, caracterizada pela sensagéo
de “bem-estar” e a capacidade de ter uma “vida normal”. Para isso, reitera a necessidade de
conhecer bem a doenca, seus sintomas, os tipos de tratamentos e os direitos, para ser capaz de
reconhecer seu proprio estado de salde e tomar as atitudes necessarias para alcancar a qualidade
de vida. Contou que a ideia de fazer o podcast se relaciona com a possibilidade de
compartilhamento de informag6es importantes para pessoas com DRC:

- O paciente renal ndo recebe tanta informacdo, a maioria é negligenciada, a maioria
desconhece completamente seus direitos, desconhece como esta de salde de verdade. Ele ndo
sabe que de repente saiu com muita caimbra da dialise, pode ser um ajuste de peso, ou sentiu
muito frio, ndo sabe que a maquina tem regulagem de temperatura. Pensando nisso a gente
falou: ‘precisamos levar esse tipo de informacdo!’ A melhor maneira é pela internet ou pelo
radio, entdo vamos criar um podcast. Isso vai conseguir chegar nos cantos mais remotos do
pais. Essa foi a ideia original (Artur- entrevista).

O objetivo de criar o Renalcast, segundo Artur, é levar o “maximo de informacéo possivel
para 0 maximo de gente possivel”. Essa disposi¢do também foi justificada por sua experiéncia

em um relacionamento amoroso com uma pessoa também adoecida renal. Descreveu que ela

14 <A hemodiafiltracio (HDF) combina o principio de filtragem que ja era utilizado no método da hemodialise
convencional com uma técnica mais avancada, chamada de conveccao, o que permite uma remogao mais completa
das substancias toxicas do sangue, pois exerce a funcao renal de modo mais similar ao 6rgdo natural”. (Sociedade
Brasileira de Nefrologia, 2020).
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enfrentava dificuldades no controle da doenca, convivendo com muitos sintomas dificeis de
manejar no cotidiano, e que, apesar de seus esforcos para alcangar uma melhora do quadro, néo
obtinha sucesso. Tal situacdo lhe mobilizou a pensar em “quantas pessoas ndo estdo na mesma
situagdo que ela, né!?”. O projeto se dedica, assim, ao publico dos renais, familiares, cuidadores
e interessados no conteudo, sendo intitulado nas plataformas online como o “primeiro podcast
100% renal! .

A vivéncia crénica de Gabi percorre toda a sua vida desde o nascimento. Na analise das
transcricGes, serd possivel perceber que as alternancias entre os tratamentos geraram
importantes readaptacGes nas praticas de cuidado e nos sentidos da doenga, ou seja, a lida com
as técnicas oferecidas e vivenciadas marcam o relato da sua biografia. A experiéncia com o
tratamento de hemodialise se mostrou determinante nas narrativas de Gabi e Artur, pois ocupa
espaco central na producao dos contetidos do Renalcast. As diferencas entre os servigos que
acessam, sendo um usuario do SUS e o outro de plano privado de saide, ndo foi um aspecto
explorado diretamente nos episddios, mas em suas narrativas as ideias de “escolha” e de
“autonomia” mostraram certas discrepancias no manejo e nas possibilidades de acesso aos
tratamentos. Essas diferencas parecem ter convergido exatamente na importancia dada a
disseminacédo de informagdes sobre a DRC e na centralidade da internet para o alcance desse
objetivo.

A primeira temporada do Renalcast possui 26 episodios, com inicio em janeiro de 2020
e término em agosto de 2020. O piloto, nomeado, “Episddio 0 comeco de tudo”, foi
disponibilizado no dia 23 de janeiro, com 26 minutos de duracdo, descrito nas plataformas e no
perfil nas redes sociais como um episddio “Sem pauta! Uma abordagem geral sobre o Podcast!
Apresentagdo... Onde tudo comegou”. Este programa foi removido da lista, s6 retornando no
dia 8 de marc¢o de 2020 as plataformas, sem maiores explicacOes a respeito. Talvez porque haja
ali um laboratério, tom por demais experimental que o grupo preferiu reeditar, uma vez que o
projeto tomou mais corpo. Conforme pude perceber, o seu conteudo foi aglutinado no episodio
1 de maneira mais resumida e organizada.

Os primeiros programas, “1 - Sou renal e agora?” e “2 - Hemodiélise/formas de se
distrair na sesséo”, dao conta de conteudos mais tipicos da vivéncia com a doenga renal cronica,
feito apenas pelos apresentadores, Artur e Gabi, contando suas historias pessoais de
adoecimento, dando dicas baseadas em suas proprias experiéncias e explicando aspectos
técnicos e médicos sobre a doenga e o tratamento de hemodialise. No “3 - Hemodialise e
Fibromialgia” e “5 - Hemodidlise e LUpus”, foram entrevistadas pessoas que vivenciaram a

experiéncia de duas doencas cronicas e as dificuldades peculiares a cada condicdo e dessa
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combinagdo. Os episodios “4 e 7 Dra. Katia Ramos (Nefrologista)” foram dedicados ao
esclarecimento de duvidas, onde abriram aos ouvintes a possibilidade de mandar perguntas pelo
Instagram para serem respondidas pela médica entrevistada. Com o inicio da pandemia, o tema
corona virus passou a frequentar o podcast e o episddio 6 chamou-se “Covid-19”, lan¢ado logo
nos primeiros sinais de crescimento da crise sanitéria, que situava os renais como grupo de
risco. Ainda nessa tematica, o episodio “12 - Fake News” se prop0e a esclarecer a veracidade
de algumas noticias (da area da saude e outras) que se popularizaram no meio virtual e explicar
formas de identificar a origem e autenticidade dessas informagdes. O “14 - Imunidade e auxilio
emergencial”, traz dicas de alimentos que aumentam a imunidade e uma explicacdo sobre os
critérios e 0 passo-a-passo para solicitacdo do auxilio financeiro disponibilizado pelo governo
federal.

Os episodios “8 - Dra. Ana Beatriz (Nefrologista) + HDF” e o “21 - HDF
(Hemodiafiltragcéo) feat Dr. Marcos Moreira” se dedicam a explicagdo do funcionamento e dos
beneficios dessa modalidade de didlise e repercutiu na divulgacdo, através das diferentes
plataformas em que o Renalcast esta presente, de um abaixo assinado pela inclusdao da HDF no
rol de procedimentos obrigatdrios da Agéncia Nacional de Saude Suplementar (ANS), visto
que isso tornaria o tratamento mais acessivel aos pacientes. Os capitulos “9 - VVocé se sente um
peixe fora da 4gua?”; “11 - Ansiedade e Medo (Dra. Inés Costa)”; “13 - Como anda sua saude
mental? (Dra. Angelica Rodrigues)” e o0 “23 -Aceitacdo feat Amanda Maia (psicéloga)” tém
como tematica central a saude mental do adoecido renal crénico. As entrevistadas, todas
psicologas que trabalham com este publico, falam sobre a importancia do aspecto emocional
para a boa conducdo do tratamento e explicam possiveis formas, como técnicas de respiracéo,
para lidar com situacdes de estresse e medo, considerando que o contexto de pandemia tem
influenciado no agravamento desses quadros.

O “10 - Renal Vive! (Bate-Papo Renal)” e o “19 - Vibe Up Renal (Bate-papo com
Renais)” tém a proposta de uma conversa informal, onde os convidados compartilham suas
historias pessoais para mostrar que a doenca e a rotina de tratamento ndo os impedem de viver
plenamente suas vidas. Ja o programa de nimero “15 - Mamae Renal” vem em sintonia com a
data comemorativa nacional e objetiva prestar uma homenagem e, a0 mesmo tempo, abrir
espaco para que as mées falem sobre as particularidades da experiéncia da maternidade
atravessada pela convivéncia com o adoecimento renal cronico. O seguinte, “16 - Hipertensao
feat Dra. Katia Ramos”, retoma a proposta de tirar ddvidas dos ouvintes, mas dessa vez com 0
tema especifico da hipertensdo. Com a combinacdo das duas propostas anteriores, 0s episodios

“17 - Semana da Enfermagem parte 1 (Técnico de Enfermagem)” ¢ “18 - Semana da
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Enfermagem parte 2 (Enfermeira Nefrologia)” entrevistam um representante de cada uma
destas especialidades, como forma de homenagear os profissionais da area em data
comemorativa e tirar dividas dos ouvintes. O episodio 20 foi dedicado a comemoracéo pelo
aumento da audiéncia e o sucesso do projeto, sendo gravado através de uma live no Instagram
e se chamou “Comemorando com os ouvintes”, e contou com a participacdo de varios deles e
delas. No “22 - PTH (Paratormonio) feat Dra. Lorena Amato”, entrevistam a endocrinologista
para esclarecer as duvidas e explicar a importancia e as formas de manter as taxas desse
horménio sob controle. O programa “24 - Papo com assistente social feat Antonia Xavier” se
dedica a explorar aspectos dos direitos de pessoas com DRC e na descri¢do das etapas e regras
para a solicitacdo de auxilios, isencBes e outros. O capitulo 25, intitulado “Ganho de peso na
didlise feat Dra. Marilia Vilela”, trata de um assunto central para pessoas em tratamento
dialitico, os limites e consequéncias do consumo de liquidos para o0 ganho de peso entre uma
sessdo e outra. A médica ensina métodos para calcular este consumo e alerta para os efeitos
negativos do descontrole hidrico para a saide do paciente. Por fim, o episddio “26 - Até logo e
boa sorte, Artur!” informa sobre o afastamento temporario de Artur das gravacdes do podcast,
devido sua candidatura nas elei¢bes da cidade de Sdo Paulo/SP, nas elei¢bes de 2020. Ele
argumenta que a experiéncia de construir e apresentar o Renalcast Ihe chamou a atengéo para a
baixa representatividade dos doentes renais crénicos no ambito politico e sua urgéncia para o
alcance de melhores condi¢6es para o grupo. Assim, refere que decidiu assumir essa frente em
busca de “ser e levar a voz renal longe!”. A ideia se autodenominar como uma “voz renal” vai
se multiplicar nas narrativas dos interlocutores e percorrer todo o trabalho de forma sintetizada
na formulacdo vida renal.

Diante deste quadro, o Renalcast dialoga com minhas questfes iniciais de pesquisa,
visto que a experiéncia do adoecimento renal cronico é a tematica central do podcast e a razdo
de sua producdo. As tematicas abordadas no conteddo dos programas operam nos registros do
campo de saberes biomedicos e das experiéncias dos proprios adoecidos renais, visto que a
vivéncia de cronicidade coloca em jogo a constante necessidade de desenvolver habilidades que

permitam fazer ajustes diante de desafios cotidianos com a doenca e 0s tratamentos.

1.2 O Diagnostico da Doenca Renal Crénica
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Os dados epidemioldgicos informam que houve um crescimento das doencgas cronicas nao
transmissiveis (OMS, 2003; MINISTERIO DA SAUDE, 2011), o que se relaciona ao contexto
de aumento da expectativa de vida, o desenvolvimento de novas terapéuticas, a intensificacao
dos processos de medicalizacdo da vida, dentre outros fatores. Na perspectiva social, trata-se
de um importante campo de investigacdo, com contribui¢Ges sobre os sentidos, as praticas e as
relagdes produzidas a partir de “adoecimentos de longa duragdo” (CANESQUI (2007) ou
“doencas compridas” como preferem os informantes de Soraya Fleischer (2018). Essa
abordagem coloca em pauta polaridades antigas, como salude/doenca, agudo/cronico, visto que
as condigdes de cronicidade borram essas fronteiras e ndo podem ser apreendidas somente em
um destes extremos. Muitas enfermidades agudas podem se cronificar®® e as cronicas implicam,
muitas vezes, em momentos de agudizacéo.

No Renalcast, a forma como as fases agudas do adoecimento sdo abordadas sinaliza para
duas questbes. A primeira é que, no caso da DRC, esses quadros incisivos podem se repetir com
frequéncia ao longo do tempo de tratamento, sendo possivel pensa-lo como “constitutivo da
experiéncia comprida” (FLEISCHER; FRANCH, 2015) do adoecido renal, conforme é
abordado por Artur e Gabi no episddio “2 — Hemodialise e formas de se distrair na sessao”:

- Artur: Importante frisar isso: ndo faltem as sessdes de dialise, faz falta faltar.

- Gabi: Isso é verdade, um rim saudavel trabalha 24 horas por dia, trabalhando 7 dias na
semana, e a gente so vai dialisar 12 horas por semana, ou seja, ndo € nem metade do que o rim
trabalha e a gente ainda vai faltar? N&o dé, ne! Entdo, a hemodialise funciona para remover
nossos solutos urémicos, o que seria isso? Sao aquelas toxinas que nos fazem mal, que nos
causam mal-estar, principalmente, no fim de semana quando a gente come muita besteira, bebe
muito agua, quando chega no domingo eu ja estou pedindo uma dialise urgente.

- Artur: Aquele famoso gosto esquisito na boca.

- Gabi: Aquele famoso gosto de agua oxigenada, € o que costumo dizer. Gosto horroroso
na boca e a gente ja sabe que a ureia esta altissima.

- Artur: O corpo ja esta pedindo: ‘me dé dialise, por favor!’

- Gabi: Quando chega nesses momentos ja fico desesperada querendo uma dialise. E para
a gente ndo ter problemas com essa questdo da ureia alta, que pode gerar uma uremia — a
uremia pode trazer muitos problemas na pele, problemas gastrointestinais — que € a perda de
apetite, nauseas, vomitos, até um soluco mesmo — pode dar até problemas neurolégicos — na
cabeca, cardiovasculares, enfim é muito sério (Episodio 2, fevereiro/2020).

A segunda refere-se ao lugar e ao papel que o projeto pode ocupar como um servico de
educacao em saude informal baseado na divulgacdo de conhecimentos do campo cientifico. Os

apresentadores trazem informacg0es que se ancoram numa dupla legitimacédo, ao apresentar

15 Segundo a Sociedade Brasileira de Nefrologia (2020), a presente crise gerada pela pandemia de coronavirus
tende a aumentar o nimero de pessoas com problemas renais crénicos, devido a alta incidéncia de insuficiéncia
renal aguda nos quadros de Covid-19. Os dados preliminares indicam que entre 25% a 30% dos casos necessitam
de suporte artificial de dialise.
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situacBes experimentadas em seus préprios corpos, enquanto doente renais cronicos, mas que
também passam pelos saberes de suas proprias areas profissionais e dos convidados
especialistas, chamados para esclarecer duvidas e trazer informagdes qualificadas. O caminho
da pesquisa mostrou que a no¢do de uma dupla legitimacao adquiri centralidade na forma como
se desenha o Renalcast, um valor que perpassa todo o seu contetdo, tornando-se assim, uma
importante categoria analitica. O trecho a seguir do episédio “1 — Sou renal e agora?” é
ilustrativo dessa proposta.

- Artur: E aquilo, né Gabi, vale o recado para todos, os sinais que a doenca renal pode dar.
Vocé quer falar um pouquinho sobre isso?

- Gabi: Sim, vamos l4. Eu digo muito aos meus pacientes, principalmente, pergunto: “Como
esta a sua urina? A urina € uma das primeiras coisas que a gente deve estar observando.
Quando a gente vai ao banheiro, costuma fazer o xixi, abaixar a tampa, dar descarga e nem
observar a urina. Quando vocé for ao banheiro observe a urina, se esta saindo espuma, se esta
clara, se esta escura. Se estiver saindo espuma nao é normal, né!

- Artur: A espuma € sinal que esta perdendo proteina na urina, né?

- Gabi: Sim, isso mesmo. Se estiver saindo sangue na urina também ndo é normal. Se vocé
perceber, por exemplo, que no final do dia, esta ficando, nem no final do dia, ja quando
acordar, vocé esta percebendo inchacgo, nas pernas principalmente, nas palpebras e nos olhos,
percebendo que vocé esta diferente, esta inchado, pode ser retencédo de liquido. Pode ser que
seu rim ja ndo esteja trabalhando perfeitamente e esteja retendo algum liquido. Se vocé esta
sentindo muito cansaco também, a fadiga, isso também ja é um sintoma do problema renal,
porque os rins, eles trabalham produzindo a eritropoetina, que é o horménio que ajuda na
questdo da anemia. Entdo quando o rim vai parando de funcionar, consequentemente, esse

hormdnio vai deixando de ser produzido e ai vai surgindo a anemia, o cansaco, a dor nas
costas, como vocé mesmo teve Artur. (Episodio 1, janeiro/2020)

Os apresentadores se colocam tanto como profissionais quanto como doentes renais, a ideia
de uma narrativa que se ancora em uma dupla legitimidade deriva desses discursos. O trabalho
de Tatiane Barros (2011) discute sobre como a experiéncia do adoecimento renal cronico leva
a um processo de ressignificagcdo do corpo dentro de um contexto social. Sua etnografia foi
realizada em uma clinica de hemodialise, onde examina que as demandas por aprender a
conviver com as exigéncias e limitagdes impostas pela doenga e pelo tratamento implicam na
ressignificacdo dessas vivéncias como uma condigdo de vida, sendo as transformacdes
produzidas por elas vivenciadas como um “estilo de vida”. A pessoa com doenga renal cronica
precisa se adaptar a uma nova rotina repleta de mudangas no corpo, na alimentacéo, na forma
de se relacionar socialmente e, até mesmo, na forma de compreender a doenca. Essas
ressignificacbes seriam o meio pelo qual os adoecidos renais atingiriam uma condicdo de
“normalidade” na vida. Como ja foi colocado, as condigdes de cronicidade perturbam a

dicotomia saude/doenca, questdo também trabalhada por Ana Maria Canesqui:
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A categoria “doenca cronica” ¢ uma construgdo do saber biomédico, que os enfermos
socializados pela medicina podem reinterpretar ou dele se apropriar, uma vez que este
saber erudito comp®e e integra-se a ampla e caleidoscépica matriz cultural, que
abarca, simultaneamente, o conjunto de interpretages, saberes e representacdes
eruditas e ndo eruditas de entendimento do sofrimento, da salide e enfermidade na
sociedade contemporanea, que € pluralista no seu universo sociocultural.
(CANESQUI, 2007, p. 10)

Tal discussdo me faz pensar sobre como o Renalcast pode funcionar numa dindmica de
ressignificacdo da experiéncia de adoecimento como condicdo de vida e talvez até na
divulgacdo e no compartilhamento do que se poderia chamar de um “estilo de vida renal”. A
ideia de normatizacdo parece adequada nesse aspecto, considerando o conceito que Adam e
Herzlich (2001) trazem quando falam de uma “normaliza¢do” da doenga em negociagdo com o
que Canguilhem (2006) chama de “normatizagdo”. Ambos tratam da relagdo de adaptacdo a
doenca, no entanto, o primeiro se refere a norma — padrdes da sociedade incorporados a vida
cotidiana, e 0 outro a uma forma de tratar a doenca como uma condi¢do normal de vida,
normatizacdo. Importante frisar que me associo a uma compreensdo antropolégica que prioriza
a multiplicidade de sentidos e significados das ideias e praticas realizadas pelas pessoas em
torno do adoecimento renal cronico.

A dimensdo da longa duracdo aparece de maneiras diferentes na trajetoria de vida de
pessoas com doencas crbnicas, o que pode ser analisado a partir das formulacdes de Bury (2011)
sobre a “ruptura biografica” que ocorre com o advento da doenga, alterando o cotidiano e a
maneira como se lida com os eventos da vida. Gabi conta sua histdria no episodio “1 - Sou
Renal e agora?”, diante da pergunta de Artur: “Como vocé se descobriu renal? Conte seu
caminho até a maquina” (Episddio 1, janeiro/2020). A formulacdo da pergunta indica que o
diagnostico da DRC pode se desdobrar em uma identidade somatica ou bioidentidade (ROSE,
2013; RABINOW, 2002), ou seja, algo que atravessa a vida do sujeito em um sentido mais
amplo, visto que se refere a “como se descobriu renal”. Essa nog¢do de um sujeito e/ou de um
grupo ou comunidade de pessoas sera elaborado com mais cuidado em outro momento do texto.
Por agora atenho-me a prematuridade do diagnéstico no caso de Gabi, e a possibilidade de que
a ideia de “ruptura” esteja mais associada as mudangas de modalidade terapéutica, visto que
sua narrativa ndo aponta para uma dimensao temporal e identitaria referente a um momento
antes da doenca.

- Gabi: J& nasci descobrindo a doenca, passei 10 anos em tratamento conservador —
que € aquele tratamento que a gente faz para conservar os rins até chegar na hemodialise.

- Artur: Basicamente é uma dietona.

- Gabi: Com 11 anos de idade fiz meu primeiro transplante, minha mae foi a doadora,
passei 5 anos com esse transplante, tive algumas intercorréncias, nada anormal como diz a
historia, mas tive alguns problemas no ureter e acabei perdendo esse enxerto. Entrei pela
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primeira vez na hemodiélise aos meus 15 para 16 anos. Minha primeira sessdo de diélise, que
eu me lembre foi bem tranquila, porque como passei 1 ano internada no hospital, naquela
historia, perde, ndo perde o rim. O que esta acontecendo!? Eu j& estava muito mal, me sentindo
muito mal, acabou que a primeira sessao de dialise foi um alivio. Como a gente vai para dialise
com tudo alterado, né! As taxas todas alteradas, quando faz a primeira sessao de diélise sente
aquele alivio.

- Artur: E como se estivesse morrendo afogado, literalmente, e viesse a boia.

- Gabi: Com certeza. Lembro que foi muito tranquilo a sensacédo de bem-estar, passei
2 anos e 6 meses fazendo dialise. Fiz um segundo transplante, passei 1 ano e 6 meses com 0
segundo transplante, tive alguns problemas de rejeicéo e voltei para diadlise. Quando voltei
para diélise, nesse segundo transplante, ja ndo foi mais igual a outra vez, que foi muito
tranquila. Nessa eu passei muito mal na primeira dialise e lembro que vomitei bastante, passei
muito mal, mas é para gente ter no¢éo que € totalmente diferente. A mesma pessoa e sentindo
coisas totalmente diferentes entre uma primeira dialise antes e uma primeira dialise depois,
estéa me entendo Artur?

- Artur: Entendo, entendo sim. E deixa eu te fazer uma pergunta, do ponto de vista
psicolégico tem uma diferenca muito grande da primeira vez e da primeira vez pds segundo
transplante?

- Gabi: Tem, tem sim. Na primeira vez, foi como eu te disse, como se estivesse realmente
agarrado naquela boia e saindo daquele sufoco. Quando fiz o segundo transplante, que para
mim estava tudo certo, tudo tranquilo, e de repente cai de paraquedas novamente na dialise, 0
psicolégico ficou totalmente abalado. Eu pensava que voltando para dialise ia morrer, era so
isso que vinha na minha mente. Foi quando comecei a tratar o psicoldgico realmente e comecei
a entender que ndo era por esse lado, mas cada vez que passei pela hemodialise, as duas
primeiras vezes, foi muito diferente uma da outra, em questéo fisica e psicoldgica (Episodio 1,
janeiro/2020).

Buchillet (2000), em seu estudo sobre os aspectos socioculturais da tuberculose em
populacdes indigenas, traz uma contribuicdo importante a no¢do de cronicidade, que pode
ajudar a compreender os sentidos do excerto acima. Segundo a autora, entre 0s Desana, a
categoria doenca cronica ndo fazia sentido, visto que as recidivas dos sintomas da doenca
representavam para eles, na verdade, uma nova doenca, ndo havendo a possibilidade de adoecer
da mesma doenga uma segunda vez. No caso da experiéncia com a doenca renal cronica, 0s
sentidos da doenca parecem ter uma correspondéncia direta com o tipo de tratamento a que se
é submetido naquele momento, pois cada um deles apresenta caracteristicas e demandas de
cuidado especificas e diferentes. Neste sentido, podemos pensar na simbologia que essas
alternancias entre modalidades terapéuticas representariam nesta experiéncia de adoecimento.

O estudo de Camila Roso (2016) sobre transplantados renais indica mudangas na
percepcao dos sujeitos acerca dessa experiéncia. No periodo anterior ao transplante identificam-
se como dependentes da maquina e doentes renais cronicos, ja no periodo pds transplante,
definem-se como pessoas sem a doenca. Do ponto de vista biomédico, o transplante nédo
representa uma cura e sim a regressdo dos estdgios da doenca, como mencionado acima, a

insuficiéncia é diagnosticada de acordo com a capacidade do 6rgdo de filtrar um certo volume
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de sangue, sendo o primeiro estagio ocupado por aqueles que possuem os fatores de risco para
a reducdo dessa funcdo. O transplante, assim como 0s outros tipos de terapias renais
substitutivas, atua como um tratamento, que envolve prescri¢oes, restricdes e riscos para toda
a vida. Pelo aspecto juridico, o procedimento cirurgico pode representar a perda de varios
direitos adquiridos®®, principalmente quando se trata de pessoas que ja estiveram nas
modalidades de hemodialise e diélise peritoneal, pois a classificagdo da doenca no CID
(Classificacdo Internacional de Doengas) é graduada conforme seus estagios evolutivos, e o
direito a esses beneficios sociais sdo concedidos em consonancia com essas fases. O que reforca
que os sentidos da doenca estdo correlacionados aos tipos de tratamento e que suas alternancias
podem simbolizar uma nova doenca.

No Renalcast, o papel central que o tipo de tratamento exerce na elaboracdo da doenca
e na noc¢ao de cronicidade também aparece nos episddios “10 - Renal Vive (Bate papo renal)”
e “19 - Vibe Up Renal (Bate papo com renais)”, que traz convidados com DRC para contar
sobre suas trajetdrias de adoecimento. Os entrevistados se apresentam contando sobre qual tipo
de tratamento realizam atualmente (hemodidlise, dialise peritoneal, transplantado) e quais
destes ja realizaram, as diferencas entre as propostas de tratamento sdo comparadas enquanto
demarcadores de mudancas no cotidiano, na sensacdo de bem-estar e no grau de conhecimento
sobre as peculiaridades de cada modalidade no momento anterior a escolha — quando existe
essa possibilidade. E o caso de Marcia, que participa ativamente durante todo o episédio “10 -
Renal Vive (Bate papo renal)”.

- Marcia: (...) eu fiz um ano de dialise peritoneal e ndo gostei, ndo deu certo, agora
estou ha oito meses na hemodialise e estou adorando, acho que a hemodiélise é vida. Quando
a gente ndo sabe, é leiga no assunto, quando entrei nesse universo de doenca renal crénica
achava que por ter medo de agulhas devia optar, e ainda tive a oportunidade de optar por
hemodidlise ou dialise peritoneal, porque fiz o tratamento conservador primeiro, consegui
descobrir bem no inicio. (...) Entéo, resolvi partir para a dialise peritoneal, porque achei que
nao tinha agulhas, né! Fui ver prés e contras e tem muita coisa que a gente vai pesquisar e ndo
acha, a verdade ¢ essa. Entdo, optei pela peritoneal, porque entendia de uma forma diferente
a hemodiélise e mesmo porque, morria de medo de agulhas, o que também ndo é bem assim.
Enfim, acho que a peritoneal é para um outro momento, estou adorando a hemodialise. Fago
diaria, duas horas, todos os dias, exceto domingo. E para mim, eu vivo! Tento levar minha vida
0 mais normal possivel e levo, faco tudo que tenho que fazer, ndo tenho restricdo nenhuma da

16 pessoas com o diagnéstico de doenca renal terminal, geralmente ja em hemodialise ou dilise peritoneal,
possuem direito aos chamados auxilios-doenga ou aposentadorias tempordrias por invalidez, de acordo com a Lei
n®8.742, de 7 de dezembro de 1993 (BRASIL, 1993), pois se trata de uma condicéo reconhecida no rol de doencas
graves da legislacdo brasileira. Portanto, apds o transplante sdo realizadas novas pericias médicas para definir a
manutencdo ou suspensdo desses beneficios. Vale citar que tramita o projeto de Lei — PL n° 2.435, de 2015 que
visa 0 reconhecimento do doente renal crbnico, em estagio de paralisia total das funcdes renais, 0 mesmo
tratamento legal e direitos garantidos as pessoas com deficiéncia, através da inclusdo na Lei 13.146/2015, Estatuto
da pessoa com deficiéncia. O projeto envolve a participacéo de associag8es de pacientes e profissionais de salde
e é tema de controvérsias.
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minha vida hoje. Claro que com muita cautela, claro que com limites, nada exagerado. Me dei
muito bem com a hemodidlise diaria e hoje tento levar minha vida o mais leve possivel, até
esqueco, s6 ndo esqueco, porque estou fazendo hemodialise e estou ali todo dia, fazer 14, trocar
0 sangue e limpar. Entdo, tenho que lembrar, né! Mas saindo da clinica ja nem sei mais, ja
nem lembro mais dessa doenga renal. (Episédio 10, abril/2020).

Destaco outro trecho dessa entrevista, pois informa sobre outras nuances do processo de
simboliza¢do da DRC acionadas quando se refere as causas da doenca, no caso da entrevistada

uma condicdo genética sem uma explicagdo conclusiva.

- Mércia: (...) na verdade o meu problema renal é genético, mas ndo sei até hoje qual
a patologia, a etiologia da doenca, ja fiz todos aqueles exames que a gente faz para descobrir
qual é a doenca e deu tudo negativo. Meus rins foram simplesmente atrofiando e até agora nao
sei qual é a causa. Na minha familia, minha mae tinha problema renal, a familia da minha mée
todinha tem problema renal, tenho trés primas transplantadas, tem um primo esperando o
transplante e eu também estou na fila do transplante. (...), mas ndo consegui fazer a biopsia
dos meus rins, porque quando descobri, meu rim esquerdo estava bem atrofiado, o direito
estava perfeito, mas ninguém quis mexer, era muito arriscado (Episodio 10, abril/2020).

Annemarie Mol (2002) propde uma “filosofia pratica” ao acompanhar as praticas
envolvidas no “enacting” (fazer existir) a arteriosclerose e como os diferentes espagos por onde
ela circula — corpo, laboratério, clinica médica — podem muitas vezes divergir e precisam passar
por um processo de coordenacdo dos resultados laboratoriais, clinicos e subjetivos para que o
diagndstico seja efetivado, o que me remete ao processo de diagndstico da doenca renal cronica.
Voltando ao episddio “1 - Sou renal e agora?”’, Artur também responde a sua propria pergunta:
“Como voce se descobriu renal? Conte seu caminho até a maquina” (Episodio 1, janeiro/2020);
seu relato me permite questionar o que é a doencga renal crbnica, uma vez que ndo existe uma

versdo Unica sobre ela, pois é feita e performada diariamente.

- Artur: Bom Gabi, minha historia é um pouquinho diferente da sua.

- Gabi: Conta que estou curiosa.

- Artur: Minha histéria comega em um dia na procuradoria do municipio e comega com
uma dor nas costas, uma dor forte nas costas que me levou para o hospital. Chegando no
hospital, um monte de exames, examina daqui, examina dali, da remédio pra ca, da remédio
pra la. O médico suspeitou de pancreatite e falou: ‘vocé vai ficar de jejum para examinar seu
pancreas’. Examinou, falou que ndo tinha nada no pdncreas. Estava beleza, falou: ‘pode ir
para casa, esta beleza!’ A dor melhorou com o anti-inflamatorio, estava tranquilo. No outro
dia, eu tinha uma consulta de rotina com uma cardiologista, logo que levei os exames para ela,
¢ até tenso vocé ver como um medico interpreta um exame totalmente diferente do outro, né!?
Ela virou para mim e falou: ‘vou te mandar para 0 hospital, vocé vai levar essa cartinha e
provavelmente vocé vai ficar por la’. E eu: ‘mas, por que?’ Ela: ‘vocé esta com uma alteragdo
renal’. Falei, tranquilo né!? Achei que era so uma coisinha de nada. Chegando no hospital
entreguei a bela cartinha. Até hoje me lembro que foi o doutor Marcos que falou para mim:
‘dé seus oculos para sua familia, suas coisas, que vocé vai subir para UTI’. Eu olhei para cara
dele e falei: ‘mas, UTI? Eu estou bem’. Ele falou: ‘ndo, vocé vai para UTI, bora para UTI .
Lembro que na UTI ele falou: ‘nés vamos fazer um exame agora para detectar em que estado
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estd seu rim’. Ja estava em fase terminal, nivel 5. Eu brinco que em 3 dias minha vida mudou,
literalmente, de ponta cabeca.

- Gabi: Vocé ndo sentia nada Artur? So a dor nas costas?

- Artur: SO sentia dor nas costas, uma dor forte, bem forte nas costas. E ai basicamente,
ele falou para mim: ‘vamos passar um cateter.’. Em trés dias ja estava dialisando na UTI. Foi
bem répido, ndo deu nem tempo, néo tive o preparo.

- Gabi: Mudanca drastica mesmo.

- Artur: Diria que foi uma porrada bem violenta, viu! Fui pego de surpresa. (Episodio
1, janeiro/2020).

As sensagdes fisicas, representadas aqui pela “dor nas costas”, sdo o primeiro aspecto
gue se manifesta com o advento da doenca. A partir do incdmodo que essa sensacdo adquire
em sua rotina e em sua capacidade de sinalizar uma alteracdo num certo estado de normalidade,
delineia-se sua trajetdria até o diagnostico e a maquina. As sensagdes corporais, nesse momento,
dao lugar aos numeros dos exames laboratoriais e estes agora revelam outras verdades sobre o
corpo. Podemos considerar que as “realidades multiplas” (MOL, 2008) que compdem a
construcdo da doenga renal cronica percorrem as experiéncias e narrativas contadas pelos
interlocutores, assim como se mostram vitais na composi¢cdo do projeto do Renalcast. A
perspectiva dos adoecidos renais, profissionais de saude, profissionais da justica e familiares se
sobrepdem em uma espécie de bricolagem dessas realidades. Diante do lugar cotidiano das
restricdes e limitagcBes inerentes a cronicidade da doenca, acredito que esse podcast possa
funcionar como ferramenta para um cuidado matizado, que se baseia no compartilhamento de
informacBes com potencial para ensinar, conectar, ressignificar e virtualizar essas experiéncias.

Parece-me ser este um bom fio condutor desta pesquisa.

1.3 O Corpo e suas Tecnologias

Os estudos do campo da salde coletiva e da antropologia da saude oferecem a
sustentacdo teorica desta dissertagdo para pensar sobre os significados culturais e seus
atravessamentos na interpretacdo das doencgas em determinadas sociedades. A doenca renal
crénica, especialmente na perspectiva dos adoecidos, ja foi alvo de estudos nessas areas e
mostram como 0 adoecimento &€ uma experiéncia social, constituida socialmente e com
repercussdes sociais. Canesqui (2007) menciona que, na vida de um adoecido crbnico, as
limitacOes se apresentam dentro do universo cotidiano, onde a duracdo da doenga exige

mudancas que serdo interpretadas como uma nova forma de vivéncia com duragdo imensuravel.
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Deste modo, como colocam Adam e Herzlich (2001), “a ideia, segundo a qual, a doenga
constitui um mediador das relagdes sociais faz pleno sentido no caso das doengas cronicas, em
virtude de suas caracteristicas especificas”. A doenca acompanhara o enfermo em todos os
aspectos de sua vida social, por isso, conviver com a patologia exige um processo de
aprendizagem que pode culminar em uma certa estabilidade dentro do espectro da condicao.
Portanto, num sentido mais amplo, essa discussdo esta ligada a forma como as diferentes
sociedades e grupos sociais interpretam suas relagdes corporais.

Rose (2013) e Rabinow (2002) referem que € atribuido ao corpo um estatuto primordial
na construcédo de identidades, sendo alvo de constante preocupacao por varias camadas sociais.
Essas novas configuragdes trazem consigo desafios e questdes que podem ser compreendidos
a luz dos papéis adquiridos pela corporeidade e os sentidos que Ihe sdo atribuidos. Deste modo,
busco trazer algumas consideracGes sobre os significados atribuidos ao corpo em nossa
sociedade referenciada pelo saber biomédico, com o intuito de refletir sobre os sentidos
acionados na experiéncia do adoecimento renal cronico; considerando, especialmente, a
identificacdo e a exposicao dessas vivéncias na producdo do material multimidia do Renalcast.
Assumo a visdo de que ndo existe realidade fora de um registro simbolico.

Lévi-Strauss (1974) é partidario dessa concepcao e afirma ser o corpo o melhor
instrumento para aferir a vida social de um povo, visto que a linguagem lhe ¢ instituida antes
mesmo daquilo que denominamos “falar”, e se exprime, evoca e suscita uma gama de marcas
e falas implicitas. Latour também enxerga no corpo algo maior do que a mera “residéncia
provisodria de algo superior — uma alma imortal, o universal, ou pensamento — mas o0 que deixa
uma trajetéria dindmica pela qual nés aprendemos a registrar e nos tornar sensiveis aquilo de
que ¢é feito o mundo” (LATOUR, 2008, p. 39). Tais abordagens me permitem pensar na
desnaturalizacdo, desconstrucdo e historicizagdo das possibilidades de ocupar um corpo e
ocupar-se dele (MAUSS, 2003). Neste sentido, a criagdo do Renalcast revela, simultaneamente,
asingularidade dos sujeitos podcasters, suas cronicidades, as particularidades da cultura na qual
se manifesta. Além disso, posso questionar se a constru¢cdo do Renalcast significaria uma
virtualizacdo da experiéncia de adoecimento para os interlocutores desta pesquisa. Essas
perguntas percorrem o desenvolvimento da pesquisa e servem como norteadores para 0S
objetivos do texto. Neste momento, levanto algumas hipdteses sobre os sentidos da experiéncia
com a doenca renal crénica e com os tratamentos substitutivos.

Durkheim (1968) define o corpo como um demarcador simbdlico, pelo qual as pessoas
sdo hierarquizadas e definidas com base em referenciais e valores culturais. Cada sociedade

possui um modelo de corpo e o processo de socializagdo acontece por meio dos usos que
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fazemos dele; o corpo funciona aqui como uma espécie de ferramenta. Mauss (2003), em
continuidade, nos fala sobre “técnicas corporais”, mostrando que elas carregam consigo uma
série de condicdes determinadas culturalmente pelas sociedades para sua elaboracdo, por isso,
Seus usos, gestos, praticas e mecanismos estdo relacionados a forma como as sociedades lidam
com este determinado corpo. Le Breton (2008) aborda a construgdo do corpo e sua formagéo
no mundo contemporaneo, mostrando como as normas corporais podem ser repensadas a partir
de novas configuracdes da vida. Para o autor, o corpo é classificado de acordo com sua
aparéncia fisica e esses padrdes estéticos sdo mediados por interesses da midia e da industria
de consumo. Nessa logica, a apropriacdo da identidade se daria pelo corpo. Berger e Luckmann
(1973) definem a identidade como uma realidade subjetiva e formada por processos sociais e
culturais. Explicam que a singularizacdo das pessoas, ou seja, a forma como vivenciam suas
vidas e se relacionam com 0s outros, acontece em consequéncia da construcdo de uma
identidade corporal. Associado a este raciocinio, os estudos atuais destacam o desenvolvimento
de praticas corporais individuais que buscam o constante aperfeicoamento (AZIZE, 2002;
ORTEGA, 2003). Nessa proposta, o corpo seria reafirmando e exaltado como valor, como
capital, como orientacdo na vida; € um “alter ego”, como coloca Le Breton (2008). Busco as
colocacBes dos autores acima, pois diante das inimeras formas de se lidar com o adoecimento
renal crénico, é através do corpo que o adoecido (re)significa 0 mundo que o envolve e sua
propria identidade corporal, sendo assim, a no¢do de vida renal serd& composta por
representacdes, imaginarios e acbes que se ddo ao longo de um processo vivencial,
caracterizado por uma temporalidade “comprida” (FLEISCHER, 2018) e que se insere numa
“cultura da qualidade de vida” (AZIZE, 2002).

O conhecimento biomédico sobre o corpo se tornou hegeménico na modernidade.
Foucault definiu o corpo como “uma realidade biopolitica, ¢ a medicina ¢ uma estratégia
biopolitica” (FOUCAULT, 2000[1979], p.80). Os debates atuais sobre as biotecnologias e as
novas possibilidades de gestdo dos limites da vida colocam que, a partir da segunda metade do
século XX, houve o desenvolvimento de tecnologias e aparelhos que propiciam a preservacao
e o prolongamento da vida. As terapias renais substitutivas sao exemplos dessa evolugdo. Nas
pesquisas sobre o adoecimento renal crénico, o enfoque no tratamento de hemodialise se
sobressai (BARROS, 2011; MATTA, 2000; LEMOS, 2014), o que também é demonstrado na
literatura internacional (MATOKA, 2013; DESSEIX, MERVILLE & COUZI, 2010); entre os
interlocutores desta pesquisa essa caracteristica também se repete e sera explorada em outro

momento do texto.
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Em dialogo com os autores Le Breton (2008) e Haraway (2009), podemos apreender a
importancia do corpo na relacdo com a doenca e em como 0s proprios adoecidos renais
entendem esse corpo dependente de um agenciamento tecnoldgico. Este corpo passa, assim, a
ser um conjunto de informacgdes médicas, culturais, tecnoldgicas e suas técnicas passam por um
processo de reelaboracdo, visto ser no corpo onde as sensagdes sdo percebidas e se configura a
experiéncia da doenca. Se consideramos que a maneira como interpretamos e reagimos as
enfermidades sdo fundamentadas em uma construcdo social, sendo uma acdo simbolica
(MAUSS, 2003), podemos afirmar que individuo e sociedade se relacionam diretamente
quando se pensa em saude e doenga, pois a cultura e as concepg¢des de corpo, doenca, salde
estdo interligadas.

A partir desses argumentos, penso sobre a relacdo corpo - maquina de dialise, visto
serem elas 0 meio terapéutico mais utilizado no tratamento da DRC no Brasil e ocuparem um
espaco importante no Renalcast, com episodios dedicados a explicacdo de especialistas sobre
seus aspectos de funcionamento, modelos, técnicas, além dos relatos de experiéncia dos
adoecidos, como no: “2 - Hemodialise/Formas de se distrair na sessido”, “3 - Hemodialise e
Fibromialgia”, “5 - Hemodialise e Lupus” “8 - HDF — Dra Ana Beatriz” e “21 - HDF — Dr.
Marcus Moreira”. Destaco estes cinco episddios por trazerem essa tematica como central,
porém as peculiaridades dos tratamentos dialiticos sdo abordadas em todos os programas, ainda
que néo seja o assunto principal.

Sentimentos ambiguos em relacdo a maquina sao compartilhados pelos interlocutores e
seus convidados. Voltando ao episodio “1 - Sou renal e agora?”, quando Gabi conta sobre um
momento de agudizacdo da doenca em sua trajetdria, Artur usa uma metafora que indica um
caminho para pensar sobre os significados que a maquina de hemodialise adquire; resgato o
trecho: “E como se estivesse morrendo afogado, literalmente, e viesse a boia”. A comparagio
de Artur sobre a sensacédo de dialisar em um momento de agravamento dos sintomas com um
afogamento é melhor compreendida pela explicagéo bioldgica do funcionamento dos rins — sua
incapacidade de excretar os liquidos do corpo leva ao acumulo em outros 6rgéos,
principalmente no pulméo, esse quadro gera complicacdes pulmonares que se manifestam em
sintomas, como falta de ar extrema e sensag&o de afogamento ou sufocamento. E deste modo
que a maquina funcionaria simbolicamente como uma “boia”; e lembremos que a propria
pergunta que inicia esse didlogo, acusa uma relacdo de intimidade, “conte seu caminho até a
maquina”. A conexdo com a maquina € defendida como uma oportunidade de continuar
vivendo. Artur, no episddio 1, pede a Gabi que aconselhe seus “seguidores, o pessoal do

conservador com expectativa de ir para a maquina”:
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- Respirar, nél? Pensar que ndo é o fim, pensar que nos estamos tendo a oportunidade
de viver mais um pouquinho, porque imagina, € o que sempre digo aos meus seguidores quando
a gente estd conversando e eles estdo muito tristes: ‘e se ndo tivesse a maquina? O que seria
da gente?’ A gente ndo estaria aqui, né!? Entdo aproveitar a chance que a gente ainda tem de
estar aqui, de conviver com a nossa familia, de poder aproveitar a vida, né!?(...) (Episodio 1,
janeiro/2020).

A oportunidade de sobrevida que a maquina de dialise oferece, exige uma contrapartida,
como coloca Gabi em um momento da entrevista que contava sobre sua rotina com a
hemodialise:

- Eu sempre digo, ndo é a melhor comparacdo, mas € o que costumo dizer: existem
doencas muito piores! Tem doenca que ndo existe uma maquina que vai te ajudar a viver.
Existem doencas que vocé tem e morre, e ndo, a maquina néo vai te fazer morrer se vocé fizer

as coisas direitinho, que tem que ser feitas, porgue tem gente que acha que esta na maquina e
vai viver a vida loucamente (Gabi - entrevista).

“Fazer as coisas direitinho” parece envolver um processo de aderéncia ao tratamento,
através da adesdo as recomendac@es dos profissionais da saude, mas principalmente, aponta
para a necessidade de se reconhecer em uma posi¢do de dependéncia com a maquina. Por isso
a relacdo deveria se constituir enquanto uma parceria de intimidade e afeto, como coloca Artur
na entrevista.

- Se vocé entra brigando com a maquina a chance de dar ruim € muito grande e é o que
acaba acontecendo. Hoje tenho essa mentalidade e tento passar para as pessoas: ‘a vida nao
acabou, vocé ndo é refém da maquina, ao contrario, a maquina é sua parceira de
sobrevivéncia. Ndo brigar para sobreviver, viver mesmo’. (...) Entdo hoje vejo por esse lado:
‘a doenga me limita em que? Eu ndo posso comer carambola, fora isso, mais nada’. Brinco
que tem muito perfil no Instagram, que a pessoa coloca que € guerreiro, eu digo que nao sou
guerreiro, porque guerreiro é quem esta enfrentando alguma coisa, eu ndo enfrento nada. A

maquina € minha parceira de sobrevivéncia, n6s ndo estamos numa batalha, eu gosto de ver
assim (Artur — entrevista).

Haraway (2008) contribui nesta discusséo, quando conta a historia de sua relagdo com
seu pai, apos seu falecimento. Ele havia sido acometido por um problema de satde ainda na
infancia que afetou sua capacidade de locomocdo, levando-o a usar cadeira de rodas e depois
muletas por toda a vida. Seu objetivo com essa narrativa é colocar em questdo a defini¢do do
que se considera um corpo eficiente, pois busca reposicionar e alargar as fronteiras entre o que
se considera eficiéncia e deficiéncia. Para a autora, nossa humanidade, ou seja, o que nos define
por humanos, estd no processo de “fazer com”, que inclui uma série de “espécies
companheiras”, como: muletas, cadeiras de roda, ou mesmo neste caso, maquinas de dialise.
Neste sentido, corpos eficientes sdo tecidos na materialidade das conexdes que reunem

elementos heterogéneos e dispares. O corpo ¢ definido no “fazendo-se com”; portanto, “ter um
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corpo” é fazé-lo por meio de “engajamentos vitais” com “espécies companheiras”. E na
perspectiva proposta por Donna Haraway, de que corpos se produzem nas e pelas relagdes, que
escolho pensar sobre o que constitui e como se constitui uma eficiéncia local e marcada na
relacdo corpo - maquina de dialise.

Por fim, gostaria de explorar a simbologia dos rins. O trabalho de Megan Matoka (2013)
examina como as crencas e representacoes sociais sobre o0s rins, ou mesmo a falta de uma forte
simbologia associada ao 6rgao, influenciam na comunicacdo e compreensdo entre paciente e
profissionais de salide no que concerne as praticas e estratégias de cuidado a serem empregadas.
Ela argumenta que existe uma grande variagdo cultural no modo como as ideias sobre 0s rins
sdo elaboradas. E traz o exemplo da China, onde o 6rgdo tém grande importancia cultural, pois
Ihe sdo atribuidos papel fundamental na manutencao da vitalidade e do equilibrio do corpo, o
que é compartilhado tanto pelos saberes da medicina tradicional chinesa, como também permeia
concepgdes populares sobre o corpo e saude, refletindo em maiores cuidados e atencédo a satde
dos drgdos, ao mesmo tempo, que acaba desestimulando a doagdo entre vivos. J& sua pesquisa
etnografica em centros de dialise no México revelou que a maioria dos pacientes com DRC no
pais ndo tinha familiaridade com os rins, suas funcdes e com fato de anatomicamente serem
dois. Neste contexto, o 6rgdo ndo possuia uma representacdo cultural marcante, que somados
as precariedades nos recursos em saude, conferiam-lhe uma relativa “obscuridade cultural”.

A entrevista que realizei com Gabi traz aspectos para pensar sobre quais representacoes
0s rins adquirem no contexto brasileiro e em como isso se relaciona com a cria¢do do Renalcast,
gue investigo, entre outras coisas, como uma ferramenta de educacdo em saude, que pode se
propor a trazer visibilidade ao lugar do érgdo para a manutencéo da saude.

- Tem sido muito legal fazer [Renalcast], porque a gente realmente tem buscado trazer
informagdes para as pessoas, porque o mundo renal, querendo ou ndo, € muito desconhecido,
né! E uma coisa grande, a gente sabe, quem é renal sabe que é grande, mas para quem nao é
renal!? Hoje mesmo atendi uma paciente que perdeu o rim e ela dizia: ‘pensei que fosse
qualquer coisa menos o rim, porque nem me lembrava que tinha rim’. Entdo, é um orgdo que
passa despercebido e muitas coisas estdo associadas a ele. E o que a gente esta tentando
mostrar, e é o que costumo dizer: ‘o nosso segundo coragdo é o rim!’ (Gabi - entrevista).

Essas questes convergem nas hipdteses que levanto sobre o Renalcast funcionar como

um veiculo de cuidado, porem, enquanto um material de formato multimidia, disponivel em
plataformas da internet e de acesso aberto para qualquer pessoa que possua acesso a rede, ele
também serve a divulgacdo do conhecimento médico/cientifico e produz efeitos sociais sobre a

construcdo identitaria, como veremos a seguir.
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1.4 Experiéncia e seus Significados: a (re)construcio de uma “identidade renal”

Matta (2000), ao realizar uma pesquisa com pessoas em tratamento de hemodialise em
uma clinica no Rio de Janeiro, demonstrou a complexidade da rede de crencas e valores que
atravessavam a experiéncia e¢ a constru¢ao da identidade “renal cronico”. Ele analisa como o
prefixo “insuficiéncia”, que compde a categorizag¢ao nosoldgica da enfermidade, dialogava com
a dificuldade que os adoecidos renais tinham em conceber o tratamento como algo permanente
e que implicava em cuidados para o resto da vida.

As questdes levantadas em torno do vocabulario utilizado para nomear a doenca logo
me chamaram a atencdo, pois desde meus primeiros contatos com a tematica, numa clinica de
hemodialise e, posteriormente, durante as pesquisas e leituras para essa dissertacao,
compreendia que o uso do termo doenca correspondia & modalidade cronica, e insuficiéncia a
versdo aguda. Recorri entdo, a classificacdo do CID 10, na qual a condicdo é definida na
categoria “N18 — Insuficiéncia renal cronica”, que se divide em outras trés subcategorias, a
“N18-0—Doenca renal em estagio final”, “N18-8 — Outra insuficiéncia renal cronica” e a “N18-
9 — Insuficiéncia renal cronica ndo especificada”. 1sso revela que, na definicdo biomédica, o
termo “doenca” esta associado ao nivel avancado de degeneracdo da funcdo renal, sendo
utilizada somente na fase denominada “estagio final” ou “terminal”, ou seja, quando ha a
necessidade imediata de substituicdo do 6rgao através de uma terapia renal (hemodialise, dialise
peritoneal ou transplante). Essa fase tem como principal caracteristica a irreversibilidade!’ da
condicéo.

Na entrevista com Artur, perguntei-lhe sobre seu processo de descoberta da doenca
renal. Ele me respondeu de modo bastante parecido com a sua descri¢do no episédio 1, sobre
seu caminho até receber o diagnostico, mas, acrescentou algumas percepcbes sobre as
expressoes utilizadas pelo médico no momento de comunicar o resultado de seu exame.

- Ele [médico] falou: ‘vamos precisar investigar, porque aparentemente vocé estd com
uma insuficiéncia renal’. Falei: ‘beleza, vamos la!’. Subi para a UTI e la ele falou: ‘vamos
fazer um exame agora para detectar o tipo de insuficiéncia renal, se é aguda ou cronica’. Falei:

‘vamos nessa!’. Ele pegou o ultrassom, levou até a UTI, fez os exames e falou: ‘infelizmente é
cronica, vocé estda com uma faléncia renal terminal’. Alias, € um termo bem ruim, né?! A pessoa
ouve insuficiéncia renal terminal e acha que estd morrendo, mas ndo, quem esta morrendo € o
rim, ndo é a pessoa (Artur - entrevista).

17O transplante renal, ainda que também se configure num tipo de tratamento substitutivo, pode borrar os
contornos da ideia de irreversivel, conforme demonstra o trabalho de Roso (2016).
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A narrativa de Artur indica que os significados acionados com o uso da palavra
“terminal” se associam a ideia de morte eminente do individuo, o que seria em sua perspectiva,
“um termo bem ruim” para descrever o resultado do exame que anuncia seu quadro de saude.
Ja a palavra “insuficiéncia” parece estar vinculada a nocdo de uma ineficiéncia localizada nos
rins, em sua capacidade de realizar suas func¢des fisiologicas, mas ndo na totalidade do
organismo. A ineficiéncia dos rins ocorreria devido a um processo de degeneragdo (de
temporalidade aguda ou crénica) que culminaria com a sua “morte”; “quem esta morrendo € o
rim, ndo é a pessoa”. O “rim” insuficiente ndo representaria a insuficiéncia da totalidade do
corpo. Assim, de modo diferente do cérebro que adquire centralidade para uma certa concepcao
de pessoa no imaginario contemporaneo ocidental (AZIZE, 2010), a simbologia dos rins ou “do
rim”, mais utilizado pelos interlocutores, mostra uma dindmica que ora toma o todo pela parte,
ora toma a parte pelo todo. O que parece se relacionar com a pouca visibilidade cultural do
0rgdo e a estreita relacdo que o adoecimento renal cronico estabelece com as biotecnologias,
radicalizando os proprios limites do que se considera corpo/ndo corpo, vida/nédo vida.

Os estudos sobre a figura emergente do “sujeito cerebral” (ZORZANELLI & ORTEGA,
2010) ou do “cerebralismo” (AZIZE, 2010) se dedicam a uma série de discursos, praticas e
formas de pensar a si mesmo e ao outro, que se baseiam numa nocao de que o cérebro é o 6rgao
principal para a constituicdo de nossa identidade, seja ela considerada saudavel ou doente. Em
contraponto, aqui sugiro um deslocamento importante: de condi¢do necessaria para a
manutencdo da vida, os rins passam a ser compreendidos como 6rgdos substituiveis, visto que
as maquinas de dialise realizam suas funcdes e permitem a continuidade da vida. Logo, acontece
um processo de (re)construcdo da identidade que passa pela equalizacao entre a condigéo de ter
uma doenga, e apesar disso, € com isso, continuar “vivendo” por meio de uma maquina e ndo
“sobrevivendo ou morrendo”, como € colocado por Gabi e Artur nas respectivas entrevistas.

- A gente vem trazendo essa ideia tanto para paciente, gente leiga, como para
profissional de saude, para aprender mais sobre o mundo renal. Tem uma frase que eu e Artur
usamos muito que é: ‘Ndo sobreviva, viva!’ Porque tem muita gente que fala: ‘estou
sobrevivendo aqui nessa hemodidlise, nesse problema renal’. E ndo, a gente esta vivendo!
(Gabi - entrevista).

- Entdo, vocé entra numa sala [hemodiélise] onde, basicamente, ndo vou falar 90%,
mas 70% dos pacientes sdo idosos e fala: ‘putz, estou ferrado, morri!” E o primeiro
pensamento, né! Mas depois vocé vai vendo que é extremamente administravel, que é
extremamente adaptavel e que vocé pode viver tranquilamente. Eu acho que essa € a principal
questdo, brinco com a frase que a gente fala no podcast: ‘Ndo sobreviva, viva!’ (Artur -
entrevista).
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Portanto, arrisco dizer que, neste caso etnografico, a “identidade renal” que se expressa
na categoria vida renal e no prefixo “renal” do nome do podcast se refere a uma relagéo de
intimidade e parceria com as maquinas de dialise, 0 que ndo necessariamente esta em dialogo
direto com a representacdo cultural dos rins. O sujeito renal é, dessa forma, constituido na
materialidade da relagdo com as biotecnologias. A partir disso, posso dizer que o Renalcast
funciona como um espago de sociabilidade que se constitui em torno de uma cultura identitaria,
pois é construido na interacdo entre os membros criadores, ouvintes e convidados, com trocas
de experiéncia, de informacédo, apoio, compreensdo e o fortalecimento de um sentido de
pertencimento a determinado grupo social, os “Renais”.

Frossard e Dias (2016) discutem que, nas duas Ultimas décadas, estudos sobre o
fendmeno em salde onde os doentes, familiares e cuidadores se organizam em associacdes e/ou
movimentos sociais em busca de respostas as suas necessidades, ganharam destaque. Essas
reivindicacbes estdo embasadas no conhecimento adquirido na vivéncia com a doenga
articuladas aos saberes biomédicos, que, quando compartilhadas em grupos, geram algum nivel
de reflexividade contribuindo para ampliacdo do conhecimento sobre a doenca e no grau de
autoridade que o adoecido, familiar ou cuidador possui. O conhecimento experiencial prioriza
aspectos praticos e emocionais que sao, muitas vezes, negligenciados no repertério biomédico
isto acaba funcionando como um motivador para formagdo de grupos de ajuda mdutua,
associacOes de pacientes e movimentos sociais em salde. A diferenca entre esses coletivos esta
no modo como se alinham ou se opdem ao saber biomédico. O projeto do Renalcast demonstra
uma aderéncia e valorizacdo do conhecimento biomédico e cientifico, portanto, cabe retomar o
historico da formacao desses grupos de pacientes.

Rabeharisoa (2008) explica que historicamente existem trés momentos que ainda hoje
convivem: o primeiro se refere aos grupos de autoajuda ou ajuda matua, formados ao longo das
décadas de 1950 e 1960, com inspiragdo no modelo dos Alcoolicos Andnimos. Estes foram
formados por portadores de doencas cronicas que buscavam desenvolver habilidades na gestdo
da doencga por meio do compartilhamento de suas experiéncias, visto que as experiéncias
subjetivas eram valorizadas enquanto um conhecimento legitimo. O segundo surgiu ao longo
das décadas de 1960 e 1970, inspirado pelos movimentos sociais nos Estados Unidos, 0s
chamados ‘advocacy group’ (grupos de advocacia), formados, sobretudo, por pessoas
estigmatizadas em virtude de sua condi¢do. Buscavam a afirmacdo de uma identidade a partir
de sua condicdo e a mobilizacdo de representantes da autoridade para a garantia de seus
interesses. Os grupos de advocacia criticam os de ajuda mutua por entenderem que suas agdes

e preocupacdes sO alcancam aos proprios pares, por isso ndo hd uma ampliacdo e
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contextualizacdo das condi¢Ges em que a doenga e 0 estigma se desenvolvem. O movimento de
pessoas com deficiéncias sdo exemplos de grupos de defesa, pois adota uma postura critica
sobre a biomedicina e 0s excessos na medicalizacdo do corpo e da vida. Neste espectro, o
ativismo de pessoas diagnosticadas com Sindrome de Asperger, um tipo especial de autismo de
alto rendimento funcional, questiona o status patoldgico da condi¢do e defendem que nédo se
trata de uma doencga ou déficit, mas sim, de uma caracteristica ou diferenga corporal a ser
respeitada, tal qual a diversidade sexual e étnica. O debate esta pautado no que se denomina de
“neurodiversidade” (ORTEGA et al, 2013).

Jé o terceiro modelo de grupos de pacientes surge na década de 1980, e ao contrario dos
grupos de advocacia, que por vezes se opdem ao conhecimento biomédico, estes grupos buscam
tratamento para as doencas raras, letais e sem diagnostico, realizando acGes para tornar essas
condicdes visiveis a sociedade. Trés aspectos se destacam neste modelo: os conceitos de
“movimentos de saude corporificados”, “ativismo baseado em evidéncias” e o papel central da
internet. Isto se deve ao fato do meio virtual ser a principal via de compartilhamento dessas
experiéncias, da elaboracao de hipdteses interpretativas sobre as relagdes entre causas e efeitos
dos tratamentos e por ser um canal para o encontro entre ativistas e pesquisadores em possiveis
colaboragbes (RABEHARISOA, 2008). A ideia do “movimento de saude corporificado”
(Embodied Health Movements) é ir além de lutar por questbes mais tradicionais em salde,
CoOmO: 0 acesso equitativo aos servicos de saude, melhorias no oferecimento do cuidado e a
correcdo de desigualdades sociais; e trazer para o centro das a¢des: 0 corpo e a experiéncia do
doente, novos desafios ao conhecimento biomédico e a associacdo entre ativistas e
pesquisadores. Na esteira dessas préaticas, Rabeharisoa et al (2013) destacam a acdo de
associacOes de pacientes em paises Europeus para que estes fossem incluidos em pesquisas
clinicas. Ja a expressdo “ativismo baseado em evidéncias” (Evidence-based Activism) foi
desenvolvida ap6s a andlise de grupos de pacientes/familiares que articulam o conhecimento
adquirido pela experiéncia de adoecimento com o conhecimento biomédico, para terem
participacao na rede de especialistas e trazerem para a discussdo aspectos relevantes para seus
interesses. Suas questdes sdo consideradas uma “evidéncia” no momento em que coletam e
organizam seu cotidiano com a doenca, apontando pontos negligenciados pelo saber
biomédicos. O autor refere que este conhecimento, subjetivo e empirico, vem sendo coletado
tanto em grupos na internet, como através questionarios formais de pesquisa, produzindo um
levantamento que permite a ampliacdo e reformulagéo do que se compreende sobre a doenga e

suas caracteristicas.
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Rabinow (2002) denomina essa nova forma de atuagdo de biossocialidades,
caracterizada pela aproximacdo de pessoas em torno de interesses em comum, e um “status
somatico ou genético partilhado” (ROSE, 2013, p. 193). As bioidentidades, identidades
compartilhadas em torno de classificacdes biomédicas, sdo fruto dessas relacdes e colaboram
para o surgimento de novos atores sociais que se destacam pela busca de informacdes sobre
diagndsticos, sintomas, medicamentos, tratamento e exames. Epstein (1995) destaca 0s
pacientes experts entre as possibilidades de bioidentidades, onde eles se apropriam da
linguagem biomédica para se tornarem atores criveis perante a autoridade médica e, ao
adquirirem grande conhecimento sobre a doencga, assumem a posicdo de representantes em
debates e pesquisas em salde. Os conhecimentos produzidos por esses pacientes teriam como
diferencial ao saber médico a carateristica de ser experiencial. Rabeharisoa e Callon (2004)
definem os especialistas em experiéncia (expert in experience) por pacientes e/ou familiares
que coletam, organizam e fazem circular as informacdes sobre a doenca, muitas vezes, restritas
a esfera privada e ausentes na literatura médica, pois deste modo, conseguiriam criar
informacBes e mobilizar o interesse publico e especializado para suas demandas em politicas
publicas e pesquisas.

Tais fendmenos colocam em debate 0 que se pode denominar expertise e experiéncia.
A terceira onda dos estudos sociais da Ciéncia, nomeados estudos de expertise e experiéncia
(COLLINS; EVANS, 2002), propde a analise da propria natureza da expertise, argumentando
que esta ndo se refere apenas ao reconhecimento institucional, mas em habilidades reais
adquiridas pela experiéncia, portanto seria ao mesmo tempo formal e performativa. Essa
acepcao amplia a rede de expertise, pois inclui tanto os experts por atribui¢do formal quanto
aqueles que possuem conhecimento experiencial, mas ndo possuem credenciais institucionais,
chamados por Epstein (1995) de “experts leigos”. Os estudos deste campo problematizam a
questdo da expertise no contexto de um novo regime de relacGes entre ciéncia e sociedade.

Este novo regime de relagbes € proposto por Rabeharisoa e Callon pela nogdo de
coproducdo, visto que ha uma ampliacdo do dialogo entre cientistas e grupos de interesse
especificos, como as associacdes médicas, de pacientes, empresas farmacéuticas, que realizam
e projetam agdes em conjunto. Os autores colocam que a coproducdo envolve por um lado a
“emergéncia de acdes coletivas” e a “formacdo de novas identidades”, e por outro, a
“constru¢do de objetos de interesse compartilhado que ndo poderiam ter emergido sem essas
acoes coletivas” (RABEHARISOA; CALLON 2004, p. 148). Dessa forma, os estudos sobre

expertise oferecem ferramentas para explorar os processos de construcdo do conhecimento
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resultantes da colaboracdo de grupos especificos e cientistas, e os efeitos sociais e identitarios
que tais processos colaborativos produzem.

Penso que a ideia de coproducao faz sentido no caso do Renalcast e também contribui
para a compreensdo de outras nuances deste processo. A internet é definida como um
importante recurso para essas novas formas de acédo, interacdo e na busca por conhecimento,
influenciando a maneira como as pessoas lidam consigo mesmas, com as doencas e Seus corpos
(GIDDENS, 1991; ROSE, 2013). Dessa forma, considerando o carater hibrido dos podcasts,
fruto de dois meios, o radiofonico e o online, acredito que o Renalcast pode funcionar e
potencializar a formagdo de uma rede de cuidados que borra as barreiras entre o online e 0

offline, assim como, tensiona a autoridade sobre os discursos de salde e doenca.
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2 A FEITURA DO RENALCAST: DIVULGACAO CIENTIFICA, AJUDA MUTUA E
VISIBILIDADE IDENTITARIA

A construcdo do Renalcast como objeto de pesquisa se deu de modo flutuante.
Inicialmente encarei a proposta de estudar um podcast apenas como um ponto de partida para
acessar narrativas de pessoas com doenca renal crénica. Até que eu me convencesse que tinha
diante de mim uma faceta pertinente sobre essa experiéncia de adoecimento, percorri um
caminho de idas e vindas no encontro com os interlocutores, com uma bibliografia pertinente
ao assunto, com o0s processos académicos obrigatorios, com a participacdo em debates com
pesquisas afins e na apresentacdo do projeto em um congresso, gerando novas perguntas e
inquietacBes. Dessa forma, apresento neste capitulo o resultado dos avangos e recuos que
compde o processo de investigacdo. Comecgo com a breve descrigdo do contexto e dos interesses
gue me mobilizaram a desenvolver a pesquisa no ambiente online; em seguida, discorro sobre
algumas perspectivas tedricas, percep¢des sobre o campo e experiéncias com os interlocutores
com o objetivo de caracterizar o objeto deste estudo.

Com o término da especializacdo no programa de residéncia e o inicio do mestrado, me
vi afastada da rotina hospitalar e da clinica de hemodialise. Senti a necessidade de manter
alguma forma de contato com este universo social, a0 mesmo tempo me interessava estranhar
as experiéncias anteriores. Diante de uma nova rotina, busquei o recurso mais acessivel naquele
momento, as redes sociais na internet, com suas diversas comunidades virtuais, blogs e perfis
pessoais. A principio, assumi a atividade como temporéria e apenas para me manter proxima e
atualizada do objetivo de encontrar pessoas ou grupos que falassem sobre suas experiéncias
biograficas com a enfermidade renal. Nas buscas, encontrei alguns grupos no Facebook, um
deles denominado “Eu fago hemodialise”, com quase 25 mil seguidores, aberto e publico a
todos os usuérios. Acompanhei por cerca de quatro meses suas publica¢des, que exibiam relatos
e imagens de diversas situa¢es do cotidiano, como fotos durante a sessdo de diélise no estilo
selfie, trocas de informagdes sobre os medicamentos, alimentos e 0s tipos de terapias renais. As
interacdes evidenciavam um sentido de pertencimento, como se pode ver nas adaptacdes de
aplicativos de relacionamento para as especificidades do grupo, caso do “Tinder renal”8. No

grupo “eu faco hemodialise”, eram feitas publicagdes na propria pagina do Facebook, onde os

18 0 Tinder ¢ um aplicativo de relacionamentos que combina pessoas a partir de um “match” — termo usado quando
ocorre o0 interesse mutuo entre dois usuarios. Para tanto, cria-se um perfil com nome, fotos e idade, a lista de
pretendentes sera definida pelas preferéncias e localizagdo geogréfica.
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integrantes postavam além das fotos, idade e localizacdo, o tipo e o tempo que estavam em
tratamento renal, e demonstravam o interesse amoroso/sexual curtindo e comentando nas fotos
dos participantes. Sendo reciproco, ha a troca de numeros de telefone e a continuidade em outro
aplicativo, 0 WhatsApp. Essa passagem me permitiu acessar outras formas de discursividades,
sem duvida atravessadas pelos discursos oficiais e biomédicos, mas que confrontaram minhas
proprias percepgdes. Isso foi determinante na opgdo de seguir com a pesquisa fora de um
ambiente terapéutico formal, ao contrario do que se pretendia inicialmente. Ainda que a
proposta seja anterior ao contexto da pandemia de Covid-19, revelou-se uma opcao
metodoldgica bastante adequada, levando-se em conta as implicacbes que as medidas de
distanciamento social teriam no desenvolvimento da pesquisa.

Ainda no ano de 2019, quando me aproximei do adoecimento renal crénico enquanto
objeto de pesquisa, a influéncia e a forca de grupos e perfis na rede social Facebook era
consideravelmente maior. Atualmente, quando visitei a pdgina mencionada, foi possivel
perceber que o volume de postagens e de interacbes diminuiu ou cessou completamente.
Entretanto, isso ndo significa que as discussbes a respeito da tematica da doenca tenham
cessado; ao invés disso, elas migraram para outros espacos, uma vez que é possivel encontrar
diferentes perfis no Instagram que tém como foco produzir e disseminar informagdes sobre 0s
mais variados aspectos da doenca renal cronica. Foi acompanhando pessoas que tinham a
iniciativa de compartilhar suas experiéncias nesta rede social que me deparei com o perfil de
Gabi; o @decidi.viver foi um dos primeiros com o0s quais tive contato, visto seu consideravel
namero de seguidores (mais de 10 mil) e a quantidade e constancia de postagens com essa
tematica (cerca de 300 publicacBes). No final de janeiro de 2020, ela anunciou através dessa
pagina sua participacao e a estreia do podcast “Renalcast: falando sobre vida renal”, juntamente
ao perfil de Artur (@arturnetto) e do proprio projeto (@renalcast), com a seguinte postagem:

- Amigos renais cronicos, criamos um podcast onde vamos abordar assuntos sobre a vida
do renal em geral, direitos dos pacientes, nutricdo e muito mais! O episodio O foi ao ar e esta
disponivel em trés plataformas onde vocés podem nos acompanhar. Teremos também
convidados semanais (tanto profissionais, como pacientes). Duvidas, sugestdes, estamos
abertos para receber! Conto com vocés! (@renalcast, 18 janeiro de 2020).

A partir deste convite, os episodios foram sempre divulgados através de paginas criadas

para 0 projeto no Instagram e no Facebook. Os perfis pessoais dos apresentadores e dos
convidados de cada programa também cumprem essa tarefa. J& o contetudo dos episddios fica
disponivel em trés plataformas de streaming, Spotify, Deezer e YouTube. Este ultimo, em geral,

ndo é utilizado para disponibilizar podcasts, porém, neste caso, tem uma funcdo importante,
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visto que se trata de uma midia relativamente nova e ainda desconhecida para uma parcela do
publico-alvo. Segundo Gabi, quando Artur propds o podcast,

- Eu falei: “Um podcast? O que a gente vai falar num podcast?’ Ele respondeu: ‘E tipo um
radio’. Eu falei: ‘Entdo esta bom, mas onde o pessoal vai ouvir? Da para ouvir no YouTube
também? Porque é uma ferramenta mais pratica, todo mundo tem para ouvir’. E ele: ‘Entdo
vou colocar la também!’ Sempre que a gente vai divulgar, muita gente ndo sabe o que é, entdo,
sempre divulgo assim: ‘se vocé quiser eu mando o link do YouTube e vocé escuta la’. A maioria
das vezes encaminho o link para as pessoas, porque elas realmente ndo sabem que tem que
baixar o aplicativo, o Spotify, o Deezer, essas coisas para ouvir. Agora a pouco falei com uma
mulher, uma senhora que é renal: ‘A senhora ouviu o programa? Ah minha filha, eu ndo sei o
que € isso ndo. Mas a senhora tem YouTube? Tenho, vejo tudo 14, vejo as receitas, vejo tudo.
Eu disse: Entdo, a senhora vai assistir agora!’ Mandei o link e ela conseguiu ouvir, porque
realmente € um nome diferente e tem gente que nem sabe o que é.

A mediagdo tecnoldgica em comunicacgéo vem sendo defendida como estrutural, visto que
a cultura de midia se mostra efetivamente envolvida nos processos de constituicdo da sociedade
e nas formagdes culturais (SACRAMENTO, SANCHES, 2019). Tal quadro foi intensificado
no ultimo ano devido aos efeitos e adaptacdes emergenciais provocados pela pandemia de
corona-virus. As medidas recomendadas de distanciamento social implicaram em uma
realocacdo de grande parte das atividades diarias para o espaco doméstico, onde as ferramentas
tecnoldgicas que permitem conexdo remota ganharam ainda mais espaco, isto €, ao menos para
uma parcela da sociedade. Segata (2020) refere que ja viviamos uma intensificacao das relacoes
online mediadas por midias digitais mdveis, como 0s smartphones, em que, num curto espaco
de tempo, a sociabilidade foi sendo colonizada por uma série de artefatos e espacos de interacdo
que estabelecem um novo Iéxico nos modos e interfaces de comunicagdo. Essas midias, no
entanto, sdo apropriadas de forma desigual pelos grupos sociais, em decorréncia do digital ser
mediado por categorias de diferenciacdo, do préprio formato de acesso e consumo e pelas
trajetdrias geracionais e biograficas dos usuarios.

Essas transformacdes nas dindmicas de sociabilidades repercutiram no interesse por novos
formatos de interacdo e compartilhamento de informacao, que se inserem em um contexto mais
amplo de disputa pela verdade e de deslegitimacdo das instituicGes de producdo, validacao e
difusdo de conhecimentos qualificados. O cenério revela a complexidade da intersecgdo entre
desigualdades sociais e digitais, que se materializam no modo como diferentes sujeitos e
instituicbes conduzem suas praticas discursivas (CESARINO, 2019). Essas questdes ja foram
abordadas por Foucault (1997) em torno do que ele denomina de uma “vontade de saber”. Neste
sentido, pergunto-me sobre as potencialidades e os limites do Renalcast enquanto uma
ferramenta de midia para educagdo em salide que visa compor o cotidiano e a sociabilidade dos

sujeitos com doenca renal crénica, familiares, cuidadores e profissionais de saude. Isto implica
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em retomar algumas questdes de um campo em ascensdo na area social em salde, o da
popularizacdo de informacgdes cientificas e o impacto da internet na experiéncia de pessoas
portadoras de doencas (ORTEGA et al, 2013).

Em meados dos anos 1990, a difusdo da internet possibilitou a comunicacgéo virtual entre
Seus UsUarios, o que alterou a experiéncia da doenca para muitos pacientes e cuidadores, visto
que facilitou o compartilhamento de informagdes sobre assuntos que antes eram mais restritos
ao ambito privado dos consultérios, casas e hospitais. O contato virtual abriu possibilidades
para que essas pessoas pudessem partilhar informacdes e experiéncias sobre a doenca. De
acordo com Conrad e Stults (2010), os usos da internet com esta finalidade conta com um
publico crescente, formado, sobretudo, por pessoas com doengas estigmatizadas, cronicas,
debilitantes, controversas e desconhecidas pela biomedicina em sua etiologia. As redes sociais
com seus perfis pessoais, grupos, blogs e foruns sdo fontes disponiveis para o compartilhamento
e a multiplicacdo dos conhecimentos adquiridos no cotidiano de adoecimento. Blumenthal
(2002) comenta que uma nova economia de informagdo sobre a doenca é gerada com a
divulgacdo de taticas para seu manejo e pelo posicionamento dos profissionais de salde nesses
espacos, 0 que sugere que a comunicacao online dos pacientes coloca em questao a autoridade
exclusiva da figura do médico como detentor e transmissor de informagdes sobre saude e
doenca.

Dessa forma, o projeto do Renalcast, enquanto um produto multimidia voltado para as
tematicas associadas ao adoecimento renal crénico, permite acessar um mosaico de
informac@es que incluem a maneira como os pacientes lidam e compreendem sua condicdo de
salde, além dos usos diversos que a rede online e a ferramenta podcast oferecem em termos de
divulgacdo de saberes cientificos e experienciais e seus possiveis desdobramentos em formas
de ativismo em saude. A popularizacdo de informages cientificas e 0 modo como elas sdo
recebidas e utilizadas pelo publico pode afetar diretamente na formulagéo de politicas publicas,
visto que o modo como as doengas sdo percebidas e representadas socialmente tem
consequéncias diretas sobre a propria experiéncia do adoecimento, sua legitimidade social e no
cuidado investido pela pessoa adoecida, seus pares, profissionais de saude e pelos sistemas de
salde. Portanto, articulo ao longo deste capitulo o papel da internet em trés aspectos da criacdo
do Renalcast: no encontro entre seus criadores e convidados, na confec¢do em si do material
dos episadios e na divulgacdo e interagdo com 0s ouvintes.

Nessa acepcéo, proponho que a internet permitiu a formagdo de um grupo autodenominados
“renais”, para trocas de experiéncias e informagdes, que se desdobrou na iniciativa de produzir

um podcast com essa tematica. A acdo dos membros deste grupo revela particularidades da
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relacdo médico-paciente (GARBIN et al, 2008) e seus efeitos na ideia de (auto)cuidado e
decisdes sobre tratamento (VAN UDEN-KRAAN et al, 2009), demonstrando a fluidez das
fronteiras entre o online e o offline.

Madeleine Akrich (2010) traz uma contribuicdo com um ensaio a respeito de féruns de
discussédo sobre partos na internet e associagdes de pacientes na Franca. Ela mostra que muitas
destas associac¢des foram criadas logo apos a participacao de seus fundadores em grupos virtuais
de ajuda mutua, lugar onde ha grande interesse pelo conhecimento cientifico. Os grupos
investigados formavam eficientes espacos de aprendizagem, pois colaboravam para um
processo de comparacao entre experiéncias pessoais, dados cientificos e praticas de cuidado.
Logo, os participantes se tornavam capazes de desenvolver uma visdo critica e mais politizada
sobre suas acdes. Na perspectiva da autora, a informacao em formato digital seria favoravel a
um processo de reflexividade por facilitar o confronto entre as mensagens sobre um mesmo
assunto, do mesmo modo, que a diversidade de participantes colaborava para a conexao entre
os saberes cientificos e experienciais. Apresenta, como exemplo, procedimentos médicos que
tiveram sua eficiéncia contestada apos o depoimento de pacientes sobre suas experiéncias mal
sucedidas. Juntamente a isso, houve a divulgacdo de dados comparativos de outros paises, da
literatura cientifica e a da opinido de profissionais contrarios ao método; o contetdo das
mensagens promoveu O questionamento dessas praticas. O estudo concluiu que foi o
entrelacamento entre os dois tipos de conhecimento, o experiencial e o credenciado, que
permitiu as pessoas se sentirem escutadas e suas reivindicacdes legitimadas diante da autoridade
médica. Os grupos na internet, ao formar uma rede de compartilhamento de experiéncias e de
sensibilizacdo politica, favoreceram a criacdo de associacdes de pacientes, que se pautavam na
articulacdo entre ciéncia e politica na busca por apoio e mobilizacdo de suas causas.

Desde a sua idealizacdo até o desenvolvimento dos episodios, hd uma intensa circulagdo
entre os meios online e offline no Renalcast. Dentro do contexto online h4 ainda uma
sobreposicdo no uso de plataformas digitais (WhatsApp, Instagram, Facebook, Spotify,
Youtube, Deezer) e de tipos de ferramentas de midia (som, imagem, texto, video), que se
complementam e se convertem em informacdo ao publico. Artur e Gabi contam que se
conheceram pelo Instagram ha& cerca de trés anos e, desde entdo, mantiveram contato
principalmente por meio de grupos no WhatsApp. O primeiro, chamado “Ser Renal”, ¢
administrado por Gabi, e, segundo ela, foi criado com o intuito de conhecer outras pessoas na
mesma condicdo e compartilhar suas experiéncias. Artur afirma que foi por meio das interagdes
entre 0s membros deste grupo que identificou necessidades em comum, disparidades no acesso

a informacdes sobre a doenca e a falta de respostas a tais demandas.
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- Eu percebia muitas ddvidas, muitas coisas que ndo vou falar que sdo bobas, mas
coisas simples, coisas basicas mesmo, de direito, muita gente angustiada, com insegurancas.
Falei: ‘esse pessoal ndo tem onde recorrer’. Ai veio aquela ideia: ‘o que ¢ muito proximo das
pessoas até hoje? O rddio!’ Entdo, vamos no similar, um podcast! As pessoas preferem ouvir
a ler (Artur — entrevista).

Ele conta que, quando decidiu levar adiante a iniciativa de fazer o podcast, criou um grupo
especifico no WhatsApp para o projeto.

- Falei com a Gabi que ia criar o grupo do Renalcast com uma intencéo Unica, ndo é um
grupo de bate-papo, ndo é essa a intengdo. A nossa intengdo € ter um grupo de apoio ao renal,
nos temos psicdloga renal, temos advogado renal, temos nutricionista renal. Entdo, esse grupo
virou uma rede de auxilio mesmo. Por exemplo, tem trés mocas no grupo que sdo filhas de
pacientes, elas trouxeram muitas duvidas, uma delas falou: ‘putz, o cateter do meu pai esta
sangrando, o que eu fagco?’ Ja veio uma paciente que é enfermeira e renal e falou: ‘comprime

assim, assado, se ndo parar de sangrar em tanto tempo volta para o hospital’. Entdo, vocé
percebe que criou uma rede de apoio, uma coisa que fazia falta, né! (Artur — entrevista).

Gabi contou durante a entrevista outras fungdes desse grupo no préprio processo de
confec¢do do podcast, ja que os membros participam e colaboram ativamente nas escolhas dos
assuntos a serem tratados em cada episddio. “A gente pergunta: 0 que vocés gostariam de
aprender, de saber, de ouvir? Vamos trazer para vocés!”. Ou entao, “vemos 0 que eles estdo
discutindo mais e o que pode chamar mais a aten¢do”. O grupo também funciona como uma
espécie de bastidor das gravacGes do programa, como Artur relatou em entrevista feita durante
a pesquisa: “Tem horas que estamos gravando no Skype e conversando no grupo do WhatsApp.
Faz tal pergunta! Fala tal coisa!”.

Os trabalhos de Roso (2016) e Mercado-Martinez et al (2019) discutem a participacao
e a formacdo de grupos virtuais de pessoas com doenca renal crbnica através de plataformas
digitais, como Facebook e YouTube. Ambos destacam a necessidade de explorar a diversidade
dos usos das redes sociais por este publico especifico e seu potencial colaborativo entre 0s
participantes. ldentificaram que as preocupagdes e praticas de autocuidado, que cercam o
desenvolvimento de habitos, estilos de vida e adaptacdes as restricdes e limitacdes da doenca,
se estendiam para os outros membros do grupo na forma de ensinamentos e trocas reciprocas,
0 que resultava num processo de reflexdo sobre 0 modo como seguiam suas vidas e no estimulo
a adesdo as recomendagdes meédicas. Portanto, considerando o potencial heterogéneo dos usos
dos recursos digitais, associados aos dados analisados, que apontam para a circulacdo entre
diferentes midias que constituem parte de uma rede sociotécnica, retorno ao fio que conduz as
analises nesta pesquisa, que compreende o Renalcast como uma ferramenta para um cuidado

matizado, fundamentado no compartilhamento de informagdes e com eventual capacidade para
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ensinar, conectar, ressignificar e virtualizar essas experiéncias. Assim, dedico o proximo topico

as peculiaridades da midia denominada podcast.

2.1 Podcast: uma ponte entre dois mundos

“Ola, pessoal, eu sou 0 Artur Netto”. “Eu sou a Gabi Moreira, e esse é 0 Renalcast”.
“Bom dia, boa tarde, boa noite, boa madrugada! Assim, encaixa em qualquer momento que
vocé esteja ouvindo. Sejam todos bem-vindos!”. Essa frase seguida de acordes musicais com
efeitos de edicdo € parte da vinheta de abertura dos episddios, lan¢ados a partir de janeiro de
2020. Artur contou em entrevista como teve essa ideia.

- No dia 15 de agosto de 2019, as 04:26 da manh4, esta anotado no meu notes'®: ‘criar
podcast renal e falar com a Gabi’. Nos comegamos a conversar sobre desenvolver esse projeto,
mas ficou no papel. Em dezembro falei com ela: ‘vamos langar esse podcast no ano que vem e
colocar no ar’. No dia 17 de janeiro de 2020 falei com a Gabi: ‘é hoje! Vamos gravar? Vamos
colocar no ar e ver no que da, vai ser uma experiéncia! .

Como foi explorado no capitulo 1, Artur narrou que seu objetivo ao criar 0 Renalcast,

era “levar 0 maximo de informacdo possivel para 0 maximo de gente possivel”. Ja Gabi,
descreveu que aceitou participar, pois almejava “apresentar as coisas do mundo renal ¢ mostrar
que era possivel viver”. A conjugacdo desses propositos tem o online como o locus de
intercruzamento de maltiplas vivéncias que, de certo modo, posso dizer que ja vinham se
realizando nos grupos de WhatsApp e nos perfis do Instagram. Na qualificacdo desta pesquisa,
a banca levantou a questdo sobre o que seria dito no podcast que ja ndo fosse falado em outros
contextos. Logo, o porqué de um podcast? Essa pergunta permaneceu comigo desde ent&o.
Nesta se¢do, buscarei investigar possiveis respostas a questdo relativa a especificidade do
podcast, no que diz respeito as sociabilidades produzidas ou estimuladas por esta tecnologia,
considerando o uso de outras plataformas digitais de comunicacao e disseminagao de contetdo
por parte de sujeitos renais — fazendo aqui uso de uma constru¢do muito comum neste contexto
para me referir as pessoas engajadas no Renalcast — seja como criadores, participantes dos
episodios ou ouvintes. Antes, contudo, passarei por uma breve contextualizacdo historica do

desenvolvimento e disseminacéo da tecnologia do podcast.

19 Aplicativo de celular para fazer anotagdes.
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A revista BBC? noticiou que a instituigdo responsavel por um dos dicionarios mais
antigos e renomados do mundo, o Oxford American Dictionary, anunciou podcast como a
palavra do ano em 2005. A eleicdo se baseia na escolha de uma palavra que reflita o ethos
daquele periodo, ou seja, um termo que expresse 0s costumes e habitos culturais e
comportamentais que foram estabelecidos ou reforcados naquele ano. A selecdo também
considera o potencial que o vocadbulo possui de se firmar como algo duradouro. O que neste
caso se concretizou: em meados da década de 2010, o formato se consolidava como um
fendmeno internacional.

Essa ferramenta de midia surgiu da cultura de blogs que passaram a compor 0s textos
publicados em suas paginas com links de &udios como forma de complementar o contetdo
(BENSON, 2019). Os podcasts sdo definidos como uma transmissao de audio online, cuja
principal caracteristica é seu formato de producéo direta e atemporal, denominado podcasting.
Segundo Berry (2006), a versdo conhecida atualmente é uma criagdo do estadunidense Adam
Curry em 2004, e tem alcangado um significativo crescimento nos ultimos anos, tanto em
termos de diversidade de programacdo, quanto em numero de ouvintes. O termo podcasting
designa a pratica de producdo e distribuicdo de arquivos, e podcast define os programas e
episodios.

Sua origem é marcada pela crenca de que a internet permite a democratizacdo dos
discursos que, somados ao “impulso de existir e criar nos proprios termos de cada um” (QUAH,
2019), promoveram na ultima década um aumento substancial de sua pratica e consumo. Dessa
forma, grande parte surgiu por iniciativas pessoais e voltadas a nichos pouco valorizados pela
midia tradicional logo, muitos podcasters séo originalmente ouvintes que resolveram fazer seus
préprios programas. Seu conteldo pode abordar os mais diversos assuntos e se assemelhar a
programas de radio, com um(a) ou mais apresentadores(as) ou narradores(as), e contar com a
participacdo de convidados(as) ou ndo. Em geral, sdo enquadrados em categorias de
entretenimento ou informativos, desenvolvidos no formato de entrevista, bate-papo, mesa
redonda ou storytelling, “contacdo ou narracdo de histdrias” ficcionais ou ndo (BERRY, 2016;
HENNING, 2017).

No ambito técnico, o podcast é formado por uma triade: o audio, o sistema online de
compartilhamento e o dispositivo responsavel por armazenar os episodios Vicente (2018) e
Lundstrom e Lundstrém (2020) defendem que o podcast é uma midia localizada na intersecédo

entre o digital e o ndo digital, pois envolve trés tecnologias: uma gravacdo de &udio, a internet

20 \er em https://www.bbc.com/portuguese/noticias/story/2005/12/051207_podcastms.shtml
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e um arquivo de texto em formato XML (Extensible Markup Language), que tem a funcéo de
informar aos aplicativos agregadores?® quando um novo contetido é adicionado ao seu
programa.

Portanto, pensando que o Renalcast propde um espaco de comunicacao e de divulgacéao
de saberes do campo cientifico e experiencial - ainda que consideremos que haja algo de um
borramento de fronteiras em um espago como este - que articula assuntos pertinentes a
experiéncia de conviver com doenga renal cronica, com a 6tica dos profissionais especializados
e com questdes mais amplas, como a pandemia de Covid-19, envolve um amplo conjunto de
atores?? sociais, num primeiro momento, os mais evidentes foram os especialistas (médicas(o),
enfermeira, técnico de enfermagem, nutricionista, psicélogas, assistente social e advogado) e
as pessoas adoecidas em diferentes terapias renais (transplantados(as), hemodialise e dialise
peritoneal), mas ha os atores ndo humanos incluidos no processo, como as plataformas de
streaming, ferramentas de midia, computadores , smartphones e outros que provavelmente
passaram despercebidos por mim.

Isto tem, pelo menos, duas implicacBes: pensar como se dao 0s atravessamentos que
constituem as relacdes entre ciéncia e sociedade; e em refletir sobre a producéo e possibilidade
de maior circulagdo do conhecimento para além dos espacos institucionalizados. Apresento
assim, a producdo dos episddios do Renalcast, considerando que se constitui uma rede de
relagBes sociotécnicas?® entre atores que se influenciam mutuamente por meio das tematicas
gue mobilizam e das trocas que decorrem nelas e a partir delas. O estudo em tela, sobre a midia
podcast e sua relacdo com a constituicdo de um sujeito renal, € conduzido de acordo com a ideia
de Latour (2012), para quem essas conexdes se estabelecem na construcdo de uma rede, ou seja,
um aglomerado de processos e formagdes de grupo dos quais participam seres heterogéneos,
gue ndo podem ser definidos hierarquicamente em categorias ontolégicas ou de acordo com

seus lugares de causas e efeitos. Esses processos implicam a producdo de redes sociotécnicas,

21 S0 aplicativos para celular e computador, como Spotify e Deezer que hospedam arquivos de dudio (podcasts e
musicas) e funcionam por transmissdo (streaming). A maioria possui versdes pagas, mas também permitem o
acesso sem cadastro e de forma gratuita.

22 Neste texto, utilizo o termo ator, ou actante, no sentido de indicar que os estudos ator-rede ndo tomam como
principio entidades que ja compdem o mundo, pois antes, “enfatizam a natureza complexa e controvertida do que
seja, para um ator, chegar a existéncia. O segredo ¢ definir um ator com base naquilo que ele faz” (LATOUR,
2001, p. 346), seja ele humano ou ndo humano.

23 Latour (2005) explica que a ideia de rede sociotécnica parte da nogdo do social enquanto um conjunto de
associacOes entre atores heterogéneos, humanos e ndo-humanaos, no qual os artefatos técnicos tém centralidade na
mediacdo das relacBes sociais. Assim, a rede sociotécnica seria o resultado da associacdo entre esses atores
humanos e ndo humanos, que se articulam em torno do processo de concep¢do, producdo e difusdo de
conhecimentos.
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que Rifiotis explica considerando que o hibridismo do humano e ndo humano, o ciberespago e
a agéncia ndo humana ndo empregam dicotomias e hierarquias classicas da vertente
estruturalista. Neste sentido, para o autor, a rede em midias digitais ndo atua de modo
homogéneo nos individuos e nas sociedades, podendo tanto “produzir aproximagio, quanto
distanciamento. Ela é metafora, discurso, contexto, mediador, intermediario, dependendo em
qual agdo os agentes estdo envolvidos” (RIFIOTIS, 2016, p.124). Trata-se de uma
interdependéncia, levando-se em conta, que o online e o offline recriam, modulam e refletem
realidades entre si (MILLER; SLATER, 2008). E nessa conex&o entre pessoas, computadores,

plataformas multimidias e discursos que apresento alguns aspectos da confec¢do do Renalcast.

2.2 Producéo — entre pautas, roteiros e convidados

Conforme expliquei no capitulo 1, o primeiro programa, “Episodio 0 comego de tudo”, foi
disponibilizado nas plataformas de streaming no dia 23 de janeiro de 2020, porém, no dia
seguinte, foi removido e em seu lugar lancaram o “Episédio 1 — Sou renal e agora?”. A partir
dai, os programas seguintes foram lancados semanalmente até o Ultimo da temporada, intitulado
“Episodio 26 — Até logo e boa sorte Artur”, no dia 6 de agosto de 2020. A duragdo dos
programas varia bastante, o tltimo tem apenas doze minutos, ja o “9 - VOCE se sente um peixe
fora da 4gua?” tem uma hora e dezoito minutos, mas na média variam entre trinta e cinquenta
minutos. Artur relatou ter aprendido que os programas ndo devem ser muito longos,
considerando a “faixa dos trinta minutos como ideal”, no entanto encontrou dificuldades em
manter esse limite de tempo devido ao grande volume de davidas e informagdes que surgem a
cada entrevista. De fato, os episodios que contam com convidados sdo 0os mais longos da
temporada.

Em minha experiéncia como ouvinte e pesquisadora, utilizei quase exclusivamente o
Spotify, ouvia os programas durante minhas atividades domésticas, quase sempre lavando
lougas ou cozinhando. Em seguida, realizava anotac¢6es sobre pontos que julgasse importantes
e sobre minhas percepcdes e, por fim, produzia uma espécie de roteiro, com a transcrigdo
completa ou de partes do episddio, de modo que esse material pudesse guiar e facilitar no
processo de andlise e escrita da dissertacdo. Devido ao carater efémero das midias digitais e sua
possiblidade de desaparecer e impossibilitar novas consultas, achei por bem fazer o download

de todos os arquivos dos programas, tanto na prépria plataforma do Spotify como através de
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programas que baixam o conteudo para o computador no formato MP3. Essas caracteristicas da
midia podcast oferecem uma flexibilidade considerdvel em relacdo ao tempo e ao lugar onde
se consulta o material, facilitando as entradas e saidas de campo. A principio, entendia que a
forma como consultava o material do Renalcast me colocava em campo como uma ouvinte
distante, visto que ndo enxergava 0 engajamento que essa atividade gerava, ou seja, que se
produzia ali uma experiéncia subjetiva que merecia ser examinada.

Quando realizei as entrevistas com Artur e Gabi, a sensacdo de distanciamento comecou a
mudar e percebi que, de certa forma, eu também era parte do publico, logo uma "observadora
ndo participante com interagdo” (LUNDSTROM e LUNDSTROM, 2020), pois consumia o
Renalcast do mesmo modo que o publico-alvo e compartilhava da mesma possibilidade de
interacdo com os apresentadores, convidados e outros ouvintes, atravées dos perfis no Instagram
e Facebook ou mesmo por email. E foi exatamente por este canal que pude me comunicar com
eles, realizar o convite para entrevista-los e manter o contato desde entdo. Nesta oportunidade,
pude perceber o quanto ouvi-los no podcast me tornou conectada a eles, suas vozes, vicios de
linguagem, piadas, suspiros e respiraces expressivas se tornaram facilmente reconhecidas e
me traziam sensacdo de familiaridade. As entrevistas aconteceram do mesmo modo como séo
gravados os episddios por meio de uma ligacdo no Skype, que permite a gravacao gratuita da
conversa e sua posterior conversao em um arquivo de audio ou video para download. Artur me
explicou que opta por realizar as ligagbes com o recurso de video desligado, pois estes
demandavam mais tempo no processo de download e maior dificuldade na edicdo. Seguindo
sua recomendacdo de utilizar somente o recurso de audio, constatei que havia estabelecido um
certo tipo de vinculo com suas vozes especificas. Berry (2016) defende que a pratica de ouvir
atenta e ativamente podcasts de pessoas de uma determinada comunidade ou esfera de interesse
especifica produz uma experiéncia de “hiper intimidade”.

Artur deu dicas de como proceder a gravacdo do material de sua entrevista, pois € ele o
responsavel por esta parte no processo de producdo do Renalcast. Gabi esclareceu que néo
participa dessa tarefa por ndo possuir habilidades para tal, assim se dedica mais a apresentacao
dos episodios e sua divulgacdo nas redes sociais. A edigdo dos episodios, conforme descrito por
Artur, é feita da seguinte forma:

- Basicamente ¢é assim: eu e Gabi no Skype, porque nos estamos longe um do outro, o
convidado também entra e gravamos tudo pelo Skype. Em seguida, salvo o arquivo e converto
para MP3, edito, faco os cortes necessarios, terminada essa edicao, volto para adicionar nossa
trilha de introdugéo e de encerramento. Converto uma versdo em video para o Youtube, a
versao em MP3 vai para o SoundCloud para ser distribuido no Deezer e no Spotify e esté feito,
ja virou um podcast.
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Artur refere que a constancia das gravagdes lhe permitiu desenvolver novas habilidades,
adquirir novas ferramentas, como microfones profissionais e programas de edi¢do, que
resultaram no aperfeicoamento de sua pratica podcasting. Segundo ¢le, por isso “ouvir 0
primeiro e ouvir o vigésimo tem uma diferenca enorme”. Quando se refere aos “cortes
necessarios”, explica que se trata do dialogo inicial com o convidado, na qual esclarecem sobre
como sera conduzida a dindmica do programa: “Eu aviso: vamos comegar a gravar em 10
segundos para a gente ter uma janela de corte e vai, comeca a tocar essa conversa”. Ja a
organizacdo de pautas e roteiros seguem o mesmo método desde o primeiro episodio, partindo
prioritariamente das interaces no grupo do WhatsApp. Gabi mencionou que, na conducao dos
episodios, eles sempre tentam inserir mensagens positivas e escolher convidados que estejam
de acordo com essa proposta, visto que, muitas vezes, as restricoes e a gravidade dos assuntos
que envolvem o adoecimento renal crénico podem fazer com que as pessoas se sintam
desmotivadas com os tratamentos e deixem de segui-los corretamente. O formato dos episddios
é definido conforme a pauta tematica e a possibilidade de contar ou ndo com convidados, por
isso apresenta ao menos trés dinamicas diferentes em sua conducéo.

Um primeiro caso diz respeito a associacdo entre os assuntos a serem tratados e o calendario
de datas comemorativas. Por exemplo, o “Episddio 15 — Mamae renal” foi escolhido junto ao
Dia das Mées e teve a participacdo de duas convidadas, uma mulher que se tornou mae apds
receber o diagndstico de DRC e a outra que é mée de uma crianga com DRC. O programa se
assemelhou, entdo, a um bate-papo sobre suas experiéncias pessoais e dilemas cotidianos,
trazidos ao Renalcast naquele momento em vista da proximidade a data comemorativa. Outra
dindmica de organizacdo do programa ¢ apresentada no episddio “21 — HDF (Hemodiafiltracéo)
feat Dr. Marcos Moreira”, o formato tipico de entrevista com perguntas e respostas foi utilizado
visando esclarecer aspectos técnicos da modalidade HDF de tratamento, por isso o convidado
era um médico nefrologista. Numa terceira dindmica observada, somente os apresentadores
participam, ora entrevistando um ao outro, ora apresentando uma conversa mais informal sobre
um assunto pré-definido. Portanto, os roteiros ndo séo fixos e modulam-se de acordo com as
configuracdes de cada programa. Artur declarou que nem sempre foi possivel ter convidados,
por mais que fosse essa sua intencdo. Dessa forma, os episddios produzidos somente com 0s
apresentadores e aqueles denominados de “bate-papo renal” seriam na verdade uma opg¢ao
secundaria.

- Um segredo de roteiro: quando estamos sem ideia, sem pauta, dou a nossa cartada
magica, o bate-papo renal, que é um episodio muito divertido de ser gravado e de ser ouvido.
Chamamos os renais e vamos bater um papo sobre assuntos do mundo renal, porque nem
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sempre a gente tem um convidado. Entdo, as vezes, vai ser sO eu e Gabi tocando o barco
sozinhos mesmo, mas pessoalmente prefiro gravar com convidados.

Uma caracteristica marcante do Renalcast e dos seus préprios criadores é a preferéncia
pela escolha de convidados que ocupem uma posi¢cdo composta quanto aos estatutos do saber,
credenciado e o experiencial, que formulo e exploro mais a frente como de dupla legitimacéo.
Da mesma forma que Gabi e Artur se colocam respectivamente como “nutricionista renal” e
“advogado renal”, também buscam entrevistar pessoas que possam englobar em sua narrativa
um discurso produzido na vivéncia com a doenca e daquele que é fruto de uma formacéo
profissional. Os episodios a seguir ajudam a descrever este ponto: o “6 - Covid-19” traz uma
entrevista com Marilia Onofre, medica intensivista e transplantada renal, para responder
duvidas sobre as recomendacfes médicas para evitar o contagio do virus e contar sobre sua
experiéncia com o adoecimento renal e transplante. A convidada se coloca como parte deste
“publico de renais” que ¢ considerado “de risco” para enfatizar a necessidade de seguir as
medidas de distanciamento social e de cuidados extras com a higiene.

Algo semelhante ocorreu no episodio “10 — Renal vive (bate-papo renal)”, no qual a
participante Maria Luiza narrou sua historia pessoal e cotidiana com o tratamento de
hemodialise. Ela recebeu o diagnostico quando trabalhava como enfermeira em um posto de
saude e afirmou que “mesmo voce sendo da area fica tdo desesperada! Eu ndo sabia mesmo [do
diagnostico], o choque inicial ¢ bem dificil para quem ndo tem historico com a doenga”. No
entanto, as dificuldades inerentes a adaptacdo com a rotina de tratamento foram amenizadas;
devido ao seu conhecimento em enfermagem “a gente acaba se adaptando e se acostumando
com a nossa rotina. Eu voltei a estudar sobre nefro [nefrologia] ¢ me senti mais segura”. O
programa seguinte, “11 — Ansiedade e Medo (Dra. Inés Costa)”, assim como acontece no
episédio 6, entrevista uma psicologa transplantada renal para falar sobre a importancia de
considerar o0s aspectos emocionais na conducdo e adaptacdo aos tratamentos renais,
principalmente no contexto da pandemia que pode aflorar e intensificar quadros de ansiedade.
Para exemplificar seus argumentos, ela trouxe questdes sobre sua propria experiéncia com a
enfermidade, sublinhando a relevancia da psicoterapia nos momentos de grande dificuldade,
como na descoberta da doenga com inicio imediato na hemodiélise e posteriormente na
adaptacéo pos-transplante. Em seu relato, a trajetoria do adoecimento e sua escolha profissional
parecem se influenciar mutuamente. Portanto, as narrativas desenvolvidas no Renalcast sobre
o0 adoecimento renal crénico carregam o efeito de um processo de negociacdo do sentido da
experiéncia da doenca (MALUF, 1999), e é performada, no sentido de fazer existir “enacting”

de (MOL, 2002), no modo como nessa pratica produzem e manejam discursos, atores e objetos,
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que ora se coordenam, ora se chocam e ora se sobrep6e um ao outro. A voz ativa neste espaco
emana dos habitantes do “mundo renal”, seja pela vivéncia da condigdo médica, da experiéncia
da doenca, seja pela expertise; na grande maioria das vezes, por uma dupla identidade, o que
parece definir um valor que atravessa o podcast, talvez um ndo declarado manifesto de nada

sobre nés sem nos.

2.3 Divulgacao: redes sociais, plataformas de streaming e “spin off ”

A producdo de podcasts geralmente inclui alguma forma de interacdo com o publico
Markman (2012) explora este aspecto nos comentarios e referéncias dos apresentadores ao
feedback dos ouvintes através de uma pesquisa que investiga as motivagdes que envolvem a
pratica podcasters. No Renalcast, a resposta do publico pode ser observada através das praticas
de divulgacdo nas redes sociais, que acontecem sempre de forma sincronizada ao langcamento
dos episddios nas plataformas de streaming. Os perfis do Instagram e Facebook séo utilizados
na divulgacdo de materiais complementares ao contetdo dos episodios, como cartilhas sobre
direitos da pessoa com DRC, cartilhas de dietas e receitas especificas para pessoas em
tratamento de didlise; videos informativos e motivacionais; links para abaixo-assinados e
campanhas com tematicas afins, como a campanha de conscientizacdo para doacéo de 6rgaos,
0 abaixo-assinado para o acréscimo de novas modalidades de dialise ao rol de procedimentos
obrigatérios da ANS e para a isen¢do de impostos sobre os insumos de dialise; além é claro, de
fotos e postagens descrevendo propriamente o tema do programa e apresentando o(S)
convidado(s) de cada episédio. A gestdo do contetdo se da em uma circularidade entre
materiais e plataformas, na qual imagens, som, texto e audiovisual se complementam e se
constituem mutuamente no modo como geram e convergem o conhecimento cientifico e o
conhecimento experiencial em informacéo para o publico. Quando se considera a difusdo de
conhecimento e informacao, os podcasts se mostram uma alternativa bastante viavel para se
aproximar a uma comunicagdo popular no contexto atual. Soraya Fleischer e Daniela Manica
(2020) ressaltam a caracteristica da intertextualidade na producéo de podcasts, que se da no uso
de diversos recursos, como mausicas e efeitos sonoros para compor 0s programas acionando
uma complexa experiéncia sonora.

A interacdo entre os apresentadores e ouvintes informa sobre aspectos que entram em

jogo na construcdo de um podcast, neste caso uma possivel ferramenta de educagdo em saide
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que se baseia na divulgacdo de informacdes do campo cientifico e vivencial no e pelo meio
virtual. Contribui ainda para ilustrar aspectos da dindmica de atuagdo, compreendida aqui pelo
conceito de biossocialidade (RABINOW, 2002), em torno de uma “identidade renal”, ou s¢ja,
ajuda a entender como se relacionam e se agrupam.

Artur se refere ao grupo do Renalcast no WhatsApp como uma “familia renal”, pois,
segundo ele, a experiéncia de produzir este podcast Ihe confrontou com a necessidade de “se
sentir parte de um grupo”. Contou que produziu um video para divulga¢do do Renalcast nas
redes sociais, no qual utilizou fotos de alguns membros do grupo, com uma musica de fundo e
as seguinte frases escritas: “ndo sobreviva, viva!”; “hemodialise ndo é o fim, € o comeco de um
novo capitulo”, ao final, deixa um convite para que as pessoas conhe¢am o Renalcast e se junte
ao grupo: “voc€ nao esta sozinho, estamos juntos nessa! #Familiarenal @renalcast”. Logo apos
a publicacdo deste video nas redes, conta que recebeu comentarios de ouvintes solicitando que
sua foto fosse incluida no video, o que lhe deixou bastante entusiasmado com a possibilidade
de alcancar os objetivos do projeto e seu consequente crescimento. Apesar de inicialmente o
podcast partir de uma conversa pré-gravada entre duas ou mais pessoas, ele € um meio de
interacdo, visto que os didlogos sdo feitos para um publico-alvo, seja através de mencoes,
convites para participacdo e intercdmbio nas paginas vinculadas a sua divulgacdo. Assim,
podemos dizer que as vozes dos ouvintes se fazem presentes direta ou indiretamente no
contetdo dos programas.

Os ouvintes do Renalcast colaboram ativamente na sua producdo, ja que as pautas
dos episddios sdo escolhidas de acordo com as tematicas que os ouvintes solicitam e indicam
para os produtores. Os roteiros seguem por perguntas enviadas nas redes sociais do projeto e
pelo grupo no aplicativo de mensagens, e quando nado é possivel responder todas essas questdes
em apenas um programa, eles fazem um novo convite ao entrevistado. Foi o caso dos episédios
“4 - Dra. Katia Ramos (Nefrologista)”; “7 - Dra. Katia Ramos (Parte 2)” ¢ “16 - Hipertensao
feat. Dra. Katia Ramos”, que nas trés oportunidades entrevista uma médica com a proposta de
responder as duvidas enviadas pelos ouvintes. Em outro momento, no “Episodio 20 -
comemorando com o ouvinte”, foi gravado através de uma live no Instagram, pois o objetivo
era interagir de forma mais direta com o publico como forma de agradecimento a sua audiéncia
e participacdo. Assim, levando-se em conta que a internet vem ganhando cada vez mais espaco
na mediacdo da comunicagao contemporanea, as redes sociais e 0 uso de tocadores de podcasts
séo espacos de desafios para entender as interagdes entre as pessoas que a consomem e utilizam

como estratégia para comunicar conhecimentos qualificados e/ou trazer suas experiéncias de
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vida e mobilizar trocas e reflexdes nas mais variadas possibilidades combinatorias entre produto
e producao.

Por esse motivo, é basilar retomar alguns pontos na trajetoria da etnografia virtual
(HINE 2005), pois para compreender as especificidades que os universos online e offline
operam e seus prolongamentos de vinculos, é necessario pensar nos desdobramentos dessa
classificacdo etnografica. Segata e Rifiotis colocam que, apesar de ser atualmente um campo
consolidado, “a coproducdo com e pelas tecnologias digitais exige constante revisao na agenda
tedrica e metodoldgica” (SEGATA,; RIFIOTIS, 2016, p. 10), visto que exige a sistematizacdo
do que fundamenta essa “etnografia da acdo” e que considera a propria redefinicdo de papeis
entre os envolvidos nessa imbricada rede de relagdes. Por isso me esforco em descrever pontos
gue envolvem a producao, divulgacéo e interacdo do Renalcast, que vem como um experimento
virtual sonoro para visibilizar as questdes que envolvem a experiéncia do adoecimento renal
crénico e apoiar as pessoas envolvidas neste processo, possibilitando um espaco para trocas de
informacdes, vivéncias, percepcoes e que de modo intencional ou nédo, se aproxima de debates
mais amplos na sociedade. Essas questfes sdo também mobilizadoras de outras acbes como o
projeto “Renalcast Investiga”, que funciona paralelamente a produgéo dos episddios e é descrito
por Artur como seu “spin off”?* (subproduto). A proposta de desenvolver mais um canal de
comunicagdo com o publico vem em decorréncia do contexto de crise sanitaria vivenciada no
ano de 2020 com a pandemia de Covid-19 e suas consequéncias diretas na rotina de pessoas em
tratamento dialitico. A proposta foi divulgada a partir do décimo quarto episodio e nos perfis
nas redes sociais, descrito da seguinte forma:

- O Renalcast nasceu como um projeto para levar informacéo, para que mais pessoas
pudessem conhecer a realidade da doenca renal cronica e para que 0s renais pudessem
conhecer seus direitos, aprender a ter uma qualidade de vida melhor, com uma alimentacao
mais equilibrada, como lidar melhor com a condic¢&o renal. Nossa missdo vem sendo cumprida
com sucesso! Agora é hora de crescer, evoluir mais com 0 nosso projeto, é hora de dar ainda
mais voz aos pacientes renais crénicos e esse caminho é o da denlncia. Assim, nasce 0
“Renalcast Investiga”, que tem como objetivo mostrar, apurar e buscar a solucdo dos
problemas na area da salde, em especial 0s que envolvem os renais crénicos. No mundo em
que atravessamos uma pandemia é uma obrigacdo do coletivo mostrar que tem olhos e voz
para o mundo. Vamos juntos denunciar condi¢@es pouco sanitarias, falta de EPI, dificuldade
de acesso a informacOes e medicamentos, entre outras situacdes que infelizmente ainda fazem
parte do cotidiano de n6s pacientes. Muitos pacientes sdo tratados de maneira desumana, ndo
recebem os medicamentos a que tem direito e ndo tinham um canal onde reclamar, ndo tinham
uma voz. Entdo, o Renalcast vem para ser a #VozRenal e para mostrar que #RenalTemVoz,
comprando essa briga por nossa tribo, nossa familia renal. Lembrando que juntos somos mais

24 Artur refere-se ao termo no sentido das producdes televisivas e da literatura, no qual spin off é utilizado para
indicar uma obra ou série que se inspira ou da continuidade a uma producéo anterior, desenvolvendo uma ideia ou
personagem ja existente no trabalho original.
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fortes! Como vai funcionar? Através do ndmero (11) 94476-3673 no WhatsApp ou Telegram,
vocé pode enviar sua denuncia ao Renalcast Investiga e n6s vamos apurar 0 gue aconteceu e
ir atras de uma resolucdo, dando sempre um retorno a quem nos procurou! #Salde
#Solidariedade #Investigacdo #Rim #Renal #Hemodialise #Coragem (Instagram @Renalcast,
2020).

N&o busco aqui aprofundar uma analise sobre este projeto paralelo, mas sim demonstrar
que a acdo de produzir o podcast sensibilizou seus produtores para outras questdes que vao
além da proposta de estabelecer dialogos entre os discursos e praticas dos pacientes e
profissionais de saude através da divulgacao desses conhecimentos. O “Renalcast Investiga”,
enquanto uma possibilidade viabilizada por um conjunto de recursos técnicos possiveis com o
digital, exibe um exemplo da expanséo dos meios de comunicagédo e seu transbordamento de
fronteiras, fazendo com que a escuta se dé em multiplas formas e temporalidades. Dessa forma,
0 Renalcast ndo é apenas um programa de audio distribuido em plataformas online, mas um
“conjunto de agenciamentos em rede que permitem a constituicdo de comunidades de
comunicacdo conectadas digitalmente” (PINHEIRO et al 2020, p.18). O digital emerge ndo s
como meio, mas também como mensagem, como coloca McLuhan e Fiore (2018). A confeccdo
de um podcast nos convoca a reflexdo de que meio e mensagem, centrais na configuracdo do
gue se denomina de uma comunidade de comunicacdo, produzem uma constituicdo hibrida que
se faz viavel pela dimensdo digital da interacdo e da relacdo, que é tanto o produto como a
circunstancia na qual a comunicacgao ocorre. Pensando neste contexto a partir do podcast, 0
digital é tanto forma como contetdo.

Com este raciocinio, podemos pensar sobre a relacdo construida na circulacdo entre os
saberes advindos da experiéncia de adoecimento, os saberes cientificos e as ferramentas
digitais. Artur revelou que houve episodios dos quais ndo gostou do resultado, visto que em sua
percepcdo ficaram “parecendo aulas e episodio que parece aula, fica chato. Por exemplo, o
episddio sobre HDF com o Dr. Marcos, meu médico, eu o instrui antes e ficou um episédio
Otimo, porque ndo lembra uma aula, ficou uma explicacdo muito leve” (Artur — entrevista).
Sobre este aspecto, Gabi enfatizou a opcao de trazer convidados em sintonia com a proposta do
Renalcast, para isso, priorizaram:

- Pessoas que tenham a mesma vibe que a nossa, que seja positivo, que pense da mesma
maneira, porque, as vezes, 0 assunto é tao pesado que vai desmotivando: ‘ai meu Deus essa
doenga tem isso, isso e isso!’ No final eu até comento com o Artur, quando fica muito pesado:
‘vamos fazer um final mais leve?!” (Gabi — entrevista).

Acredito que este tipo de preocupacdo deriva justamente da passagem de membros

participantes de grupos online, que compartilham suas experiéncias pessoais de adoecimento,
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para produtores de um conteudo especifico na internet, identificados na figura do podcasters,
ou mesmo do influencer.

De acordo com Azize (2002), nem mesmo as ciéncias ou as tecnologias sdo autbnomas
e livres de valores, ainda que seja essa a ideia que o pensamento moderno deseja postular.
Segundo o autor, dentro do proprio sistema biomédico podem ser atribuidos diferentes
significados as concepcdes de satde/doenca, pois estas variam conforme quem as utiliza, onde,
com quem e para quais fins. Diante dessas proposi¢cdes, associo-me a proposta de Miller &
Horst (2012), de entender o digital como parte constitutiva do que nos faz humanos, visto que
assim posso compreender os diversos modos como discursos e opinides, produzidos no e pelo
ambito virtual, materializam-se em mdaltiplas préaticas cotidianas. Deste modo, tentarei
estabelecer uma relagdo entre a ideia da constituicdo de uma “identidade renal”, visto ser uma
autodenominacao presente na categoria vida renal ou, “mundo renal”, com a proposta da pratica
podcasters. Este caminho de analise coloca em perspectiva como os atores envolvidos na
producdo do Renalcast desenvolvem uma narrativa que se propde qualificada, exatamente por
sua ancoragem na experiéncia de adoecimento, mas que busca desvendar e incorporar 0S
saberes cientificos. A partir dai, proponho uma reflexdo sobre alguns possiveis desfechos,

moralidades e significados envolvidos na constru¢do do Renalcast.
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3 “AS COISAS DO MUNDO RENAL”: EXPERIENCIA E EXPERTISE

O sentido das narrativas sobre a experiéncia de adoecimento ndo se esgota em sua
dimensao subjetiva; pensar sobre a doenga requer uma investigacdo sobre seu sentido social e
um olhar analitico sobre os agentes envolvidos em seu cuidado. Neste caso, a identificacdo dos
criadores do Renalcast, a descricdo de seu processo de producdo e interacdo com 0s ouvintes
me levou a anélise de certas dimensdes apresentadas ao longo do desenvolvimento do trabalho
de campo. Pude identificar a0 menos trés aspectos que merecem atencdo e que Serdo
desenvolvidos neste capitulo. O primeiro se refere ao fato de que tanto os apresentadores quanto
os convidados sdo agentes envolvidos em uma ampla gama de formas de cuidado a DRC.
Também observei que o Renalcast pode funcionar como uma ferramenta de educacao em saude
articulada a construcdo de uma rede mais extensa para ajuda mutua entre aqueles que se
identificam como “renais”, familiares, cuidadoras(es) e profissionais da area. Por fim, o terceiro
item aponta as possiveis repercussdes que a producdo do podcast pode ter na afirmacdo de uma
“identidade renal” enquanto uma posicao de experiéncia e expertise, € no envolvimento de seus
criadores na mobilizacdo de diferentes representantes da autoridade para a garantia de seus
interesses, 0 que se evidencia na participacdo e divulgacdo de campanhas e abaixo-assinados e
nos seus projetos paralelos, como o “Renalcast. Investiga” e mais recentemente, na constru¢ao
de uma Associacao de Pacientes Renais.

Na ocasido da entrevista, Artur contou que estava nas fases iniciais do desenvolvimento
de uma Associacdo de pacientes, feita de forma conjunta com outros pacientes que havia
conhecido a partir da producdo do Renalcast. A iniciativa, segundo ele, devia-se a percepgéo
de que as Associagdes de Pacientes Renais no Brasil eram restritas e limitadas em sua atuagao
na esfera pablica, sendo pouco atuantes na busca pela ampliacdo de direitos e melhorias no
acesso a tratamentos. No inicio de mar¢o de 2021, foi divulgado no perfil do Instagram a
criacdo da “Renalcast - Associacdo de Pacientes Renais” através de um video que trazia a
cronologia dos projetos do Renalcast: a data do langcamento do primeiro episédio do podcast, a
iniciativa do “Renalcast Investiga” e por fim com a construcdo dessa Associacdo. Ndo houve
maiores informacdes, apenas a promessa de que “em breve a Associacdo se tornaria uma
realidade”. Esses dados ndo foram aprofundados no trabalho devido as limitagdes de seu

escopo, no entanto, aponta importantes caminhos para a continuidade em pesquisas futuras.
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O argumento de Artur, de que “o paciente renal ndo recebe tanta informacao, (...) €
“desconhece seus direitos e estado de satide” e o de Gabi, que “o mundo renal, querendo ou
ndo, ¢ muito desconhecido”, surgem tanto nas entrevistas como no conteldo do podcast,
provocando algumas reflexdes. Sem duvida, a primeira delas diz respeito ao lugar hegemonico
da autoridade biomédica ocidental, a outra refere-se & necessidade de conhecer e lidar com a
doenca conduzir, por vezes, ndo s ao desejo de adquirir esses conhecimentos, mas também, na
vontade de divulga-los. Dessa forma, procuro articular neste capitulo, como as epistemologias
de viés cientifico vém a se combinar com as diversas experiéncias de adoecimento na narrativa
produzida no Renalcast. Lembremos que os apresentadores e convidados sdo muitas vezes,
apresentados sob termos compostos, que sintetizam a condi¢cdo médica vivida e a profissao a
partir da qual se fala, como: “nutricionista renal”, “médica renal”, “psicologa renal” ou
“advogado renal”. Logo, coloco em questdo o lugar atribuido a autoridade da figura do
especialista e do “sujeito renal”, visto que os saberes derivados da experiéncia e os saberes
cientificos sdo combinados na narrativa do Renalcast. Nada disso seria digno de destaque se a
Ciéncia e, principalmente o campo da Biomedicina, ndo tivessem inventado e definido a si
mesma enquanto Unica correspondente a realidade, visto ser produtora de normas cujo processo
de producdo busca apagar. Assim sendo, no capitulo trés proponho discutir sobre como a nogéo
de vida renal, que remete a uma experiéncia mais ampla da doenca, a partir de maltiplos pontos
de vista esta em dialogo com a ideia de uma dupla legitimag&o.

No mapeamento da primeira temporada do Renalcast, apresento 0s temas centrais
abordados nos episédios, utilizando o material empirico das transcri¢bes dos programas, das
entrevistas e das notas de campo para reuni-los em tépicos que facilitassem uma visao geral do
que Lundstrém e Lundstrom (2020), chamam de “codigos descritivos e codigos analiticos”.
Nas categorias descritivas, o foco estd na forma de conducdo dos episédios: o formato dos
programas foi classificado entre (bate-papo ou entrevista); na participacdo de convidados
identifico (quantos e quem sao) e a duracdo dos programas € indicada pelo (intervalo de tempo
em horas ou minutos). Nos analiticos, utilizo trés guarda-chuvas tematicos: experiéncia com a
doenca, davidas com o especialista e pandemia Covid-19. Os convidados, assim como 0s
apresentadores, apresentam-se sob diferentes posi¢Ges de fala em relagdo ao assunto proposto,
por isso, opto por distingui-los, utilizando como cddigo a palavra “cargo”, no sentido de
classificar a funcéo de seu discurso no contexto narrativo, ainda que haja um borramento nessas
fronteiras discursivas, sdo eles: (especialista, adoecido “renal” e “especialista renal’).

Este procedimento de categorizagdo orientou as reflexdes tedricas permitindo um

determinado enfoque ao material.
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Na secdo seguinte, concentro-me em examinar como 0s cddigos analiticos (temas e
cargos) se apresentam e se relacionam na narrativa construida no Renalcast. A identificag&o de
“especialista”, “adoecido renal” e “especialista renal” parece indicar como os construtos de
experiéncia e expertise sdo acionados e, de certo modo, sobrepdem-se em um dialogo que venho
examinando como uma narrativa construida na dupla legitimacdo. Um tema recorrente no
podcast e central para seus criadores, convidados e talvez, até para os ouvintes, é a ideia de que
0 diagndstico da doenca e a relacdo com o tratamento ndo devem ser entendidos como um
processo de estar “sobrevivendo ou morrendo”, mas sim, como uma oportunidade de
continuidade da vida, ainda que com certas restri¢cdes e novos desafios, uma vida renal. Com o
auxilio da anélise narrativa, vimos que essa percepcdo representa o resultado de uma
ressignificag@o subjetiva: “quem esta morrendo € o rim, ndo ¢ a pessoa” (Artur - entrevista).

Assim, ao identificar a figura do “renal”, presente inclusive no prefixo do programa, obtive uma

pista importante para a questdo do porqué de um podcast.

3.1 A primeira temporada do Renalcast: informacéao e trocas entre especialistas
multiplos

O Renalcast funciona, até entdo, como uma ferramenta de ajuda mutua entre aqueles
que se autodenominam “renais”, mais especificamente, para o aprendizado de estratégias de
cuidado baseados nos saberes cientificos e experienciais. Para tal, € implementada por meio do
relato de especialistas, das pessoas adoecidas e daqueles que sdo tanto pessoas com doenga
quanto profissionais de saude, os “especialistas renais”. Compreendo assim, que uma
plataforma para discutir, descobrir e desenvolver ideias sobre as especificidades da DRC foi
proposta como uma resposta ao desafio diario de se conviver com a cronicidade de uma
condi¢cdo com pouca visibilidade social. O Renalcast funcionaria nessa logica, também como
um recurso para trazer maior representatividade as pessoas que vivenciam a enfermidade. Um
comentario de Artur na entrevista colaborou para esse argumento:

- Quando vocé se dispGe a fazer um trabalho desses [Renalcast], fico muito feliz, porque
é visibilidade para os pacientes renais, para as pessoas ouvirem e pensarem que tem de olhar
mais por eles, ver essa realidade. N&o se prender naquilo que a midia divulga, a televisédo, o
jornal, porque acaba tendo uma visdo de que ndo adianta fazer nada: ‘os caras estdo ferrados,
esquece!’ Uma vez, eu tive a ideia de sair na rua com uma camera, aqui na paulista, e perguntar
para as pessoas: ‘vocé sabe o que é hemodidlise?’ So isso, para quem soubesse ia dar um
botton escrito amigo do rim. Antes de fazer isso na rua resolvi fazer online, coisinha curta, so
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questdo de curiosidade mesmo. E percebi que a cada dez pessoas, apenas uma sabia, porque
tinha um parente, amigo ou conhecido. (Artur — entrevista).
A falta de representatividade, informacdo ou a visdo negativa sobre a doenca € um

assunto recorrente nos programas desde o inicio, conforme ilustra o seguinte trecho do
“episodio 1- Sou renal e agora?”

- Artur: E muito bacana ver o interesse no assunto[ouvintes], € um assunto que néo é
tratado da maneira como deveria ser tratado em midias convencionais. Até me parece que uma
vez trataram numa novela e o paciente, a paciente, parecia que nao podia tomar um copo de
&gua se ndo ia morrer.

- Gabi: Sim, essa paciente, teria que fazer o transplante de qualquer forma, porgue na
hemodidlise iria morrer e foi assim que passaram uma visao totalmente errada da hemodialise
na época.

- Artur: Uma viséo deturpada.

- Gabi: Fiquei até bem chateada com isso.

- Artur: Eu até queria falar uma coisa para todos: ‘a maquina é nossa parceira, ndo é
nossa prisao, € ao contrario, ela € nossa parceira de verdade, sem ela nés nao vivemos, entdo
ndo veja como um fardo, mas como uma parceira’.

A busca pela positivacdo da vivéncia com a doenca vai ganhando cada vez mais
notoriedade na tonalidade dos didlogos. O Renalcast vai assumindo assim, a forma de uma
ferramenta de educacdo em salde com tdpicos frequentemente relacionados ao universo dos
tratamentos de dialise e ao carater heterogéneo da experiéncia do adoecimento renal crénico.
Tais questbes sdo ainda, inevitavelmente, atravessadas pelo contexto de crise sanitaria em
decorréncia da pandemia de Covid-19, com impactos diretos e indiretos ao cotidiano de um
grupo considerado de maior risco ao contagio, visto a possibilidade de evolucdo para quadros
mais graves. Neste sentido, pude observar uma diferenciacdo descritiva nos titulos dos
programas: os episédios menos roteirizados que tém como convidados pessoas com DRC para
contar sobre suas historias biograficas, recebem o titulo de “bate-papo”. Ja os programas que
propdem entrevistas com profissionais de satde sao intitulados pelo termo “feat” (parceria). O
que marca uma diferenca descritiva no formato dos episodios, porém em termos analiticos ha
um embaralhamento das posicdes que qualificam os apresentadores e 0s convidados enquanto
“especialistas renais”, mantendo-Se assim, a no¢ao de uma dupla legitimagéo.

O topico “bate-papo’ se articula aos episddios onde a tematica principal € a “experiéncia
com a doenga”, logo os convidados, pessoas com DRC, sdo chamadas a contar sobre suas
histérias biograficas em um formato de conversa nao roteirizado. J4 o topico “entrevista”,
compreende aqueles cuja proposta central sdo as “duvidas com o especialista”, logo,
profissionais de diferentes especialidades chamados para esclarecer perguntas enviadas pelos
ouvintes e que compdem um roteiro. Na divulgacdo, essa diferengca demonstra o aspecto

interativo do Renalcast, que buscar ndo sé trazer informagéo, mas formar e/ou ampliar um grupo
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para ajuda mutua. As postagens dos episodios “10 - Renal Vive! (Bate-Papo Renal)” e no “16
— Hipertensdo feat Dra. Katia Ramos” no perfil do Instagram expressam essa caracteristica:

- No Nosso Episodio 10 rolou um Verdadeiro Renal Chat! Com trés convidados muito
Vibe Positiva, compartilhando um pouco de suas histérias, dicas de distracdo na diélise e
outros assuntos variados. Um episodio para fugir da tensdo, para tocar a vida sem pensar em
"coronga”. Venha se distrair e ver que renal ndo tem cara, cor, estado, que renal tem
autocuidado e o mais importante: Renal Vive Bem!
Tem a Dica do Potéssio? Venha Descobrir.... Inscreva-se no canal! Dé seu Feedback!
(@renalcast, marco 2020).

- No Décimo Sexto Episodio do Renalcast vamos falar sobre um problema que atinge
grande parte da populagdo mundial e leva muitos & maquinal!!! A Hipertensdo. Embarque
nessa jornada com o Renalcast, acompanhado da nefrologista, Dra. Katia Ramos, para
entender um pouco mais sobre hipertensdo e tirar algumas duvidas que podem salvar vidas.
Confira os Mandamentos para uma Pressdo Arterial Saudavel! Imperdivel! Inscreva-se no
Canal! Dé seu feedback! (@renalcast, maio 2020).

Na analise que proponho, a classificacdo da categoria tematica requer que um certo
assunto seja o principal do programa. A pandemia de Covid-19 atravessou de algum modo todo
o contetido do Renalcast, porém somente trés deles se adequam a esta proposta de centralidade,
0 “6 - Covid-19”; 0 “12 - Fake News” ¢ 0 “14 - Imunidade e auxilio emergencial”. Atribuo ao
formato “bate-papo” somente o episodio das “Fake News”, pois se desenvolveu sem
convidados, apenas com uma conversa entre o0s apresentadores sobre o0s perigos de noticias
falsas no cenario de crise sanitaria, e esclarecendo a veracidade de algumas informacdes que
circulam nas redes sociais. J4 os outros dois, descrevo como “entrevistas”, pois se desenvolvem
no modelo perguntas e respostas, seguindo algum nivel de roteiro.

O episodio “6 — Covid-19” recebeu uma “médica renal”, sua narrativa se desenvolveu,
entre esclarecimentos sobre medidas para evitar o contdgio do virus e possiveis agravamentos
do quadro, ainda de maneira muito preliminar e especulativa, visto que ocorreu no inicio da
pandemia no Brasil e; no relato de sua histéria pessoal com o adoecimento renal, a descoberta
do diagndstico, a realizagdo do transplante e as peculiaridades de conviver com a doenca sendo
profissional de saude. Outros episodios também carregam essa mesma particularidade, um
aspecto hibrido que exige um “cdédigo analitico” tematico duplo, ou seja, neles sdo
apresentados, tanto narrativas biograficas decorrentes da experiéncia de adoecimento, quanto
da expertise cientifica, conforme Artur anuncia no episddio “6 - Covid-19”.

- Artur: Hoje um episodio sobre o assunto do momento, corona virus chegou ao Brasil
e como renais cronicos e transplantados sdo do grupo de risco. Convidamos a Dra. Marilia
Onofre, que é médica intensivista e transplantada ha 1 ano e 9 meses, para falar um pouquinho
sobre ela e sobre umas dicas de como evitar o corona virus e se manter saudavel. Entéo, conta
pra gente como vocé descobriu a doenca? E como vocé encarou a doenca na sua vida de
médica?
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- Marilia: E um peso ser médica e renal cronica ao mesmo tempo, € um pouco mais
dificil, porque a gente acaba sabendo tudo que pode acontecer. Eu falo muito isso no meu
Instagram, que a gente acaba tendo que aprender a respeitar 0s nossos limites e a deixar o
nosso médico cuidar da gente como um paciente comum, sem ficar interferindo, ndo é facil
(Episddio 6, fevereiro 2020)

Como ensina Lundstrom e Lundstrom (2020), a etnografia de um podcast deve seguir
por trés etapas: “explorar, se empenhar e examinar”. Deste modo, no primeiro momento do
texto, apresentei as especificidades do Renalcast, seus produtores - Artur e Gabi, para em
sequida, descrever como ele é feito e qual minha posicdo em campo - "observadora nédo
participante com interacdo"”. Neste terceiro e Ultimo capitulo, o objetivo é mostrar como 0s
contetidos do podcast emergem enquanto temas e categorias de analise, visto que a partir dai,
p0Sso arriscar respostas sobre as finalidades de sua produgéo e quais seus efeitos na interacéo
entre produtores, convidados e ouvintes. Portanto, apds a descricdo das notas de campo e de
como desenhei este caminho de andlise, volto para a questdo principal desta pesquisa, sobre
como a experiéncia do adoecimento renal cronico se apresenta na narrativa construida no
Renalcast. Importante delimitar que os podcasts sdo arquivos de &udio disponiveis em
plataformas de streaming que permitem a producdo e a divulgacdo de ideias com 0 mesmo
carater fluido e intricado que outros tipos de interacdo social. Diante disso, conforme outras
modalidades de etnografia na internet, o podcast se localiza no ambito online, mas estabelece
ligacBes vitais com o offline, como € demonstrado no Renalcast.

3.2 Um podcast para educac¢do em saude: discursos biomédicos e processos de
socializacao e subjetivacéo

No Renalcast o conhecimento biomédico tem lugar de destaque, dos 26 episodios da
primeira temporada, treze sdo dedicados a entrevistas com profissionais da area da salde,
portanto, as explicagdes dos especialistas sobre algumas caracteristicas da DRC, seus sintomas,
as diferentes modalidades de tratamentos e seus aspectos emocionais, ocupam metade do
conteudo do projeto. No primeiro momento, quando me deparei com essa caracteristica, atribui
ao lugar privilegiado que o conhecimento médico ocupa enquanto suposta verdade sobre a
doenca. Isto j& justificaria a necessidade de conhecer e compartilhar a fala dos profissionais
deste campo, porém também é necessario considerar que a compreensdo de sua linguagem e

conceitos especificos € resultante dos processos de socializagdo do sujeito em uma cultura



71

biomédica, por isso compreendé-la e saber usa-la € um recurso importante na comunicagao com
0s representantes deste saber. J& a outra metade da temporada se dedica aos relatos sobre a
experiéncia de adoecimento dos participantes, por isso as informac@es do campo cientifico ndo
ocupam um lugar exclusivo e nem mesmo representam a Ultima palavra ao oferecer respostas
sobre a doenca, visto que a narrativa sobre a DRC no Renalcast se relaciona muito mais com
um processo de negociagéo e coproducéo entre os atores envolvidos.

Diante disso, acredito que os episodios categorizados como “dividas com o especialista”
dialogam de forma horizontal com os demais, até porque, o que parece ditar o ritmo do contetido
produzido no podcast é a experiéncia de uma vida renal que € composto por realidades
maltiplas (MOL, 2008). Este ponto de vista ganha ainda mais forca quando observo que quando
os convidados ou os proprios apresentadores, se colocam na posigao de “especialista renal”, as
informac@es cientificas/biomédicas ganham um tom de conhecimento incorporado, o que
confere ao discurso maior credibilidade e relevancia. Isto me remete, mais uma vez, aos estudos
de Epstein (1995), sobre as particularidades dos pacientes experts que se apropriam de uma
linguagem biomédica exatamente para se tornarem atores criveis perante a autoridade medica.
Ja os interlocutores desta pesquisa, mostram uma inversdo deste sentido, pois neste caso, sdo
os profissionais que se tornam mais “criveis” ao trazerem em seus discursos de especialistas
suas proprias experiéncias pessoais com o adoecimento renal, produzindo uma narrativa
baseado no que estou compreendendo como uma “dupla legitimacdo”. O episddio “11
Ansiedade e Medo (Dra. Inés Costa)”, traz como convidada uma psicologa transplantada renal,
Artur anuncia sua participacdo do seguinte modo:

Artur: Hoje, direto do Rio Grande do Sul, recebemos a Inés Costa, 25 anos, gaucha,
psicologa, especialista em direito médico e de salde, atualmente realiza um aperfeicoamento
profissional em psicologia hospitalar no Hospital das Clinicas de Porto Alegre, transplantada
renal hd um ano e sete meses. Boa noite e seja bem-vinda ao Renalcast Inés! Conta um
pouquinho da sua histéria para gente?

Inés: Ol4, boa noite! E um prazer falar com vocés. Eu sou transplantada renal, fui
diagnosticada com a doenca renal crénica quando tinha 19 anos e nesse meio tempo me formei
em psicologia, por isso, hoje estou aqui para a gente se ajudar em relacdo a satide mental.
Todos no6s que temos doenca renal cronica, independente de qual fase se encontra:
conservacao, hemodidlise ou transplantado, a ansiedade e 0 medo podem nos paralisar diante
das dificuldades do tratamento, mas acho que também pode servir para aqueles que se
interessam pelo tema, a ansiedade esta presente na vida de todos nés. Entdo, vamos aprender
algumas tecnicas de respiracdo e aprender a olhar mais para n6s mesmos nesse periodo de
pandemia, o autoconhecimento é o ponto chave. (Episodio 11, abril de 2020).

Assim, ndo se trata de hierarquizar ou trocar uma epistemologia por outra, mas sim de abrir
brechas e acolhé-las no projeto do podcast que apresenta multiplas praticas de cuidado. Afinal

de contas, o pensamento biomédico ocidental € um sistema de conhecimento em salde entre
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outros tantos existentes, sendo, portanto, passivel de ser divulgado através de um material de
midia para que as pessoas possam aprender e dela se apropriar. Quando combinados aos outros
saberes, a experiéncia com a doenca, dados sobre a pandemia de Covid-19, parecem
corresponder a busca por formas mais autbnomas de cuidado de si, mobilizadas por meio do
compartilhamento de informaces de base cientifica e de experiéncias de convivio crénico com
a doenca e seus tratamentos e desafios cotidianos.

Os meios digitais, que proporcionaram a producdo do podcast, cumprem um importante
papel na tarefa de divulgacdo de diversos conhecimentos cientificos, por meio dos quais as
pessoas envolvidas no cuidado da doenca puderam ter acesso a informacdes que dizem respeito
a tratamentos e diagndsticos presentes hd muito tempo em suas vidas. 1sso proporciona uma
visdo ainda mais ampliada sobre seus corpos e a percepcdo de outros modos de ser e estar no
mundo e, em consequéncia, podemos observar maior participacdo nas escolhas dos métodos
terapéuticos. Com isso, penso que a construcdo do Renalcast exerce uma posicao ativa de
influéncia nas formas como a doenca renal crénica € compreendida socialmente e no modo
como é experienciada pelos atores envolvidos.

Entender o diagndstico pode ser um fator decisivo na sobrevida dos pacientes, mas também
influéncia as experiéncias dos sujeitos ao serem abordados por esse dispositivo instrumental da
autoridade médica que coopera também para a composi¢io de um regime de subjetivacio®
(FOUCAULT, 1995). O diagnostico é parte de uma estratégia terapéutica, por isso, Foucault
(2006), quando analisa o nascimento da clinica, aponta que uma nova estrutura articulou um
novo dialogo entre médico e doente em que dentro do jogo da clinica a questiao “o que é que
vocé tem?” ¢ substituida pela pergunta “onde lhe do6i?”. A partir disso, “toda a relagdo do
significante com o significado se redistribui, e isso em todos os niveis da experiéncia médica”
(p. 98). Essa mudanga foi significativa pela relagdo entre “os sintomas que significam ¢ a
doenca que ¢é significada, entre a descricdo e o que é descrito, entre 0 adoecimento e o que ele
prognostica, entre a lesdo e o mal que ela assinala.” ( p. 198). Dar um diagnostico seria entao,
uma tentativa de mapear a irregularidade da experiéncia humana por meio de um ponto de
uniformidade. Dessa forma, também serve como um modo de legitimar uma narrativa, mas para
se chegar ao diagnostico, o contexto sociocultural, as tecnologias disponiveis, o conhecimento

do paciente e do médico, além da prépria habilidade de uma comunicacéo efetiva entre ambos,

%5 Em diversos trabalhos, Foucault discute os modos de subjetivacdo como praticas e discursos pelos quais o sujeito
se constitui. Ele observa os processos de “autoformacio” no qual a pessoa € ativa, pois essa autoformacéo se da
através de multiplas operacdes nos corpos das pessoas, nas suas almas, nos seus pensamentos e na sua propria
conduta. Este é um processo mediado por uma figura externa de autoridade (RABINOW, 1999).



73

séo relevantes (STRATHERN, 2014). O contexto cultural, segundo Hacking (1985), cria
pessoas (make people); portanto, o diagnodstico € uma forma de interpelacdo, cuja reacdo do
sujeito interpelado, ocorrera de acordo com uma série de alteragdes no cotidiano, nos planos de
vida, ou seja, na maneira como sera subjetivado enquanto uma pessoa com uma condi¢do
patoldgica.

Como explorado no capitulo 1, ser uma pessoa com doenca renal cronica traz consigo uma
série de significados e fatores que atravessam todos os aspectos da vida. Descobrir a doenca e
receber o diagndstico é uma das primeiras etapas na construcao dessa significacdo que pode
ocorrer ap6s o desencadeamento de outras enfermidades ou de situacdes médicas
desconfortaveis. O momento de receber a noticia € importante nesse processo e pode acontecer
de forma totalmente inesperada, visto que se trata de uma condi¢do que pode permanecer
silenciosa por muito tempo e mesmo quando comeca a se manifestar pode apresentar sintomas
muito difusos que acabam dificultando uma identificacao rapida. A “dor nas costas” foi o unico
sintoma que Artur referiu ter sentido antes ser diagnosticado com DRC, conforme contou no
primeiro programa, também no “episdédio 10 - Renal Vive! (Bate-Papo Renal)”, dois
convidados relembraram a dificuldade em associar os primeiros sintomas a problemas renais.

- Matheus: Para mim foi um baque muito grande [diagndstico], porque mesmo me sentindo
muito mal pensava que era uma besteira (...) ficava muito nauseado, tudo que eu comia
vomitava, pensava que era refluxo.

- Maria Luiza: A minha histéria é parecida também, porque foi um grande choque. Eu
estava vivendo normal e de repente comecei a ter uns sintomas, meus bracos pararam de se
mexer, minhas pernas pararam de se mexer, nao sabia 0 que estava acontecendo. (Episédio
10, marco/2020).

Este aspecto dificulta o processo de identificacdo de que hd um problema com o corpo e
com a salde, pois a maneira como os sintomas sdo compreendidos esta relacionado com a
experiéncia pessoal, suas interpretaces sobre as sensacdes e o sentido que lhe é atribuido para
que se busque por uma soluc¢do. Esther Langdon (1995), coloca a doenga como um “processo”

trazendo a ideia de que:

A doenga como um processo ndo é um momento Unico nem uma categoria fixa, mas
uma sequéncia de eventos que tem dois objetivos pelos atores: (1) de entender o
sofrimento no sentido de organizar a experiéncia vivida e, (2) se possivel aliviar o
sofrimento. A interpretacdo do significado da doenga emerge através do seu processo.
Assim, para entender a percep¢do e o significado é necessario acompanhar todo o
episédio da doenga: o seu itinerério terapéutico e os discursos dos atores envolvidos
em cada passo da sequéncia de eventos. O significado emerge deste processo entre
percepcao e acdo. Um episodio apresenta um drama social que se expressa e se resolve
através de estratégias pragmaticas de deciséo e agdo (LANGDON, 1995, p. 10).

Conforme sugere a autora, se compreendo a doenga renal cronica como um processo,

no qual um corpo afetado necessita se adaptar a doenca, estou assumindo que a experiéncia
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subjetiva e a condicdo cultural influenciam no modo como o processo seréd vivenciado e em
como se age sobre ele. Assim, considerando a condigéo de cronicidade que neste caso pode se
materializar na relagdo com os tratamentos, como no caso da hemodialise, esta se tornard uma
parte da vida da pessoa com DRC, fazendo com que se caminhe da percep¢do de “sentir-se
doente” para o “estar doente”, ainda que as ideias sobre a doenga possam ser ressignificadas
com o0 tempo e com novas experiéncias.

Busco trazer tais discussdes sobre a funcdo e o lugar do diagnostico na subjetivacao dos
sujeitos e da ideia da doengca como uma experiéncia processual, pois os episddios do Renalcast,
categorizados na tematica “davidas com o especialista”, cumprem a fun¢do de divulgar e
explicar aos ouvintes a perspectiva do campo biomédico sobre a doenca, também como uma
forma de combater informacdes erradas e potencialmente estigmatizantes sobre os tratamentos,
visto que isso gera percep¢des negativas sobre a experiéncia do adoecimento renal. Gabi
mencionou na entrevista que um dos episddios que mais gostou de fazer foi o “21 - HDF
(Hemodiafiltragdo) feat. Dr. Marcos Moreira”, pois nele pode esclarecer suas davidas sobre
uma nova modalidade de dialise que se mostra mais eficiente no processo de adaptacdo a uma
rotina de tratamento semanal que implica em trés sessdes alternadas de quatro horas ou em
sessOes diarias com trés horas de duracgdo, pois envolve menos efeitos colaterais indesejaveis

- Gosto muito dos episddios do Renalcast porque gosto de falar dessa vida de renal, né!
Mas um dos melhores assuntos que falamos ultimamente, foi 0 da HDF, e é uma coisa que
gueriamos muito, que sonhamos ter para todo paciente do SUS. Quando a gente fez esse
episoddio da HDF, eu nunca tinha feito uma sessdo com ela [maquina]. Na clinica, quando via
alguma coisa relacionada a HDF, me diziam que era sé para quem tem problema no coracéo,
mas n&o é verdade, a HDF é a melhor opcdo de dialise para todo mundo! E onde o paciente
ndo sofre tanto e se sente muito melhor. Depois desse episddio, umas duas semanas depois,
viajei para Brasilia e fiz 14 com uma méquina de HDF. Eu me senti, ndo tem nem explicacéo,
vocé se sente como uma pessoa totalmente saudavel, nem parece que tem problema renal
depois que sai [da sessdo]. Nao me senti cansada nenhuma vez, fatigada. Na hemodialise
convencional, na saida sinto muito cansaco, 14 ndo, eu podia sair e ir para uma festa, se me
mandassem ir, eu estava indo. Totalmente diferente mesmo, esse € um dos episodios que mais
gostei, porque queria que todo mundo ouvisse que HFD néo é s6 para quem tem problemas no
coracdo, HDF € para todo mundo, vai fazer bem a todo mundo. Uma pena nao ser disponivel
para todos.

As pessoas com doenga renal, conforme j& foi falado, ndo séo subjetivadas apenas pelo
discurso biomédico, mas por todo um contexto sociocultural na qual estdo inseridas. Assim, a
subjetivacdo ocorre ndo s6 por meio do diagndstico, mas também através do encontro com
outras pessoas, sejam elas também adoecidas renais, familiares, cuidadoras(es), profissionais
de saude, amigas(os) ou mesmo com uma pesquisadora que deseja conhece e fazer perguntas

sobre suas experiéncias com a doenga e com a produgdo de um podcast. A subjetivacéo inclui
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ainda os modos de tratamento, o0 que se pode ou ndo comer, quanto liquido beber, o que fazer
para passar o tempo durante as horas de dialise, como lidar com os aspectos emocionais durante
0 processo. Isto envolve um conjunto de tecnologias médicas operando para constituir um
determinado sujeito. O Renalcast coloca em dialogo esses processos construtivos da doenca e
provoca um embaralhamento das categorias cientificas e experienciais, portanto coloco em
debate neste capitulo, a ideia de uma dupla legitimagéo, em interlocucdo a nocao de vida renal,
gue remete a uma experiéncia mais ampla da doenca, a partir de multiplos pontos de vista.

Um dos grandes desafios no campo da antropologia da salde &, ao pesquisar o familiar,
conseguir distanciar o olhar de modo suficiente para realizar uma pesquisa sobre algo que
também lhe atravessa (Minayo, 1998; Duarte, 2003). Logo, meu esfor¢o se da em compreender
a doenca renal crébnica como uma experiéncia multipla e processual, assim como o fazem os
interlocutores ao produzirem o material do podcast. Acredito que diferentes versdes sobre a
DRC existem e me interessa explora-las, visto que sua coexisténcia é manifestada nos corpos
de modos objetivos e subjetivos e muitas vezes, confundem-se no material analisado
apresentando uma narrativa que mescla pessoas, midias, doenca, saberes, tecnologias.

O processo saude-doenca fundamenta-se nas representacfes sociais e nas praticas dos
seus atores, assim como, nas relagdes que estabelecem com o seu contexto social e com aquilo
que Ihes acontece. Na antropologia, a analise das relacdes estabelecidas em servicos de satde
tem utilizado os modelos de individuo e pessoa, para compreender as diferencas existentes entre
as representacdes das figuras dos profissionais da biomedicina e dos pacientes. Como coloca
Duarte (2003, p. 177), de forma conjunta essas pesquisas buscam esclarecer a “dinadmica de
afirmagdo da racionalizagdo biomédica em contraste com as dimensdes holistas da
representacao ou vivéncia dos eventos de satide/doencga”. Posso pensar sob tal perspectiva, que
0 Renalcast, enquanto uma ferramenta que busca um cuidado a salde baseia-se em uma nogao
de pessoa renal repercute no enredo de uma vida renal. Isto me lembrou, que em determinado
momento da entrevista com Artur, ele revelou em tom de reclamagéo sua insatisfagdo com trilha
sonora de abertura do podcast, questdes de direitos autorais impediram o uso da musica que
realmente gostaria: “/t’s my life do Bon Jovi”. Refere que essa cangdo lhe acompanha todos os
dias nas sessoes de dialise, pois te faz recordar diariamente que “ndo ¢ o fim, mas um novo
capitulo” e que isso dependia de como iria “escrever esse capitulo”, portanto conforme afirma

Duarte:

A experiéncia da satde/doenca interpela a integralidade da identidade pessoal — como
todas as ocorréncias a que os ingleses chamam de “afflictions” — impondo, portanto,
acOes e reacfes mobilizadoras de sentido. O fato de serem elas alternativamente
peregrinacdes, promessas, conversdes e sacrificios ou consultas, exames, operagoes,
dietas ou transplantes — ou ainda tudo isso alternada ou concomitantemente — pée em
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cena horizontes de significacdo e principios de acdo complexos e diferenciado que o
esquema analitico da “pessoa/individuo” ajuda a compreender em nossa sociedade.
(DUARTE, 2003, p. 180)

A experiéncia do adoecimento renal crénico interpelou a identidade pessoal de Gabi e
Artur na agdo ou mesmo reacdo de produzir um podcast em que fosse possivel contar sobre
suas experiéncias e levar “informacao aos ouvintes”. A possibilidade de “entrevistar” e “bater
papo” com convidados que expdem pontos de Vvista de varios aspectos envolvidos no cotidiano

de cuidados com a doenca tem desdobramentos importantes no enderecamento da narrativa.

3.3 Sobre prescrever um podcast: embaralhando saberes e poderes

Apos trazer alguns aspectos que ilustram como a narrativa sobre o adoecimento renal
crénico emerge na construcdo do Renalcast, fica claro que essas questdes sdo atravessadas por
debates contemporaneos em torno do pensamento biomédico ocidental, bem como, dos meios
para apropriar-se deste, que aqui sdo combinados aos saberes subjetivos na busca por formas
mais autbnomas do cuidado de si. Pude observar ao longo desta pesquisa, que na mesma medida
em que os meios online expandem as fronteiras das discussdes, podem também desestrutura-
las e, em seguida, ordena-las conforme sua prépria l6gica. No que tange as discussdes do campo
da saude, os usos das redes sociais foram se deslocando e sendo transformadas - de espacos
para o compartilhamento de narrativas pessoais; de informacdes que auxiliassem nos cuidados
diarios; na busca por sujeitos similares que pudessem auxiliar na atribui¢do de sentidos as suas
préprias experiéncias e na formacgdo de grupos identitarios - para espacos de promocdo de
contetdos cientificos e biomédicos (RABEHARISOA e CALLON, 2004). As caracteristicas
de producéo e consumo de podcasts sdo particularmente convenientes para esse deslocamento,
visto seu potencial como recurso didatico.

Freire (2015) explora o uso de podcasts no ambito da educacdo formal em escolas e
explica que a podosfera? no Brasil emerge em um cenario marcado por iniciativas coletivas de
producéo, que se desdobram nas a¢fes dos ouvintes para enriquecer o contetdo e o alcance dos
programas. Isto associado a caracteristica da intertextualidade, mencionadas por Soraya

Fleischer e Daniela Manica (2020), fazem deste universo um ponto de encontro para projetos

% De acordo com Freire (2015), a utilizagdo de podcasts leva a formagio de uma “podosfera”, ou seja, um conjunto
de producdes neste formato tecnoldgico. No Brasil, a podosfera é caracterizada pela pratica do desenvolvimento
de producbes conjuntas, formando-se assim, comunidades de podcasters para trocas de experiéncias e
informacdes.
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motivados por interesses em comum nos assuntos desenvolvidos nos programas. A significativa
diversidade temaética dos conteddos, que inclui, inclusive, aqueles pouco privilegiados em
outros ambitos sociais e tecnoldgicos, trazem a cena a possibilidade “de quebra do teor sisudo
no tratamento de assuntos vistos usualmente como duros” (Freire, 2015, p. 1036). Segundo o
autor, estes fatores possibilitam o advento de propostas educacionais que favorecem o
desenvolvimento de posturas mais ativas e autbnomas, tanto por seus produtores, quanto por
seus consumidores, em busca de mais informacGes e compreensao sobre os temas abordados.
Fazendo um paralelo com a proposta do Renalcast, classificado no nicho dos programas de
salde, seu objetivo é discutir assuntos sobre o adoecimento renal crénico, por meio de conteido
do campo cientifico e experiencial de maneira “leve” e “motivadora”, conforme coloca seus
idealizadores. A partir desta proposta, em dialogo com o trabalho de Mol (2002), questiono
sobre que tipo de “realidade” o Renalcast adiciona ao “enactment” da DRC? Artur deu pistas a
este respeito, quando contou, em um momento da entrevista que faldvamos sobre o processo de
producdo dos episodios e 0s seus objetivos ao desenvolvé-los, que se surpreendeu com alguns
usos “inesperados” do podcast:

- Teve 0 caso de uma médica de Botucatu que colocou [o Renalcast] no celular dos
pacientes. A clinica ndo permitiu que ela colocasse na TV da dialise, entdo ela pegou o celular
dos pacientes e falou: ‘Olha, entra no YouTube, na pagina do Renalcast e ouve!” A minha
médica mesmo, contou que chegou uns pacientes do [tratamento] conservador no consultério
com muito medo da diélise e ela escreveu no prontudrio: ‘Ouvir o Renalcast, tem no YouTube'.
J& viramos receita médica, ja viramos remédio! Entdo vocé percebe que ajuda, que a
informacédo esta chegando e é muito gratificante, de verdade! (Artur — entrevista).

A informacao, no caso de uma doenca cronica como a DRC que envolve fases evolutivas
e a aprendizagem de um certo estilo de vida, pode assumir o valor de “prescricdo”, visto que
essa determinada forma de falar sobre o que cerca a doenca se torna um meio incentivado de
subjetivacdo, que funciona tanto para a médica e quanto para o paciente. Isto dialoga
diretamente com a nocdo de vida renal, pois estimula mecanismos mais autbnomos que
parecem apontar na direcdo de uma individualizacdo do cuidado. O se prescreve aqui é um
modo de encarar a doenca, ndo me parece por acaso que o Renalcast tenha sido “prescrito” para
pacientes no tratamento conservador. Nesta etapa, 0s principais objetivos do tratamento sdo a
“conservagdo” da funcao renal, ou seja, a estagnacao do processo evolutivo da doenga por meio
de uma efetiva adesdo as recomendagdes medicas. Ao mesmo tempo, nesta fase, deve-se fazer
a preparacdo do paciente para a possibilidade de avanc¢o do processo degenerativo da doenca,

quando os rins terdo de ser substituidos por maquinas de dialise, ou se houver a “sorte da
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compatibilidade™?’, realizar um transplante por meio da doagéo do 6rgdo. Por isso, acredito que
o compartilhamento de saberes sobre as diferentes formas que a doenga adquire na pratica, aqui
duplamente legitimados pelo lugar ocupado pelos emissores, enquanto “renais” ¢ profissionais
da area, serve como um recurso didatico, talvez um guia didatico, interessante ao cotidiano da
pessoa adoecida, que se faz necessario tanto quanto, os “remédios” utilizados no controle da
doenca.

O conceito de realidades multiplas, de Annemarie Mol (2008), explica que a
performance da doenca € resultante de diferentes realidades - para pacientes, profissionais de
salde, cientistas e familiares, por isso ela elege como campo uma realidade micro que permita
acionar pressupostos hegemonicos, tal qual a ideia de Ciéncia. Seu argumento é que a doenca é
multipla e sua realidade se multiplica por meio dos diferentes modos como ela é performada
em distintos contextos praticos; por isso, sua pesquisa explora os caminhos de construcédo e
atuacdo da doenca, 0 que acaba também revelando a prépria construgcdo da pessoa acometida
pela enfermidade. Se entendermos o argumento da autora para o caso etnografico deste
trabalho, e nos voltarmos para a dimensdo material da enfermidade, observando os movimentos
que esta realiza em um determinado contexto, poderia dizer que o trecho destacado da entrevista
de Artur, coloca em discussdo como o Renalcast pode se articular com as demais realidades
colocadas em jogo nas narrativas e experiéncias com a DRC. Diante disso, importante salientar
que a autora esclarece que a doenca ndo se fragmenta em entidades distintas, mas ao contrario,
suas praticas sdo consideradas como diferentes versdes de uma mesma doenca; neste sentido,
estas seriam atuadas em um determinado contexto, ndo havendo uma unidade prévia, mas sim
o resultado de um trabalho de coordenacdo, por isso sua énfase nas praticas e no modo de
coexisténcia dessas diferentes versoes.

A doenca renal crénica, ao longo de sua evolugdo, vai adquirindo varias formas. Nos
consultdrios médicos sdo classificadas através de taxas laboratoriais dos exames periddicos que
exigem a aprendizagem de seus significados para o estabelecimento de uma comunicag&o entre
médico e paciente. No dia a dia nas clinicas de hemodidlise, pode ser traduzida no ganho de
peso entre uma sessdo e outra, devido a incapacidade de eliminar os liquidos do corpo; nas
caimbras e sensacOes de mal-estar em decorréncia das oscilacdes nos niveis da pressédo arterial.
Mol (2008) esclarece que do mesmo modo que ha versdes da doenca, também existem técnicas
diversas que as tornam compreensiveis e visiveis. Nenhuma dessas realidades conta apenas com

a participacdo humana, sdo sempre hibridas e se relacionam ativamente por meio de

27 Fala de Gabi na entrevista ao se referir aos seus dois transplantes renais.
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associagOes, sendo assim, coexistem na cultura, nas narrativas pessoais dos adoecidos, nas
técnicas de tratamento, nas redes online e assim por diante. Considerando, portanto, essa
amplitude de agentes, instrumentos e instituicdes que colaboram para 0 melhor entendimento
dos fenbmenos, as praticas oferecem uma multiplicidade de atribuicdes de sentido. Portanto,
penso no que o Renalcast pode adicionar as “realidades multiplas” que compdem a DRC. Na
entrevista com Artur, ele contou um pouco sobre os tipos de duvidas que mais recebem dos
ouvintes:

- A gente recebe muitas duavidas, por exemplo o episodio sobre [Paratorménio] PTH?,
que é um tema importante para o renal, 90% das duvidas que chegaram eram: ‘ndo sei qual é
meu PTH, meu médico nunca me falou, nunca discuti isso com ele’ ou ‘descobri que meu PTH
esta acima de mil’. Entdo, vocé percebe que também tem uma falha entre os meédicos, e
informagdo é poder, isso é fato. Ai eu falo: ‘vocés tém que saber o que perguntar ao médico,
porgue se ndo, vira aquele negdcio, o médico entra na sala vira para o paciente e fala assim:
olha, sua hemoglobina esta 13, seu hematocrito esta 30 e esta tudo bem. Vocé vai continuar
tomando 4 mil de Hemax, seu fésforo esta um pouquinho alto, vai tomar o Renagel, sua
vitamina D estd legal, seu calcio esta bom e até o més que vem.’ Acabou! Seguiu o protocolo
basicdo, s6 que se o paciente souber perguntar: ‘Dr. qual é o meu PTH? Qual conduta vamos
seguir? Vamos tomar o Rinolon? Vamos fazer uma reposi¢do de calcio e vitamina D?” Muda
o cendrio, o médico ja olha diferente para o paciente: ‘opa, ele sabe! Vamos ter que dedicar
um pouquinho mais, porque ndo esta perdido’. A maioria dos pacientes estavam perdidos e
com o Renalcast a gente conseguiu pelo menos dar uma luz. Brinco que ainda néo foi um farol,
mas foi uma lanterna para se guiar ali no escuro. E é gratificante vocé receber mensagens de
pacientes falando: comecei a tomar o remédio para baixar o PTH, porque depois que eu ouvi
fui questionar meu médico.

Conforme argumentou Artur, a ouvinte agradeceu, pois apds ouvir o podcast, uma
dimensdo nova da doenca emergiu e, diante dessa nova articulacao, sua relagdo com a doenca,
com seu médico e com os tratamentos mudou. Penso assim, que o Renalcast adiciona ao
“enactment” (MOL, 2002) da DRC um modo ou modelo de “viver a doenca”, ou seja, viver
com a doenca e ndo apesar dela. Em situagdes de cronicidade, o uso de tratamentos que visam
estabilizar um quadro (isso pode incluir a dialise), o didlogo no tom vida renal é uma ponte
possivel que estabelece dialogo com uma vida possivel. Portanto, € no sentido desta nova
dimensao da doenca que a “informag¢do” torna-se “poder”, pois traz credibilidade a dimensao
de saber e poder do ponto de vista do paciente, podendo inclusive, inverter a relagdo médico-
paciente.

As experiéncias da doenga e as relagdes estabelecidas com o discurso biomédico séo tdo

complexas quanto os sujeitos; sendo assim, o que tento demonstrar na dissertacdo é essa

28 No episodio “22 - PTH (Paratormonio) feat Dra. Lorena Amato”, a médica explica que o “PTH é um dos
principais hormonios que controlam os niveis do calcio e fdsforo no organismo, por isso ele atua diretamente na
elevagdo do calcio do sangue, na eliminagdo de fosforo pela urina e na regulagdo da produgdo de vitamina D”.
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multiplicidade de experiéncias, composi¢des ou mesmo, tensdes de autoridade e legitimidade,
que emergem na articulagdo do Renalcast a rede que configura a DRC. Na formacéo de grupos
online é comum que haja entre 0s membros uma grande variedade de contextos sociais e de
niveis de conhecimento acerca da tematica principal do grupo. Nos grupos envolvendo doencas
cronicas, estigmatizadas e/ou raras, alguns membros sdo o que Epstein (1995) chamou de
“pacientes experts”, também podem ser chamados de “pacientes especialistas” ou “pacientes
informados” como denomina Rabeharisoa e Callon (2004), esses sujeitos conhecem a
linguagem técnica sobre uma doenca, neste caso a DRC, seus tratamentos, sintomas e nao raro
buscam se atualizar constantemente sobre novas terapéuticas, medicamentos e pesquisas. Esse
“paciente especialista” se sente qualificado e até mesmo empoderado para discutir sobre seus
quadros de saude, negociar decisbes com profissionais de salde e divulgar informacdes
cientificas.

Elisa Maximo (2016) realizou uma pesquisa sobre o “paciente informado” e o uso da
internet na busca por informagdes sobre suas condi¢gdes de satde, e argumenta que “a extensao
e diversidade da busca por informacgdes e conteudos na internet podem ser diretamente
proporcionais a extensao e diversidade das experiéncias que cada pessoa tem com a propria
medicina” (p. 29). Pensando no uso do Renalcast como uma ferramenta que também pode
cumprir o papel de lécus de informagdo e compartilhamento de conhecimentos sobre a DRC,
conduzido por apresentadores e convidados, que aqui compreendo que falam do lugar de
“pacientes especialistas”, tanto por sua posi¢do quanto a experiéncia de adoecimento, quanto
por suas credenciais profissionais, podem trazer novas nuances as discussdes em torno da
relagdo médico-paciente. Ainda de acordo com a autora, 0 uso da internet e das redes sociais
podem contribuir para a construcao de relacfes menos hierarquicas entre pacientes e médicos,
visto que o primeiro, ap0s passar por um processo de busca e investigacdo por informacdes
sobre seus quadros de satde, chegam ao consultério médico munidos de “um conhecimento
previamente construido”, no qual se dispdem a negociar decisdes acerca dos tratamentos
possiveis. Arrisco dizer que 0 uso de podcasts também guarda esse potencial, como fica claro
no excerto acima, com o comentario de Artur sobre o retorno dos ouvintes, que levaram a
informagdo para as consultas médicas a fim de negociar as decisdes e escolhas terapéuticas apds
descobrir e compreender a importancia deste aspecto do tratamento.

No entanto, Garbin et al (2008), em sua analise sobre um levantamento bibliogréafico
dos estudos com a tematica da “internet, o paciente expert e a pratica médica”, mostram
importantes distingOes e até antagonismos em relacdo ao potencial que as informagdes obtidas

por meio online teriam para modificar ou interferir na relacdo médico-paciente. Alguns dos
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trabalhos analisados defendem que os profissionais da medicina continuam sendo as principais
fontes de informacéo para os pacientes, mas salientam o papel crescente da internet ao oferecer
grandes quantidades de informacdes acessiveis e atualizadas a qualquer pessoa, em qualquer
momento ¢ de forma rapida. Essas “informagdes técnico-cientificas” estariam disponiveis tanto
em sites sobre saude, como nas diversas comunidades virtuais e nos grupos de apoio em
plataformas de mensagens. J& os efeitos do compartilhamento e a divulgacdo de contetidos
sobre saude na midia podcast ainda € um campo pouco explorado, o que pode ser atribuido ao
seu carater recente de crescimento em produgéo e consumo.

Nesta pesquisa, detenho-me aos modos como a narrativa do Renalcast emerge na
combinacdo entre as experiéncias de adoecimento e as epistemologias de viés cientifico, o que
coloca em questdo como um podcast pode abrir espaco para processos de negociacdo de
autoridade sobre os discursos em satde. Aqui, falar a partir da experiéncia e sobre a experiéncia
sdo no¢des que se misturam, visto que esta técnica de divulgacdo parece aproximar e borrar

ciéncia e experiéncia, quem emite e quem ouve, algo ndo por acaso.
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CONSIDERACOES FINAIS

Temos que admitir que o poder produz saber (e ndo simplesmente favorecendo-o
porque o serve ou aplicando-o0 porque é (til); que poder e saber estdo diretamente
implicados; que ndo ha relagdo de poder sem a constituigdo correlata de um campo de
saber, nem saber que ndo suponha e ndo constitua ao mesmo tempo relagdes de poder.
Essas relacfes de “poder-saber” ndo devem ser analisadas a partir de um sujeito de
conhecimento que seria ou ndo livre em relagdo ao sistema de poder; mas é preciso
considerar ao contrério que o sujeito que conhece, os objetos a conhecer e as
modalidades de conhecimento sdo outros tantos efeitos dessas implicacGes
fundamentais do poder-saber e de suas transformagdes historicas. Resumindo, ndo é
a atividade do conhecimento que produziria um saber, til ou arredio ao poder, mas o
poder-saber, 0s processos e as lutas que o atravessam e o constituem, que determinam
as formas e os campos possiveis do conhecimento (FOUCAULT, 1999, p. 30).

Na escrita deste trabalho, utilizei a constru¢do de um podcast de salde como ponto de
partida para refletir sobre aspectos da experiéncia de adoecimento de pessoas com DRC.
Compreendo que a descoberta e a adaptacéo ao diagndstico de uma doenca cronica implicam
em um processo de (re)significacdo desta condicdo de saude, podendo assumir a forma de um
“estilo de vida” (BARROS, 2011). Somado a isso, os recursos digitais exercem posicao ativa e
influente no campo da saude, desde a construcdo de diagndsticos, até no modo como essas
condicdes serdo entendidas e vivenciadas socialmente (ORTEGA et al, 2013). Dessa forma, o
Renalcast se mostrou uma importante ferramenta para a compreensdo de como o
compartilhamento de informages pertinentes a uma rotina diaria de cuidados € acionada pelos
sujeitos dessa pesquisa. Para tal, os criadores do projeto combinam os saberes do campo
cientifico/biomédico com os saberes advindos da experiéncia com forma de promover modos
mais autbnomos no cuidado de si.

Quando ouvi 0 Renalcast pela primeira vez, lembro-me do pré-projeto que propus no
processo seletivo do mestrado. Nele apontava que, na oportunidade como psicologa residente
em uma clinica de hemodidlise, percebia que a vida dos pacientes com suas intensas rotinas de
tratamento de dialise impunha estratégias e fissuras aos “modos generalizantes e
homogeneizados de produzir praticas de saide”. A DRC é definida pelo discurso biomédico
como processual. No cotidiano das pessoas adoecidas isso se materializa nas idas e vindas dos
sintomas, nas limitacGes crescentes e na necessidade de construir novas formas de viver. Posso
dizer que tais flutuacdes do processo de adoecimento se apresentam na narrativa do podcast
através da variedade de assuntos tratados em cada episodio, mas principalmente, no

posicionamento dos criadores e convidados. Eles se posicionam enquanto pessoas que
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compartilham desse diagndstico e também profissionais do campo da saude, produzindo um
discurso qualificado como um saber corporificado que se pauta exatamente nesta intersecéo.
Penso assim, que a narrativa do Renalcast busca uma dupla legitimacéo, ao mesmo tempo que
convida os ouvintes a buscarem mais conhecimentos e se autorizarem a partir de suas proprias
vivéncias.

Ao investigar possibilidades para responder minhas questdes de pesquisa, deparei-me
com o perfil de Gabi nas redes sociais, a partir dai, acompanhei o0 Renalcast desde o langcamento
do primeiro episddio até os dias atuais. As ideias de Gabi e Artur, a maneira como se colocavam
nas redes sociais para divulgar o projeto e interagir com os ouvintes, o compartilhamento de
suas experiéncias biograficas e expertises profissionais no material em &udio do podcast, a
solidariedade entre eles e todas as outras coisas possiveis que, neste momento, ainda nao sou
capaz de enxergar, me capturaram e me fizeram entender que esse seria um lugar possivel para
desenvolver um trabalho etnografico. Katia Lerner ensina que “a doenga, ainda que adquira
existéncia num corpo individual e tenha fundamento bioldgico, é construida e compartilhada
socialmente” (LERNER, 2017, p. 154). Assim, para refletir sobre as formas contemporaneas
de se viver com as doencas e padecimentos € necessario descontruir e desnaturalizar certas
associacGes comuns aos contextos de salde.

No final do episddio “1- Sou renal e agora?”, Artur e Gabi enfatizam a resposta positiva
que receberam dos ouvintes e colegas nos grupos de WhatsApp que frequentam. Referem que
0 sucesso da proposta do podcast proporcionou maior engajamento nas redes sociais para as
causas coletivas que defendem, como a ampliacdo do acesso a direitos para pessoas com DRC,
a busca por melhorias na oferta dos tratamentos de dialise, principalmente naqueles ofertados
pelo SUS, visto que o sistema publico é responsavel pela garantia dos tratamentos a grande
maioria das pessoas com DRC. O interesse pessoal em produzir os contetidos do Renalcast vai
além das trocas de informacdo, os criadores buscam efetivamente contribuir para a visibilidade
das questdes e das problematicas que cercam a experiéncia do adoecimento renal crénico e sua
desassociacao de ideias de terminalidade, morte e sofrimento.

No inicio do texto aposto na analise do Renalcast como um mecanismo de sociabilidade
baseado em relagdes de reciprocidade. Mauss (2003) traz uma importante contribui¢do neste
sentido, a logica da reciprocidade é explicada em seu estudo por meio do que denomina como
o “ciclo das dadivas” que funciona sempre num movimento de vai e volta, no qual estaria
exatamente neste movimento reflexivo a garantia da manutencéo do impulso para as a¢des, até
mesmo, quando essas acdes aparentam ser livres e gratuitas. Portanto, a devolugdo da dadiva

se justifica na forca presente na coisa dada, no laco estabelecido. A reciprocidade supde entéo,
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uma preocupagdo com o outro e também a obrigacéo de retribuicdo, apresentando-se no formato
ciclico caracterizado por “dar, receber ¢ retribuir”. Conforme aparece no dialogo dos
apresentadores no episodio “1 - Sou renal e agora?”

- Gabi: Muita gente falou comigo depois do programa, que adorou o podcast. Quero
dar as boas-vindas as pessoas que comecaram a me seguir e dizer que fiquem a vontade para
estar falando, perguntando, porque a gente quer trazer os assuntos, as duvidas de vocés
também para discutir nesse podcast. E lembrem que a gente vai ter convidados aqui, que algum
paciente pode ser convidado para contar a sua historia de vida. Tem muito assunto pela frente,
muita novidade e coisa boa chegando nesse podcast. Vamos trazer o melhor para noés renais

do Brasil e do mundo, né! Porque a gente merece.

- Artur: Pois é Gabi, foi recompensador ver o quanto atingiu o primeiro episodio,
[episodio 0] foi importante para nossa causa. E muito bacana ver o interesse no assunto,
principalmente porque é um assunto que ndo é tratado da maneira como deveria ser tratado

nas midias convencionais, por isso a gente esta aqui.

Portanto, uma das possiveis contribuicfes dessa pesquisa para 0 campo da Saude
Coletiva é a de que os conhecimentos e informacdes partilhadas no contedo do Renalcast
podem ampliar os estudos sobre este tipo de adoecimento. Num contexto, onde o conhecimento
sobre satde/doenca é imperativo, os apresentadores e convidados do podcast investem sentido,
constroem e ressignificam a experiéncia com a DRC, ancorados na afirmacéo de uma vida
renal. Este valor é baseado na sobreposicdo dos saberes cientificos/biomédicos e dos saberes
experienciais na defesa de uma certa identidade, a “renal”. Neste sentido, a partir do encontro
pelas redes sociais e das trocas nos grupos do WhatsApp, os interlocutores da pesquisa pautados
nas caracteristicas em comum de seus corpos, produzem o Renalcast também com a finalidade
de fazer valer a diversidade de suas corporeidades.

Para os profissionais de salde, as ferramentas digitais ja foram bastante investigadas
como uma estratégia para ter acesso as narrativas de pessoas adoecidas. O que o estudo sobre a
iniciativa do Renalcast traz a este campo de investigacdo relaciona-se a forma com que 0s
profissionais engajados na confeccdo dos programas qualificam seus discursos ndo so pelas
credenciais de especialistas, mas principalmente pela legitimidade de uma experiéncia pessoal
com a doenca.

Assim, para finalizar, gostaria de expressar que durante essa pesquisa, muitas vezes me
peguei pensando na multiplicidade de possibilidades de anélise que a construcéo de um podcast

de salde teria para o campo cientifico, além daqueles que minha habilidade de pesquisadora foi
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capaz de elaborar. Com isso quero reafirmar o olhar localizado (Haraway, 1995) através do qual
busquei conduzir este trabalho, evidenciando algumas complexidades das narrativas de
experiéncia do adoecimento renal crénico e comprometido em recontar as historias que 0s

sujeitos da pesquisa acreditam que precisam ser ouvidas.
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APENDICE A — Tabela descritiva dos episodios da primeira temporada do Renalcast

Episodio

Convidado Tematica

0 - Comeco de tudo

1 - Sourenal e agora?

2 - Hemodidlise/formas de se distrair na sesséo

3 - Hemodilise e Fibromialgia

4 - Dra. Kéatia Ramos (Nefrologista)

5 - Hemodilise e Lupus

6 - Covid-19

7 - Dra. Kétia Ramos (Nefrologista)

8 - Dra. Ana Beatriz (Nefrologista) + HDF

9 - Vocé se sente um peixe fora da agua?

10 - Renal Vive! (Bate-Papo Renal)

11 - Ansiedade e Medo (Dra. Inés Costa)

12 - Fake News

13 - Como anda sua satde mental? (Dra. Angelica Rodrigues)
14 - Imunidade e auxilio emergencial

15 - Mamée Renal

16 - Hipertenséo feat Dra. Kéatia Ramos

17 - Semana da Enfermagem parte 1 (Técnico de Enfermagem)
18 - Semana da Enfermagem parte 2 (Enfermeira Nefrologia)
19 - Vibe Up Renal (Bate-papo com Renais)

20 - Comemorando com os ouvintes

21 - HDF (Hemodiafiltrac&o) feat Dr. Marcos Moreira

22 - PTH (Paratormonio) feat Dra. Lorena Amato

23 -Aceitacdo feat Amanda Maia (psicdloga)

24 - Papo com assistente social feat Antonia Xavier

25 - Ganho de peso na dialise feat Dra. Marilia Vilela

26 - Até logo e boa sorte, Artur!

Especialista renal Experiéncia com a doenga

Especialista renal Experiéncia com a doenga + dividas com o especialista

Especialista renal Experiéncia com a doenga + dividas com o especialista

Adoecido renal  Experiéncia com a doenga + dividas com o especialista
Especialista Davidas com o especialista

Adoecido renal Experiéncia com a doenca

Especialista renal ~ Pandemia de Covid-19 + experéncia com a doenca

Especialista Duvidas com o especialista
Especialista Duvidas com o especialista
Especialista Duvidas com o especialista

Adoecido renal Experiéncia com a doenga
Especialista renal Duvidas com o especialista + Experiéncia com a doenga
Adoecido renal Pandemia de Covid-19
Especialista Davidas com o especialista
Especialista renal Pandemia de Covid-19
Adoecido renal Experiéncia com a doenca

Especialista Davidas com o especialista
Especialista Davidas com o especialista
Especialista Davidas com o especialista

Adoecido renal
Adoecido renal

Experiéncia com a doenca
Experiéncia coma doenga + d(vidas com o especialista

Especialista Duvidas com o especialista
Especialista Duvidas com o especialista
Especialista Duvidas com o especialista
Especialista Duvidas com o especialista
Especialista Davidas com o especialista

Especialista renal Experiéncia com a doenca

Fonte: Elaboragéo propria.
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APENDICE B — Termo de consentimento livre e esclarecido

Vocé esta sendo convidado(a) a participar, como voluntario(a), do estudo intitulado
“Renalcast — falando sobre vida renal”: um estudo etnografico sobre sociabilidade, cuidado e
cronicidade na era do podcast, conduzido por Milena da Silva Magalh&es. Este estudo tem por
objetivo compreender os sentidos atribuidos a experiéncia do adoecimento renal crénico e as
formas de lidar com essa enfermidade pelos sujeitos afetados por essa condicao.

Vocé foi selecionado(a) por ser uma destas pessoas e por ser o(a) criador(a) do material
multimidia do Renalcast, um podcast disponivel em plataformas digitais. Sua participacdo nao
¢ obrigatoria. A qualquer momento, vocé poderd desistir de participar e retirar seu
consentimento. Sua recusa, desisténcia ou retirada de consentimento ndo acarretara nenhum
prejuizo. No caso de aceite, sua participacdo na pesquisa consistira em uma entrevista realizada
por meio de chamada de video pelo WhatsApp ou Skype com duracdo de aproximadamente
uma hora e que serd conduzida apenas por mim.

Os assuntos abordados na entrevista se referem a sua experiéncia biogréfica com o
adoecimento renal crénico e com a producdo e criagdo do Renalcast. Havera registro em audio
para que as informacdes ndo se percam; ap6s a transcricdo das entrevistas, vocé podera ter
acesso a esse material, com a garantia de que serdo omitidas informacdes que julgue sensiveis
ou comprometedoras. O estudo ndo serd remunerado e ndo terd nenhum custo financeiro para
vocé, porém se houver eventuais despesas de participacdo, estas poderdo ser custeadas ou
ressarcidas pela pesquisa. Caso sinta algum incdmodo, podera se recusar a responder qualquer
pergunta e deixar de participar, em qualquer momento. Os dados obtidos nédo serdo divulgados
em nivel individual e ficardo resguardados sob responsabilidade da pesquisadora por um
periodo minimo de cinco anos.

A pesquisa ndo produz riscos diretos a sua saude fisica. Ha, no entanto, o risco de
identificacdo, inerente ao carater publico do podcast. Assim, asseguramos a vocé o direito de
decidir sobre a forma como sua identidade serad utilizada na pesquisa, pode optar por ser
identificado(a) ou pelo uso de pseudénimos. Como beneficio, o estudo pode dar visibilidade ao
cotidiano das pessoas com doenga renal crénica, e contribuir com a construgdo do conhecimento
sobre a experiéncia de adoecimento renal, podendo subsidiar politicas e melhores praticas de
salde. H4 também o beneficio de adensar as discussdes sobre 0s usos de podcasts no campo da
salde. Dessa forma, a elaboracdo do contetido serd a mais cuidadosa possivel, utilizando-se de
todas as medidas cabiveis para minimizar quaisquer desconfortos gerados. A pesquisadora se
compromete a tornar publico nos meios académicos e cientificos os resultados obtidos de forma
consolidada.

Caso vocé concorde em participar desta pesquisa, receberd por email uma cdpia deste
Termo, ja assinada pela pesquisadora. Peco, por gentileza, que imprima este documento e assine
ao final, com rubrica em todas as paginas, assegurando que todas foram lidas, 0 que garante
ainda mais a sua protecdo. Por fim, escanei e envie de volta para o email da responsavel pela
pesquisa, e guarde sua via. Ao assinar este documento, vocé nao abrird mdo de nenhum direito
legal, assim como podera sair do estudo a qualquer momento sem prejuizo nenhum. A entrevista
SO serd realizada ap0s a obtencgéo deste Termo com as devidas assinaturas.
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Os comités de ética sdo responsaveis pela avaliacdo e acompanhamento dos aspectos
éticos de todas as pesquisas envolvendo seres humanos. Se vocé tem alguma divida sobre seus
direitos como participante de uma pesquisa ou se quiser fazer alguma reclamacdo, pode
procurar a pesquisadora responsavel ou o comité de ética em pesquisa nos contatos a seguir:
Pesquisadora Responsdvel: Milena da Silva Magalhdes, Pesquisadora, E-mail:
milenamagalhaes39@yahoo.com.br, telefone (24) 98817-2503.

Contato do Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Medicina Social da UERJ: Rua S&o
Francisco Xavier, 524 —sala 7.003-D, Maracand, Rio de Janeiro, CEP 20550-013, telefone (21)
2334-0235, ramal 211. E-mail: cep.ims.uerj@gmail.com.

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacéo na pesquisa, e que
concordo em participar.

Declaro o desejo de ter minha identidade revelada na pesquisa e estou ciente que o sigilo da
minha participacdo, neste caso, estara comprometido.

Rio de Janeiro, de de

Assinatura do(a) participante:

Assinatura da pesquisadora:
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APENDICE C — Roteiro semiestruturado de entrevista

w

N oo &

©

10.

11.

12.

Como vocé descobriu que tinha doenca renal crénica?

Como foi receber essa noticia?

Sobre o tratamento, qual realiza atualmente? Quais tipos j& realizou? O que vocé pensa
a respeito?

Como ¢é o seu dia-a-dia desde que iniciou o tratamento?

Como vocé compreende a experiéncia do adoecimento renal cronico em sua vida?
Como criaram o projeto do Renalcast? Quais séo seus objetivos?

Vocé ja escutava/escuta podcast? Por que fazer um podcast sobre a temética do
adoecimento renal crénico?
O que espera alcangar com esta iniciativa?

Quais os critérios para a organizacdo das pautas de cada episodio e da escolha dos
convidados?

Como funciona a dindmica de producdo dos episddios do Renalcast? Vocés usam
estddio, existe uma producdo, o material é editado?

Vocé participa de outros projetos e/ou associacOes relacionados a doenca renal
cronica?
Como esta sendo esse processo de afastamento do Renalcast e o processo de pré-

candidatura a vereador de Sdo Paulo?



