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EDITORIAL

O numero 42 da Revista de Ciéncias Sociais Politica & Trabalho apresenta
o Dossié “Antropologia das Doengas de Longa Durag¢do”. Moénica Franch (UFPB)
e Soraya Fleisher (UNB), organizadoras desse numero temdtico, compdem um
panorama diversificado e significativo sobre um tema que tem oferecido instigantes
pesquisas nas ciéncias sociais, as doencas ‘compridas. A partir de uma perspectiva
antropoldgica, os artigos exploram diferentes aspectos da relagdo dos sujeitos com a
descoberta e convivéncia de doengas que vieram para ficar. Abarcando um campo
hegemonicamente dominado pelos discursos e praticas das ciéncias médicas,
os trabalhos apresentados propdem outras formas de enxergar esses processos
sociais, tdo subjetivos quanto sociais, tdo privados quanto publicos, e, sobretudo,
contemporineos. Assim, observados e indagados sob as lentes da antropologia,
os artigos oferecem ao leitor a oportunidade de refletir sobre o lugar das doengas
cronicas na contemporaneidade, articulando questdes e temadticas, tais como:
‘Estigma, politizacdo, reflexividade, medicalizagio, risco e incerteza, memoria, tempo
e experiéncia, aprendizagens, redes de convivéncia e de cuidados.

Dialogando com o dossié, temos também uma entrevista com Parry Scott
(UFPE), que resgata a contribui¢do do autor para o campo da Antropologia da Satde
no Brasil, além de se deter em diversas passagens de sua trajetdria profissional e
académica.

Na segdo de artigos, seis textos tomam para reflexdo dimensdes variadas da
experiéncia contemporanea. O tema das masculinidades é apresentado/discutido por
Adriano de Leon (UFPB) a partir da etnografia de um clube popular de Jodo Pessoa.
A violéncia que vitimiza jovens negros é investigada por Vanderlan Silva (UFCG)
com base em pesquisa sobre a cidade de Campina Grande. As dindmicas do mundo
do trabalho aparecem em trés artigos que exploram processos de flexibilizagdo
(Giuliana Franco Leal, UFR]); juventude e trabalho (Luciano Borges Muniz e Regina
Medeiros, PUC Minas), e por fim, o trabalho doméstico no Brasil (Renata Macedo,
USP). A experiéncia de migrantes brasileiros na China, particularmente de mulheres
brasileiras, é analisada por Carol Porto e Tereza Queiroz (UFPB) a partir das
reelaboragdes da identidade nacional. Encerrando a sec¢do, a producido do popular
é o objeto de compreensido de Roberto Marques (UFC), a partir da obra de dois
intelectuais radicados no Cariri cearense.

Por fim, um registro importante. A partir desse numero a P&T passa a
circular exclusivamente em seu formato digital. A mudan¢a acompanha uma



tendéncia identificada no Brasil e no exterior. Fatores como redugdo de custos,
agilidade de produgdo e amplitude da circulagdo informaram esse decisio. A
busca da exceléncia no debate qualificado em Ciéncias Sociais, os leitores poderdo

comprovar, permanece a mesma. Novos tempos, mesmo compromisso.

Desejamos a todo(a)s uma 6tima leitura!
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UMA DOR QUE NAO PASSA:

Aportes teorico-metodoldgicos de uma Antropologia
das doengas compridas

PAIN THAT DOES NOT GO AWAY:
Theoretical and methodological contributions
to an anthropology of “long diseases”

Soraya Fleischer!
Mbnica Franch?

O dossié que ora apresentamos tem por intengdo provocar a reflexdo
antropoldgica sobre os sentidos, as praticas e as redes de relacdes produzidas a
partir de adoecimentos de longa duragdo. As doengas cronicas, de longa duragio,
ou, como nossos informantes as vezes preferem chama-las, as doencas compridas
sdo aflicdes que ndo podem ser curadas, mas sim “controladas” gragas aos avangos
da biotecnologia e da medicina. Por isso, elas se estabelecem na vida dos sujeitos
como condi¢des com as quais é preciso conviver por extensos periodos de tempo,
nomeadamente desde seu diagndstico ou emergéncia até a morte, que pode advir, ou
néo, de complica¢des decorrentes dessa mesma doenca.

Sabemos que, no Brasil e no mundo, as doencas cronicas crescem
tendencialmente, acompanhando o aumento da expectativa de vida, o
desenvolvimento de novas terapéuticas e o aprofundamento do processo de
medicalizagdo das sociedades. A diabetes, a hipertensio e inclusive doengas
até recentemente agudas e fatais, como a Aids’, mobilizam o interesse dos

1 Professora do Departamento de Antropologia da Universidade de Brasilia (UnB), DF, Brasil. Email:
soraya@unb.br

2 Professora do Departamento de Ciéncias Sociais da Universidade Federal da Paraiba (UFPB), DF, Brasil.
Email: monicafranchg@gmail.com

3 Nao pretendemos, aqui, listar todas as doencas cronicas. Destacamos, apenas que compreendem um
amplo leque de enfermidades, de diferentes graus de severidade, incluindo doengas congénitas, nao
transmissiveis e transmissiveis, autoimunes, degenerativas, doenqas mentais e também sofrimentos cujo

diagnostico é posto em duvida, como ¢ o caso da fibromialgia.
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gestores de satde, dos individuos afetados e de seus cuidadores. Os antropdlogos
também tém estado atentos a essa tendéncia, produzindo instigantes etnografias
sobre adoecimentos especificos, bem como langando luz sobre aspectos que
podem estar relacionados a experiéncia de longo prazo com alguma doenga ou
condigao biolégica. Contudo, uma reflexdo que leve em conta os desafios tedricos e
metodologicos decorrentes desses tipos de aflicdes é ainda bastante incipiente no Pais®,
em virtude, muito provavelmente, do foco nos processos de cura e da persisténcia
da dicotomia saude/doenca. A doenca de longa duragdo perturba essa polaridade ao
permitir ser apreendida, a0 mesmo tempo, como doenga e como saude.

Cientes dessa lacuna, e provocadas pelas nossas trajetorias de pesquisa no
campo da Antropologia da Saiude (FLEISCHER, 2012, 2013; FLEISCHER, BATISTA,
2013; PERRUSI, FRANCH, 2012; FRANCH, PERRUSI, 2013; FRANCH, NEVES,
2014), resolvemos organizar, no ano de 2014, um grupo de trabalho sobre antropologia
e doengas de longa duragdo na 29* Reunido Brasileira de Antropologia, celebrada na
cidade de Natal, nos dias 4 a 6 de agosto. Na chamada para o GT, lancamos algumas
questdes que nos pareceram, naquele momento, subsididrias ao estudo da cronicidade:
De que maneira essa situagdo ¢é significada pelos afetados e pelos atores ao seu redor?
Quais as taticas empreendidas para fazer o manejo didrio dessas condi¢des? De que
modo ocorre o “controle” das doengas - monitoramento de “nimeros” (taxas, cargas
virais, batimentos cardiacos), “adesdo” aos “remédios’? Que tensdes se estabelecem no
processo de gestido da doenga? Em que medida os sujeitos adoecidos se empoderam a
ponto de reverterem a relagdo passiva e hierdrquica com os cuidadores/profissionais
e de funcionarem como referéncias para mudangas nos protocolos dos servigos de
saude? O quanto a cronicidade contribui para que associagdes e coletivos de adoecidos
se formem? Que termos tém sido usados, por adoecidos e demais atores, para essas
doencas? Até que ponto, enfim, o “crénico” tem significado fora das fronteiras
institucionais?

Recebemos 29 propostas, das quais selecionamos 21. Convidamos, para debater
conosco esses trabalhos, trés pesquisadoras de reconhecida expertise no campo da
Antropologia da Satde e/ou que lidam com tematicas afins da doenga cronica: Sonia
Maluf, da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC), Ivia Maksud, da Fundagéo
Oswaldo Cruz (Fiocruz) e Nadia Meinerz, da Universidade Federal de Alagoas (UFAL).

4 Notével exce¢do constituem as duas coletdneas organizadas por Ana Maria Canesqui (2007, 2013). Ja a
bibliografia internacional sobre o assunto ¢ mais extensa, transitando entre a Antropologia e a Sociologia.
Ver, entre outros, Strauss et al. (1984), Baszanger (1986, 1991), Kleinman (1988), Charmaz (1991, 2000),
Good (2003), Bury (2011), Manderson e Smith-Morris (2010), Masana (2011, 2013). Para uma apreciacio

critica da literatura de lingua inglesa, ver o capitulo 1 de Canesqui (2007).
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Ao longo de trés dias de intensos debates, conhecemos, pela mdo de pesquisadores
atentos, as vivéncias de pessoas com diabetes, autismo, dependéncia quimica,
obesidade, psoriase, Doenga Pulmonar Obstrutiva Cronica (DPOC), leucemia
mieloide cronica e HIV/Aids, entre outros adoecimentos. A medida que essas
doengas “falavam entre si”, foi possivel chamar aten¢do para questdes transversais
que perpassam de modo mais ou menos marcado as experiéncias dos sujeitos
acometidos por adoecimentos de longa duragio. Estigma, politizagio, reflexividade,
medicalizagdo, risco e incerteza, memoria, tempo e experiéncia, aprendizagens,
redes de convivéncia e de cuidados foram alguns dos topicos recorrentes nos debates
empreendidos no GT, anunciando um amplo campo de sentidos a ser explorado.

Dando continuidade a esse esfor¢o, o presente dossié busca aprofundar o
debate iniciado na 292 RBA e também disponibiliza-lo a um publico mais abrangente.
Para isso, fizemos uma primeira selecdo dos trabalhos submetidos, levando em
consideragdo a qualidade da descricio e das andlises, bem como buscando preservar
ao maximo a diversidade de doengas que fizeram sua apari¢gdo no GT. Os artigos
elaborados pelos autores convidados receberam uma primeira devolutiva, realizada
por nds, e posteriormente seguiram para pareceristas ad hoc, obedecendo ao
processo habitual de arbitragem da Revista de Ciéncias Sociais — Politica & Trabalho.
Além das contribui¢des de autores que participaram ou mandaram seus trabalhos
para o GT, incorporamos o artigo da antropdloga Lina Masana, cujo campo de
especialidade é, justamente, o estudo das doengas crénicas.

O dossié inicia com dois artigos que propdem reflexdes abrangentes, nio
centradas em nenhuma doenca em particular, e que ajudam a situar a cronicidade
do ponto de vista antropoldgico. O artigo de autoria de Paulo César Alves, da
Universidade Federal da Bahia (UFBA), aborda criticamente a noc¢io de itinerarios
terapéuticos, chamando atengdo para o significado de “cuidado a saide” e para a
no¢io de doenga comumente assumida nos estudos sobre o assunto, na maioria
das vezes de forma implicita e pouco problematizada. Ja o artigo de Lina Masana
(Bradford Teaching Hospitals NHS Foundation Trust) se debruca sobre os aspectos
temporais da experiéncia e gestdo da cronicidade. Tomando como base empirica
dados de sua pesquisa de doutorado com individuos adultos (de 30 a 50 anos),
o artigo descortina diversas dimensdes temporais que perpassam a experiéncia
dos sujeitos, independentemente da doenca que os aflige, e em relagio com
outras condigdes, principalmente a idade. O tempo emerge, no trabalho dessa
antropdloga, como um importante atalho analitico na elabora¢do de uma abordagem
propriamente antropolégica da doenga crénica.

Os seis artigos seguintes centram-se em doencas especificas, embora a partir
de recortes diferenciados e com énfases também diversas. O diabetes é abordado nos
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textos de Ednalva Maciel Neves, da Universidade Federal da Paraiba (UFPB) e de
Ana Dominguez Mon, da Universidad de Buenos Aires (UBA), em ambos os casos
a partir de trabalhos etnograficos realizados em associagdes ou grupos de diabéticos
que compartilham a tarefa de aprender juntos “a viver com e apesar” da doenga, como
afirma Neves, atualizando Adam e Herzlich (2001). Cuidado e género sdo as categorias
de base no trabalho de Dominguez Mon, enquanto Neves se debruga sobre o processo
de reconstrugdo de si dos sujeitos diagnosticados com diabetes, processo que “passa
pela elaboragao de uma sensibilidade, articulando: sensagdes corporais, gestio do
prazer da comida, expectativa de cura e resisténcia aos controles (biomédico, familiar,
social), preconceitos e culpabilizagdao”. O HIV/Aids esta presente em dois artigos, no de
Marcia Longhi, da Universidade Federal da Paraiba (UFPB), que aprofunda a nogao de
cuidado a partir de uma pesquisa com casais LGBT sorodiscordantes, e no de Marcio
Zamboni, da Universidade de Sio Paulo (USP), que atualiza a nogdo de “trabalho
do tempo” de Veena Das para apreender as experiéncias de homens e mulheres
homossexuais vivendo com HIV ha mais de 20 anos, testemunhas e sobreviventes dos
primeiros tempos de uma epidemia que dizimou suas comunidades. A experiéncia da
doenca esta no centro das analises empreendidas por Yeimi Alzate Lopez e Leny Trad
(ambas da UFBA) sobre pacientes com Leucemia Mieloide Cronica (LMC). A analise
das autoras aponta para trés conjuntos de significados ou categorias que organizam a
vivéncia dos entrevistados: a LMC como ameagca a vida, a possibilidade de transplante
de medula dssea a0 mesmo tempo como esperanga e incerteza e, por fim, o viver e
“aprender” a cronicidade da LMC. J4 o artigo de Leonardo Campoy, da Universidade
Federal do Rio de Janeiro (UFRJ), nos conduz ao interior de um ambulatério de
tratamento para criangas com autismo, a partir da pergunta condutora de sua pesquisa
de doutorado: “como ¢ produzido o autismo?”.

Encerrando o dossié, o artigo escrito por Ivia Maksud (Fiocruz), debatedora
do GT na 29 RBA, funciona como um comentério qualificado sobre os trabalhos que
compdem este dossié. Sendo a autora uma pesquisadora que transita entre as Ciéncias
Sociais e a Saude Coletiva, esta ultima contribui¢do amplia o debate sobre doengas de
longa duragdo para a interdisciplinaridade, abrindo, assim, possibilidade de novos e
promissores didlogos.

Em sintese, o conjunto de trabalhos aqui reunidos avanca no sentido da
construgdo de compreensdes antropoldgicas a respeito das doencas de longa duracio,
um dominio que continua sob forte controle da biomedicina. Percorrendo os artigos
que formam o dossié, o/a leitor/a tera a oportunidade de apreender a cronicidade
de uma forma comparativa, como um processo que enseja aprendizagens, afeta
subjetividades e produz novas praticas sociais envolvendo uma pluralidade de
sujeitos e de dimensdes. Entendemos que uma abordagem que leve a sério a
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especificidade desses tipos de aflicdes pode contribuir para reconfigurar alguns dos
pressupostos nas maneiras de pensar a saide e a doenga desde a Antropologia.

Antes de dar passagem aos artigos, trazemos ainda alguns de nossos
aprendizados nessa jornada. Nas paginas que seguem, empreendemos uma sintese
das discussdes que ocorreram em Natal e lancamos mais questdes, buscando
estimular futuras pesquisas sobre o assunto. Aproveitamos a ocasido para agradecer
a comprometida participagio de todos os integrantes do GT nas discussoes
aqui desenvolvidas, e para registrar, especificamente, a contribuicdo daqueles
pesquisadores cujos trabalhos ndo fazem parte deste dossié: Caio Capella, Demdcrito
Silva, Laércio Dias, Marcelino Souza, Nadia Meinerz, Naldimara Vasconcelos, Rafael
Agostini, Raysa Martins, Sonia Maluf, Tatiane Barros, Vitor Jasper, Silvana Fava
e suas colegas da Universidade Federal de Alfenas/MG. E também de colegas que
estiveram presentes nos dias do GT, contribuindo para adensar a discussdo sobre as
doengas compridas, entre eles, Pedro Nascimento, Antonio Cyrino e Rogerio Azize.

A convivéncia com doengas cronicas de longa dura¢ao ou compridas

De repente, sente-se uma dor. Uma dor que nunca antes havia estado ali. A
dor passa de forma tdo inesperada quanto chegou. Vdo-se alguns dias. No meio de
outra atividade, a dor volta. A dor incomoda, o corpo nio se se acostuma com a
novidade. A dor aumenta, se espalha, impossibilita que as tarefas corriqueiras sejam
realizadas. A dor muda de forma, passa a latejar, a pinicar, a cogar. A dor inquieta.
Buscam-se explicagdes para ela. Diferentes opinides sdo ouvidas, desde o familiar
mais proximo, o amigo confidente, o vizinho, o colega de trabalho, o profissional de
saude, a lideranca religiosa, os antepassados, os vindouros. A dor é nomeada. Torna-
se sinal de algo mais antigo, mais grave e, para espanto de todos, mais duradouro.
A dor veio para ficar, ndo ha solu¢do para ela. Ha apenas paliativos, taticas para
ameniza-la. Agora, a dor faz parte. Ndo é mais novidade, ndo é mais motivo de susto.
Com a dor sera preciso conviver. Para sempre senti-la, lembrar-se dela, explica-
la, aloja-la. Para sempre pensar sobre ela e tentar imaginar ou inventar alguma outra
forma de resolvé-la. Para sempre.

Estamos a falar de disturbios, sofrimentos e doengas que nio sdo tidas como
curaveis, esse tipo mais corriqueiro em nosso imaginario de padecimentos. Estamos a
falar de experiéncias de dor e achaques que se iniciam, ficam e para os quais ndo ha
tratamentos definitivos. Pelas ciéncias médicas, tém sido chamadas de “cronicas”. As
ciéncias sociais, desconfortdveis com essa alcunha, tém preferido de “longa duragio”
(CANESQUI, 2007, 2013). Nos ja ouvimos diferentes acep¢des, como por exemplo,
“compridas” (ver a produgido Bicha Braba, 2015). Nossa inten¢do ndo é equivaler essas
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nomenclaturas, mas registra-las e fazé-las se provocarem mutuamente. Deixar que
figurem em seus respectivos contextos etnograficos e sejam sustentadas por diferentes
referenciais tedricos. Além disso, é preciso considerar que a “duragdo” da descoberta
(biomédica, por exemplo) de uma doenga, sua trajetéria na histdria social e a doenga
como experiéncia pessoal sdo trés realidades diferentes®. Trés vivéncias diferentes de
defini¢io, duracio e sofrimento.

Estamos propondo perguntar quando uma experiéncia vira uma “doenca”. E,
depois, quando uma doenga vira uma “doenga de longa duragdo”. Se considerarmos um
conjunto de sintomas difusos, como no inicio das doengas pulmonares (MARTINS,
2014), como passam a tomar a forma de um diagnéstico? Todo diagndstico é
visto mesmo como uma ‘doenca” e precisa de “tratamento’? Sdo perguntas que
precisam permanecer conosco e ser dirigidas a cada novo fendmeno ou experiéncia
de sofrimento por nos etnografado. E preciso, nessa fronteira sempre incerta da
“patologia”, que mantenhamos as aspas e também mantenhamos nossas perguntas
acesas e disparadas, porque corremos o risco de chegar a campo com respostas
e certezas, por vezes, biomedicalizadas demais. E, com essa atitude, estamos sob o
perigo de naturalizar pressupostos e perder informag¢des fundamentais que, talvez,
situassem a experiéncia das pessoas em outras logicas que ndo as das “doencas’,
“diagnosticos” e “tratamentos®”. Por exemplo, a ndo adesdo ao tratamento para a
hipertensdo arterial sistémica ndo é exatamente uma dificuldade para os “adoecidos’,
mas um profundo dilema para os profissionais da saide’. Muitas dessas pessoas
ndo se veem como “hipertensos’, nem como “doentes”, muito menos como “doentes
cronicos”

Ha também os casos contrdrios, em que as pessoas enfrentam um sofrimento,
mas que ndo sdo consideradas “doentes’, ou precisam percorrer longos e incertos
caminhos para que seu sofrimento seja entendido como doenga e, em consequéncia,
tratado. A fibromialgia figura entre essas doengas nio legitimadas, bem como a
sindrome do cansago cronico e outros adoecimentos que ndo tém diagnodstico
especifico e/ou para os quais ndo hd uma etiologia definida (CANESQUI, 2007;
MASANA, 2011).

5 Sonia Maluf, Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC), comunicagio pessoal no GT Antropologia
e Doengas de Longa Duragio. 29¢ Reunido Brasileira de Antropologia, Natal, 3-6/08/2014.

6 Paulo César Alves, Universidade Federal da Bahia (UFBA), comunicagio pessoal no GT Antropologia e
Doengas de Longa Duragdo. 29° Reunido Brasileira de Antropologia, Natal, 3-6/08/2014.

7 Silvana Maria Coelho Leite Fava, Universidade Federal de Alfenas, comunicagio pessoal no GT
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Como ndo sdo necessariamente curaveis ou findaveis, uma das experiéncias
mais marcantes e intensas com as doencas de longa duragdo é justamente a
convivéncia cotidiana e comezinha com suas repercussdes em termos de limitagdes,
medicamentos, rotinas, novas sociabilidades etc. Muito tem sido comentado sobre
os impactos de diagnésticos duradouros, sobretudo a partir da matriz da “ruptura
biografica” (BURY, 2011). Mas apds essa fase de profunda mudanga e alguma
aceitagdo, ha um processo de “normaliza¢do” da vida (STRAUSS et al. 1984; BURY,
2011 e também Masana, neste dossié), em que a convivéncia com a doenca na vida
didria passa a ser um dos maiores desafios. Isso ndo quer dizer que a doenca se torne
uma presenca amena, despercebida ou mesmo regular. Também a indeterminacio,
a incerteza e a necessidade de novos aprendizados foram aspectos notados nos textos
aqui reunidos.

A proépria doenga, ao longo do tempo, tampouco é unica ou linear. Ela muda,
flutua, apresenta novos desafios. Uma doenga é uma transformacio na vida, mas
também ha transformagdes na doenga. Categorias provocativas como “enfermos
saludables” (Dominguez Mon, neste dossié) nos lembram que a condigio de
“adoecidos” ndo é univoca, estatica, linear. Ha ambiguidades, ha trajetdrias de saude e
de doenga imbricadas, ha etapas e periodos com experiéncias distintas dentro de uma
doenca de longa duragdo. Embora possa contar, em alguns casos, com um substrato
fisiolégico muito conhecido, nédo é possivel prever exatamente o desenvolvimento de
uma doenga com o passar dos anos, com o envelhecimento do corpo, com as transigdes
biograficas em termos conjugais, orcamentarios, laborais, geograficos, por exemplo. A
doenca de longa duracéo, longe de ser apenas biologia, é também um vir a ser, uma
experiéncia processual.

Tanto é que, para algumas pessoas, a doenc¢a ganha vida prdpria, passando a ser,
entdo, uma companheira de vida com perfil, carater, personalidade, humor, gradagées
de gravidade etc. Reconhecendo-se uma existéncia autdnoma, “ela” enuncia, demanda,
ordena, afeta a vida do adoecido, havendo didlogo também com a prépria doenca
(BICHA BRABA, 2015). Para outras pessoas, a doenga torna-se tio corriqueira e intima
que ¢ internalizada a ponto de se aquietar. Nesses casos, a doenga é tdo banalizada em
seu cuidado que deixa de ser vista como “doenca” em si.

Uma doenga comprida implica que pensemos em um feixe de relacdes
de longa duragdo que as pessoas adoecidas vdo estabelecendo ao longo da vida:
a relagdo com a doenga, com os terapeutas encontrados e eleitos, com as redes de
servigos, cuidados e cuidadores, com os medicamentos, com os antropdlogos e
as antropologas curiosos etc. Ao contrario do que se poderia rapidamente pensar,
com uma doenga desse tipo ndo se estabelece apenas uma relagdo clinica. Sdo
relagdes afetivas e de solidariedade também (Zamboni, neste dossié) ou experiéncias
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transformadoras e até positivas em certas biografias (MALUF, 1999).

Pluralizar esse feixe de relagdes, por um lado, demanda que tragamos
para nosso horizonte empirico e reflexivo os diversos profissionais de satde, por
muito tempo distantes dos interesses dos antropdlogos da satide no dltimo século.
As doengas cronicas levam a antropologia ao didlogo intenso e estreito com outras
areas (Campoy, neste dossié), como os terapeutas populares, a saude coletiva,
as especialidades biomédicas (diabetolégos, endocrinologistas, hepat6logos,
infectologistas, neurologistas etc.), a gestdo e administracdo publica etc. Além das
pessoas adoecidas, com quem ja tradicionalmente pesquisamos, os profissionais
de satde ndo oficiais se tornam interlocutores privilegiados. Precisamos aprimorar
nossas estratégias metodoldgicas para abordarmos, dialogarmos, sermos aceitos
e nos fazermos entender por eles. Por outro lado, é preciso atentar para que nio
figurem como os Unicos protagonistas especializados desse cendrio, uma vez que
sdo mais um conjunto de atores nele presente, com certo rol de conhecimentos e
experiéncias acumuladas sobre tal doenca. Mas que também tém muitas dificuldades
e desconhecimentos a enfrentar.

Novos especialistas passam a surgir, sobretudo o préprio “adoecido’, que
conhece meticulosa e intimamente os desdobramentos mais delicados e cotidianos
de sua doenca. Até 0o momento, dificilmente a Antropologia da Satde os considera
como “especialistas’, mas apenas como “leigos” legitimos. Reconhecer que possuem
outro status muda também a antropologia que produzimos. Os trabalhos revelaram
muitos aprendizados especificos, aprofundados e elaborados sobre e com as doengas.
Essas pessoas passam a ser experts, conhecedoras, acumuladoras, testemunhas
de desafios intensos. Realizados em casa, no trabalho, na rua e no dia a dia, esses
aprendizados também servem aos profissionais de satide como um todo, ndo apenas
para os adoecidos (Alzate e Trad, neste dossié). Inclusive, hd poucos estudos
antropoldgicos sobre o que e como os profissionais da saude, por exemplo, aprendem
com seus pacientes (Maksud, neste dossié).

Consultas e exames também sdo frequentes no cenario de longa duragio.
Precisamos acompanhar também essas praticas em salas de espera, com tecnologias de
examinacgdo, tempo de aguardo e angtstia pelos resultados, relagdo entre os nimeros e
repercussdes terapéuticas etc. Temos uma diversidade criativa de lugares para conhecer
e frequentar, enquanto acompanhamos as pessoas adoecidas. A frequéncia nos servigos
de satde faz com que sejam espagos oportunos para a troca, agregacdo, didlogo e
também pesquisa. Ademais, além dos servigos propriamente ditos, conseguiremos
descrevé-los para além de seu cardter de “servico do SUS?’? Nesses espagos, como

8 Ana Dominguez Mon, Universidad de Buenos Aires (UBA), comunicagao pessoal no GT Antropologia e

FLEISCHER, S.; FRANCH, M. 21

devemos nos apresentar, negociar, posicionar dentro das salas e laboratérios? Como
fazer anotagdes durante uma consulta? O que dizer ao sermos chamados a nos
pronunciar durante esse rito?

Os medicamentos estiveram muito presentes ao longo da reunido, como
também nos artigos aqui reunidos. Mas nao apenas os medicamentos para curar e
fazer desaparecer o sofrimento. Foram mencionados itens que paliam, atenuam,
tranquilizam, prolongam - que efeitos especificos tém os medicamentos voltados
para as doencas de longa dura¢édo? Diante de outras estratégias e medidas, que lugar
as pilulas, cdpsulas e injecbes consumidas diariamente passam a ocupar na vida
dessas pessoas? Que relagio se estabelece com substincias que devem ser tomadas ao
longo de toda a vida? Por vezes, por exemplo, a relagdo com os medicamentos ocupa
um espa¢o mais substantivo nas experiéncias cotidianas do que os impactos que um
diagnostico estigmatizante guarda ao longo da convivéncia com a doenga (Zamboni,
neste dossié).

Além disso, ao que parece, tanto pela sua complexidade quanto pela sua
duragdo, essas doencas exigem muitos cuidadores. Acionam-se, imediatamente, os
circuitos domésticos, espera-se que varios membros da familia possam somar nos
cuidados didrios do “adoecido”. Ainda assim, os estudos tém mostrado como as
mulheres, consanguineas e também afins, sdo as principais implicadas nessas rotinas
(Neves, neste dossié). Conhece-se muita gente ao precisar de ajuda, ao contar sobre
a experiéncia, ao procurar e comparar servicos e terapeutas etc., contudo, a dire¢do
do cuidado ndo deve ser naturalizada. Nédo ¢é apenas o adoecido que é cuidado, mas
ele também cuida dos outros, dos seus cuidadores, inclusive. Cuidado é dimenséo
polissémica (Longhi, neste dossié) e precisamos questionar se se trata de obrigacio,
direito e/ou afeto, por exemplo (Dominguez Mon, neste dossié). Uma rede de
cuidados vai se formando ao longo da vida. Assim, uma “doenga comprida” parece
instituir uma realidade coletiva.

Coletiva, inclusive, em termos de um mesmo sujeito localizado em diferentes
momentos de sua histéria de vida. As doencas compridas oferecem aos sujeitos
adoecidos a possibilidade de intensa reflexividade: o sujeito tem tempo prolongado
para pensar sobre sua condi¢do, suas escolhas, seu futuro. O olhar torna-se
multitemporal por exceléncia: retrospectivo, ao avaliar os passos dados; presente, ao
controlar os efeitos da doenga e se manter vivo e saudavel; e também perspectivo, ao
planejar e vislumbrar seu futuro (FRANCH, NEVES, 2014; e Masana, neste dossié).
Além disso, a longa convivéncia com uma doenga oferece a possibilidade de conhecer
outras pessoas com experiéncias semelhantes. Esses encontros frequentes tém potencial

Doengas de Longa Duragao. 292 Reuniéo Brasileira de Antropologia, Natal, 3-6/08/2014.
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de politizacdo da experiéncia, que deixa de ser apenas individual e al¢a niveis de
demandas por direitos especificos para aquela comunidade de adoecidos (nesse dossié
ver os textos de Neves, de Dominguez Mon e de Zamboni). Por isso, associagdes,
liderangas, movimentos relacionados a uma doenca comprida sdo entradas estratégicas
para nossas pesquisas.

Essas doengas precisam de arranjos para serem minimamente acomodadas e
permitir que seja possivel continuar a viver. A doenca estd sempre presente, de forma
provocadora, exigindo reflexdo, adaptacio e nova reflexdo. Os arranjos dizem respeito,
por exemplo, a habilidade de entender, reconfigurar e reposicionar experiéncias®. Os
arranjos ndo sio inventados e praticados apenas para paliar e conseguir conviver com
a doenga, também sdo feitos para viver além e apesar dela (CONRAD, 1990; ADAM
e HERZLICH 2001; Neves, neste dossié). Sdo arranjos para poder se divertir, viajar,
conviver com outras pessoas e manter a identidade. A todo tempo, estamos sugerindo
ser insuficiente tratar essa experiéncia apenas a partir de seu referencial patoldgico e
(bio)médico. A doen¢a comprida frequentemente se torna um dos aspectos centrais da
vida das pessoas, mas nunca o unico.

A convivéncia com a Antropologia cronica, de longa duracao ou comprida

Depois de passarmos tanto tempo com olhar bindrio, retratando pacientes
passivos e vitimizados de um lado e profissionais de satide algozes de outro, estamos
caminhando para uma antropologia em que o encontro é realidade importante (ver
os trabalhos de Campoy, de Neves, de Dominguez Mon, e de Alzate e Trad, todos
nesse dossié). Talvez as doengas compridas, por precisarem de cuidado e atengio por
muito tempo, provoquem uma guinada teérica na antropologia.

E impossivel ignorar a presenca da biomedicina no acompanhamento de
muitas doengas cronicas no Pais e no mundo ocidental. Uma primeira tarefa é
perceber como a biomedicina entra em nossos campos e em nossos textos (ver
Maksud e também Alves, ambos nesse dossié). Que termos, por exemplo, estamos
usando? Esses termos tém surgido em nossos textos como termos nativos ou
como uma naturalizagio dos termos da biomedicina? E preciso nio somente dar
0 peso e contexto aos termos, evitando sermos capturados por eles, como também
inventar novos termos analiticos e atentar para os termos periféricos e inaudiveis
que também surgem no campo e sdo, por vezes, abafados pela centralidade

autoritaria da biomedicina ou, mesmo dentro da biomedicina, sdo anunciados

9 Moénica Franch, Universidade Federal da Paraiba (UFPB), comunicagio pessoal no GT Antropologia e

Doengas de Longa Duragao. 29 Reuniéo Brasileira de Antropologia, Natal, 3-6/08/2014.

FLEISCHER, S.; FRANCH, M. 23

por sujeitos em posicdes de mando e autoridade no campo. Nesse sentido, um
cuidado necessdrio é revelar, em campo e nos textos, o sistema classificatorio
que nds, como pesquisadores, estamos usando para nomear as doencas e suas
subsequentes experiéncias. Também precisamos revelar nossas mudancas de olhar
ao longo do tempo. Conhecer, por exemplo, a histéria do nome de uma doenga,
bem como a variedade de diferentes nomes com que ja foi ou ainda é chamada
sdo passos importantes em nossas pesquisas®®. Ainda assim, ao estudar as doengas
cronicas, estamos nos focando nas doengas ou nas pessoas? Por que nos referimos aos
padecimentos e ndo aos pacientes que com eles convivem? Pensemos nos titulos que
damos aos nossos eventos, artigos, palestras etc. Quais sdo os pressupostos e também
repercussdes de cada uma dessas opgdes (Alves, neste dossié)?

Por exemplo, a divisdo feita pela biomedicina entre doengas “crdnicas” e
“agudas” nem sempre serve para analisarmos nossos materiais. A DPOC (MARTINS,
2014) ou a Sida (ver Zamboni e também Longhi, ambos nesse dossié), embora tidas
como cronicas, podem ter evolugdo rapida e fatal. Como as “crises” sdo pensadas na
longa dura¢do? Sdo momentos de agudeza ou se tornam, a medida que se repetem
ao longo do tempo, constitutivas da experiéncia comprida? Muitas doencas cronicas
desafiam a classificagdo dual inventada pela biomedicina. Assim, é importante
mantermo-nos vigilantes sobre os conceitos que temos usado - se sdo apropriados as
estas doencas compridas ou se decorrem dos estudos com doengas curtas e agudas.
Estaremos usando marcos conceituais apropriados ou precisamos inventar novos
conceitos para as realidades que estamos pesquisando? Devemos usar outros termos
como “condi¢do’, “distarbio’, “aflicao’, “sofrimento”, “problema” O diagndstico é apenas
um dos “modos de enunciacido” possiveis’. Ainda assim, se decidirmos partir dos
diagnoésticos (e CIDs), por que algumas doengas ndo aparecem entre nossos estudos?
Precisamos atentar para que o termo (doenga de longa duragéo) nao seja contraditdrio
em relagao a nossa perspectiva e nao nos encapsule no fisicalismo.

Para além dos substantivos, os verbos também foram mote de discussdo. As
pessoas envolvidas com doengas de longa duragio “estavam em” tratamento, controle,
cuidado, dedicagio, envolvimento etc. Esse tipo de doenca parece corresponder a um
“estado’, uma forma de estar no mundo por algum (longo) tempo. Além de “estar’, a
preposicdo “em” parece relevante para esses estudos. Outra forma verbal que ganhou
destaque foi o gerundio, indicativo da realidade continuada com a doenga.

10 Sonia Maluf, Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC), comunicagdo pessoal no GT
Antropologia e Doengas de Longa Duragéo. 29° Reunido Brasileira de Antropologia, Natal, 3-6/08/2014.

11 Sénia Maluf (UFSC), comunicagdo pessoal no GT Antropologia e Doengas de Longa Duragdo. 292
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Falando de a¢Ges e verbos, notamos que “itinerdrio terapéutico” foi
amplamente utilizado como proveitoso conceito entre os autores. Mas o conceito
ndo deve ser visto como necessariamente colado a trajetoria da doenga ou mesmo
a trajetéria biografica do sujeito. O “IT” ndo é automatico, previsivel, generalizavel
para uma mesma doenga. Conhecer os ITs ndo implica auséncia de agéncia dos
sujeitos adoecidos tampouco, como ja pontuado acima, uma auséncia de agéncia da
propria doenca ao longo do tempo. Eles ndo se limitam aos percursos pelo sistema
de sadde oficial, mas conformam outros possiveis recursos terapéuticos acionados,
bem como as redes que os sujeitos vao construindo ao longo de sua trajetdria com a
doenga. Ao mesmo tempo, os ITs elucidam o alcance e os limites das politicas sociais
e de saude, pondo a cru as dificuldades que as pessoas enfrentam na sua busca por
diagndstico e tratamento.

Também as narrativas apareceram bastante entre as apresentagdes e os artigos
aqui reunidos, seguindo uma tendéncia que se observa na literatura internacional
sobre o assunto (KLEINMAN, 1988; GOOD, 2003). Serdo elas uma metodologia
relevante para comunicar estas experiéncias prolongadas? Caso sejam, precisamos
explicitar e discutir a literatura que temos eleito para elaborar narrativas. Um
aspecto que torna as narrativas atraentes para nossas pesquisas é que elas permitem
devolver aos sujeitos a fala sobre a doenga, diferenciando, assim, as abordagens
antropoldgicas daquelas feitas no ambito da biomedicina. As narrativas desdobram-se
em dois momentos, os relatos que as pessoas fazem para nés, quando as entrevistamos
ou conversamos com elas, e as narrativas que nds construimos a partir desses relatos.
Nesse sentido, elas possuem um duplo potencial de empoderar as pessoas com as
quais pesquisamos: elas permitem atribuir sentido as experiéncias com a doenga no
proprio ato de narrar-se (um ato reflexivo que é sempre feito no momento presente,
em retrospectiva); e elas também possibilitam comunicar esses relatos para um
publico mais abrangente. Precisamos pensar em quem sdo nossos publicos, e que
tipo de narrativas devemos construir para cada um deles, ndo se limitando a artigos,
teses e dissertagdes para o publico académico (nossos formatos mais familiares), mas
incluindo informes, cartilhas e filmes que possam dialogar com os adoecidos, suas
familias, os estudantes de medicina, gestores e profissionais de satde.

Os conceitos nos sugerem outras questdes metodoldgicas também a partir
do marco das doengas cronicas. Por exemplo, em razdo dessa proximidade com a
biomedicina, corremos o risco de sermos trajados com jalecos visiveis ou invisiveis
(CHAZAN, 2005; FLEISCHER, 2011)? Isso quer dizer que hd a possibilidade de sermos
confundidos com especialistas em satide; que nos dirijam expectativas de cuidado e
atendimento (ver Campoy, neste dossié); que nos interpelem com questdes técnicas e
jargbes herméticos; e que, por isso tudo, banalizem nossa presenca e talvez depois se
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espantem com os resultados e andlises que sdo proprios de nosso campo antropolégico.
Como contornar e/ou aproveitar essa condigdo?

E possivel que muitos de nés desenhemos nossas pesquisas de forma a,
metodologicamente, acompanhar essas doencas ao longo de muito tempo. Esse
processo podera, eventualmente, ser de longa duragdo (ver Alzate e Trad, e também
Neves, todos nesse dossié). Esse acompanhamento mais prolongado de uma doenga
nos atenta para os efeitos do tempo sobre nossas pesquisas. Ao longo dele, seremos
provocados com outras preocupagdes, prioridades, pautas e também enuncia¢des
em campo. Da mesma forma, pelo fato de uma doenga comprida geralmente
acompanhar a vida toda do sujeito, alcangam vdrias etapas da mesma. Idade (ver
Masana, neste dossié¢), mas também género, raca, geracdo e envelhecimento sdo
aspectos que devemos considerar para entender essas doencas. Além disso, dada
a longevidade e as marcas incapacitantes que essa patologia pode gerar, sugerimos
que seja proveitoso acompanhar as indicagdes teéricas dos estudos da deficiéncia. O
tempo afeta as pessoas, os servicos, as doengas e a antropologia produzida. Estamos,
assim, diante das possibilidades de produzir uma antropologia comprida.

O Sistema Comité de Ftica em Pesquisa / Comissdo Nacional de Etica em
Pesquisa (CEP/Conep) tem sido amplamente discutido dentro da Antropologia da
Saude e também foi foco de debate durante aqueles dias. No caso de nossas pesquisas
sobre as doencas de longa duragdo, que muitas vezes exigem que estejamos em
contato com os interlocutores de forma duradoura, os CEPs irdo aprovar nossa longa
permanéncia em campo? Aprovardo nossa presenca em diferentes espagos, como
consultas e laboratérios de exames, por exemplo? Como contra-argumentar, caso nao
sejamos autorizados? Que argumentos aventar e como explicar a prética etnografica?
O enfrentamento deve ser direto ou indireto (por exemplo, ndo pesquisar em
ambientes hospitalares, ndo especificar nossas praticas de pesquisa, omitir
informagdes etc.)? No caso de DLDs incapacitantes, que tornam os acometidos em
sujeitos tutelados, quais serdo os desafios metodolégicos? Como serdo as nossas
explicagdes perante os CEPs? Serdo mesmo “néo sujeitos”? Soraya Fleischer lembrou
que precisamos incluir a passagem pelo CEP como etapa de nossos projetos de
pesquisa’?. Ndo apenas como uma etapa burocrética que consome nosso tempo de
pesquisar, mas como etapa que gera dados de pesquisa e interlocu¢ao. O CEP é um
expoente da biomedicina e ja nos informa sobre esse mundo.

Muitos de nds também convivemos com doengas desse tipo em nossas vidas
privadas. Muitos sdo pesquisadores e pesquisadoras, pacientes e militantes a um sé

12 Soraya Fleischer, Universidade de Brasilia (UnB), comunicagio pessoal no GT Antropologia e Doengas

de Longa Duragdo. 29 Reunido Brasileira de Antropologia, Natal, 3-6/08/2014.
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tempo, somos “3 em 1” (VASCONCELOS, 2014). Parece que, ao levar a sério essa
triplicidade, estamos tensionando mais alguns aspectos do fazer antropoldgico.
Primeiro, a neutralidade recebe mais uma pa de cal. Segundo, abalamos o mito do
antropologo heréi que tudo vé, pode, sabe e escreve. Somos faliveis, doentes, frageis
e finitos. Terceiro, poderemos também ser chamados a contribuir com textos que
auxiliem na politiza¢do de certa doenga invisivel ou rara. Criatividade para construir
e relatar nossos dados sera uma tarefa nesse sentido, portanto. A partir de uma
experiéncia incorporada, passamos a ser um sujeito triptico.

As doengas em geral e as compridas, em particular, nos afetam. Mexem
com nossas certezas tedricas, metodologicas, éticas e politicas. Estimulam nossa
reflexividade conceitual. Exigem que expandamos - e ndo retraiamos ou ignoremos
- nossa relagdo com os poderes constituidos, como a biomedicina, a justica e o
Estado, por exemplo. Sugerem que sejamos criativos ao desenhar a realizagdo
de nossas pesquisas, sendo tomados por sobressaltos e mudangas no meio do
caminho, por vezes tdo longo e interminavel. Essas experiéncias de adoecimento,
que nos sdo contadas em momentos de confidencia e alento, desespero e desalento,
nos convidam, nos capturam, nos abalam. De repente, sente-se uma dor. Uma dor
epistemolodgica, uma dor da finitude de nossa imaginacdo, de nossos textos, de nossa
presenga. Nos, nossos escritos, nossos conceitos e nossos encontros também sio
passageiros e provisorios. Nos também somos lembrados por conta de nossos corpos
doentes, nossas cronicidades didrias. A doenga comprida convida a Antropologia a
fincar os pés no chao.
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THERAPEUTIC ITINERARY AND THE NEXUS
OF MESNINGS OF SICKNESS
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Resumo

O presente artigo tem por objetivo identificar duas questdes fundamentais subjacentes nos estudos
contemporéneos sobre itinerdrios terapéuticos (IT): (a) o significado de “cuidado & saude” (questio que
envolve a busca e avaliagdo de tratamento); (b) a nogao de doenca implicita nesses estudos. A primeira
questdo refere-se ao conceito de “mundo de préticas” e “campos de possibilidades” de atuagdo na busca
de tratamentos disponiveis no universo dos atores. A segunda, lida com a nogio de doenga enquanto
totalidades que sdo perseguidas em um campo de praticas. A conclusio fundamental é que IT é uma
forma de engajamento em uma dada situagdo e, portanto, requer novos aprendizados e aquisigoes de
habilidades especificas.

Palavras-Chave: Itinerario Terapéutico. Cuidados a saude. Mundo de praticas. Produgao de significados

da doenga.

Abstract

This article has the intention of delineating two fundamental, and interrelated questions in the
contemporary studies of therapeutic itineraries (TI): (a) the meaning of “health care” (a question that
involves the search for and evaluation of treatments); and (b) the notion of sickness/illness implicit in
these studies. The first question refers to the concept of a “world of practices” and “fields of possibilities” of
action, in the search for treatments available in the universe of actors. The second, deals with the notion of
illness as totalities that are sought for in the field of practice. The fundamental conclusion is that TT’s are a
form of engagement with a given situation and, as such, require new forms of learning and the acquisition
of specific capacities.

Keywords: Therapeutic itineraries. Health care. Words of practices. Sickness meaning production.
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Introdugao

O itinerdrio terapéutico (IT) é um dos conceitos centrais nos estudos sécio-
antropoldgicos da satde. Trata-se de um termo utilizado para designar as atividades
desenvolvidas pelos individuos na busca de tratamento para a doenga ou afligdo. Ao
longo da histéria das ciéncias sociais, esse conceito tem recebido rétulos diferentes,
como “illness behavior”, “illness career” e “therapeutic itineraries”. Cada uma dessas
expressdes poe énfase especial em determinados aspectos dos processos pelos
quais os atores sociais buscam solugdes para suas aflicdes. Nos ultimos vinte anos,
a producao de trabalhos sobre IT cresceu de forma significativa (ver GERHARDT,
1990; LAWTON, 2003; PIERRET, 2003; CABRAL et al., 2011). O que esses estudos
mais recentes trazem de novo para o significado de IT? Quais sdo as principais
tendéncias ou proposigdes que caracterizam esses trabalhos? O presente artigo tem
por principal objetivo discutir alguns aspectos dessas questdes. Mais especificamente,
pretende explicitar dois pressupostos tedrico-metodoldgicos presentes nas pesquisas
sobre IT. O primeiro diz respeito ao significado de “conduta” (mundo de praticas) e
“campos de possibilidades” de atuagdo na busca de tratamentos que estdo disponiveis
no universo dos atores. O segundo refere-se & no¢do de doenca - ou condigio
patologica — implicita nesses estudos. A analise dessas duas questdes nos parece
fundamental, pois nos permite alargar a compreensiao dos processos pelos quais os
individuos e grupos sociais atuam quando se defrontam com problemas de saude.
Em sintese, o presente artigo lida com os nexus de significados para o entendimento
do mundo da doenga.

Embora seja um trabalho tedrico, a discussio desenvolvida estd
fundamentada em pesquisa empirica (iniciada em 2013) - “Itinerarios terapéuticos
em comunidades pesqueiras da Baia de Todos os Santos”, financiada pelo CNPq
(processo 405469/2012-8) e pela FAPESB (processo 0541400016598-0) - cujo
objetivo principal é identificar e caracterizar praticas de cuidados a saude exercidas
por individuos envolvidos no sistema pesqueiro artesanal (notadamente na
marriscagem) da Baia de Todos os Santos (BTS, Bahia). A pesquisa volta-se
exclusivamente para individuos portadores de doengas cronicas nio transmissiveis,
e vem sendo realizada em sete comunidades pesqueiras, nas quais a coleta de peixes
e mariscos ocupa grande parte da populacdo local. Cabe ressaltar que a mariscagem
integra a vida familiar e comunitdria nessas localidades. Como chamou atengio
Correia (2011), ndo ha separacdes marcantes entre o “fazer didrio” e o “fazer da
pesca/mariscagem” nas comunidades pesqueiras da Baia de Todos os Santos. Trés
recursos técnicos de obten¢io de dados foram utilizados na pesquisa: “etnografia’, na
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qual sdo empregados recursos audiovisuais com o propdsito de registrar diferentes
momentos do trabalho na produgio, armazenamento e comercializa¢io de mariscos;
survey (N=150; com pessoas portadoras de doencas crdnicas ndo infecciosas);
entrevistas (N=20) sobre temas relacionados a busca de tratamento, relatos sobre as
relacbes entre doenca e vida cotidiana.

O artigo estd dividido em trés partes. A primeira esboga algumas
caracteristicas importantes nos estudos sobre IT; a segunda lida com o significado
de “busca de tratamento” e cuidados a saude; e a terceira aborda os pressupostos
subjacentes & nogao de doenga utilizada usualmente nos trabalhos de IT.

Os estudos sobre itinerario terapéutico

Para melhor identificar os pressupostos tedrico-metodoldgicos subjacentes
aos estudos sobre itinerdrio terapéutico, partiremos dos trabalhos denominados
“illness behavior”. Desenvolvidos a partir da década de 1950, estes trabalhos
voltavam-se para a identificagdo de condutas de individuos - ou grupos sociais — no
uso de servicos de saude (ver KOOS, 1954; MECHANIC, VOLKART, 1960). Mais
especificamente, sdo pesquisas que reduzem o IT as demandas do sistema de servigos
de satde, principalmente do setor profissional. Esses trabalhos estabeleceram um
padrdao de andlise nos estudos sobre IT cujo objetivo fundamental é identificar e
caracterizar os fatores socioculturais que determinam, em certos grupos sociais,
a pouca ou alta utilizacdo de servigos de saude. Parte-se da premissa de que os
individuos orientam “racionalmente” sua conduta para a satisfagdo das suas
necessidades (no caso, o uso do servico de satide para resolver seus problemas de
doenca ou aflicdo). Ou seja, a busca de tratamento ¢ interpretada como resultado
de condutas orientadas por principios de custo-beneficio. Nessa perspectiva, o que
essas pesquisas procuram ¢ caracterizar os “padrdes socioculturais” ou “psiquico-
sociais” que regulam, no mercado de servigos disponiveis na sociedade, a busca de
tratamento a saide. Tais “padrdes” sio apresentados mediante dois pressupostos:
(a) demandas e utilizacdo dos servicos de atencdo a saide (notadamente da arena
profissional); (b) conjunto de associagdes jd agregadas (ou melhor, reagregadas e
empacotadas conjuntamente) por individuos (ou grupos sociais) no processo que
desenvolveram para buscar ajuda terapéutica. Assim, o IT depende de uma “logica
interna de funcionamento” dos servigos de saude (seu “contexto social”) e das “forgas
sociais” implicitas nas acdes realizadas pelos atores no uso desses servigos. Assim,
uma vez definidas tais “logicas” e “for¢as”, ainda que de maneira vaga, o IT é reduzido
a um tipo especial de causalidade para explicitar uma determinada linha de a¢des
(“padroes de percursos”) realizadas para o tratamento a satde.
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A partir da década de 1980, grosso modo, as pesquisas sobre IT ampliam seus
escopos analiticos. Passam a dar mais énfase a existéncia de diferentes concepg¢oes
médicas sobre doenga e tratamento. Com isso, ha uma maior preocupagio em
caracterizar a diversidade de formas pelas quais os atores? elaboram suas concep¢des
médicas e estratégias de tratamento. Estdo mais atentas ao pluralismo médico e as
distintas estruturas cognitivas e praticas terapéuticas das arenas que constituem
o sistema de cuidados com a saide. Nessa perspectiva, Arthur Kleinman é nome
referencial. Sdo trabalhos que prestam maior atengdo a constituicio de redes
sociais nas quais os atores se inserem para resolver seus problemas, como nos
casos das pesquisas de Horowitz (1977), Janzen (1978) e Price (1981). Por dltimo,
as relagdes entre as interpretacdes dos atores sociais e os modelos explicativos dos
diferentes subsetores terapéuticos (folk e profissional) ndo sio necessariamente
concebidas como enquadradas em um modelo integrado e coerente. Last (1981), por
exemplo, observava que as pessoas podem se engajar em processos terapéuticos sem
conhecimento da légica interna do sistema escolhido.

Assim, fundamentadas em novas premissas, as pesquisas sobre IT passam a
lidar com um amplo leque de tematicas. Duas grandes ordens de explicagdes estdo
subjacentes nesses trabalhos: cognitiva (constru¢des de significados, escolhas
e decisdes de cuidados & salde; caracterizacdo de valores, emocdes, ideologias
relacionados com a doenca ou o sofrimento) e socioecondmica (como os trabalhos
sobre desigualdades sociais, estruturas familiares, género e questdes étnicas que
interferem na busca e oferta de servicos em satude). Por meio dessas duas ordens
explicativas, sdo analisadas quatro grandes tematicas relacionadas ao significado de
IT e que usualmente se intercruzam: (a) identificacdo de estratégias desenvolvidas
para resolu¢do de problemas de satide; (b) caracterizacdo de modelos ou padrdes
nos percursos de tratamento ou cura; (c) trinsito de pacientes nos diferentes
subsistemas de cuidados a saude; e (d) funcionamento e organizagio de servigos de
cuidado a satide. Sob o manto dessas categorias, sdo objetos de estudo: as percep¢des
e representacdes de doenca; busca de determinados tratamentos; adesdo e avaliacdo
de tratamento; conduta de doentes e familiares em relagdo ao tratamento; relagdo
paciente-terapeuta; disponibilidade e acessibilidade aos recursos assistenciais
(profissionais ou nio). E, por ultimo, é importante observar que sdo pesquisas
majoritariamente situadas em trés campos disciplinares (antropologia, sociologia
e psicologia social) e fundamentadas, em grande medida, em metodologias
qualitativas.

2 Conforme observa Latour (2012, p. 75), “empregar a palavra ‘ator’ significa que jamais fica claro quem

ou o qué estd atuando quando as pessoas atuam, pois o ator, no palco, nunca esta sozinho ao atuar”.
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Embora ampliem seus escopos e perspectivas analiticas, as pesquisas atuais
sobre IT guardam alguns pressupostos herdados dos trabalhos denominados
“illness behavior”. Destaquemos dois deles. O primeiro diz respeito ao fato de
que, objetivando explicar a constitui¢do de padrdes no uso de servicos de satde,
elas centram seu universo de andlise em pessoas que estavam ou estiveram sob
tratamento médico (notadamente nos centros de saude, hospitais e unidades de
emergéncia) e que, portanto, tomaram, de algum modo, a decisio de seguir uma
forma de tratamento. Nesse aspecto, a analise de IT refere-se a reconstituigio de
agregados ja estabelecidos pelos atores na busca de determinados tratamentos
médicos. Em outras palavras, a andlise prende-se & caracterizagdo dos percalcos
pelos quais os individuos e grupos sociais chegaram a uma modalidade terapéutica.
Assim, o focus fundamental do estudo é identificar os “campos de possibilidades
de tratamento” disponiveis no universo dos atores e os problemas envolvidos no
acesso a um dado sistema terapéutico. Nesse sentido, o conceito de IT continua
voltado para apreender um dado curso de tratamento para uma determinada doenga
ou aflicio. O segundo aspecto, intrinsecamente imbricado no primeiro, refere-
se & no¢do de doenca — ou condi¢do patoldgica — implicita nos estudos sobre IT.
Doenga é usualmente concebida como um fenémeno constituido por um “modelo
explanatorio”. Portanto, refere-se as coordenadas pelos quais os pesquisadores
classificam as diferentes formas de os atores identificarem e caracterizarem episddios
de doengas. Uma questdo fundamental a ser observada diz respeito ao carater de
entidade atribuido a doencga. Aqui, a questdo a ser discutida refere-se as formas
pelas quais as pesquisas sobre IT concebem o significado de “entidade” Usualmente,
a entidade-doenga ¢é vista pela perspectiva da semelhan¢a (e ndo da repeticdo®)
como uma generalidade que exprime um ponto de vista, segundo o qual uma dada
entidade é algo tnico ou singular nas diversas instancias da vida (no cotidiano,
nas consultas terapéuticas, nas buscas de tratamento etc.). H4, por conseguinte,
uma ideia de perseveran¢a ou homogeneidade nessa concep¢do de doenca. Trata-
se de uma nogdo que traz importantes implicacdes para o estudo sobre IT, pois as
diversas modalidades de condutas relacionadas aos cuidados a saude sido reduzidas
as estratégias e taticas na busca de solu¢do para um problema especifico - a doenga

3 E importante distinguir semelhanga de repeti¢do. Conforme Deleuze, em breves palavras, semelhanga
diz respeito a generalidade, a igualdade, a equivaléncia, a troca, algo que pode ser substituido por outra
coisa. Repeti¢do, por sua vez, ¢ “uma conduta necessaria e fundada apenas em rela¢do ao que nio pode
ser substituido [...] concerne a uma singularidade ndo trocavel, insubstituivel [...] Se a troca é o critério da
generalidade, o roubo e o dom sdo os critérios da repetigao. Hd, pois, uma diferenga econdmica entre as

duas” (DELEUZE, 1988, p. 22).
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ou mal-estar. Desse modo, a doen¢a é vista como uma entidade especifica que
impede o funcionamento “normal” do corpo (isso é, uma “normalidade controlada”
por pressupostos individuais e coletivos), como um estado interno que reduz a
habilidade do funcionamento bioldgico abaixo de um determinado valor socialmente
considerado normal e que, por essa razdo, requer algum “tratamento”. As pesquisas
de Dingwall (1976) e Blaxter e Paterson (1982) sio modelos analiticos nesse sentido.
E importante refletir mais cuidadosamente sobre essas duas questdes (escolha
ou busca de tratamento médico e doenga como entidade), conforme chamam
atencdo os trabalhos de Leder (1990), Murphy (1990), Svenaeus (2000), Toombs
(2001) e Anemarie Moll (2002, 2008), entre outros. Fundamentados pelas chamadas

« . Y
novas s0c1olog1as

, esses pesquisadores ou tedricos compreendem a doenca ou
aflicdo em outras dimensdes analiticas. Desnecessario dizer que tais perspectivas
se constituem em uma gama variada de abordagens tedrico-metodoldgicas,
tornando-se altamente complexa qualquer tentativa de sintese. Contudo, uma
caracteristica que perpassa um numero significativo dessas “novas sociologias”
é a preocupagdo com questdes relacionadas ao “mundo da vida” (ALVES, 2010).
Trata-se do mundo cotidiano tal como é imediatamente vivido e anterior a distin¢ao
entre sujeito e objeto; anterior a toda predicagdo e a objetificagdo cientifica. O
mundo cotidiano - Lebenswelt — é o mundo da préxis, onde o conhecimento que
adquirimos e utilizamos para nos orientar nas situagdes do dia a dia e resolver os
problemas com os quais nos defrontamos estd atrelado a interesses praticos. Por
estarmos necessariamente engajados no mundo cotidiano, adquirimos um “estoque
de conhecimento’, formado pelo percurso biografico de cada um de nds, pelas
circunstincias em que somos enredados, desenvolvemos um conjunto de “receitas”,
“estratégias’, “planos de a¢do” para lidar com o “mundo da vida™. Reconhecer
o primado da “agdo” - da “vita activa’, no dizer de Hannah Arendt (2010) - para
compreender as conexdes sociais estabelecidas pelos atores tem implicagdes
importantes para o entendimento do IT. E o que buscamos agora explorar.

4 O termo é de Corcuff (2001). Designa um conjunto de teorias que floresceram a partir dos fins da
década de 1970, como, por exemplo, a “sociologia existencial” (Kotarba e Jack Douglas), a “teoria ator-
rede” (Bruno Latour), a teoria da “agdo criativa” (Hans Joas), a sociologia fenomenoldgica (Jack Katz,
Michel Jackson).

5 “A configuragdo que o estoque de conhecimento assume a cada momento ¢ determinada pelo fato de
que os individuos néo estdo igualmente interessados em todos os aspectos do mundo ao seu alcance; antes,
¢ o projeto, formulado aqui e agora, que dita o que é relevante ou nio na situagio” (RABELO; ALVES;

SOUZA, 1999, p. 16).
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A busca de tratamento

Comecemos com um rapido exemplo: trechos da narrativa que Claudianor
(52 anos), residente em Baiacu, comunidade pesqueira do Municipio de Vera Cruz
(Baia de Todos os Santos), elabora sobre os problemas enfrentados por ela (e familia)
ao lidar com o seu marido (Caio), vitima de acidente vascular cerebral (AVC)®.
No conjunto de entrevistas realizadas com Claudionor, ela relembra os percalcos,
angustias e situagdes que teve de enfrentar ao longo dos tltimos dez meses. No
trecho abaixo selecionado, Claudianor narra o dltimo internamento do marido,
ocorrido a cinco meses da primeira entrevista.

Ele passou vinte dias no hospital de Itaparica. O dinheiro que eu tinha acabou. Fomos para
o Hospital Roberto Santos (em Salvador) duas vezes. Depois de trés meses de ter dado o
AVC, ele deu AVC hemorrdgico. [...] Eu tinha ido para Salvador e sai cedo naquele dia. A
Catinha (uma vizinha) ficou aqui em casa. Agora era eu que tinha de vender o peixe aos
fregueses. Antes era ele que vendia os peixes. Eu vendia era marisco. [...] Nisso eu vendi o
peixe e voltei. Quando eu chego, t6 vendo todo o mundo olhando para mim. Ndo disseram
nada. A porta tava cheia de gente. E a porta fechada. Ai disse: “Cadé Caio?” Quando abri
a porta, cadé Caio? “E ai gente, Caio td onde?” “Ah”, disse Catinha, “Seu Caio passou mal
e foi para o hospital de Itaparica. Ele teve uma convulsido de manha” [...]. Ai me piquei
para Itaparica. SO foi tomar um banho. Fiquei ld sete dias internada com ele. Ai Dra.
Marcia disse: “Quando ele sair do hospital, leva ele para um neurologista, porque ele td
dando essas convulsoes”. E indicou um em Salvador. Dizia ser o melhor. Mas para mim foi
um dos piores [...] Eu com condigées fraca, gastando o que ndo posso. Agora Caio td sem
neurologista mas..., mas vamos ter de arranjar alguém [...] Mas muita ajuda tenho do meu
povo, pagando tomografia, pagando remédio... e meu esposo a mesma coisa [...] Minha
vida td ai. E assim. Dia de trabalhar e eu estou ai com ele. A saiide é importante. Com a
satide agente tem tudo; sem ela, nada. Tenho de me virar para cuidar de Caio e sé Deus
sabe o que tenho de fazer [...] A médica mandou que ele tem que comegar a fazer exercicio.
Vamos comprar um aparelho de exercicio e ele vai ter que aprender [...] Tem esse menino ai
(aponta para seu filho). Tava no exército e teve de sair para me ajudar [...] Ndo pescamos
mais e temos de comprar peixe para vender aos nossos clientes em Salvador. Assim ganha
pouco [...] Quando Caio foi para o hospital perdemos todo o peixe que tava no frizer. O

frizer tava era cheio de peixe. Apodreceu tudo. Tinha pedido a vizinha dai do lado que

6 A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Fundagdo Bahiana de Cardiologia (CEP/
FBC). Parecer N° 122.970 (16/10/2012), Certificado de Apresentagio para Apreciagio Etica (CAAE):
07902412.9.0000.5027.
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vendesse o peixe. Ela vendeu? Ela ficou foi com parte dos nossos clientes [...] Quiseram
comprar a rede e o barco de Caio [...] Ofereceram muito pouco [...] Caio era mestre, mas
agora ndo pode sair pro mar [...] Imagine que sou eu, uma mulher, que trata de alugar o
barco e negociar com os outros [...] Mas é o que tenho de fazer devido as condigoes de Caio

[..].

O trecho narrativo apresentado ndo parece trazer nenhuma grande novidade
ou especificidade em relagdo as reconstituicdes de casos de tratamento obtidas na
pesquisa sobre itinerarios terapéuticos em comunidades pesqueiras da Baia de Todos
os Santos. Tomemos tal narrativa apenas como simples exemplo das questdes que
discutiremos a seguir.

Como ja observado, as pesquisas sobre IT usualmente se caracterizam
pelos seguintes aspectos: (a) analise dos transtornos no uso de um dado sistema
terapéutico (como, por exemplo, as dificuldades de acesso e precariedade do sistema
de satde); (b) busca de um encadeamento de acontecimentos (enquadramento
de fluxos ou linhas de condutas — as vezes de forma linear - com um determinado
propdsito terapéutico) que redundaram na situa¢do presente do ator (o de estar
sendo tratado por um dado sistema terapéutico); (c) a doenga como uma entidade
fixa (usualmente delimitada pela perspectiva biomédica). Na presente secgio,
discutiremos os dois primeiros aspectos e o terceiro, no segmento seguinte.

A primeira questdo a ser observada sobre os transtornos no uso do servigo
de satde e encadeamento de a¢des para busca de tratamento diz respeito a um
componente essencial nos estudos sobre IT: o processo de escolha e avaliagdo do
tratamento. Na narrativa de Claudianor, ela relata como seu marido é tratado no
Hospital Roberto Santos, como avalia o neurologista indicado pela médica. Como
visto, tradicionalmente as pesquisas sobre IT tendem a centrar seu universo de
andlise em pessoas que estavam ou estdo sob tratamento médico (notadamente nos
centros de saude, hospitais e unidades de emergéncia) e, portanto, ji tomaram, de
algum modo, a decisdo de seguir uma forma de tratamento. Assim, a analise de IT
refere-se principalmente a reconstituicao de trajetos ja estabelecidos pelos atores
na busca de determinados tratamentos médicos. Sdo pesquisas que se ocupam
fundamentalmente do que podemos denominar “cuidados terapéuticos a saude”
Trata-se de uma expressdo que tem um cardter objetivo: a¢des diretamente realizadas
para adquirir ou manter “cuidados médicos” Tem como objetivo, portanto, um fim
determinado: estabelecer uma linha de conduta para obteng¢do de tratamento. Ou
seja, trata-se de uma analise que tende fortemente a precisar um carater direcional
as agdes que os atores realizam para buscar tratamento (profissional ou ndo). Nesse
sentido, deixam de lado uma série de associagdes que os atores realizam entre
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elementos que, dadas as circunstincias da doenga, precisam ser reunidos de novo.
Mais especificamente, o cuidado médico (ou “cuidado terapéutico a saude”) requer
usualmente reconstitui¢cdes de novos “lacos” ou vinculos interativos e reformulagoes
de concepgdes que possibilitam a realizagdo do tratamento. Nos trechos da narrativa
apresentada, podemos observar que Claudianor ndo se refere apenas aos cuidados
terapéuticos do marido. No seu relato, ela associa a condi¢do do marido a um
conjunto de elementos: o filho que deixou o exército para auxiliar a familia, a ajuda
financeira de membros da comunidade, a vizinha que se apossa dos clientes, as
diversas negociagdes que ela faz em lugar do marido etc.

Os transtornos no uso de um sistema terapéutico e os percalcos para obter
tratamento sdo dois elementos centrais nos estudos sobre IT, e estdo intimamente
ligados, pois as dificuldades para realizar um tratamento dependem, em boa
medida, do sistema de cuidados a satide no qual esta inserido o ator. Desnecessario
lembrar que cada setor de um sistema médico esta situado em um contexto social
especifico e tem suas préprias “normas” e “expectativas” para que possa prestar
atendimento terapéutico ao individuo e, portanto, “demanda” agdes especificas.
Claudianor apresenta amplos relatos sobre os problemas relacionados a ida do
marido ao hospital, ao neurologista, ao posto de satide. Cabe também notar que
nas reconstitui¢oes de casos feitas pelos individuos sobre os problemas de doenga
- principalmente em situagdo de entrevista — hd uma forte tendéncia para narrar
acontecimentos que explicitam um conjunto de problemas enfrentados para a
obten¢do de um determinado tratamento. Como ji observado, o pesquisador
prende-se quase que exclusivamente ao cardter direcional, linear, das agdes
realizadas para a busca terapéutica. Assim, tende a ndo levar em consideragio
que as informacgoes obtidas foram fornecidas por individuos que estdo sob uma
determinada forma de tratamento. Nesse sentido, as perdas e ganhos no curso
do tratamento sdo avaliados por critérios atuais e, portanto, posteriores aqueles
dominantes no momento das escolhas. As trajetorias passadas sdo iluminadas, por
conseguinte, pela luz do presente.

Em sintese, ndo devemos esquecer que tais narrativas sdo recomstituigdes.
Ou seja, recomposi¢bes de acontecimentos e condutas passadas nas quais os
individuos selecionam e associam elementos que, para eles, dao significado ao seu
IT. Ao prender-se apenas aos “cuidados terapéuticos a saide”, corre-se o risco de nio
deixar clara a diferenca entre “cursos de conduta que sdo idealizadas de antemio
pelos atores” e os “resultados desses processos”; entre as “possibilidades de a¢do” e
a “materializacdo das agdes realizadas™ Em outras palavras, confunde-se “a¢do” com
“ato” e, consequentemente, propdsito com projeto.
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E preciso que o estudioso de IT reflita um pouco mais sobre o significado de
“agao”. Tal conceito tem sido empregado em multiplos sentidos e contextos. As teorias
sociais contemporaneas enfatizam a relagdo entre “agdo” e “atividade’, “operacio’,
“pratica’, “experiéncia”. A¢do diz respeito ao processo pelo qual um ator, na sua vida
cotidiana, determina sua conduta ap6s ter considerado (de forma reflexiva ou nio)
varios cursos de agdo possiveis (ver SCHUTZ, 1974). Agdo é, em primeiro lugar,
conduta e, como tal, sujeita a obstdculos e possibilidades. E conduta intencional, isto é,
visa alcangar algo. Ha, portanto, um componente de reflexividade na agio. Que fique
bem claro: reflexividade e ndo racionaliza¢do. A¢do ndo pressupde necessariamente
um célculo ou uso de categorias logicas para o exame de um determinado fenémeno.
Reflexividade ¢, na esclarecedora formulacdo de Dewey (apud SCHUTZ, 1974, p. 87),
“um ensaio teatral, na imaginacdo, de diversas linhas de agdo possivel e antagonicas
[..] E um experimento consistente em efetuar diversas combinagdes de elementos
selecionados de hédbitos e impulsos para discernir como seria a agdo resultante se fosse
empreendida’. “Ato”, por sua vez, refere-se a a¢do ja realizada.

A possibilidade de empreender um curso de agdo (como no caso do IT)
esta relacionada a “antecipagdo de condutas futuras pela imagina¢do”, no dizer de
Dewey (1980, p. 207). Ou seja, toda acao leva consigo seus horizontes especificos
de expectativas intencionais, de antecipacoes. Essas expectativas podem nio ser
cumpridas, seja porque o objetivo desaparece do campo de percepgio, seja porque é
encoberto por outro, ou ainda porque as previsdes nio se realizam. Em sintese, a¢do
demanda um projeto, algo que esta sob o controle do ator e para o qual o individuo
elege uma delas. Logo, projeto diz respeito a uma “arte de adquirir” habilidades que
podem viabilizar cursos de a¢do. Requer efetividade ou “performance’, pois depende
da atuagédo dos atores nas vicissitudes da vida cotidiana.

Assim, para efetivar um curso de tratamento é necessario constituir redes
de interacdo entre atores, instituicbes e coisas, estratégias e titicas, arranjos,
escolhas selecionadas em um campo de possibilidades disponivel em um dado
contexto social. Ndo devemos esquecer que toda terapia ocorre como um fendmeno
diretamente relacionado as circunstancias nas quais se encontram o sujeito e
“copresentes”. Logo, IT depende de circunstancias e de situagdes biograficamente
determinadas. Tais circunstincias sdo “fundos”, “horizontes”, pelos quais se torna
possivel efetivar a busca de tratamento médico. Desnecessario dizer que término ou
interrupg¢do de uma atividade ndo depende apenas de um horizonte intencional, mas
de fatores como temporalidade e disponibilidade de recursos, entre outros.

A narrativa de Claudianor ¢ significativa. Assim como nos demais relatos
obtidos na pesquisa, ela entrelaga as atividades relacionadas ao cuidado terapéutico

a saide com os diversos rearranjos na vida cotidiana, nas relagbes com os outros.
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As reconstituicdes de casos de tratamento sdo fundamentalmente relatos de criagdo
de redes sociais, de reagrupamentos, de constituicdes de lagos frageis, incertos,
controversos.

Doenga e itinerario terapéutico

E importante enfatizar que a agdo, conforme observa Latour (2012, p. 72),
“ndo ocorre sob o pleno controle da consciéncia. A agdo deve ser encarada, antes,
como um no, uma ligadura, um conglomerado de muitos e surpreendentes conjuntos
de fungdes que sé podem ser desmaranhados aos poucos” As agdes estabelecem
vinculos, reagrupam atores sociais. Essas “redes” constituidas tém significados para
os atores; sdo redes instituidas pelas vicissitudes da “doenca” Mas, cabe perguntar,
qual a relagdo dessas redes com a “doen¢a”? A doenga é uma totalidade dada? Uma
entidade — uma coisa - evocada para nomear as informagdes produzidas pelo corpo?
Em sintese, a doenga é sempre a mesma nas miriades de vinculos estabelecidos pelos
atores em distintas situa¢des? A “doenga” de S. Caio, relatada por Claudianor, tem o
mesmo significado quando ele se encontra no Hospital, quando, quase imobilizado,
estd sentado na pequena varanda da casa, quando sua esposa tem que negociar
arranjos para a pesca, ou ainda quando busca um neurologista?

Quando se referem as questdes de doenca, as Ciéncias Sociais tém dirigido
tradicionalmente seus esfor¢os para buscar sistemas de significado desse fendmeno.
Elaboram interpretagdes sobre ela, constroem sofisticados modelos explicativos, mas
raramente a compreendem como modalidade de pratica, de materialidade e evento.
Com isso, perdem de vista as especificidades pelas quais a “doenga” é vivida em
diferentes espagos.

As analises de Annemarie Mol (2002, 2004, 2008) nos parecem reveladoras
para compreender a doenga enquanto pratica. Deslocando o foco de estudo de
sistemas de significados para praticas, Mol questiona a ideia de que o corpo e a
doenga sejam totalidades formadas a priori, mas totalidades que sdo perseguidas em
um campo de préticas. Ou seja, ndo hd uma doenga independente do que se pensa e
se faz. Nesse sentido, agir, ser afetado, pensar e sentir sdo fendmenos que caminham
juntos no desenvolvimento de processos de adoecimento e tratamento.

Mol (2004) argumenta com muita propriedade que, no corpo, a coeréncia
(como um sistema organico dotado de uma dada totalidade) nio é autoevidente,
mas algo a ser permanentemente perseguido. Tampouco o corpo é uma série de
fragmentos. No seu processo de garantir uma unidade (um vir-a-ser), ele tanto
pode se dirigir para a integracdo quanto para a fragmentagdo. O corpo abriga
uma complexa configuracdo de tensdes e conflitos que precisam ser enfrentados.
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Conforme Bruno Latour (2004), ter um corpo (ou adquirir um corpo) é aprender
a ser afetado. H4 tensdes entre os 6rgédos do corpo, entre os controles internos e o
cardter instavel de seus comportamentos e, notadamente, entre as varias necessidades
e desejos que os corpos tentam combinar com vista a perseguir a totalidade. Logo,
observa Mol, manter a integra¢do do corpo é algo que exige trabalho.

Tendo em vista que o corpo ndo é um sistema independente, mas um modo
de produzi-lo, a doenga tampouco é uma realidade tnica, sobre a qual se formulam
diversos pontos de vista. Assim como nio ha um corpo unificado em uma totalidade
dada a priori, tampouco é possivel encontrar um sistema integrado de significados
que definam a doenga de uma vez por todas. Logo, conclui Mol, a pergunta “o que
¢ doenga?” ndo tem sentido. Ou seja, ndo ha um significado ultimo de eventos,
tampouco uma explicagdo Unica para as praticas. A ideia de doenca depende do
ambiente onde a “doenga” estd situada, sendo configurada de acordo com o espago
onde se formula o questionamento.

Mas, antes de tudo, é fundamental ressaltar: esse argumento ndo nos leva
para a relativizacdo da doenga, para uma concepgio de doenga como interpretacdes
diferentes elaboradas em cada situagdo. Para Mol (2002, 2004), “doenca” refere-se a
distintos modos de vivenciar e produzir o sofrimento. Assim, sendo atuada em cada
espaco social, a “doenga” produz novas formas de ser. Transforma-se na medida em
que atua em contextos especificos e, portanto, requer do individuo e dos grupos
sociais novos aprendizados, aquisi¢des de habilidades especificas.

No réapido relato de Claudianor, anteriormente apresentado, é possivel
inferir diferentes modos de se produzir (lidar contextualmente) a “doenca” do seu
marido. Embora o trecho mencionado nio desenvolva um conjunto de situagdes,
de acontecimentos, vivenciados por Claudianor ao lidar com o problema de S. Caio
(ela as explora no decorrer das entrevistas realizadas), pode-se observar que as
formas praticas de se a ver com a “doenca do marido” sdo diferentes em contextos
especificos. A “doenca do marido” nédo é vivenciada da mesma forma quando ele
estava internado no hospital; quando foi motivo de “curiosidade” da vizinhanga em
saber do acontecido e aguardar o retorno de Claudianor a casa; da experiéncia com o
“neurologista de Salvador”; das constitui¢des de redes sociais de apoio - o filho que
sai do exército, a “muita ajuda tenho do meu povo’, da vizinha que “cuida da casa”
quando ela, Claudianor, esta fora; da resignagdo de ser uma “cuidadora” (“minha vida
td ai. E assim. Dia de trabalhar e eu estou ai com ele...”).
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Consideragdes finais

Parece ser um tanto consensual entre os pesquisadores atuais de IT a
concepg¢do de que é problematico afirmar a existéncia de um padrao tnico e definido
no processo de tratamento. Os relatos de casos sobre busca e uso de tratamento
usualmente apresentam diferentes cursos de agdo, vacilagdes, duvidas, entradas
e saidas em diferentes modalidades de tratamento, arranjos na vida cotidiana,
estabelecimento de novas redes sociais. O cuidado com a saude demanda processos
interativos com diferentes atores (humanos e ndo humanos), reagrupamentos,
constituicdo de lagos muitas vezes frageis, incertos, controversos. Nesse sentido,
requer desenvolvimento de praticas, de habilidades adquiridas ao longo dos
processos de envolvimento dos atores em seus contextos especificos. Assim, as
hesitaces, as incertezas, as perplexidades, as formagdes e dissolugdes de lagos
interativos sdo elementos que devem ser devidamente levados em consideragido pelos
estudiosos do IT, uma vez que o itinerdrio terapéutico é sempre construido através de
uma multiplicidade de perspectivas de agio.

A busca e avaliagio de tratamento dependem daquilo que rodeia o ator, das
circunstincias nas quais ele se encontra. Nesse sentido, o IT implica necessariamente
“horizontes” Isso é, um fundo (situagGes, interagdes, espagos, bens, valores,
principios) copresente nos processos de busca de tratamento. Em sintese, o horizonte
é como um fundo que delimita as coisas e a visdo delas; é uma determina¢io por
meio da qual as coisas se tornam visiveis. Nessa perspectiva, é importante que
os pesquisadores deem mais atencdo as complexas relacbes entre condutas e
constru¢des de significados elaboradas pelos atores sobre sua condigido de satde.
E necessario ndo perder de vista o fato de que IT ¢ uma forma de engajamento
em uma dada situagdo (logo, requer aprendizagem) e, portanto, é modo prdtico de
compreender a doenga. O itinerario terapéutico explicita simultaneamente “mundo de
praticas” e “ontologias praticas” (ou seja, nexus de significados para o entendimento
do mundo da doenga). Por ultimo, é importante salientar que tais questdes
demandam desafios metodoldgicos que podem provocar abalos nos nossos soélidos
principios cientificos. Talvez o reconhecimento desses desafios seja a mais dolorosa
licdo que temos de aprender ao lidar com os problemas suscitados pelo IT, e essa
talvez seja a maior das contribui¢des atuais nos estudos sobre itinerarios terapéuticos.
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Duracion, diagndstico y edad

THE TEMPORAL DIMENSION OF CHRONIC ILLNESS:
duration, diagnosis and age

Lina Mansana!

Resumen

Las enfermedades y malestares cronicos se experimentan cronolégicamente y biograficamente, a lo largo
del tiempo y de la vida de la persona. Por tratarse de problemas de salud de larga duracién, presentan
ciertas particularidades que las diferencian de los problemas de salud agudos o de corta duracién, con
implicaciones para la esfera individual y social. El diagndstico de una enfermedad crénica y la edad en
la que se reciba, condicionaran la vida de la persona y de los que estan a su alrededor. El objetivo de este
articulo, basado en material etnografico recogido durante mi investigacion doctoral sobre la experiencia y
la gestion de la cronicidad en adultos en Catalufa (Espafia), es el de reflexionar y mostrar algunas de las
caracteristicas principales de la dimension temporal de la cronicidad y de como ésta afecta la biografia de
aquellos que sufren enfermedades o malestares de larga duracion.
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Abstract

Long-term illnesses or sufferings are processes experienced chronologically and biographically, over time
and during a person’s life. Long-term health problems present several particularities that differentiate
them from acute or short-term health problems, which will affect the individual and social worlds. The
diagnosis of a chronic disease and the age of the person when receiving that diagnosis will affect the
lifeworld of the individuals and those around them. The aim of this paper, based on ethnographic material
from my doctoral research on the experience and management of chronic illnesses in adults in Catalonia
(Spain), is to reflect and show some of the main features of the temporal dimension of chronicity and how
it affects the life of those who suffer from long-term illnesses or sufferings.

Keywords: Chronicity. Temporality. Biography. Ethnography.
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Introduccion

Este articulo se basa en parte del material etnogréfico recogido durante mi
investigacion doctoral sobre la experiencia y la gestién de la cronicidad en adultos
entre treinta y cincuenta afos que desarrollé entre 2009-2013 en Cataluiia (Espaia)?.
El objetivo de la investigacidn era el de profundizar en la experiencia y la gestion
del dia-a-dia de la cronicidad, entendida como una categoria analitica que incluye
diferentes tipos de enfermedades o malestares, biomédicamente diagnosticados
0 no, que persisten durante un largo periodo de tiempo®. Se seleccioné un grupo
heterogéneo de participantes con diversas afectaciones crénicas fisicas* mirando de
obtener una muestra diversa en relacién a los diversos campos de especializaciéon
médicos (enfermedades cardioldgicas, respiratorias, endocrinas, digestivas, etc.) y
también incluyendo aquellos malestares crénicos sin diagndstico biomédico preciso.
Los participantes se seleccionaron de diversas maneras: por el método de bola
de nieve, a partir de un centro de atencion primaria y el hospital de referencia de
la zona geografica donde se desarroll6 la investigacion, y a partir de contactos de la
investigadora en jornadas o charlas publicas relacionadas con la tematica. El trabajo
etnografico de las narrativas de la enfermedad se basé fundamentalmente en los
relatos de las personas entrevistadas (entrevistas en profundidad) y las observaciones
realizadas en un grupo de ayuda mutua de una asociacién de personas afectadas de
fibromialgia y sindrome de fatiga crénica, y en un grupo terapéutico de un hospital
para pacientes de la unidad de dolor crénico. La etnografia se tejié incluyendo las
narrativas de algunos diarios personales de enfermos, libros autoetnograficos y
narrativas disponibles en Internet (en blogs, asociaciones de diversas enfermedades).

El grupo de edad concreto entre treinta y cincuenta afios fue escogido
expresamente por razones metodoldgicas - necesidad de acotar una muestra
esencialmente heterogénea — y de aportacién cientifica, al tratarse de un grupo

2 Ver MASANA, 2013a.

3 Aunque utilice enfermedad croénica, enfermo crénico o enfermo, como términos generales para este
escrito, cabe apuntar que: 1) No todas las personas con malestares o problemas de salud cronicos referirdn
que tienen una enfermedad, algunos ni tendran un diagndstico preciso. 2) Algunos enfermos no se

definen ni sienten como enfermos.

4 Enfermedades o malestares que se perciben en el cuerpo, llamadas comtinmente fisicas, somaticas,
organicas. Se excluyeron de la investigacién, por tanto, enfermedades mentales o psiquiatricas,
secuelas cronicas (por accidente, trasplante, amputacién), déficits sensoriales (ceguera, sordera),
drogodependencias y otras condiciones crénicas (pobreza, malnutricién), que por sus particularidades

requieren de un abordaje especifico y se distinguen de las cronicas somaticas mencionadas.
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infraestudiado y a menudo invisibilizado en la literatura sobre cronicidad, y para
dar respuesta al principal objetivo de conocer el impacto de la enfermedad crénica
en una edad en la que se (pre)supone que uno debe estar sano, activo socialmente
y productivo laboralmente. La investigacién mostré que, a pesar de las diferencias
entre las diversas enfermedades crénicas y las diferentes percepciones individuales,
existe un denominador comun de la experiencia compartida de la cronicidad, en
concreto para el caso que aqui nos ocupa, ciertas caracteristicas compartidas de la
dimensién temporal de la enfermedad crénica y de como ésta afecta la biografia de
aquellos que sufren enfermedades o malestares de larga duracidn.

El tiempo es inherente a nuestra experiencia de la vida, no la podemos
concebir sin esta dimensiéon - subjetiva, objetiva y relativa — que la estructura y la
dirige. Por tanto, el tiempo es inherente a la experiencia de la enfermedad, sea esta
aguda o crénica. Siguiendo estas premisas, las preguntas de partida para el analisis de
la dimensién temporal de la cronicidad fueron: ;Qué importancia tiene la dimension
temporal de una enfermedad de larga duracion? ;Cudl es el impacto individual de
vivir con una enfermedad crénica o un problema de salud a largo plazo? ;Cual es el
impacto de la enfermedad en relacién a la edad? Las respuestas a dichas preguntas
se desplegaran en las siguientes secciones. En este articulo, sin embargo, no hay
cabida para todo lo que supone el anilisis de la dimension temporal de la cronicidad
(que es mucho mas extenso), por lo que aqui me limitaré a ciertas caracteristicas
de la cronicidad en relaciéon a la cronologia y a la biografia de la persona. Primero,
se mostraran las caracteristicas tanto biomédicas como sociales que diferencian las
enfermedades agudas o de corto plazo y las crénicas o de largo plazo. Después, se
mostraran las narrativas de las personas en relacion al momento del diagndstico de
una enfermedad crénica, y se debatira ese momento fundacional de ruptura vital -
disrupcion biografica — contraponiéndolo a la nocién de continuidad y normalidad.
Finalmente, se presentaran los relatos de la experiencia de la cronicidad en relaciéon a
la edad cronolégica de la persona.

Tempora morbi
De agudas a cronicas
“Segun la ordenacion de sus sintomas en el tiempo, las especies morbosas pueden ser

agudas y crénicas; unas y otras tienen su tempora morbi.”

(Thomas Sydenham?®)

5Citado en LAIN, 1990, p. 234.
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La primera caracteristica significativa de la dimension temporal del grupo de
enfermedades cronicas es su marcada diferencia y contraste con las del grupo de las
enfermedades agudas. Ya en el siglo XVII, el médico Thomas Sydenham (1624-1689),
conocido como ‘El Hipdcrates Inglés, expuso que:

La descripcion de una especie morbosa por el nosografo requiere, en fin, cierta precision
cronoldgica. La especie morbosa se expresa en el tiempo, procesalmente y no se la
conoce del todo si no se sabe cémo estan situados en el cursus morbi los sintomas que a

ojos del médico la definen” (citado en LAIN, 1998, p. 146, cursivas en el original).

Podemos apreciar que el énfasis de Sydenham, desde su punto de vista
médico, es en el factor tiempo (en términos de duracién) como un determinante
del tipo de enfermedad. Pero, ;cudles son las diferencias en el tiempo entre estos
dos grupos divergentes de enfermedades — agudas y crénicas — determinadas por el
tiempo?

Las principales diferencias entre las enfermedades agudas y crénicas® en
relacién al tiempo, son: 1) Duracién, de corta (hasta dos meses) a larga (seis meses o
mds, afios); 2) Inicio, repentino o lento; y 3) Ritmo, de evolucién rapida a progresién
y curso lento. Solo por estas diferencias basicas, las enfermedades croénicas y
agudas requieren un modelo médico de atencion diferente: de una intervencién
médica limitada en el tiempo (a corto plazo) para las enfermedades agudas, a una
intervencion médica continuada y a largo plazo (long term care) para las crénicas.
Ademids, mientras que muchas enfermedades agudas exigen tratamiento rapido
o urgente, las enfermedades crénicas no suelen requerir una intervenciéon urgente,
excepto en el caso de una crisis o exacerbacidon de los sintomas. Estas diferencias
son fundamentales en la gestion de la enfermedad, el tratamiento y las practicas de

atencion relacionadas.

6 Hay muchas otras diferencias entre un grupo y otro de enfermedades, desde el punto de vista biomédico
o sanitario, de la atencion, etc. Para este articulo, me centraré mas en los aspectos individuales y sociales
de las diferencias entre las enfermedades agudas y cronicas (ver siguiente apartado). Cabe apuntar que la
agudeza y la cronicidad no son cualidades permanentes de enfermedades. Por ejemplo, una cardiopatia
crénica puede convertirse en un problema de salud agudo cuando un ataque al corazén pone la vida de
un paciente en riesgo. Por otro lado, algunas infecciones agudas pueden convertirse en un problema de
salud crénico, como en el caso de la poliomielitis, la tuberculosis, el VIH/SIDA, entre otros. Para el andlisis
presente, se toma la nocion aguda de acuerdo con la duracién de la enfermedad y la rapidez con que se

desarrolla, no de acuerdo a la severidad de la condicién.
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El cambio mds relevante, y paradigmatico, en cuanto al modelo de atencién
médica a las enfermedades es el paso de un modelo de gestién centrado en la
enfermedad aguda —curar - a un modelo de gestién de la enfermedad cronica -
cuidar -. La atencién médica curativa ha estado en el centro del modelo biomédico
durante décadas y ha demostrado su eficacia en el tratamiento de enfermedades
agudas. Las enfermedades crénicas, sin embargo, cuestionan este modelo de eficacia
debido a que en la mayoria de los casos son incurables. Exigen un modelo de
atencion diferente que implica no sélo la atencién médica, sino también la atencioén
sociosanitaria y/o social, que, mds alld de los aspectos bioldgicos, se centra la
atencion en los enfermos de una manera mas individualizada atendiendo también a
aspectos sociales (ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD, 2005).

Retomando a Sydenham, él identificé las enfermedades agudas como
procesos mas “bioldgicos”, mientras que consider6 los procesos créonicos como algo
més “biogréafico” (citado a LAIN, 1998, p. 162). Entendia que la patografia de las
enfermedades crénicas tendria que ser mas individualizada y biografica, atendiendo
también a la historia personal del enfermo. Parece que sus recomendaciones
no fueron tomadas en cuenta en los siglos venideros, porque no es hasta hace
recientemente poco, en los ultimos cinco afos (aunque lo sabemos de antes), que se
estd planteando ese cambio de modelo de atencién para una ‘atencién centrada en
la persona, con especial énfasis al reto que los problemas cronicos de salud plantean
para las economias de los paises con estado del bienestar (como el caso de Espaia) y
para la gestion de los servicios sanitarios y sociales.

Algunas autoras (ver ESTROFE 1993; MANDERSON, SMITH-MORRIS,
2010) apuntan que la dicotomia crdénica-aguda es insuficiente para el analisis
temporal de la enfermedad, debido a que dicha distincidn se centra unicamente en
criterios biomédicos en lugar de centrarse en la persona que sufre la enfermedad.
Asi, Estroff (1993, p. 251) define la cronicidad como “la persistencia en el tiempo de
limitaciones y sufrimiento, y de las discapacidades resultantes, ya que son social y
culturalmente definidas y vividas” (ESTROFE, 1993, p. 250, cursivas en el original). O
tal como la define otra autora:

Un proceso sociocultural y subjetivo que se construye a partir de que un sujeto
se encuentra en la situaciéon de convivir cotidianamente, de manera prolongada o
permanente con un dafo, enfermedad, disfunciéon o discapacidad definida como

“crénica” (OSORIO, 2008, p. 158).

En ambas perspectivas de la cronicidad, el tiempo sigue siendo un factor clave
y necesario para analizar la experiencia y la gestion de la enfermedad a lo largo del
tiempo.
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Enfermedades a corto plazo, enfermedades a largo plazo. Temporal vs.
Permanente

“Como dijo un fisioterapeuta en uno de los hospitales de convalecencia de Baltimore:
‘ . . o A . .
Cuando vienen aqui, los niflos piensan en términos de dias. Muy pronto empiezan a

pensar en términos de semanas y no mucho después en términos de meses”’
(Citado en DAVIS, 1956, p. 583)

Mas alld de la clasificacion biomédica de enfermedades crénicas y agudas
en relacién a la patologia (disease), debemos preguntarnos: ;cémo se muestra esta
diferencia en términos de illness y de sickness?’. Cuando centramos la mirada en la
experiencia individual (illness) y social (sickness) de la enfermedad encontramos
nociones andlogas que denomino enfermedades a corto plazo y enfermedades a
largo plazo, ambas relacionas con el tiempo a través de los conceptos temporal y
permanente®.

Parto del supuesto cultural (en el contexto de esta investigacion y con matices
individuales incluidos) que no nos gusta estar enfermos, como tampoco gusta que
los cercanos estén enfermos, y que la experiencia de la enfermedad, de entrada, se
soporta (pero no se acepta) principalmente porque lo entendemos como un estado
transitorio de mala salud que hay que superar y revertir, algo que ha sido analizado
en cuanto que la enfermedad como interrupcion (illness as interruption, CHARMAZ,
1991) o como narrativa de la restitucién (restitution narrative, FRANK, 1995). Por
mis observaciones formales e informales en el contexto de esta investigacion, calculo
que la mediana de paciencia para estar enfermos se situaria en torno a las dos o tres
semanas’. A partir de aqui la desazén puede apoderarse del enfermo que expresa una

7 La lengua inglesa nos permite diferenciar estas tres nociones en relaciéon a la experiencia de la
enfermedad - illness, sickness y disease — (ver KLEINMAN, EISENBERG, GOOD, 1978; YOUNG, 1980)
que nos son utiles para el analisis de la experiencia individual (illness) y social (sickness) de la enfermedad.
8 No pretendo aqui consolidar dicotomias hegemonicas biomédicas trazando paralelismos entre los procesos
de enfermedad agudos/crénicos y los procesos de enfermedad de corto y largo plazo. El objetivo y el enfoque
estd en la experiencia del tiempo al estar enfermo y en la experiencia de estar enfermo en el tiempo.

9 No tengo datos concluyentes para apoyar esto. Mi hipétesis ofrece una sugerencia general de los limites
estimados de paciencia, todo y reconociendo que encontramos, sin duda, variabilidad y diversidad en
cuanto a los “limites de tolerancia” de los individuos y las familias, dentro de los diferentes entornos de

trabajo, grupos sociales y lugares (ver BURY, 1982).
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repentina y urgente necesidad imperiosa de volver al trabajo, de hacer las cosas que
hacia, de dejar de estar a la cama, etc. Se aceptan concesiones de mayor duracién,
hasta dos meses, sobre todo cuando se conoce un esperado desenlace favorable -

» <

“me sacaran el yeso’, “me han dicho sélo un mes de reposo absoluto”*

- y parece
que hay como un consenso social que acepta temporalmente el tomarse un tiempo
de descanso (time out) para recuperarse de algin achaque temporal (CHARMAZ,
1991; PARSONS, 1999). La enfermedad crénica, sin embargo, altera esa resignacion
transitoria y exige del enfermo un esfuerzo mental y emocional mayor: aceptar
que de ahora en adelante, esa sera una situacion permanente de mala salud, con
posibilidad de empeorar, y nunca de mejorar o de volver al estado de salud anterior.
La cronicidad, por lo tanto se presenta como un estado de mala salud permanente e
irreversible.

El tiempo de duracién de la enfermedad altera, determina y reestructura no
solo la vida del enfermo, sino también la de aquellos que estdn a su alrededor, a la
vez que condiciona la respuesta social hacia el enfermo (BURY, 1982; CHARMAZ,
1991; STRAUSS et al., 1984). Por ello, el impacto que supone sufrir una enfermedad
a corto plazo o una enfermedad a largo plazo difiere significativamente (ver Tabla
1). Cabe decir que la respuesta social ante la enfermedad no sélo depende de la
duracion de esta (el analisis que aqui presento) si no que hay otros factores que la
condicionan: tipo y severidad de la enfermedad, grado de afectacién y limitaciones,
grado de visibilidad, consideraciéon o estatus social (estigma, crédito/descrédito,
reconocimiento, des/legitimacioén, aceptacion/rechazo), tipo de relacion