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O tempo é outro: notas sobre a experiéncia do uso de aparelhos de oxigénio

Raysa Micaelle dos Santos Martins®

Resumo: Este trabalho é fruto de uma pesquisa produzida entre pessoas
biomedicamente diagnosticadas com Doencas Pulmonares Obstrutivas Cronicas
(DPOC), que se encontravam submetidas ao tratamento de oxigenoterapia, isto e,
utilizavam cilindros de oxigénio para auxiliar seu movimento de respiracdo. O intuito
deste trabalho é evidenciar como a concepgdo de tempo, informada pela nogdo de
espaco, parecia ganhar novas nuances no cotidiano destas pessoas. A vida passava a ser
permeada por diversos calculos envolvendo, principalmente, dois elementos: o oxigénio
disponibilizado pelos equipamentos de oxigénio e o0 oxigénio presente no meio
ambiente. Esta dimensdo do calculo favorecia o desenvolvimento de um conjunto de
conhecimentos aprofundados a partir da relacdo com a doenca. Esta expertise construida
perpassava a experiéncia de adoecimento, a vincula¢do a maquina e a necessidade de
inventar novas formas de sobreviver, dimensdo especialmente destacada em suas
narrativas.
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Os primeiros passos para 0 desenvolvimento desta pesquisa se deram no
Hospital Universitario de Brasilia (HUB), mais especificamente no Ambulatério de
Pneumologia. Até o inicio deste empreendimento, ndo sabia muito bem o cenario ao
qual me depararia, visto que o uso de oxigénio inspirava ho meu imaginario a cena de
pessoas conectadas a tubos e fios, acamadas e em estagio final de vida. J& nas incursdes
iniciais ao campo esta imagem foi se desintegrando ao me deparar com pessoas que
faziam uso daquela medida terapéutica prescrita por médicos especialistas em
pneumologia. Elas chegavam aquele local caminhando e arrastando seus equipamentos
de oxigénio ou contavam com o auxilio de parentes que carregavam 0s pesados

cilindros.

As pessoas que participaram como interlocutoras faziam parte do conjunto de
pacientes® do ambulatério de pneumologia do HUB, estabelecido como uma das

! Mestra pelo Programa de Pds-Graduagdo em Antropologia Social da Universidade de Brasilia e
professora substituta na Universidade Federal de Alagoas.
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referéncias no Distrito Federal para o tratamento de doencas pulmonares. Para la estes
moradores do Distrito Federal e do entorno se encaminha para consultas de rotina (que
poderiam ter intervalos de um ou trés meses) e quando seus processos de adoecimento
se agravavam. O histdrico de processo, registrados em fichas de prontuérios, aglutinava
dados pessoais dos usuarios, como endereco, idade, sexo, entre outros; a situacdo do
paciente no dia de consulta, como medidas de presséo, observagdo sobre partes do
corpo, como olhos e pernas, porventura queixas expressas na ocasido; o histérico dos
medicamentos utilizados, demonstrando se houve algum tipo de reagcdo ou se ndo atuou
do modo como se esperava; e, no canto superior direito da folha, a prescricdo
medicamentosa, onde com frequéncia via-se ‘“broncodilatadores”, corticoides
(comumente a prednisona’)” e a indicacdo de uso ou manutencdo da oxigenoterapia.
Alguns dos medicamentos eram pleiteados na farmécia de alto custo®. Para o oxigénio,
por sua vez, havia o programa de oxigenoterapia do préprio HUB e o programa de
oxigenoterapia da Secretaria de Estado de Salde do Governo do Distrito Federal, que

atendia a populacéo circunscrita a esta unidade federativa.

O programa de oxigenoterapia do HUB possuia uma capacidade menor que o da
secretaria de saude e assistia em média 60 pessoas. Ja 0 programa de oxigenoterapia da
secretaria de salde era a instituicdo que abarcava a maior parte desta populacéo,
possuindo 689 pacientes cadastrados, conforme dados disponibilizados pelos
responsaveis por este programa. Tinha como &rea de abrangéncia todo o DF e contava
com o apoio do Nucleo Regional de Atencdo Domiciliar (NRAD). O papel do NRAD
era encaminhar o pedido de Oxigenoterapia Domiciliar Prolongada (ODP) para a
Geréncia de Atencdo Domiciliar (GEAD), que designava uma empresa fornecedora de
oxigénio para instalar os equipamentos, manté-los, troca-los e reabastecé-los. A lista
dos equipamentos cedidos era a seguinte: concentrador de oxigénio de baixo fluxo (até

5 litros por minuto)®, cilindro de oxigénio (conhecido como bala de backup) e a canula

’Assim como a palavra doenca, o termo “paciente” sera também utilizado como termo nativo, se
distanciando da literatura que entende este termo como indicador de passividade, especialmente no
ambito da relacdo médico-paciente.

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

* Farmécia de alto custo -

> Segundo responsaveis pelo programa de oxigenoterapia do DF, tramitava a época da pesquisa na
Secretaria de Saude um Termo de Referéncia para contratacdo de empresa que forneca, além dos
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de traqueostomia (para 0s traqueostomizados). A empresa responsavel pelos
equipamentos compartilhava a responsabilidade dos equipamentos com 0s usuarios, que
assinavam um Termo de Esclarecimentos e Responsabilidade exigido pelo NRAD.
Neste Termo o usuario devia comprometer-se, entre outras clausulas, a manter o
equipamento em perfeito estado de conservacdo, utilizar o cilindro de reserva somente
(a palavra “somente” esta enfatizada com letras maiusculas no documento) em casos de
mau funcionamento do concentrador ou suspensdo de energia elétrica e renovar a cada
seis meses com relatorio médico a autorizagdo para ser assistido pelo programa. Destaco
estas trés clausulas, pois ajudam a compreender um dentre os niveis de preocupacdes e
responsabilidades pelas quais as pessoas adoecidas e suas cuidadoras/es vivenciam, algo

que retomarei adiante.

Os objetos prescritos para a efetividade da oxigenoterapia e utilizados pelos
frequentadores do ambulatério de pneumologia do HUB eram o cilindro de oxigénio
(bala de backup) e o concentrador de oxigénio, ambos fornecidos aos assistidos pelos
programas de oxigenoterapia (ou alugados pelos ndo amparados pelos programas), e 0
cilindro de oxigénio portatil, utilizado para deslocamentos fora do &mbito domiciliar,
principalmente para consultas ao HUB. Este ultimo precisava ser adquirido pelos
usuarios, pois nem sempre eram fornecidos pelos programas ou apenas lhes era
fornecido o reabastecimento. O programa de oxigenoterapia do HUB fornecia o cilindro
portatil e também garantia o reabastecimento deste a todos 0s que necessitassem,

mesmo aos nao vinculados a este programa, nas ocasifes de consulta.

O cilindro de oxigénio, conhecido pelos meus interlocutores também como bala
ou balinha, era um reservatorio de gas oxigénio feito de aluminio ou aco. Ele parecia
com o cilindro de oxigénio utilizado para mergulho subaquatico e seu volume era
medido em litros. Havia cilindros de oxigénio portéateis, que possuiam o volume de 1,7 a
7 litros, médios e grandes, que chegavam a 50 litros. Estava acoplada ao cilindro de
oxigénio uma valvula reguladora da pressdo interna (ou manémetro), semelhante a um
relégio de ponteiros; um fluxémetro, que mede o volume de saida de oxigénio por
minuto; um recipiente, semelhante a uma pequena garrafa, chamado umidificador, que
contém agua destilada; e uma mangueira, que é conectada entre o umidificador e o

fluxémetro em uma de suas extremidades e, na outra, é conectada a uma canula nasal

equipamentos ja disponibilizados, concentrador de oxigénio de alto fluxo (10 litros por minuto), cilindro
de oxigénio portatil e oxigénio liquido com fonte estacionaria e portatil.
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(ou catéter), que poderia ser produzida de dois materiais: plastico ou silicone. Cada um
desses elementos que compunha o kit para a oxigenoterapia possuia um valor
diferenciado, sendo o mais caro deles o cilindro. Um cilindro de oxigénio de 7 litros,
que possuia peso de 10,5 kg, e era considerado pequeno, custava em média R$ 700

reais®.

O sistema de monitoramento do cilindro de oxigénio era feito pelo manémetro,
que indicava somente o nivel de pressdo do oxigénio, e ndo sinalizava ao adoecido
quando o oxigénio do recipiente acabava. Conforme aponta Claudiney Moreira (2011),
que com seu trabalho pretende desenvolver um sistema de monitorizacao eletrénico em
cilindros de oxigénio medicinais, para se ter no¢do do tempo de consumo de um cilindro
de oxigénio é preciso fazer um calculo que, segundo ele, “exige dos usuarios o devido
conhecimento de formulas matematicas”. Este calculo deve incluir: volume do cilindro,
pressdo do oxigénio, pressdo atmosférica e fluxo administrado ao paciente (Moreira,
2011:25). As pessoas que utilizavam estes equipamentos pareciam conhecer bem o
tempo de duracdo da bala, a partir do nivel de fluxo de saida de ar. A formula parecia se
esbocar da seguinte maneira: se era de costume utiliza-lo no volume um, o oxigénio
duraria X dias, mas se porventura fosse necessario aumentar o volume de saida de
oxigénio para trés, por exemplo, o0 oxigénio duraria menos dias do que se estivesse
sendo utilizado no volume um. A relacdo de experiéncia com o equipamento também
parecia auxiliar na identificacdo da hora correta do reabastecimento, apesar de algumas
pessoas ja terem vivido situacdes de risco por se depararem com a falta de oxigénio no

equipamento sem um planejamento prévio para reposicao.

O concentrador de oxigénio, por sua vez, era um equipamento, alimentado por
energia elétrica ou bateria (em sua versdo portatil), que produzia oxigénio. Segundo
informacdes da marca DeVilbiss Healthcare, o concentrador produzia oxigénio em
concentragdes acima de 93%, superior a porcentagem de 21% que costumamos
consumir no meio ambiente’. Possufa em média 60 cm de altura e 40 cm de largura, a

depender do modelo essas medidas poderiam sofrer variagdes. Assim como o cilindro

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

7 Informacgdes sobre concentrador de oxigénio disponiveis em: http://www.oxigenio.com/guia-do-
concentrador-de-oxigenio-para-oxigenoterapia/index.htm e
http://www.devilbisshealthcare.com/products/oxygen-therapy/stationary-oxygen/5-liter-compact-
oxygen-concentrator, acessos em 15 de novembro de 2013.
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de oxigénio, o concentrador possuia um fluxdmetro e umidificador, por onde era
encaixada também a mangueira. Pesava em meédia 18 kg e geralmente tinha rodinhas
acopladas em sua superficie inferior. Custavam em média R$ 2.500 reais. Devido a sua
dimensdo e ao fato de ser ligado a energia elétrica, o concentrador de oxigénio era

utilizado somente no ambito doméstico.

Havia também equipamentos que, embora onerosos, eram portateis e permitiam
deslocamentos com maior facilidade, ainda que mantivessem alguma restrigéo
provocada pelo tempo limitado de autonomia (em média de 5 a 8 horas de duracgdo da
bateria). Estes eram o0s concentradores de oxigénio a bateria, que possuiam em média 30
cm de comprimento, 15 cm de largura e 20 cm de altura. Pesavam em média 4 quilos e
exibiam nos andncios de venda pela internet sua utilidade primordial para
deslocamentos, em grande medida devido & restricdo de volume de oxigénio, pois
forneciam somente até 3 litros e, por isso, ndo eram recomendados para uso continuo®.
Somente uma das interlocutoras desta pesquisa possuia este aparelho, pois sua filha
havia importado o0 equipamento dos Estados Unidos. O valor deste produto girava em
torno de R$ 11.000 a R$ 18.000 reais, pesquisa realizada com base em sites de compra e

venda de produtos pela internet.

O objetivo deste breve relato sobre as intercorréncias do uso de aparelhos de
oxigénio por pessoas diagnosticadas biomedicamente com doencas pulmonares é expor
como a chegada e permanéncia de um novo objeto altera diferentes dimensdes da vida e
do cotidiano, promovendo novas concepgfes de tempo e de espago, novas técnicas

corporais e acirrando a relacdo dos usuarios com o servico de saude.

Novos objetos no ambiente doméstico

A chegada de novos objetos com o advento da doenca parece promover algumas
adaptacdes no ambiente domeéstico. Dona Amaralina, cuidadora e esposa do senhor

Fabiano, teve que se desfazer de sua cama de casal por causa do equipamento, pois com

® Entre os sitios de marcas e anuncios de concentradores de oxigénio portateis encontrados, estavam o
EverGo da marca Philips, disponivel em
http://www.healthcare.philips.com/br_pt/homehealth/respiratory_care/evergo/default.wpd, e o Life
Choice da empresa Inovalabs, disponivel em http://www.cpapmed.com.br/produto/305-lifechoice-
concentrador-de-oxigenio-portatil-brinde. Ambos foram acessos em fevereiro/2014.
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ela ndo havia espaco no quarto para o concentrador de oxigénio. A solugdo encontrada
foi comprar duas camas de solteiro e colocar o concentrador entre elas. O casal
continuou dormindo préximos, ndo juntos, mas ainda compartilhavam o barulho da
maquina. Por falar em barulho, Valentim ndo suportando o barulho proximo ao seu
ouvido, decidiu instalar um suporte, parecido a um suporte para condicionadores de ar,
do lado de fora da janela do seu quarto. Assim, na hora que ele ia dormir, ele levava o
concentrador para fora de casa e somente a mangueira ficava para o lado de dentro.
Diferente da organizacdo das casas de Abigail, Fabiano e Valentim, nas quais o
concentrador e o cilindro de oxigénio permaneciam recolhidos no quarto, que era um
dos comodos mais privados da casa, o concentrador de Jodo permanecia num lugar fixo,

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

E preciso considerar que a casa passava a ser um lugar central para os adoecidos
pulmonares, principalmente devido as dificuldades para deslocamentos. O peso dos
equipamentos, a duracdo limitada da autonomia destes, a necessidade de um transporte
particular para estes passeios, fazia com que as saidas do &mbito doméstico exigissem
um esforco especial e fossem programadas com bastante antecedéncia. Além disso,
essas pessoas, muitas vezes, dependiam da rede de parentes ou amigos para 0S
auxiliarem nestes deslocamentos, isso fazia com que elas buscassem “gastar suas
fichas” somente com ocasides importantes, como a ida as consultas ou a realizacao de
exames médicos’. Beto, por exemplo, tinha receio de prejudicar o emprego dos seus
filhos:

N&o gosto também de prejudicar o emprego deles [filhos] para
eles ndo faltarem o trabalho e terem que me levar no médico ne,

porque € ruim para eles ficarem faltando servico. (julho/2013)
Estando grande parte do dia dentro de suas casas, 0s usuarios de oxigénio
domiciliar sentiam falta do tempo em que podiam circular livremente. Berenice disse
que a coisa que mais sentia falta de fazer era ir para a rua sozinha: “Eu vou arrastando o
cilindro a rua fora pra 14 e pra ca? Nao vou, ai ¢ melhor ndo ir!”. Beto gostaria de estar

trabalhando [fora de casa], mas como ndo podia, ia fazendo algumas coisas pela casa

%|sso ficou claro na ocasido de nosso seminario de devolugdo da pesquisa. Convidamos (os participantes
da pesquisa) os adoecidos e seus familiares para irem até o HUB e tinhamos o intuito de expor
resultados parciais da pesquisa. Grande parte dos convidados relatou dificuldades para comparecer
devido, principalmente, ao transporte. Elas/as disseram que ndo havia quem os/as levasse e ele/as ndo
gueriam incomodar seus parentes, que geralmente trabalham e ja fazem um esforgo para transporta-los
nos dias de consultas e exames médicos, para outra finalidade que n3do fosse esta.
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mesmo. Elias antes da doenca ndo parava em casa e 0 ruim de sua situacdo naquele
momento era querer fazer algumas e ndo poder. Jodo, por sua vez, estava se restringido
somente a eventos familiares, quando elaborava toda uma estratégia para transportar seu

concentrador.

“Tem que inventar um jeito de sobreviver”, falou Valentim, evidenciando o
estilo de vida restrito que a oxigenoterapia impde, se comparado a vida ativa e de
trabalho anterior dessas pessoas. A necessidade de utilizar estes aparelhos impde a
invencdo de formas de sobreviver mesmo estando como “um cachorro na correia” ou
como “um cavalo no cabresto”, como expunham seus discursos sobre o equipamento.
Se pensarmos que a correia do cachorro o conserva preso ao seu canil e o cavalo no
cabresto 0 mantém preso ao seu dono ou ao estabulo, podemos dizer que a mangueira de
oxigénio mantém o usuario de oxigénio, em grande medida, preso a sua casa. Nesse
sentido, a nocdo de tempo enfadonho e tempo de inutilidade surgem a partir da
configuracdo do espaco da casa em relacdo ao tempo. A depender das atividades que a
pessoa exercia no periodo anterior ao uso do oxigénio, permanecer em casa com um

leque de afazeres restrito parecia se tornar bastante entediante, como exclamava Amalia:

Porque vocé descobre essa doenca, vocé vé que sua vida vira de
cabeca pra baixo, entdo. Eu me vi, tipo assim, eu ndo posso mais
sair pra resolver mais nada da minha vida. Tudo € os outros. Eu
quero, eu tenho vontade as vezes de sair, eu num posso. Num
dou conta de caminhar, mas qualquer hora dessa eu vou tentar ir
daqui na parada pra pegar uma lotacdo, pegar um, sabe? Tudo
vocé depende dos outros, tudo. [...] Agora amanhece o dia,
anoitece e vocé aqui... Amanhece e anoitece e vocé aqui...
(julho/2013)

Nesse caso, percebe-se que a centralidade do ambiente doméstico promovia uma
sensacdo de tempo mon6tono, que demora a passar ou que passa sem novidades. Este
tempo mono6tono da casa tem algumas semelhancas com o tempo vivido no hospital, no
entanto, se distancia dele no que concerne ao teor da possibilidade de atividades
passiveis de serem realizadas. No hospital, eles se esforgcavam, considerando a
disposicao e 0 animo em que Se encontravam, para realizarem exames e se submeterem
aos diagnosticos, mas tambem para esperar por consultas e passarem pelo sofrimento da

internacdo. Em casa, alguns deles também se esforcavam e tinham certa autonomia,
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quando ndo cerceados por suas cuidadoras, para escolher e realizar atividades

domeésticas que ndo exigissem tamanho sobrefélego.

O tempo € outro — E s6 pra coisa minima, coisa de uma hora.

A partir do momento em que a pessoa com doenca pulmonar passava a utilizar o
aparelho de oxigénio, - este que acoplado ao seu corpo, assim como os diversos
componentes corporais, tinha a fungdo de preservar o seu funcionamento, - sua
concepcao de tempo, diretamente relacionada a nocao de espaco, parecia ganhar novas
nuances. A vida passava a ser permeada por diversos calculos envolvendo alguns
elementos: o oxigénio disponibilizado pelos equipamentos de oxigénio, oxigénio
presente no meio ambiente, 0s espagcos a serem percorridos. Estes desdobravam pelo
menos duas situagfes: quando o oxigénio do concentrador se findava por falta de
energia elétrica e era necessario fazer uso do oxigénio existente na atmosfera; ou
qguando era necessario retirar o aparelho de oxigénio para o exercicio de alguma
atividade que fosse mais habilmente realizada sem ele. No primeiro caso era demandada
toda uma técnica corporal para a contencdo da ansiedade e para a manutencdo das
funcBes corporais, até que fosse disponibilizado um aparelho de oxigénio novamente
preenchido ou a luz retornasse para voltar a alimentar o concentrador de oxigénio, pois
estas situagdes decorriam em risco de hipoxemia'®. No segundo caso, as pessoas com
DPOC pareciam dispor de um célculo prévio do tempo que conseguiam ficar sem o
aparelho e precisavam desempenhar suas atividades cronometricamente. Comumente
ocorriam em momentos de deslocamento para visitas a parentes ou consultas no

hospital.

Esse era 0 caso de dona Deusa. A historia desta mulher era dramaticamente
diferente da de grande parte dos interlocutores dessa pesquisa. Devido ao fato de néo
morar no Distrito Federal, ela ndo era amparada pelos programas de oxigenoterapia, que

atuavam somente nesta circunscri¢cdo. Dada esta situacdo, dona Deusa ndo dispunha de

1% A baixa absorgdo de oxigénio causa a hipoxemia que tem como consequéncias agitagdo psicomotora,
taquicardia, palpitagdo, cianose (coloragao azulada ou roxa da pele) e, em casos extremos, sincope,
desmaios, coma e morte. Informacgdes disponiveis em:
http://medmap.uff.br/mapas/insuficiencia_respiratoria_aguda/Sinaisesintomasdehipoxemia..html,
acesso em 15 de novembro de 2013.
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concentrador de oxigénio e o servigo de salde de sua cidade ndo realizava a troca do
cilindro de oxigénio em domicilio. Deusa sobrevivia através dos célculos que realizava
referentes a duracdo da bala e, dessa maneira, deveria estar atenta ao exato momento da
troca, pois precisava acessar sua rede de parentes e vizinhanca para a realizacdo desta
funcdo, ja que ndo possuia automovel para ir até o hospital de Luziania, cidade em que

morava.

Certa vez, devido a todo esse arranjo que precisava ser executado para o
reabastecimento do cilindro de oxigénio, Deusa passou por uma situacdo de tensédo. O
oxigénio de sua bala grande havia terminado. Durante o periodo em que seu sobrinho
executava a manobra da troca, tendo que se deslocar de sua casa até o hospital, Deusa
dispunha somente do oxigénio da bala menor, utilizada em geral para deslocamentos
fora do ambiente doméstico. No percurso de volta do hospital, o carro, no qual o
sobrinho de Deusa transportava a bala, quebrou. Enquanto o rapaz aguardava pelo
conserto do carro, Deusa viu o0 oxigénio de sua bala pequena ir se extinguido até chegar
ao seu final. Mesmo com a aflicdo da espera, ela buscou dispor de seu manejo corporal
para a realizacdo da economia do fblego. Manteve-se sentada, sem falar nem se
movimentar. Segundo ela, quando “mexia cansava mais” por isso ficou “aguardando

quietinha” a chegada do oxigénio alguns minutos mais tarde.

Ha alguns pontos que merecem ser evidenciados na situacdo pela qual
experimentou Deusa e que se repetiam com outras pessoas que utilizavam da
oxigenoterapia como parte de sua terapéutica: a gestdo corporal quando o oxigénio se
extingue, a gestdo do cilindro de oxigénio para que este ndo chegue a escassez total e
sua situacdo de desassisténcia pelos programas de oxigenoterapia. O cenario de
dificuldade corporal para retencdo de oxigénio se somou aos limites da tecnologia
utilizada, que estava diretamente ligada a sua situacdo de falta de assisténcia do servico
de salde. Esses trés elementos se entrecruzam na elaboracdo de técnicas para sua

sobrevivéncia.

Expus o controle do corpo alcangado por dona Deusa, entretanto, no repertorio
de gestdo corporal para momentos de crise por falta de oxigénio havia também a pratica

de “fazer biquinho”, narrada por senhor Joel:

E como o médico falou: o Unico jeito de vocé controlar a
respiracdo € voceé respirar pelo nariz pra dentro e soltar assim, s6
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com a boca [faz barulho com a boca]. Ai eu vou controlando e
vai melhorando. E minha filha passa e fala: ta fazendo biquinho,
né, pai? (junho/2013)

Os exercicios para manutencdo do félego eram utilizados para conter episédios
criticos ainda maiores, que poderiam levar os adoecidos a intervengdo hospitalar''.
Entretanto, havia situagdes em que ndo era possivel controlar a ansiedade, momentos
em que se fazia necessario buscar esse tipo de recurso. Foi 0 que aconteceu com dona

Elenita:

Uma vez tive uma crise, aqui em casa mesmo, e eles estavam
vazios [os cilindros de oxigénio]. Menina, foi um desespero, que
minha filha teve que me levar no bombeiro. Ai ndo tinha
oxigénio... Era assim, |4 ndo tinha oxigénio, sé tinha na
ambuléncia e na ambulancia néo tinha motorista [risos]. Ai eles
fizeram uma troca, ndo sei, ndo lembro direito, mas me
colocaram na ambulancia. E quando eu cheguei no hospital, o
médico disse que se tivesse esperado mais cinco minutos, eu nao
tinha conseguido, que nao tinha mais ar no meu pulmao, sabe...
(junho/2013)

No caso de Elenita, ela havia se esquecido de reabastecer seu cilindro de
oxigénio e precisava se deslocar até o hospital devido a sua crise. Para as pessoas
amparadas pelos programas de oxigenoterapia domiciliar, o cilindro sé entrava em cena
quando o concentrador de oxigénio parava de funcionar, geralmente nas ocasides de
falta de energia elétrica, ou nos casos em que era necessario realizar deslocamentos fora
do ambito doméstico. Assim, a bala grande funcionava como um tipo de gerador até que
o concentrador ligado a energia voltasse a operar em sua normalidade ou até que a
pessoa se deslocasse até uma fonte continua de oxigénio. Grande parte dos
interlocutores possuia a bala grande de reserva e precisava calcular seu tempo de
duracdo para que nao ficasse desamparada nos momentos em que ndo havia a
possibilidade de utilizagdo do concentrador. Saulo, marido de dona Edvane, contou que
se mantinha bem atento a0 momento de provimento dos equipamentos de backup,

mesmo possuindo o concentrador de oxigénio:

11 . ~ . ~ ™ < A
Resguardo que as situagbes de crise ndo somente ocorre nas ocasides em que falta o oxigénio dos
equipamentos. Elas podem acontecer com ou sem a presencga do oxigénio.
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Saulo: Quando eu vejo que estd acabando, vejo que vai aguentar
o dia, mas ndo vai aguentar a noite, eu ligo e eles trocam e final
de semana e feriados eles ndo trabalham.

Edvane: A gente tem que correr antes. Tem que calcular e ficar
atento. E o cateter e 4gua é comprado pela gente. (julho/2013)

Nos dilemas de acesso constante ao servico de salde para angariar
principalmente a troca dos equipamentos esbocavam-se suspeitas’’. Dona Deusa
contou-me que o servico de saude de sua cidade andou reclamando que ela estaria
utilizando oxigénio demais devido as recorrentes trocas do aparelho. Deusa se defendeu
dizendo estar usando no nivel de saida de oxigénio prescrito pelo médico. Havia
também uma critica na direcdo contraria: a de que o servi¢co de salde ndo preenche a
bala completamente. Evandra, neta de dona Catarina, acreditava na existéncia de uma

méfia do reabastecimento:

Tamara: A bala dura quanto tempo mais ou menos?

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

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

Evandra: E, s a metade. Acho que é mafia porque...Por que
distribuir pela metade? Por que ndo dar a bala cheia? Como no
sistema tava saindo aquela bala pela metade? L& eles falam que
ta cheia, mas s6 estd com 150. L& no papel eles pdem 300, mas
na verdade é 150. (junho/2013)
A davida referente ao volume de oxigénio presente no cilindro faz com que os
calculos de duracdo realizados pelos adoecidos estejam subordinados, em grande
medida, a estimativas. 1sso pode gerar surpresas, como o0 esvaziamento do cilindro antes

do momento previsto, como ocorreu com Deusa, mesmo que O0S usuarios e

12 ~ . R P

Ressalvo que nem todas as pessoas sdao amparadas pelo servico publico de saude. Algumas pessoas
alugam os cilindros de oxigénio e pagam 100 reais por cada reabastecimento de um cilindro de pequeno
porte, por exemplo.
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cuidadoras/es mantivessem atencdo redobrada e mesmo que tivessem acumulado

experiéncia e formulado o conhecimento matematico anunciado por Moreira (2011).

O fio ténue da passagem do tempo poderia ser crucial na vida de uma pessoa que
possui restricdo na absorcdo de oxigénio. Cada minuto sem a absorcdo da quantidade
ideal produzia uma série de alteracdes no corpo, como expus acima, inclusive desmaios
ou até a morte. Por esse motivo alguns comecavam a fazer testes para aprender os
limites de seu proprio corpo e contabilizar o tempo que conseguiam ficar sem a
utilizacdo do oxigénio, até os primeiros sinais da baixa concentracdo deste no sangue
arterial. A baixa concentracao de oxigénio no sangue era medida atraves de um pequeno
aparelho chamado oximetro™, que, assim como os equipamentos de oxigénio, eram
companhia constante destas pessoas. Valentim é um exemplo da realizacdo destes tipos
de testes para avaliacdo dos limites da sua capacidade de respirar sem o equipamento.
Ele me contou que um dia fez testes para saber quanto tempo conseguia ficar sem o
aparelho de oxigénio e descobriu que seu tempo limite era de cinco a seis minutos.
Perguntei a ele, entdo, o que acontecia quando 0s seis minutos iam se esgotando, ele
disse que os dedos comecavam a ficar roxos e, em seguida, ele por inteiro também

comegava a “roxear” (sua pele ia adquirindo o aspecto da coloracédo roxa).

Esses calculos sofriam variacdo quando o corpo estava em movimento, pois o
tempo de félego com o corpo parado € um e o tempo de félego com o corpo em
deslocamento é outro. Certa vez estava conversando com Valentim na sala de espera do
HUB, quando Dalia, profissional deste hospital, veio chama-lo para a realizagdo de um
exame. Enquanto eu perguntava se poderia acompanhéa-lo naquele procedimento, Délia
ja se punha a desencaixar a mangueira do ponto de oxigénio, presente na parede do
corredor de espera, para anexa-la novamente ao cilindro existente dentro do laboratério
de funcdo pulmonar, onde seria realizado o exame. Valentim deveria realizar aquele
percurso sem ser alimentado por oxigénio. Para uma pessoa que possuia um limite de
seis minutos sem o uso do oxigénio, percorrer seis ou sete minutos caminhando e sem a
utilizacdo do equipamento se mostrava uma situagdo desafiadora. Imediatamente a
chegada ao local, a profissional se pds logo a encaixar a mangueira ao cilindro de
oxigénio e 0 que se via era um homem que aparentava muito cansaco. Valentim estava

sem folego para falar e suas maos ndo paravam de tremular.

13 , . st . . . .
O oximetro de pulso é um aparelho portatil que, quando encaixado no dedo indicador, emite a
porcentagem de oxigénio circulando no sangue.
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A dimenséo do célculo do folego, por sua vez, também perpassa atividades no
ambiente doméstico. Amalia conhecia bem os limites do proprio folego, que no seu caso
podia ser medido temporal e espacialmente no percurso entre a porta de sua casa € a

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

E um pouco que eu tiro, as vezes que, tipo assim, as vezes eu
vou botar o lixo ali fora e a mangueira ndo vai até la, so vem até
aqui na porta. Ai eu tiro e vou bem devagarzinho, mas ai na
volta eu ja sinto, vou ficando fraca, tonta, entdo ndo tem como
ficar sem. (julho/2013)

A quantidade de folego era testada nas atividades que estas pessoas
desempenhavam principalmente no ambiente doméstico, espaco em que se buscava a
liberacdo do equipamento, mesmo que por alguns poucos minutos. Jodo destacou tomar
banho e fazer a barba como atividades em que possuia maior dificuldade para exercitar,
pois quando as realizava, costumava retirar o catéter que lhe transmitia oxigénio.
Ressalvou que estas fungdes eram feitas de maneira breve e, no caso do banho, contava
com o auxilio de um banquinho para reduzir o esforco e garantir mais félego. O mesmo
acontecia com Malu: “quando eu tomo banho que tiro, né, que eu visto a roupa e tudo,
ai ja fico cansada, as vezes, ai ja quero usar (o aparelho de oxigénio), ai € logo ligando”.
Assim como Jodo, Malu também ndo utilizava o concentrador ao tomar banho,
recorrendo a ele logo ap6s o término da fungdo. Muitos dos adoecidos relataram
bastante cansaco durante o banho, o que os fazia carecer, muitas vezes, do auxilio da
cuidadora/or, ou, ainda, ndo abdicar do uso do equipamento de oxigénio nessa ocasiao.

Laura, cuidadora de Lenilda, a auxiliava durante o banho:

As vezes ela vai banhar, eu sempre ajudo a dar banho nela pra
ela ndo banhar sozinha. Mas mesmo com o oxigénio ligado, as
vezes eu aumento um pouquinho, ela ja fica tudo roxa. O
problema dela ndo é facil ndo... (junho/2013)

O vapor quente da &gua no banho também foi relatado como fator que
desencadeia cansago, como afirmou senhor Elias: “porque a pior hora que tem € na hora
de tomar banho. VVocé abre o chuveiro quente e da falta de ar”. O receio da falta de ar
era algo presente no cotidiano dos usuarios de oxigenoterapia. Em varias situaces do
dia eles pareciam esbarrar neste risco, - vivenciando situagdes em que precisavam do

desempenho do seu préprio folego ou situagdes que intensificavam seu cansago, como
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por exemplo, o banho -, nestas, eles lancavam mé&o das mais diferentes maneiras para

manutencdo do folego.

Viver gerindo o cansago, no entanto, ndo os tolhia de exercer algumas
atividades. Estas, todavia, ganhavam um novo ritmo. E possivel captar varios relatos de
pessoas que passaram a executar atividades em outro compasso. O cansaco produzido
pela condicdo corporal e a situacdo de estar acoplado a um equipamento pesado
orquestravam esta nova temporalidade. Filomena, conforme relato abaixo, ndo abria

mao de realizar seus afazeres domésticos:

Filomena: E porque eu fago as coisas ainda, s6 que eu faco
devagar.

Hugo: Cada coisa no seu tempo, né.

Filomena: E, mas eu era agoniada, rapaz. Nossa! Olha, eu gosto
de fazer... Eu ainda lavo o carro, a Unica coisa que eu ja nao dou
conta de fazer bem é limpar a casa, sabe? Mas lavo a louca, faco
comida, faco tudo, lavo o carro. Nao é porque eu ndo gosto de
pagar ndo, é porque eu gosto! Eu sinto prazer em fazer isso,
sabe? Podia ir ali e pagar dez reais, sabe? Mas acho tdo gostoso.
Faco do jeitinho que eu quero. (julho/2013)

Elenita, por sua vez, ndo abria méo de cozinhar, contudo, o tempo de preparo da
comida ganhava alguns intervalos sem o apoio do oxigénio, pois a proximidade deste ao

fogo € arriscada, entretanto, contava com o apoio de sua bengala:

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

No caso de senhor Joel a duragdo do consumo das refeigdes mudou:

Eu ndo posso mais comer a comida do mesmo jeito, eu canso.
Eu ndo como rapido, eu como devagar. Passo 30 a 40 minutos
pra comer meu prato. O pouco que eu como, eu espero de 30 a
40 minutos pra comer. (junho/2013)
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O tempo também se relacionava com o desempenho do corpo, que deveria se
tornar mais lento, considerando a economia do félego. A rotina parecia, por um lado,
passar por uma desaceleracdo, devido as implicacdes do cansaco, particularmente em
atividades exercidas no ambito domestico. Por outro lado, havia ocasifes que
solicitavam agilidade, pois nelas estava em jogo o curto tempo da bala. Os calculos de
tempo e quantidade de oxigénio quando acrescidos do fator espago podiam ser
traduzidos para o tempo de duragéo da bala que deveria ser diretamente proporcional ao

trajeto a ser percorrido.

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

risco do oxigénio de seu cilindro acabar sem o seu percurso de volta ter se findado.

No caso de Valentim, certa vez 0 oxigénio acabou no percurso de volta de uma
visita a sua sogra. Ele saiu de Padre Bernardo/GO e percorreu 0s 60 km até o Gama/DF
com sua bala de pequeno porte. No retorno, aproximadamente na altura da regido
administrativa de Brazlandia/DF, o oxigénio de seu cilindro acabou e seu cunhado, que
estava dirigindo o carro, teve que procurar o hospital mais préximo para socorré-lo.
Situacdo semelhante aconteceu com Amalia. Seu aparelho de oxigénio acabou no
percurso de volta de 50 km do Guar&/DF para Planaltina/DF e ela juntamente com sua
filha e seu cunhado seguiram para o hospital mais préximo. Chegando 14, dona Amalia
falou que eles ndo queriam reabastecer sua bala. O responsavel pela funcéo, conforme
ela contou, disse: “mas a senhora quer isso logo no fim de semana?”. A filha que a
acompanhava precisou chamar o cunhado que aguardava para ter uma conversa ‘“mais

séria” com o rapaz, disse ela.
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A partir destes casos e das mais variadas situacdes pelas quais passavam essas
pessoas é possivel vislumbrar que o calculo tornava-se parte da vida dos que utilizam da
oxigenoterapia. Eles precisavam calcular a distancia da jornada, considerando o tempo
de ida e volta, o espaco a percorrer, o tipo de transporte, a velocidade deste e o tempo de
duracdo do cilindro de oxigénio, o que tornava seus passeios ocasides com tempo pré-
definido de duracdo e restrito a espagos onde houvesse energia elétrica, estradas,
hospitais proximos, entre outros. Como se pode perceber, ndo so o calculo, mas todos os
outros aspectos de um equipamento que deveria se manter acoplado ao seu corpo e de

um sistema de assisténcia a satde ao qual se deveria recorrer com frequéncia.

Além disso, era possivel vislumbrar também a gestdo do corpo em situacoes de
crise e sua mudanca de ritmo, pois comegava a se perceber uma paulatina intensificacdo
do cansaco em atividades que ndo exigiam tamanho esforco no periodo anterior a
doenca. Nesse sentido, era importante dar atencdo, da mesma maneira, a0 progressivo
conhecimento do corpo que vai se adquirindo, seja pela contagem do félego, seja pelas

técnicas para manter a respiracdo de forma suficiente.

Torna-se importante destacar neste espaco, inspirada pela perspectiva de Michel
de Certau (1996), a relacdo destas pessoas com os aparelhos de oxigénio que elas
utilizavam. Eles se distinguiam por seus modos de fazer e de lidar com estes
equipamentos e com o cotidiano do risco de falta de félego. Além disso, utilizavam
taticas que se traduziam em praticas corporais para contencdo de energia, criavam
saidas para lidar com a monotonia da limitacdo ao espago da casa, mesmo que, em
grande medida, percebidas como insuficientes, driblavam a todo tempo com a falta de

recursos, entre outros desafios que constantemente surgiam em seu cotidiano.

E necessario evidenciar como a utilizacdo de uma tecnologia alterou
completamente a vida dessas pessoas, seja pela presenca de um novo elemento acoplado
aos Seus Corpos e necessario a sua sobrevivéncia, seja pelo conjunto de novas fungdes e
relagbes que este novo elemento carregava. A presenca do aparelho de oxigénio
promovia alteragdes no ambiente fisico da casa, nos arranjos financeiros da familia, nas
relacfes de sociabilidade do usuério, na relagdo com o Estado e com a assisténcia a
salde; ao mesmo tempo, a relagdo com o equipamento promovia o desenvolvimento de
técnicas corporais ndo s para as situacdes de risco, mas para uma nova existéncia

corporal interligada a um equipamento.
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