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APRESENTACAO

Franciely Fernandes Duarte

Isabelle Sena Gomes

Jadson Kleber Lustosa Ribeiro da Silva
Uliana Gomes da Silva

Este livro é resultado de um empreendimento coletivo de autores/
estudiosos em diferentes momentos da vida académica e docentes inspirados
na problematiza¢do da construgio da alteridade, na formagao em antropo-
logia, sociologia e, em particular, na antropologia da satde. Aproveitamos
a oportunidade de uma abertura da politica académica, no ambito da Uni-
versidade Federal da Paraiba, para problematizar e produzir conhecimento
acerca das experiéncias de formagdo e pesquisa em ciéncias sociais. Fato
que, no atual contexto politico brasileiro, pode ser uma excegao histérica.

Convidamos o leitor a apreciar diferentes escritos em que seus au-
tores apresentam os modos de expressao de suas experiéncias a proposito
do aprendizado trazendo a constru¢ao de objetos de estudo, possibilidades
conceituais e abordagens, exercicios metodolégicos e produgao de conhe-
cimentos a partir de reflexdes e participagdes em eventos. Dessa forma,
sistematizamos as contribui¢des em quatro partes, relacionadas com as
temadticas abordadas pelos autores. Na primeira parte, estdo reunidos artigos
que enfocam questdes envolvendo subjetividade, corpo e ciéncias sociais.
Na segunda, sdo apresentadas algumas experiéncias de engajamento na
pesquisa em antropologia por pesquisadores em diferentes momentos de
formagdo académica. Na parte seguinte, pesquisas e conhecimentos na
interface entre ciéncias sociais e saude sdo trazidos para o debate. Por fim,
reunimos alguns ensaios dedicados a construgao social da satide e doenga,
morte e medicalizacdo da vida.

No primeiro capitulo do conjunto tematico deste livro, intitulado
Sofrimento do corpo como arena de construgdo dos sujeitos: do biopoder aos
sentimentos morais, a autora, Ana Maria Guedes do Nascimento, apresenta
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uma reflexdo sobre o corpo como fendmeno social, discute os conceitos de
biopoder e de biopolitica sob a perspectiva foucaultiana. A autora busca,
dentro de multiplas possibilidades de teorizagao, problematizar o objeto
corpo como instancia de discurso, de relagoes e de subjetividade, eviden-
ciando a ideia de um sujeito cujas crengas, direitos, percepgoes sdo direta-
mente afetados por sua condi¢ao bioldgica e que irdo, por fim, marcar sua
cidadania, possibilitando uma nova forma de controle politico.

No segundo capitulo a autora Isabelle Sena Gomes nos apresenta
o texto intitulado Percep¢oes de satide e corpo sauddvel: um estudo com
personal trainers, em que explora os sentidos atribuidos pelos educadores
fisicos ao corpo e a satde. Sua reflexdo se desenha entre a problematizaciao
da nogao de satude e o sentido atribuido ao corpo e ao adjetivo “saudavel”
por seus interlocutores — dois argumentos importantes para pensar o lugar
da educagdo fisica no &mbito da biomedicina e na produgdo de compor-
tamentos sociais.

Em Subjetividades e cotidiano: experiéncias de envelhecimento em
uma comunidade da regido metropolitana de Jodo Pessoa-PB, a autora Fran-
ciely Fernandes Duarte nos apresenta as experiéncias de envelhecimento
ressaltando o carater heterogéneo e singular das vivéncias. A partir da
abordagem da sociologia da experiéncia, mostra como a construgao das
subjetividades de homens e mulheres incluem a aposentadoria, a satude e
o cotidiano como processos sociais mediadores das suas relagdes sociais.
Diferentemente de outros contextos societarios, empoderamento e posi-
tividade despontam como parte desta experiéncia e socializacdes nesta
comunidade.

Enisia Pereira Cruz Ferrante traz, no capitulo intitulado Corpo,
sofrimento e dor cronica: o entendimento de desta triade a partir da antro-
pologia da satide, uma anilise a partir das ciéncias sociais sobre a doenga
fibromialgia. Considerada um acometimento de longa duragéo, a autora
adentra na problematizacao da natureza reducionista do discurso biomédico
para discutir elementos relativos as relagdes entre corpo, doenga, pessoa,
institui¢oes e culturas/sociedades. Para ela, o atendimento e o cuidado a
serem ofertados as pessoas com fibromigalgia devem levar em consideragao
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ndo apenas aspectos puramente fisicos, mas o sofrimento psiquico e social
que atinge a pessoa.

A segunda parte traz leituras sobre construgées de alteridade e novos
empreendimentos médicos como o da nova genética. E nesse contexto que
Anatil Maux de Souza aborda a formagao profissional e as interpretacdes
sobre o lugar da genética médica em cursos de graduagao em Medicina. A
autora apresenta o processo de legitimacao e dindmica biomédicos através
do discurso sobre ciéncia e praticas médicas, assim como da profissio em
saude. Em Entre autoridade e descontinuidades: anotagoes empiricas sobre
o campo profissional da genética médica paraibana, a autora invoca uma
reflexdo social e antropolégica a fim de problematizar as relagdes entre pro-
fissao e ciéncia, como dominio de construgao de biolegitimidades (FASSIN,
2012) préprio do campo biomédico, entre praticas e discursos.

Seguindo a construgao de alteridades no ambito da formag¢ao em
ciéncias sociais, o texto intitulado Formagdo profissional em satide: refle-
xoes sobre o ensino de genética na Paraiba, Brasil, de autoria de Nadja Silva
dos Santos, vem corroborar a problematizagdo da inser¢do do ensino da
genética nos cursos de graduagao em saude. A autora traz informagdes
publicas, disponibilizadas eletronicamente, para analisar aspectos centrais
do ensino da genética, tais como: tipo de disciplina, localizagdo no curri-
culo académico, profissional de referéncia na oferta da disciplina. De fato,
entre a experiéncia de pesquisa e os dados do campo, o que estd em jogo é
o lugar da formagao em pesquisa e as consequéncias do ensino e praticas
profissionais.

No texto intitulado Ensaio em antropologia da satide: vivéncias de
um pesquisador em formagdo, Luciano Patrick Dias Gomes nos apresenta
um relato sobre a experiéncia de ingressar na pesquisa na condi¢ao de
bolsista de iniciagdo cientifica, através do Programa Institucional de Bolsas
de Inicia¢ao Cientifica da Universidade Federal da Paraiba (Pibic/UFPB).
O autor relata o processo de construgdo do objeto de pesquisa e de interlo-
cugdo com autores (referendados em livros ou pessoalmente), resultado do
envolvimento na pesquisa de campo, da participagdo em grupo de pesquisa
e em eventos académicos. Seu relato vai de encontro ao pensamento de
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Bourdieu (1999) quando argumenta que a profissao de sociélogo se realiza
pelo exercicio da pesquisa numa coletividade.

No capitulo, A cartografia como ferramenta para andlise de politicas
publicas, o autor André Petraglia Sassi, nos apresenta uma cartografia na
perspectiva de Deleuze e Guattari (1995) como estratégia de pesquisa e
analise de politicas publicas, especificamente do Programa Mais Médicos
(PMM). Sua proposta segue no sentido de trazer elementos que ajudem a
pensar o fazer pesquisa em politicas publicas. Nesse sentido, sdo eviden-
ciados linhas e pontos percorridos, bem como a entrada no campo de pes-
quisa; a ideia de cartografia como caminho para mapear o funcionamento
rizomatico dos fendmenos e das coisas; interagdes entre atores e instituicoes
envolvidos no PMM.

Revisitando a categoria “heranga genética” a partir de estudos dispo-
niveis em bases de dados online, Heytor Marques traz, no capitulo intitulado
Revisitando a categoria heranga genética a partir do pensamento das Ciéncias
Sociais, o modo pelo qual esta categoria foi abordada em tais estudos. No
decorrer da apresentacao do contetido reunido, o autor discute a categoria
com base em estudos das ciéncias sociais, permitindo a abordagem de
outras perspectivas para além das ciéncias biomédicas.

Partindo de um relato de experiéncia da autora sobre a aproxima-
¢do com a area da Antropologia em sua pesquisa de pds-doutoramento
no Programa Pds-graduagdo em Antropologia da Universidade Federal da
Paraiba PPGA/UFPB), Elisangela Maia Pessoa explicita, no texto Interface
entre antropologia e servigo social: em debate um processo metodoldgico de
pesquisa em satide, a possibilidade de comunicagao entre a Antropologia
e o Servi¢o Social. A autora apresenta seu trabalho em dois momentos
distintos. No o primeiro, busca dar visibilidade ao objeto de pesquisa e
suas nuances metodoldgicas, destacando particularidades da pesquisa em
saude. No segundo momento, visibiliza questdes relacionadas ao cotidiano
da pesquisa, aproximagdo com o campo e o contato com os interlocutores.

Sheylla de Kassia Silva Galvao apresenta no capitulo abre a terceira
parte deste livro o texto Dores sensiveis, doengas invisiveis: representagdo
social por portadoras de fibromialgia a partir do modelo biomédico, reunindo
reflexdes sobre a representagdo social das portadoras de fibromialgia, evi-
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denciando as dificuldades enfrentadas para a realizagdo de um diagndstico
que tem como base um modelo biomédico, assim como os desdobramentos
e impactos da sindrome no convivio social e laboral das portadoras em
suas relacdes cotidianas. Em seu texto, a autora considera a realizagdo do
diagndstico um elemento importante tanto no tocante ao aspecto social
quanto no aspecto fisiolégico. Tal abordagem parte do pressuposto de que
o diagnostico possibilitard maior visibilidade social ao portador como do-
ente, que tera acesso a terapias adequadas, bem como a beneficios sociais
e legais, sobretudo os ligados ao mundo do trabalho.

No texto Mulheres mdes: descoberta da anemia falciforme e constru-
¢do de estratégias de cuidado, Uliana da Silva discute a experiéncia de ser
mae de crianga com anemia falciforme (a doenga genética mais comum no
Brasil). Nesse texto, a autora apresenta momentos marcantes, dificuldades e
dilemas (individuais e sociais) enfrentados pelas maes no acompanhamento
do processo que vai desde a descoberta da doenca do filho até a criacdo
de estratégias cotidianas de cuidado. A forma como as maes lidam com
as suas dificuldades e com as necessidades do filho marcam este texto de
perspectiva socioantropolégica.

As relagoes entre a biomedicina e a experiéncia coletiva em torno
do uso de substancias terapéuticas sao apresentadas por Jadson Kleber Lus-
tosa Ribeiro da Silva. No capitulo intitulado Entre farmacoldgico e natural:
percepgaes e estratégias no uso de substdncias terapéuticas, o autor aborda o
discurso da biomedicina, mobilizando as ideias de risco e automedicagao,
cujos valores envolvem farmacologiza¢ao da vida e biomercados, como nos
diz Rose (2013). Na experiéncia coletiva dos moradores da comunidade da
Guia, as substancias integram um arsenal de recursos para cuidar de suas
mazelas, mobilizados a partir de um conhecimento ou “saber sujeitado’,
porém nao menos resistente ao discurso dominante.

Na quarta parte deste livro, discutindo o fendmeno da morte na so-
ciedade ocidental, o autor Weverson Bezerra da Silva, no capitulo intitulado
Construgdo social da morte: reflexdo sobre os cuidados paliativos, aborda a
dimensao sociocultural da morte. Tal reflexdo apresenta as construgdes
presentes nos novos processos de morrer e o controle na promogao da
“boa morte” presente nos cuidados paliativos. Para isso, o autor apresenta
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a influéncia da medicina contemporanea em tais processos, discutindo os
casos de morte assistida ou por meio da eutanasia.

No capitulo intitulado Antropologia da saiide e religiosidade: apon-
tamentos sobre construgdo social da saiide e doenga, Bruna Tavares Pimen-
tel aborda a relagdo entre o fendmeno da religiosidade e os processos de
adoecimento presente nos estudos da antropologia da satide no Brasil. A
autora discute o processo de adoecimento para além da dimensao biologica,
considerando as dimensdes socioculturais, sendo a religiosidade um dos
principais aspectos.

Diante das tematicas abordadas, dos eixos de discussio e das pers-
pectivas incluidas nesse conjunto de textos, espera-se que seja enriquecido
o debate sobre a possibilidade de articular conhecimentos em sociologia e
antropologia no 4mbito das pesquisas em satde.

REFERENCIAS

BOURDIEU, Pierre. A profissio de sociélogo: preliminares epistemologicas.
Petropolis: Vozes, 1999.

ROSE, Nikolas. A politica da propria vida. Biomedicina, poder e subjetividade
no século XXI. Sao Paulo: Paulus, 2013.

DELEUZE, G.; GUATTARL E Mil Platés: capitalismo e esquizofrenia, v. 1.
Sao Paulo: Ed. 34, 1995.



117

INTRODUCAO

Ednalva Maciel Neves

Este livro apresenta os lugares diversos de produgdo de conheci-
mento, em particular as ciéncias sociais, acerca de temas, como corpo,
sofrimento, dor e envelhecimento, bem como sobre profissdes e formagao
em saude, politicas publicas, farmacologizagdo da vida, medicalizagdo da
pessoa, doencas e resisténcias. Sao processos sociais a mobilizar os apren-
dizados sobre a abordagem diferenciada das ciéncias sociais de temas que
estariam confinados em outros dominios disciplinares.

Autoras classicas, como Herzlich (2005) e Luz (2011), sistematizam
a historicidade e a consolidagao das abordagens das ciéncias sociais sobre
a saude. Na visao delas, o esfor¢o consiste em desestabilizar discursos e
praticas de satide a partir da sua compreensdo enquanto uma construgio
social acerca dos fendmenos relacionados ao corpo e ao processo saude/
doenga. De fato, enfatiza-se o processo epistemoldgico de formulagdo de
problemas e de construgdo de pardmetros conceituais e metodolégicos na
constitui¢do deste campo de produgdo de conhecimento.

Por isso, a abordagem dos fendmenos corporais e pessoais, entre as
experiéncias privadas e a esfera publica (HERZLICH, 2004), s6 ¢ possivel
pela compreensao dos processos sociais que os produzem e os significam.
Dessa forma, a partir das ciéncias sociais, problematizam-se as relacdes
entre sociedade/grupo e individuos, as relagoes de poder e hierarquias, as
condigdes de vida e existéncia, mas também socialidades e agéncias, resis-
téncias e direitos. Sdo agdes e reagdes, normatizagdes e emprego de novas
tecnologias da vida, assim como conformidades e rupturas diante do valor
atribuido a satde e dos adoecimentos que acometem pessoas e familias.

Nossa preocupagio é nao tomar o objeto como fenomeno de seg-
mentacdo das ciéncias sociais, ou seja, em detrimento do conhecimento
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disciplinar' e em relagao ao contexto histérico e social em que se engendra,
como nos lembra Fassin (2012). Para ele, por antropologia da saide poder-
-se-ia considerar Antropologia das politicas da vida, tendo em vista que as
manifestagdes corporais que estudamos resultam de processos politicos,
juridicos, morais e sociais incorporados. Para Lock (2012, p. 427-428),

[os] antrop(’)logos, mais que os outros cientistas sociais, se
interessaram pelas experiéncias da vida dos individuos e,
até certo ponto, pela subjetividade. De fato, a antropologia
médica se interessa, antes de tudo, pela satde, pela doenca
e pelo corpo, contudo, sua orientagdo é fundamentalmente
antropoldgica.

Quanto a antropologia, como nos lembra Lock (2012)?, as preo-
cupagOes acerca das relagdes entre experiéncia corporal, saide e socieda-
de remontam aos estudos classicos e, desde entdo, antrop6logos buscam
enfatizar como o pertencimento sociocultural e as experiéncias coletivas
sedimentam as interpretacdes sobre as sensagdes, as classificacdes dos
estados corporais e as expressdes/comunicagdes aos agentes, instituigdes
e tecnologias sociais reconhecidas na intervengdo em tais situagdes.

No Brasil, desde a década de 1970, o interesse pela saude e doenca
passou a constituir um campo de estudos proprio cuja marca é a pesquisa
etnografica. Nos termos de Sarti (2010, p. 197),

Tema classico na Antropologia, as formas de viver e pen-
sar os sentimentos, a dor, os infortunios, as afli¢des e per-
turbagdes de varias ordens, e aquilo que, na vida coloca os
seres humanos frente ao imponderavel, incluindo o que a
medicina chama de doenca perpassam as etnografias desde
a constitui¢do da disciplina.

1 Neste texto, estamos usando a designacdo de ciéncias sociais para pensar a triade de
sociologia, antropologia e ciéncia politica de composigdo da disciplina. No entanto,
utilizamos de maneira fluida a terminologia de antropologia da satde, antropologia da
doenga e antropologia médica, mesmo reconhecendo aproximagoes e dessemelhangas
nas abordagens que podem suscitar.

2 Margaret Lock recupera o texto de Allan Young (1982), em que o autor traga a genea-
logia dos estudos antropologicos classicos que “passaram despercebidos’, mas que
contribuiram para a fundag¢io da antropologia médica.
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Para nos, estes objetos de estudos sdo reconhecidos como a expressao
dos diferentes sistemas que integram a vida social, tal como o fato social
total (MAUSS, 2003). E quando se trata de fendmenos relacionados a saide
e doenca, nas sociedades contemporaneas, nio se escapa a transversalidade
dos marcadores sociais, sendo a desigualdade um dos determinantes so-
ciais do adoecimento e da saude, a0 mesmo tempo que diferencia a oferta
e qualidade do cuidado dispensado as pessoas e familias (BARATA, 2009;
LECLERC et al., 2000).

Assim, nao se trata

[...] apenas em examinar os significados atribuidos a doen-
¢a, mas também por em evidéncia os modos como as re-
lagdes societarias produzem as formas e a distribui¢do das
caracteristicas da doenca de uma dada sociedade. (YOU-
NG, 1982 apud LOCK, 2012, p. 428).

Da mesma forma, outros marcadores sociais como género e raga
tém povoado estes objetos de estudo, seja pelo estabelecimento da condi-
¢do de adoecimento (bioldgica e corporal), seja pela definicdo de papéis
sociais estabelecidos na busca de cuidado. Exemplo disso, as mulheres e a
condigdo racial sdo categorias analiticas relevantes para entendimento dos
processos de hierarquizagdo social e (in)corporagao dos sofrimentos (in)
visiveis das diferencas sociais.

O principio analitico que norteia as abordagens consiste em des-
naturalizar os processos sociais que envolvem o Bio — como significante que
aciona a natureza imutavel da individualidade (fixando valores e normati-
vidades, como estando relacionados ao sexo/género) e gestando politicas
da vida (AGAMBEN, 2002). Desse processo, consideramos que Bio e Vida
(nos termos foucaultianos) se entrelagam na produgao de categorias e agoes
sociais, tais como: pessoa, subjetividades, politicas e experiéncias.

A este respeito, a critica ao modelo hegemonico da biomedicina tem
sido uma marca nos estudos sociais e culturais acerca da saude e doenga,
situando os mecanismos de eficacia, produ¢ao e resposta as demandas
sociais. De modo geral, a critica enfatiza trés aspectos deste dispositivo
institucional: a primazia do discurso, o carater reducionista, e a politica
biotecnoldgica de intervengao. Cabe enfatizar que por “biomedicina” de-
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signamos o conjunto de “saberes bioldgicos no qual se baseia a medicina,
envolvendo as institui¢oes e as praticas de satde a ela associadas” (SARTI,
2010, p. 206).

Desse modo, é preciso reconhecer que a produgdo de conhecimento
médico e de biotecnologias tem promovido mudangas significativas na
qualidade de vida e na longevidade de populagdes/grupos. Segundo Mi-
nayo (2018), a abordagem antropologica tem relativizado a compreensao
da biomedicina como dispositivo homogéneo, na medida em que da visi-
bilidade as praticas de satde de profissionais cuja atuagao se diferencia do
modelo hegemonico, embora encontre dificuldades em deslocar os modelos
abstratos de doenga para a centralidade do doente (MINAYO, 2018, p.11).

No entanto, ndo se pode esquecer que o acesso aos bens biomédicos
depende da situagio social dos doentes, de modo que o consumo esta con-
dicionado a classe social e a percepc¢do do corpo/pessoa pelos individuos
(BOLTANSKI, 1989). A este respeito, considere-se a ineficiéncia do Estado
na garantia da equidade e do acesso a saude para a populagio brasileira.

Nessa reflexao, ¢ preciso enfatizar o processo ético que preside as
pesquisas etnograficas, em respeito as relagdes com os interlocutores/po-
pulagdes com os quais os antropdlogos realizam suas pesquisas e em con-
formidade com o Cédigo de Etica da Associagdo Brasileira de Antropologia
(VICTORA et al., 2004). No entanto, os antropdlogos da saude enfrentam
as regulamentagdes e normatizagdes oriundas do dominio biomédico,
resultantes das implicagdes éticas de investigacoes de produgdo de biotec-
nologias em seres humanos. As tensdes tém mobilizado um debate nacional
em que se pauta a imposic¢do de critérios biomédicos para fundamentar a
ética em pesquisa, apesar da diferenga na natureza das investigacdes e nos
produtos que delas resultam (SANTOS, JEOLAS, 2015; SARTI, PEREIRA,
MEINERZ, 2017).

As pesquisas etnograficas nos indicam que o futuro do conhecimento
neste dominio passa por entender que

[...] os saberes bioldgico e social sdo coproduzidos e dia-
leticamente reproduzidos, e o principal lugar no qual esse
engajamento acontece é o corpo socializado, marcado pela
experiéncia subjetiva. (LOCK, 2012, p. 440).
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A esse respeito, os pesquisadores se confrontam com tensoes entre
diferentes e multiplas formas ativas de producao de sentidos, numa perspec-
tiva em que a “materialidade” integra o conjunto dos objetos antropoldgicos
a partir das novas representagdes oriundas da gendmica e das tecnologias
biomédicas.

Pensando o devir antropolégico, nos filiamos as reflexées de Mariza
Peirano (2000), quando afirma que a antropologia no/do Brasil persegue
o ideal da construgao da alteridade, ndo pela via do exotismo, mas pela
dimensio politica da diferenca. E nesse sentido que pensamos o fazer
antropoldgico em sautde, a partir dos desafios de fortalecer “a liberdade de
discutir os objetivos do conhecimento e a aplicagdo de um projeto’, refe-
rendar o “corpus de estudos antropoldgicos”, e “manter uma atitude critica
sobre praticas de pesquisa e colabora¢do com outras disciplinas e atores da
saade” (VIDAL, 2010, p. 15).

Por fim, enfatizamos que a diversidade de temas aqui apresentados
aponta para a reflexividade e pluralidade de abordagens, limitadas em seus
contextos historicos e formativos. Trata-se, antes, de “permitir refletir e
tornar visiveis as diversas formas de fazer antropologia em relagdo com o
campo da saude,” (FRANCH; NEVES; LONGHI, 2018, p. 16). A intengédo
é fortalecer o processo de delimitagdo da antropologia da saide (ALVES;
RABELO, 1998, p. 8), considerando que talvez tenhamos demarcado al-
guns contornos, reconhecido a complexidade e pluralidade dos contextos
de pesquisa, e criativamente elaborado, na articulagao com o pensamen-
to antropoldgico, a produgao de conhecimento desde as relagdes entre
sociedade e saude.
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O SOFRIMENTO DO CORPO COMO
ARENA DE CONSTRUCAO DOS SUJEITOS:
DO BIOPODER AOS SENTIMENTOS MORAIS

Ana Maria Guedes do Nascimento

Na era da cidadania bioldgica, o corpo transcende e se posiciona
como base identitdria e como possibilidade de subjetivacao. Os avangos
tecnoldgicos, assim como as novas politicas de vida, tém suscitado a ne-
cessidade de repensar este corpo e como ele se apresenta como sujeito,
quais os seus direitos, que dindmicas de poder o controlam e normatizam,
evidenciando os mecanismos sutis ou escancarados que constroem essa
subjetividade.

O corpo ¢ historicamente objeto de interesse de conhecimento nos
varios campos da ciéncia, havendo, no entanto, uma inten¢ao de hegemonia
pelas ciéncias bioldgicas e biomédicas, sendo apenas no inicio do século XX
que Marcel Mauss tenta mostrar que as técnicas corporais variam de uma
cultura para outra e englobam experiéncias individuais e sociais (MALUF,
2001; MAUSS, [1935] 2003). Assim, nas Ciéncias Sociais, 0 corpo esta posto
como um dos polos no embate intermindvel entre sujeito e objeto, espirito
e matéria, natureza e cultura, individuo e coletividade. Para além desse
aspecto, sua abordagem pode se dar por varias instancias: das técnicas ao
discurso; como construgdo social e como lugar da subjetividade (NEVES;
SOUZA, 2015). Assim, o objeto corpo é minimamente bisseccionado, pois
possui uma natureza bioldgica, material, sendo, a0 mesmo tempo, um lécus
de pensamento, em que o imaterial, o psicoldgico, o sujeito — individual e
social - se forma e se expressa.

Essa compreensao de corpo, que se deforma a medida que se modi-
ficam as abordagens utilizadas para sua explicagdo, permite interpretagdes
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sobre como este lugar de impressao e expressao ¢ afetado. Assim, Foucault
(1981) estabelece de maneira contundente a forma de uso do poder para
subjuga¢ao do corpo, fundamentando o termo biopoder, no sentido de
elucidar a pratica dos Estados modernos na regulagao dos individuos.

DE QUE CORPO NECESSITA A SOCIEDADE ATUAL?

No capitulo Poder-Corpo, que integra a obra Microfisica do Poder,
Foucault (1984) reage a uma pergunta em que se insinuava uma evolugao,
no sentido de apropriagdo do corpo pelo Estado ao longo do tempo; uma
tese segundo a qual o poder nas sociedades burguesas e capitalistas teria
negado a realidade do corpo em proveito da alma. No entanto, para Foucault,
nada é mais fisico e corporal que o exercicio do poder. Nessa perspectiva,
ele admite que os usos do corpo para o controle social nao se estabelecem
como algo préprio apenas das sociedades modernas, mas ¢, na verdade,
um mecanismo indissociavel de toda e qualquer relagdo de poder.

As logicas da modernidade e o sujeito que surge nesse contexto
vao ser o foco do debate na obra de Michel Foucault ao longo da década
de 1970. Debate que ira da emergéncia do poder disciplinar, punitivo, ao
poder regulamentador, normativo, que se infere para além da disciplina
repressora e configura-se numa forma mais sutil de controle, desenvolven-
do-se como uma tecnologia politica no século XVII e alcangando seu apice
no século XIX, periodo em que o cuidado com a vida e o crescimento das
populacdes tornou-se preocupagao central do Estado, associada a uma
nova racionalidade pratica de controle, a biopolitica (FOUCAULT, 1981).

Os termos biopoder e biopolitica ainda carecem de aprofundamentos
epistemologicos, no entanto nos serve aqui a proposta de Foucault (1981)
em delimita-los num modelo simples e bipolar do que se entende por poder
sobre a vida. Nesse modelo, um dos polos foca o substrato anatomopolitico
do corpo humano, buscando maximizar suas forgas e integra-lo em sistemas
eficientes, otimizando resultados. O outro polo estaria relacionado a con-
troles reguladores, numa perspectiva de politica populacional sistematica,
focalizado No corpo-espécie e nos mecanismos da vida, como nascimento,
morbidade, mortalidade, longevidade.
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No sentido de esclarecer o conceito de biopoder tendo em vista sua
aplicabilidade atual, Rabinow e Rose (2006) apresentaram trés elementos
que devem ser considerados nas pesquisas realizadas com essa abordagem:
(1) os discursos de verdade sobre o cardter vital dos seres humanos, que
precisa ser dado por um conjunto de autoridades consideradas competentes
para falar sobre aquela verdade; (2) as estratégias de intervengdo sobre a
existéncia coletiva em nome da vida e da morte, territorializadas ou néo,
especificadas ou ndo em categorias de raga, etnia, género ou religiao, e (3)
os modos de subjetivagao, ou seja, como o biopoder produz sujeitos.

A aplicabilidade desta ferramenta de observagao e andlise permite
reconhecer o emaranhado com o qual o poder envolve os individuos, como
os conforma e administra. Sobre esta forma de dominio, Foucault (1981,
p- 89) afirma que “o poder ndo é uma institui¢io nem uma estrutura, nao
¢ uma certa poténcia de que alguns sejam dotados: é o nome dado a uma
situagao estratégica complexa numa sociedade determinada’, exercendo-se
a partir de inimeros pontos, como numa rede, de forma relacional, mével e
desigual, nos corpos. A politica, no sentido de agir no corpo (biopolitica),
¢ uma das chaves de interpretagdo dada por Foucault (2008) para suplantar
a disciplina do corpo ddcil pela biorregulamentagio. E nessa perspectiva
que delinearemos este estudo a partir de agora.

RAZAO E EMOCAOQO: A NOVA ECONOMIA
POLITICA DO CORPO

As diversas abordagens sociologicas conferidas ao corpo nao sao,
fundamentalmente, exclusivas, podendo acrescentar, cada uma a seu modo,
pontos e perspectivas proprios, podendo atribuir uma néo especificidade
ao objeto (LE BRETON, 2007). Esta fluidez, no entanto, pode conferir um
aspecto de apreensdo e entendimento da experiéncia corporal, pois apenas
por ser mével e multipla, é que se adapta e se atualiza no ritmo com que
os modelos de sociedade se desenham. Assim, o corpo se torna objeto de
estudo metodologicamente adequado para se pensar os jogos politicos
atuais, verificados como imersos em conflitos globais, cujos modos de con-
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trole atuam sobre o individuo naquilo que lhe é inerente e inescapavel, sua
subjetividade — aquilo que se designa como modo préprio de ser e de agir
no mundo. Além do mais, vai permitir abordagens nos campos cientificos
da antropologia, da sociologia, da psicologia social, para entdo se inserir
no dominio das politicas publicas e econdmicas internacionais.

Pela 6tica do adoecimento, autores diversos, elencados por Victora
(2011), ja revelaram que diferentes sociedades, em diferentes periodos,
produzem tipos distintos de sofrimento que sdo corporificados, posto que
no corpo se produzem e atualizam os sentidos. Assim, o tempo presente,
afetado pelas guerras, pela desigualdade social, pelas catastrofes ambientais,
revela o sofrimento social como novo campo tedrico, que permite, como
descrito por Pusetti e Brazzabeni (2011), a sua analise em duas vias: a das
intervengdes sociais, que visam aliviar o sofrimento dos sujeitos definidos
como vulneraveis; e, por outro, a da problematizagio destas intervengoes,
que classificam os sujeitos em categorias encerradas dentro de mecanismos
complexos de patologizagdo, criminalizagdo e exclusdo social.

A dor e o sofrimento foram, por muito tempo, vistos como inerentes
a condi¢ao humana, préprios da natureza, ligados ao corpo biolégico, nao
afetado pelos processos socioculturais (PUSETTL; BRAZZABENTI, 2011).
Nesse aspecto, a fome, a doenca, o desabrigo, os mal-estares e vulnerabili-
dades se colocaram como elementos de governo, subsidios que se mostram
como formas possiveis de controle. Foucault (2008, p. 3) fala de governo
como uma em “todas as mil maneiras, modalidades e possibilidades que
existem de guiar os homens, de dirigir sua conduta, de for¢ar suas a¢oes e
reagdes’, como exercicio da soberania politica.

Considerando categorias fechadas de doenga, exclusdo, criminali-
dade, guerra, catastrofes, o corpo serd contido por um modo proprio de
governo, que vai lidar com a experiéncia do sofrimento social e acompanhar
os aspetos da vida em sociedade, afetando e atribuindo falas aos sujeitos. O
sofrimento social se torna, assim, utilitario e, em uma de suas possibilidades
de uso, sera dimensionado e interpretado no sentido de produzir compaixao,
um sentimento de piedade pelo outro, o que ira legitimar a diferenca que
separa e justifica a pobreza, a fome, os expatriados, as doengas, alimentando
o discurso politico de agéncia.
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A compaixdo, a piedade pelo outro se desenha naquilo que Fassin
(2016) explica como sentimento moral. Nessa perspectiva, o sentimento
moral pode ser entendido como uma emogéao gerada pelo sofrimento
alheio e que causa mal-estar, sensacdo de inconveniéncia em quem assis-
te. Esse incomodo podera adquirir um significado maior, a ponto de se
querer sanar o mal percebido, criando uma rela¢ao intensa entre razdo e
emoc¢ao, permitindo que a razdo busque meios e agdes para aplacar aquele
sofrimento. No sentido de oferecer ao outro a ajuda reconhecida como
necessaria, acaba por se reduzir o sujeito a prépria condi¢ao do infortunio,
produzindo vitimas e dando significado ao seu sofrimento. A compaixao
se revela como uma forma acabada dessa combina¢do contraditéria entre
sentimento e razdo, garantindo aos sentimentos morais o status de uma
energia essencial das politicas contemporaneas, que serdo implantadas
naquilo que o autor denominara de governo humanitario (FASSIN, 2016).

Como descrito anteriormente, Rabinow e Rose (2006) trazem trés
elementos para analise do conceito de biopoder na atualidade e que podem
ser encontrados na obra de Didier Fassin (2016). Ele verifica como o governo
implanta sentimentos morais nas politicas e as utiliza como estratégias de
regulamentagdo e administragdo dos seres humanos, produzindo sujeitos
a partir de uma categoria de sofrimento e excluséo, respaldado por autori-
dades que asseguram os discursos da verdade daquilo que é imprescindivel
a vida daquelas pessoas.

Os estudos sobre os refugiados e vitimas de violéncia revelam o
uso utilitdrio do sofrimento dentro das demandas por salvagdo dos corpos.
Corpos marcados que encontram apoio apenas quando enquadrados em
um modelo que os apresenta como merecedores da ajuda fornecida. Para
Fassin (2016), esse aspecto deflagra uma ironia, uma vez que o poder do
outro ¢ subjugado, considerando ainda que os sentimentos morais im-
pulsionam ag¢des que, muitas vezes, fragilizam populagdes e aumentam as
desigualdades.

Mas o que agrega valor as politicas humanitarias, baseadas na com-
paixao pelo sofrimento do outro, ¢ a sua eficacia, pois o rendimento politico
relacionado aos afetos se mostra bastante elevado no mundo contemporéneo.
Para além de uma questao ética ou psicoldgica, Fassin nos revela esta eco-
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nomia do sofrimento como uma questdo sociologica e paradoxal. Por um
lado, as politicas humanitarias sao direcionadas a populagdes marcadas pela
pobreza, pela vulnerabilidade, o que torna a politica de compaixao numa
politica de desigualdade. Por outro lado, os sentimentos morais tendem a
posicionar os individuos numa condigdo de semelhanga, de forma que a
compaixao estabelece uma politica de solidariedade e equaliza as tensoes
proprias, que se fazem numa relagdo entre os governos que agenciam a
ajuda e as populagdes que a recebem.

O reflexo desta relagao desigual e envolta num paradoxo se mostra
na indiferenca e muitas vezes na repulsa da popula¢do que cuida, vista como
a que acolhe, para com aqueles caracterizados como vitimas. Por isso a
forma de se gerar afeto: as desigualdades nao sao vistas como tal, mas sdo
traduzidas como sofrimento social; as violéncias sdo traumas e s6 assim
as questodes politicas se tornam humanitarias.

A economia moral, que tem a razao humanitdaria como eixo, a me-
dida que procura entender o corpo como uma realidade social, como
produto de uma construgéo historica e de representagdes culturais, como
objeto da invengdo de saberes e como lugar da manifestagdo de poderes,
produz sujeitos politicos. Esse individuo encontra no aspecto biolégico a
via para subjetivagdo, cuja fala é dada por porta-vozes que, para além de
identificar a sua dor, a doenca, o sofrimento, o corpo ferido, na tentativa
de salvar suas vidas, também defendem a sua causa (FASSIN, 2016).

A biopolitica ndo se serve de um unico momento ou circunstancia
para adotar os moldes que hoje empunha. Fassin nos mostra como as ci-
éncias biomédicas, sobretudo a psiquiatria e a psicologia, se colocam como
responsaveis pela identificagao das “feridas da alma” e pelo seu uso como
mecanismo privilegiado, para transformar em palavras o sofrimento das
vitimas; descobrem e testemunham uma realidade até entdo negligenciada;
formulam uma nova leitura dos conflitos contemporéneos; usam a violéncia
como linguagem prépria da subjetividade.
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MAS AFINAL, COMO SUJEITOS SAO PRODUZIDOS?

A subjetividade destacada aqui ndo pressupde sujeito racional ou
auténomo, nem, a0 mesmo tempo, o sujeito do inconsciente. A busca é na
identificagdo dos valores utilizados para descrever os individuos, como sdo
identificados, como se reconhecem. Assim, a politica de subjetivagdo é a
producao de sujeitos e subjetividades com significados politicos dentro das
interagdes sociais. Para além de um individuo que sofre dos infortunios da
guerra, da fome, ha uma inteng¢do de reconhecimento de outras formas de
interpretar a violéncia, de verificar que os individuos tém multiplas formas
de identidade além de vitimas. E assim busca-se também compreender uma
realidade complexa e restaurar um certo grau de liberdade nos individuos.

Parece adequado supor que a produgéo de sujeitos politicos se insere
num contexto de tensdo onde subjetivacao e sujei¢ao estao alinhadas, pois
o discurso que afirma a sujetividade é dado pela visao do outro, sendo,
desse modo, um passo para a sujeigdao, mas ¢, a0 mesmo tempo, o que ira
garantir sua agéncia. E onde o poder subordina e cria sujeitos ajustados
aos interesses politicos que os governa.

Os usos das ciéncias biomédicas tém dado o tom da linguagem
para disseminac¢ao das experiéncias de sofrimento, a ponto de alterarem as
experiéncias afetivas e atribuirem verdades as falas daqueles em cujo nome
se apresentam. Psiquiatras e psicdlogos falam de corpos, feridas, sofrimento,
numa espécie de reversao dos papéis tradicionais, e, ocupando o lugar da
vitima, legitimam seus discursos, como se fosse alguém que, para além de
observar, também vivenciasse a experiéncia.

Assim, a verdade encontrada ndo ¢ a verdade objetiva dos eventos
que ocorreram, mas a subjetiva, de suas experiéncias. O afeto se coloca
como o centro do que se conta. O que vale ndo é o ocorrido, mas o sentido;
nao ¢ o fato em si, mas o rastro emocional que deixa no que é dito e levado
ao conhecimento das pessoas. O afeto esta presente tanto na testemunha
quanto no que é produzido pelo testemunho: os sujeitos sdo vitimas, pessoas
sofrendo, que merecem a compaixao.
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Assim, a subjetivagao humanitaria encobre a imagem da violéncia,
requalificando-a como trauma. O trauma, por sua vez, descreve um afeto,
nao um diagndstico; requer compaixao, nao tratamento, criando relatos
ddceis da violéncia e das desigualdades. Cria-se uma performance positiva
da violéncia descrita, que afeta 0 mundo real e denota subjetividade politi-
ca. O sujeito nada mais é que a vitima de uma situagdo, onde o algoz ja foi
identificado pelo governo que cria e oferta a agdo humanitaria. Assim posto,
se o carrasco ¢ determinado, a vitima também o é. E se a subjetividade se
da pelo reconhecimento da vitima, a politica que a auxilia é a que a produz.

O testemunho que surge com estas politicas ocupa uma posigdo
estratégica, onde a defesa das vitimas combinada com o apelo a emocéo fez
com que o corpo fosse usado como o local preeminente de manifestacao
de violéncia e o objeto mais bem colocado para demonstrar sofrimento e
produzir sujeitos.
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2

PERCEPCOES DE SAUDE E CORPO
SAUDAVEL: UM ESTUDO COM
PERSONAL TRAINERS

Isabelle Sena Gomes

A educagio fisica é uma profissao cujas raizes histdricas no Brasil
estdo ligadas aos saberes da medicina e as institui¢des militares e educacio-
nais. Cabe, atualmente, ao profissional de educacao fisica realizar atividades
como coordenar, supervisionar, programar, executar e avaliar agoes no
terreno das atividades fisicas.

Esta area, que tem crescido em popularidade e legitimidade desde
os anos 2000, movimenta no Brasil em média US$2,1 bilhdes por ano
apenas no ramo das academias de gindstica, segundo relatério mundial do
International Health, Racquet & Sportsclub Association. Esses dados apon-
tam para o mercado brasileiro como um dos mais expressivos do mundo
e colocam a educagdo fisica em uma posigao privilegiada nas disputas no
campo da saide.

Junto com o crescimento da educagio fisica, os profissionais conhe-
cidos como personal trainers também sao vistos no cendrio contemporaneo
como forte referéncia nos cuidados com o corpo e a saide. Pensando neste
cendrio, o campo da educagao fisica tem sido relevante na elaboracgéo de
discursos sobre corpo e saude, principalmente ao dialogar com a medicina
do esporte e a biomedicina, por esse motivo, a partir deste campo serao
discutidas, neste capitulo, percep¢des de saide.

A discussao sera feita tendo como corpus analitico as narrativas de
25 profissionais de educagao fisica (homens e mulheres personal trainers)
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que atuam na grande Jodo Pessoa-PB’. Em seguida, sera feita uma breve
discussdo, buscando contribuir com este debate.

A centralidade da satde nesta discussao se deve ao fato de que ela é
considerada um valor social, a0 mesmo tempo que funciona como categoria
do entendimento. “Cada vez mais, a sociedade fala a si propria em termos
de saude” (HERZLICH, 2005, p. 201). Assim, colocar em perspectiva os
sentidos de satde ¢ discutir uma forma de categorizagao social com poder
inquestionavel de eficicia simbolica.

Os processos de individualizagdo e atualizagao do valor da vida,
decorrentes das mudangas na sociedade e na ciéncia, bem como os arranjos
discursivos das tltimas décadas, tornam o cendrio contemporaneo propicio
ao debate sobre o potencial de objetivagao e classificagdo de certos sentidos,
como a categoria saude. Para alimentar esse debate, este texto traz algumas
das perspectivas de saude disponiveis na literatura.

Entre as defini¢des de saude mais comumente utilizadas esta a da
Organiza¢ao Mundial de Saide (OMS), cuja representatividade e abran-
géncia no cendrio mundial colaboram com a projecdo das suas ideias em
diversas instancias da sociedade. A OMS definiu, em 1948, a saude como
“um estado [dindmico] de completo bem-estar fisico, mental e social e
ndo apenas a auséncia de doenga ou enfermidade”. Cinquenta anos mais
tarde, em 1998, foi acrescentada a esta defini¢do a palavra “dindmico’, o
que significa que, em 65 anos, quase nada mudou.

De acordo com Canguilhem (2009), satide é um conjunto de segu-
rangas (no presente) e seguros (no futuro). Para o autor, a saide deve ser
pensada sem desprezar fatores biologicos e psicologicos e sem oposigdes
ao patoldgico, uma vez que a patologia é outro estado da vida do homem.

Pensando a saide como um estagio instavel e ndo necessariamente
um estado, Gadamer (2006, p. 119) propde que satide “¢ o ritmo da vida,
um processo continuo, no qual o equilibrio sempre volta a se desestabilizar”
A premissa de Gadamer baseia-se na busca do individuo pela manutencao

3 Este capitulo é fruto de um recorte da pesquisa intitulada: Apropriagdo e decodificagio dos
sentidos de corpo belo e sauddvel: a percepgio de personal trainers, dissertagao defendida
no PAPGEF-UPE/UFPB-2013, que contou com financiamento da Capes na forma de
concessao de bolsa de mestrado.
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do equilibrio, que por sua vez é marcado pelas tentativas constantes do
corpo de vencer o desequilibrio e pela nao estabilidade caracteristica do
corpo do homem.

Dialogando com as proposi¢cdes de saude, Coutinho (2011) escreve
que saude ndo é expressa pela normalidade, pois entende-se normalidade
como aquilo que é comum em uma distribui¢do, ou seja, o que é probabi-
listicamente frequente (CANGUILHEM, 2009). Seguindo esta linha de ra-
ciocinio, saude também ndo pode ser tomada como equilibrio (GADAMER,
1996), tendo em vista que equilibrio envolve uma situagdo em que duas ou
mais caracteristicas —de saude ou doenga - encontram-se em equivaléncia,
mesmo que sejam diferentes ou mesmo opostas, ndo permitindo a sobre-
posicdo. Sobre essa questao, convém lembrar que estados como magreza
e gordura, cuidado e ndo-cuidado, saude e doenga, podem coexistir no
corpo, mas nao precisam ser necessariamente equivalentes — equilibrados
— para que representem sadde. Isto porque é improvavel que alguém seja
tdo magro quanto gordo, tao saudavel quanto doente, e assim por diante.

Retomando o didlogo com Gadamer, Dejours (1986) pensa a sau-
de como algo também instavel, e relativiza a concepgao de satde em seus
estudos sobre o trabalho, levantando a hipétese da esperanca e do desejo
como pontos importantes para que ela se instaure. De forma resumida, seu
pensamento vé a boa relagdo entre fatores fisiologicos, psicossomaticos e psi-
copatoldgicos (do trabalho) como algo necessario para se alcangar a satude.

Ao tentar propor um novo conceito de satide, quatro afirmagdes no
pensamento de Dejours (1986) merecem destaque: (1) A saide nao ¢ algo
externo e institucionalizavel; (2) o sujeito é incumbido tacitamente pelos
6rgaos normativos de construir sua prépria saude, porém, o “como fazé-lo”
nao consta em nenhum documento; (3) a satiide é mutavel, nao um estado,
e estabelece compromissos com a realidade material, afetiva e social. Pen-
sando nisto, Dejours coloca o sujeito em posi¢ao central e defende que o
ser humano néao deveria ser excluido e substituido por padrdes objetivos e
externos ao seu corpo, pois a saude niao poderia vir de fora, s6 de dentro.

Embora a representa¢ao de saude como um dado da natureza ain-
da seja predominante na sociedade ocidental contemporanea, as ciéncias
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sociais oferecem outras interpretagdes menos naturalistas, sobre as quais,
para longe do senso comum, Fassin (2012) nos convida a pensar.

E possivel e necessario, pensando criticamente, fazer uma leitura
de dupla perspectiva que compreenda tanto a saide do ponto de vista
construtivista quanto realista. Nesse sentido, de acordo com o autor, a
categoria “saiide” envolve esfor¢o individual e coletivo dos agentes em mover
estratégias, em meio a disputas e controvérsias; ¢ muito mais uma constru¢ao
social que a constatagdo de fatos da natureza, e passa por agenciamentos e
disputas, estruturas, desigualdades, hierarquizagdes, diferenciagdes, fatores
econdmicos e ambientais. O que Fassin (2012) nos diz, por fim, é que saude
¢ uma construgao tanto objetivada pelo campo da ciéncia quanto tema de
discussdes no senso comum, longe de ser uma constatagao.

Sobre as percepgoes de satde dos profissionais, muitos contaram que
nao se consideram saudaveis e que acham que ainda falta “algo” para sé-lo.
Porém, nao conseguiram explicar do que se trata o “algo”. Os profissionais
relataram desejo de mudanga para que se sintam saudaveis ou alguma forma
de culpa, mesmo quando inicialmente se dizem satisfeitos com o proprio
corpo, como pode ser observado na fala de Fernando, 25 anos*:

Eu acho que meu corpo ta bom, mas eu procuro sempre
manter o ritmo pra segurar. [Entdo vocé considera seu
corpo saudavel?] Hoje sim, mas amanha ndo sei. Depen-
de s6 de mim... eu poderia td 100% mas acho que nio “t6”
porque ja fiz besteira demais. E lesio no ombro, lesdo no
joelho... todo quebrado, mas é do passado isso.

Ao mesmo tempo que Fernando se considera saudavel, diz que esta
“todo quebrado” e é um exemplo do que nao se deve fazer. Outro profis-
sional citou como exemplo de corpo saudavel (paradoxalmente) o caso
de um senhor conhecido que é obeso mérbido, mas tem todas as “taxas”
dentro do “esperado’, logo, para ele, trata-se de alguém com satde, embora
ndo tenha certeza. Outros profissionais também se mostraram confusos ao
discutir sobre o que é preciso para ter e como seria um “corpo saudavel”.

4 Idade real, nome ficticio.
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Observou-se que os sujeitos tendem a falar sobre o corpo sauda-
vel fragmentado em indices e que nesta forma de discutir sobre o corpo
apresentam mais confianga. Isso significa dizer que traduzir a saide em
medidas e taxas foi a forma mais recorrentemente utilizada para expressar
as percepgdes de corpo saudavel. Esse achado aparece ilustrado nas nar-
rativas de Pedro, 32 anos, e Renata, 25 anos, quando estes responderam as
questdes: “Pra vocé, como é um corpo saudavel?” e “Considerando a sua
percep¢ao de corpo saudavel, vocé se aproxima desse corpo?”.

E um corpo sem lesdes osteoarticulares, sem debilidades.
Pra mim ¢é corpo saudavel sim... Sem lesdes... [Se ndo ti-
ver nenhuma lesdo é saudavel?] O corpo sim... Ndo sei se...
como a gente fala... * Como vai a sua saude?” de doengas,
essas coisas. Mas 0 cooorpo, o cooorpo, a parte tipo... me-
cénica do corpo sem lesdes osteoarticulares é saudavel.

E um corpo simétrico. ‘Ah! Ela tem hipoglicemia, ou dia-
betes... Tu vai ter que ir pro médico. Eu vou olhar pra tu
e vou dizer... Ah! A aparéncia ta legal, entdo tudo t4 legal.
Nao s6 por ser simétrico, mas por aparentar ser saudavel,
porque ndo tem como detectar se td saudavel ou ndo vi-
sualmente.

Ao falar de saude, os colaboradores remeteram a materialidade do

. <« » .
corpo, deixando “lacunas” nas respostas, decorrentes de uma mistura de
ideias. Sobre esta questdo, destaca-se o fato de que muitas falas comegaram
tratando do corpo saudavel (mesmo que por meio de indices) e terminaram
falando do corpo belo, ou o contrério, como pode ser observado a seguir:

Esse corpo belo entra no corpo saudavel, o que eu acho...
Nio é muito grande nem é muito pequeno, fica na média.
Eu “t6”
tem doenga ou néo se for “pro” médico, aparentemente ele

ta saudavel. (Fabio, 36 anos).

dizendo um corpo belo visualmente, s6 vai saber se

Elas [alunas] sempre vao dizer: eu quero perder 2 qui-
linhos, é sério, nem que seja s6 de osso [risos]. Ou entdo
quem ¢é beeeeem magrinha diz: Eu quero ganhar dois qui-
linhos [...] mas é pra ficar saudavel. (Rosa, 29 anos).
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As narrativas apontam para a insatisfagao e simultaneamente para a
aproximacao dos sentidos conferidos a satide e a estética. Pensando nessas
aproximagdes, de acordo com Canguilhem (2009, p. 79), é na imagem do
atleta que ocorre a fusdo dos conceitos de satde e estética. Para o autor, o
atleta pode ser visto como uma “aflitiva caricatura’, cuja imagem provoca
seducao, por representar a juncao de ideais de saude.

Sobre a aproximagdo entre saude e estética, Goldenberg e Ramos
(2007) lembram que “sarado” significa malhado (definido) e também livre
de doengas. Muitos antncios veiculados na midia trazem imagens de corpos
definidos e jovens, e junto a estas imagens o termo “saudavel’, e isso também
colabora para a (con)fusao dos conceitos de beleza e saude.

Em suas pesquisas, Malysse (2007) lembra que “malhar” e “cuidar
do corpo” tornaram-se habitos tdo comuns que chegam a equiparar-se aos
cuidados com a higiene. Completando essa afirmac¢ao sobre os cuidados
com o corpo, Sacramento (2009) escreve que os conceitos de higiene sujo
e limpo vém sendo associados a caracteristicas estéticas.

LIMITACOES DO IDEAL DE CORPO SAUDAVEL

Ha algumas décadas, o Brasil se vé e é visto como um pais de corpos
belos, de “tropicalidade”, “carioquidade”, “brasilidade” e também de cirur-
gias plasticas. Hoje, o pais desponta entre os trés primeiros em nimero de
procedimentos estéticos e academias. Porém, os dados mais preocupantes
giram em torno do campo dos Transtornos Dismoérficos Corporais (TDC)?,
pois sabe-se que a ocorréncia de transtornos alimentares aumentou ex-
pressivamente nos ultimos vinte anos, ocupando lugar entre as desordens
psiquiatricas que causam mais mortes no Brasil.

Os TDC estao presentes no Manual de Diagndstico e Estatistica das
Perturbagdes Mentais (DSM) — IV, CID® - 10, e sao caracterizados como

5 Foco obsessivo e insatisfagdo com uma caracteristica que o individuo imagina ter.

6 Classificagao estatistica internacional de doengas e problemas relacionados a satde.
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“preocupacio excessiva com uma imperfeicio leve ou inexistente no corpo”
(BATTINTI; SOARES; ZAKIR, 2008). Desse modo, o individuo com TDC
passa a comparar excessivamente seu corpo com outros corpos e se sentir
mal com pequenas imperfeigoes.

O excesso esta presente desde as formas de adic¢do, passando pelo
alcoolismo, até chegar aos transtornos alimentares, como a bulimia e a ano-
rexia. Recentemente, ganharam destaque na midia casos de figuras publicas
iconicas (como Deborah Evelyn, Bruna Marquezine, Isabela Fiorentino e
Jennette McCurdy) que admitiram ter passado por alguma situagao exces-
siva, ou em que se viram depressivas(os) por causa da insatisfagdo com o
corpo. Uma das motivagdes para a incidéncia dos TDC seria a tentativa
de obter aceita¢do social, mas isso é bem mais complexo no cendrio atual.

Reforcando a importincia de refletir sobre questoes que envolvem
os TDC, Azevedo et al. (2012) escrevem que a identificagdo precoce da
dismorfia muscular combate o uso de drogas que podem ser destrutivas.
Tais drogas (anabolizantes, por exemplo) sdo geralmente administradas para
a obtengdo de ganhos substanciais instantaneos, que levardo o individuo a
um padrao idealizado de hipertrofia muscular.

Apesar do crescimento no nimero de transtornos e de muitas vezes
estes convergirem para as atividades fisicas, constatou-se que os personal
trainers que participaram desta pesquisa pouco ou nada sabiam sobre o
assunto e nio se sentiam preparados para lidar com a situagdo, o que atri-
buiam a uma formacéo deficiente, como expresso na fala de Ana, 28 anos:

Na poés-graduacgio a gente viu uma disciplina de grupos es-
peciais de 2 sabados, da o qué... umas 12 horas, que ndo é
suficiente. Teria que ter mais, por que assim olhando nao
da pra saber se tem nada, a ndo ser que esteja daquele jeito
[se referindo a uma pessoa de magreza extrema]

Pensando no estudo de Azevedo et al. (2012), estimular a discus-
sao destas questdes (principalmente durante a formagao profissional) no
campo da satide e da educacao fisica poderia ser um caminho viavel para



44|

a realizacdo de um trabalho multidisciplinar de prevencéo e tratamento.
Isso ndo quer dizer habilitar professores para emitir diagndsticos.

Falar de saude ¢ algo complexo, pois os sentidos dados ao corpo
envolvem questdes individuais e sociais. Na tentativa de discorrer sobre o
corpo saudavel, percebeu-se, nas narrativas, que os profissionais tendem
a separar o corpo que adoece e é curado do corpo que é “aparentemente
saudavel”, indo além de mensuragdes, ou seja, 0 corpo que aparece para o
outro. Em suma, o que se observa sao modos de pensar dualistas, mas ndo
na forma cldssica mente/corpo, e sim um dualismo que separa o corpo que
aparece para o outro do corpo fisioldgico.

Assim, ha uma percep¢do que quantifica e permite aos sujeitos fa-
zerem aproximagdes com modelos cientificos conhecidos e que fornecem
respaldo para falar sobre satide. Mas ha também, quase paralelamente, o
relato sobre a existéncia de um corpo que é percebido pelos demais sujeitos
e se projeta no mundo para que seja captado pelo olhar do outro, mas que
ndo parece ocupar o mesmo lugar e nem ser composto da mesma matéria
que o corpo biolodgico.

Os profissionais expressaram com mais seguranga suas percepgoes
de corpo saudavel quando recorreram a materialidade e a normalizagao. Ao
que parece, prioriza-se a verificagdo de dados que possam atestar ou nao
saude. Isso pode ser atribuido tanto a heranca positivista da modernidade,
assim como os modelos preventivos disseminados nas décadas de 1970 e 80,
quanto ao fato de a formagao dos profissionais ainda ser bastante influen-
ciada pelo tecnicismo. Contudo, outras questdes de natureza econdmica,
cultural e psicoldgica devem ser colocadas em pauta. Além disso, a visdao
destes profissionais remete nao apenas a um campo, mas as caracteristicas
de cuidado com o corpo e percepgdo da satide de uma sociedade.

REFERENCIAS

AZEVEDQ, Andréa P. et al. Dismorfia muscular: a busca pelo corpo hiper
musculoso. Motricidade [online], v. 8, n. 1, p. 53-66, 2012.

BATTINTI, Elissa; SOARES, Maria Rita Z.; ZAKIR, Norma S. A. Elaboragio de
software para avaliagdo do transtorno dismorfico corporal sob enfoque analitico-



| 45

comportamental. Temas em psicologia, Ribeirdo Preto, v. 16, n. 1, p. 63-72,
jun., 2008.

CANGUILHEM, Georges. O Normal e o Patoldgico. 6. ed. Rio de Janeiro:
Forense Universitaria, 2009.

COUTINHO, Marilia. Estética e Saude: a linha ténue entre beleza e saude. Sao
Paulo: Phorte, 2011.

DEJOURS, Christophe. Por um novo conceito de satide. Revista Brasileira de
Saude Ocupacional, Sdo Paulo, v. 14, n. 54, p. 7-11, abr./jun., 1986.

FASSIN, Didier. O sentido da satde: antropologia das politicas da vida. In:
SAILLANT, Francine; GENEST, Serge (org.). Antropologia médica: ancoragens
locais, desafios globais. Rio de Janeiro: Fiocruz, 2012. p. 375-390.

GADAMER, Hans-Georg. O carater oculto da saude. Petrépolis, RJ: Vozes, 2006.

GOLDENBERG, Mirian; RAMOS, Marcelo S. A civilizagao das formas: o corpo
como valor. In: GOLDENBERG, Mirian. (org.) Nu & vestido: dez antropélogos
revelam a cultura do corpo carioca. 2. ed. Rio de Janeiro: Record, 2007. p. 19- 40.

GONTIJO, Fabiano. Carioquice ou carioquidade? Ensaio etnografico das imagens
identitarias cariocas. In: GOLDENBERG, Mirian. (org.). Nu & vestido: dez
antropologos revelam a cultura do corpo carioca. Rio de Janeiro: Record, 2002.

p. 41-77.

HERZLICH, Claudine. A problemética da representagio social e sua utilidade no
campo da doenga. Physis [online], Rio de Janeiro, v. 15, supl., p. 57-70, 2005.

MALYSSE, Stéphane. Em busca dos (H)alteres-ego: olhares franceses nos bastidores
da corpolatria carioca. Trad Fernanda Abreu. In: GOLDENBERG, Mirian (org.).
Nu & vestido: dez antropdlogos revelam a cultura do corpo carioca. 2. ed. Rio de
Janeiro: Record, 2007. p. 79-137.

SACRAMENTO, Mercia Helena. Higiene e representa¢ao social: o sujo e o limpo
na percep¢ao de futuros professores de Ciéncias. 2009. Tese. 211 f. (Doutorado em
Educagdo) - Programa de Pds-Gradua¢do em Educacdo, Universidade de Brasilia,
Brasilia, 20009.






|47

3

SUBJETIVIDADE E COTIDIANO:
EXPERIENCIAS DE ENVELHECIMENTO
EM UMA COMUNIDADE DA
REGIAO METROPOLITANA DE
JOAO PESSOA, PARAIBA

Franciely Fernandes Duarte

Olha estas velhas drvores, mais belas do que as arvores
mogas, mais amigas, tanto mais belas quanto mais
antigas, vencedoras da idade e das procelas]...]

(Olavo Bilac)

Neste capitulo, direcionamos nosso olhar para as experiéncias vividas
pelas pessoas envelhecidas que moram na comunidade Nossa senhora da
Guia’, dando atenc¢do ndo apenas ao seu papel como velho/idoso represen-
tante de um grupo etdrio. Acreditamos que os interlocutores deste trabalho®
falam nao como representantes de uma identidade homogénea, “mas da sua
experiéncia, porque consagram o essencial do que dizem para firmarem
que ndo sao personagens e que se constituem como individuos” (DUBET,
1994, p. 97). Esse momento é capaz de evidenciar o carater heterogéneo
do processo de envelhecimento.

7 A comunidade Nossa Senhora da Guia estd localizada no municipio de Lucena, litoral
paraibano, e fica a 35 km de distancia da cidade de Jodo Pessoa. Nela esta localizada o
Santudrio de Nossa Senhora da Guia, referéncia turistica na regido.

8  Os dados e discussdes aqui apresentados sao provenientes de minha pesquisa de
mestrado realizada de 2014 a 2016, intitulada Quando Chega a Idade’: experiéncias de
envelhecimento na comunidade Nossa Senhora da Guia, Lucena/PB, que contou com
financiamento da Capes na forma de concessdo de bolsa de mestrado.
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A abordagem do tema parte de uma discussao socioldgica acerca da
“experiéncia” - ou a chamada sociologia da experiéncia, como diz Dubet
(1994) -, em que se explora a subjetividade e a a¢ao social para se pensar
nas formas de experienciar a velhice.

Os atores deste trabalho sao pessoas que moram’ na comunidade
Nossa Senhora da Guia, situada no municipio de Lucena, Paraiba e que se
autodefinem como pessoas velhas. A Guia é formada por pessoas que vie-
ram em sua maior parte para trabalhar nas fazendas e industrias proximas
da regido. Pessoas que vieram em busca de um sustento e sobrevivéncia.

Dessa forma, evidenciamos os relatos de experiéncias vividas por
elas relacionando-os com a velhice e o envelhecimento. Trata-se de uma
pesquisa de analise sociologica na qual foram realizadas observagao parti-
cipante e conversas informais com os moradores da comunidade, além de
sete entrevistas com os moradores autodefinidos velhos. Das sete entrevistas,
quatro foram feitas com homens e trés com mulheres, tendo duracao de
duas a trés horas cada. Todos sdo trabalhadores de firmas e do campo que
hoje estdo aposentados.

O envelhecimento populacional é uma realidade mundial observada
tanto nos paises considerados desenvolvidos quanto naqueles em desen-
volvimento'®. O processo de envelhecimento vem repercutindo e sendo
discutido de forma crescente nas esferas economica, politica e cultural
das sociedades ocidentais, uma vez que os idosos, da mesma forma que os
demais segmentos etdrios (criangas, jovens e adultos), possuem demandas
especificas de adequadas condi¢oes de vida.

A urgéncia de politicas publicas voltadas para a populagdo torna-
-se impar, pois visam estabelecer direitos para o publico que se encontra
as margens da sociedade e que, muitas vezes, ndo tem acesso a direitos
basicos. De acordo com Camarano (2006), talvez o problema nao esteja
necessariamente apenas na auséncia de politicas adequadas, mas também
no desconhecimento das politicas ja existentes, bem como na sua efetivagao,

9 A Comunidade da Guia é formada por 72 familias e composta por quatro pequenas
ruas de moradores.

10 O termo “em desenvolvimento” é uma expressdo usada para retratar a situagio de
crescimento econémico e social de um pais (BRASIL, 2016).
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no que concerne aos direitos dos idosos. Ressalta-se que a criagdo de politicas
publicas direcionadas a populagao de “mais idade” influencia diretamente na
forma como esse segmento etdrio criara estratégias proprias para vivenciar
esta etapa da vida, uma vez que a experiéncia se da de forma heterogénea,
pois pode ocorrer de modo diferente para cada individuo, a depender do
grupo social de pertencimento e das expectativas para si mesmo.

A nogéo de velhice, idoso e terceira idade assume um carater homo-
géneo para esta fase da vida (DEBERT, 1999). A cria¢ao de categorias faz
emergir a homogeneizag¢ao de um grupo populacional que internamente
é bastante complexo, inclusive no que diz respeito as faixas etarias que ele
pode abranger. E preciso levar em conta a diversidade e heterogeneidade
que envolve as dimensdes sociais, como género, classe social, etnia e outros,
pois constituem importantes campos de subjetivagdo que devem ser con-
siderados na tentativa de acompanhar a heterogeneidade das experiéncias
de envelhecimento.

Dessa forma, busca-se aqui refletir sobre as subjetividades e o co-
tidiano das experiéncias de envelhecimento. Para isso, entende-se subjeti-
vidade como sendo o que diz respeito ao individuo, constituido através de
crengas e valores construidos por experiéncias historicas vividas por ele, as
quais produzem a singularidade de cada individuo refletida e compartilhada
na dimensao cultural. Como coloca Dubet (1994), a subjetividade é uma
postura critica, uma légica de agdo fundada na subjetividade, entendida
como alicerce da experiéncia social e préopria de um individuo. Portanto,
a subjetividade nao deve ser entendida como sin6nimo de individualismo
(DUBET, 1994).

Esta subjetividade desponta como uma experiéncia marcada por
referéncias individuais e simbolismos construidos em um meio social que
podem influenciar diretamente na forma ou formas de vivenciar a velhice.
Goldman (2008) aponta que o envelhecimento apresenta-se como dinamico
ou histdrico. Dessa forma, a marca, o simbolo do passado, é transferida
para o presente, ocasionando sua reprodugao e novamente a invengao e
vivéncia de novas situagdes individuais e grupais no cotidiano.



501

Entende-se o

[...] envelhecimento como um processo complexo que
ocorre em cada pessoa, individualmente, mas condiciona-
do a fatores sociais, culturais e histdricos, que védo rebater a
sociedade como um todo, envolvendo os idosos e as varias
geragoes. (GOLDMAN, 2003, p. 71).

Os elementos culturais das diferentes sociedades atuam fortemente
sobre as representagoes da velhice e do envelhecimento, dando, assim,
multiplos significados e particularidades a experiéncia de envelhecer ou
de ser velho para os individuos em seu cotidiano.

SUBJETIVIDADES E COTIDIANO

Aposentadoria como sinénimo de empoderamento

O processo de envelhecimento deve ser entendido como parte in-
tegrante e fundamental na vida de cada individuo. E nessa fase que sur-
gem as experiéncias e caracteristicas proprias e peculiares, resultantes da
trajetoria'’ de vida, integrando a formagdo do individuo idoso (MENDES
et al., 2005). A aposentadoria pode ser destacada como momento em que
os individuos se distanciam da vida produtiva, acontecendo, muitas vezes,
como uma descontinuidade. Nesse momento, ha a ruptura com o passado,
surgindo uma nova condi¢io que traz certas vantagens, como o descanso, o
lazer, mas também desvantagens, como a desvalorizagao e desqualificagao
pelo meio social.

Através de conversas informais no dia a dia, durante a pesquisa de
campo com os moradores velhos da comunidade Nossa Senhora da Guia,
foi possivel perceber que estes compreendem a velhice como momento de
ganhos e perdas. A aposentadoria é apontada como uma melhoria de vida,
por representar um momento de estabilidade economica para a maioria
das pessoas velhas da comunidade. As entrevistas evidenciam trajetorias
de vidas marcadas por dificuldades, principalmente financeiras. Dessa for-

11 Trajetdria de vida nos termos de Bourdieu (1996).
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ma, muitos apontam o momento do envelhecimento junto com a chegada
da aposentadoria como um periodo de estabilidade da vida, de ganhos e
conquistas adquiridos a partir do primeiro pagamento da aposentadoria.

No entanto, a aposentadoria também aparece para os entrevistados
como momento de afastamento de algumas relagdes sociais que antes tinham
no ambiente de trabalho, principalmente para os homens entrevistados. A
aposentadoria aparece, ainda, como momento de demarcagdo de chegada
“da idade”, da velhice. Segundo Vieira (1996), o trabalho e seu significado
na formacgéo do individuo é uma questao importante a ser levantada em
considera¢dao quando se discute a aposentadoria, ao entender que é na
atividade profissional que sdo depositadas as aspiragdes e uma perspectiva
de vida. E o trabalho que destaca o ato de existir como cidadio e auxilia
no tragado de redes de relagdes que servem de referéncia, determinando
o lugar social do individuo (VIEIRA,1996).

As falas dos entrevistados mostram a aposentadoria representada
como empoderamento'? social, momento em que passaram a suprir necessi-
dades que antes ndo podiam em razdo da falta de recurso financeiro. Muitos
relatam que ndo tinham renda fixa e que somente depois da aposentadoria
puderam alcancar a estabilidade financeira.

Para as mulheres, a aposentadoria pode ser representada como
momento de desvincula¢do de dependéncia financeira do marido, tendo
para elas um sentido libertador, de independéncia e autonomia. Tal mo-
mento evidencia a mulher como sendo também provedora financeira do
lar, com a possibilidade de contribuir na economia da casa. O momento
de empoderamento alcangado pela aposentadoria apresenta-se de forma
mais importante para as mulheres, uma vez que a renda financeira familiar
dependia muitas vezes do homem como provedor desse recurso. Por mais
que a mulher trabalhasse juntamente com o esposo, ajudando no rogado, a

12 Entendendo o termo empoderamento na defini¢do dada por Paulo Freire. Segundo o
educador, a pessoa, grupo ou institui¢do empoderada ¢ aquela que realiza, por si mesma
as mudancas e acdes que levam a evoluir e a se fortalecer. O empoderamento, para Freire,
implica conquista, avango e superagdo por parte daquele que se empodera (sujeito ativo
do processo) e ndo uma simples doagdo ou transferéncia por benevoléncia, como denota
o termo inglés empowerment, que transforma o sujeito em objeto passivo (SCHIAVO;
MOREIRA, 2005).
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responsabilidade ainda era direcionada, em sua maior parte, para o homem,
sendo ele o principal responsavel pelo sustento da familia, destinando a
mulher aos cuidados com os filhos e com a casa.

O momento da aposentadoria nao se configura, portanto, apenas
como demarcagdo da chegada da velhice, mas como um periodo de reali-
zagdes, de conquista e de empoderamento, entendido, muitas vezes, como
momento de recompensa, incluindo a construg¢do ou reforma da casa, a
compra de um fogao.

COTIDIANO E SAUDE

Os cotidianos das mulheres velhas variam entre o cuidado de si
e os cuidados da casa. Em alguns discursos, mencionam-se as atividades
direcionadas a casa como elementos que compdem seu cotidiano na co-
munidade. Entre um afazer e outro da “luta da casa’, destinam um tempo
para cuidarem de si: “tormo meu remédio de pressdo”, “deito na rede e relaxo”.

Tais relatos nos lembram da responsabilizagdo dos individuos no
exercicio da vigilancia sobre o préprio corpo, assim como sao responsabi-
lizados pela sua propria satide e bem-estar. Nesses aspectos, o processo de
envelhecimento é apresentado por Debert (1999) como um processo de
reprivatizagdo da velhice, na medida em que a velhice vem sendo retirada
do ambito das preocupagdes coletivas, redirecionando e ressignificando a
vida, ao caracterizar-se a velhice como tema de geréncia individual. Des-
sa forma, o autocuidado se transforma em um valor fundamental como
féormula para um envelhecimento bem-sucedido e desejado, presente nos
discursos sobre o processo de envelhecimento.

Para os idosos da comunidade, o “fazer nada” parece ser sinénimo
de nao trabalho remunerado, uma vez que a maioria que relata nao “fa-
zer nada”, na verdade, faze algo no seu cotidiano: ‘eu fago meus servicos”
(referindo-se a atividades nos arredores da casa como organizar plantas,
colocar comida para as galinhas...), “eu que limpo os matos, eu limpo de
inchada, ajeito minhas plantas”. No entanto, a essas atividades realizadas
pelos entrevistados pode-se dar o sentido de distragdo e até mesmo de
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fuga de uma realidade de dificuldades de varias ordens que podem surgir
no dia a dia, constituindo-se em uma forma particular de passar o tempo,
compondo assim seu cotidiano na comunidade.

A velhice pode ser apontada e marcada como o momento de rea-
lizagao das vontades e de decisoes proprias de como vivencia-lo. Decisdes
estas baseadas em experiéncias de vida a partir das quais os individuos
recriam seu espaco e suas formas de viver de acordo com as situagdes
que se apresentam para cada um. Assim, evidencia-se que o processo de
envelhecimento ¢é singular, pois as pessoas estdo recobertas por suas sub-
jetividades, constituidas em suas trajetdrias de vida, suas vivéncias, suas
experiéncias, e suas relagdes sociais.

A relagao do processo de envelhecimento com a chegada das limi-
tacoes fisicas, bem como dos problemas de satde, é algo muito presente na
bibliografia relacionada ao tema da velhice. Na Guia, a relagao dos velhos
com os problemas de saide marca a perda da realiza¢ao de algumas ativi-
dades que antes eles costumavam fazer e que ndo fazem mais em virtude
de algumas limitagoes.

A vivéncia das limitagdes corporais experienciadas pelos mora-
dores de “mais idade” da comunidade parece oscilar entre um processo
de aceitagdo harmonioso e paciente e a lamentagao sobre os desgastes e
as incapacidades fisicas que surgiram com o processo de envelhecimento.
Podemos, assim, perceber o relato de uma fragilidade do corpo da pessoa
envelhecida como parte de um processo mais amplo que apresenta transfor-
magoes tanto fisicas quanto afetivas. Portanto, essa forma fragilizada aparece
como lamento pelos moradores da comunidade, como uma manifesta¢ao
de pesar ocasionada pelas limitagdes corporais, que sdo entendidas como
incapacidade em alguns momentos.

Podemos, ainda, identificar um desacerto entre a vivacidade e a
agilidade conservadas desde a juventude dos interlocutores e a deterioracao
do corpo causada pelo processo natural do envelhecimento, na medida
em que 0 corpo se torna incapaz e impotente para realizar os anseios dos
individuos de “mais idade”, considerando que a relagdo insatisfatoria e pro-
dutora de sofrimento ndo acompanha a totalidade do processo e as formas
de experienciar a velhice, como se notou em algumas falas destes idosos.



54|

Alguns dos entrevistados consideram a sua atual situagdo de saude
e fisica como decorréncia das trajetdrias de vida, tais como as dificuldades
em criar os filhos, cuidados com o cdnjuge, condi¢des de trabalho, abuso de
alcool quando “mais novo”. Essas experiéncias trouxeram consequéncias e
se refletem nas condi¢des de vida e satide. Algumas falas apontam como as
situagdes enfrentadas na vida implicam consequéncias nao positivas para
eles atualmente. Para os entrevistados, o corpo esta velho ndo apenas em
razao da idade, mas por causa das dificuldades que tiveram que enfrentar
em suas trajetdrias de vida.

O momento da velhice nio é visto, necessariamente, como de perdas,
mas também como de conclusdo de um projeto e de um percurso de vida,
evidenciando a velhice como um momento de chegada; chegada apds uma
longa caminhada na qual cada individuo passou por experiéncias tunicas
de viver a vida. Portanto, a velhice apresenta-se como um momento de re-
aliza¢ao, de empoderamento, de criacao de novas rotinas, e nao apenas de
perda da satde, ou de limitagoes fisicas. Alguns relatos evidenciaram uma
vida de experiéncias dificeis vivenciada com perdas e com ganhos, com
dificuldades e com realizagdes. Compreendem a velhice como um momento
de conquista, de realizagdo de projetos, de estabilidade financeira e, dessa
forma, ela é resultado de experiéncias individuais constituidas a partir do
meio social no qual estavam inseridos durante todo o seu percurso de vida.

As pessoas velhas da comunidade da Guia mostram a velhice como
um dos periodos mais importantes de suas vidas, tendo sido possivel perce-
ber a importancia e o orgulho presentes em suas falas. Para eles, o avango da
idade nao é considerado o principal marcador para caracterizar essa etapa
da vida, e a velhice é encarada por eles de uma forma esponténea, o que
possibilita experiéncias gratificantes e inovadoras. Assim, a velhice pode
ser marcada por multiplicidades de elementos que distinguem os sujeitos
sociais uns dos outros através de suas formas de experienciar esta fase da
vida. Tal fato reforga a ideia de uma velhice heterogénea, um processo
de envelhecimento composto por multiplas velhices que sdo construidas
a partir das particularidades, as quais envolvem diversas experiéncias e
subjetividade das pessoas de “mais idade” em suas trajetorias de vida nas
relagdes sociais que foram e sdo estabelecidas cotidianamente.
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CORPO, SOFRIMENTO E DOR CRONICA:
O ENTENDIMENTO DESTA TRIADE A
PARTIR DA ANTROPOLOGIA DA SAUDE

Enisia Pereira Cruz Ferrante

A fibromialgia (FM) é uma doenga que tem como principal sintoma
a dor cronica. Pensar nessa doenga é pensar no sofrimento se materializando
no corpo, pois ha sempre uma histéria de perda, trauma, desafeto, rejeigao
na vida das pessoas que sofrem com FM. Sabe-se que a biomedicina ainda
ndo consegue explicar alguns fatores e que por isso ha uma dificuldade em
dar o diagnéstico, estabelecer o tratamento e ter um prognoéstico da doenga.

A fibromialgia ndo ¢é apenas uma entidade natural, mas uma re-
alidade cultural socio-histérica cujo significado nao pode ser entendido
apenas como um conjunto de sintomas, mas também como uma histéria
impreganada de fatores socioculturais (CARRASCO ACOSTA, 2011).

Um fator que desperta meu interesse em estudar a fibromialgia
¢ a falta de um elemento fisico que justifique a doenga. Nao ha um dado
que demonstre uma mudanga no corpo de quem sofre com a doenga. A
fibromialgia é considerada uma doenga invisivel. Além disso, a trajetdria
de vida também ¢é um fator importante no processo da fibromialgia e esta
¢ uma questao que também me induz a entender FM a partir das ciéncias
sociais, mais especificamente da antropologia da satide e da doenga.

Segundo Carrasco Acosta (2011), a enfermidade invisivel se deve
as limitacoes atuais da biomedicina em encontrar evidéncias cientificas
através de provas, laboratoriais ou de imagem, que corroborem a alteragao
na saude. Esse fator favorece a construgdo de uma série de estigmas sociais,
e as pessoas que sofrem passam a ser desacreditadas.
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A fibromialgia é considerada uma doenga invisivel, mas que existe.
Muitas doengas cronicas nao envolvem necessariamente mudanga 6bvia ou
deterioracao fisica. Alguém com sintoma de dor cronica sofre descrenga e
deslegitimacdo, o que implica em dor moral, pois a dor é perceptivel e real
para quem sofre, mas ¢ inatingivel para aqueles que nunca sentiram esse
tipo de dor. A invisibilidade social mostra que ha uma construgao social
da doenga através de significados culturais e crengas (MASANA, 2011).

Logo, esta invisibilidade ocorre em razao da auséncia de sinais
fisicos que demonstrem a veracidade dos sintomas. Nesse sentido, ha falta
de credibilidade no adoecimento e, consequentemente, no adoecido.

Nos estudos socioldgicos sobre adoecimento (ADAM, HERZLICH,
2001; CANESQUI, 2007), a fibromialgia é considerada uma doenga de
longa duragdo, incerta, multipla, desproporcionalmente intrusiva e requer
cuidados paliativos; essas caracteristicas sdo centrais para pensar no im-
pacto da enfermidade sobre as pessoas e suas familias. Os disttrbios tidos
como ndo curaveis sdo chamados pela biomedicina de doengas “cronicas’,
e estas sdo denominadas pelas ciéncias sociais como “de longa dura¢ao”
Sao experiéncias de dor que se iniciam, perduram e para as quais nao
ha tratamentos definitivos (CANESQUTI, 2007,2013 apud FLEISCHER;
FRANCH, 2015).

Existem muitos estudos cientificos sobre fibromialgia de acordo
com o modelo biomédico, no entanto, ha um deficit de estudos que levem
em conta os fatores socioculturais e as vivéncias das pessoas que sofrem
com essa enfermidade.

Nesse horizonte, as ciéncias sociais trazem uma grande contribui¢ao
no sentido de dar maior visibilidade as pessoas que sofrem dessa doenca,
além de mostrar que a fibromialgia comporta um fator sociocultural im-
portante. Pois ¢ a partir do conhecimento de um fendmeno que podemos
muda-lo, e as ciéncias sociais trazem sua colaboragao nesse processo.

CORPO E PESSOA COMO CONSTRUCTO SOCIAL

O sujeito se materializa no corpo. Esse corpo ¢é o lugar onde o su-
jeito estd no mundo. E onde o sentimento se concretiza. E no corpo que
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a percep¢ao e o agenciamento se realizam. Nossos corpos sdo a fonte da
existéncia, ao mesmo tempo que local da experiéncia. Enquanto a corpo-
reidade é um campo metodoldgico indeterminado, o corpo é uma entidade
orgdnica discreta (CSORDAS, 2013).

O corpo é dotado de agéncia propria, é um receptaculo de simbolos
culturais e produtor de sentido. Deve ser pensado como uma constru¢ao
social e cultural, e ndo como um dado natural. O corpo é produto e pro-
dutor de regras e valores culturais, ndo devendo ser visto como reduto da
natureza, um ser humano genérico que obedece a instintos e necessidades
biologicas (MALUF, 2001).

A corporeidade vai além da massa corporal, ultrapassando o corpo
como unidade organica, ou seja, o corpo ultrapassa sua prépria massa, e é
a condi¢do dos modos de perceber e se relacionar com o mundo; assim, o
conhecimento ocorre a partir do engajamento do sujeito no mundo. Dessa
forma, o corpo é materialidade e existéncia, é sensivel e sensiente, é visivel
e invisivel, e estd continuamente nesta totalidade que articula o corpo hu-
mano com a carne no mundo (STEIL; CARVALHO, 2015).

Na visdo atual, o corpo é considerado como sede da razdo, das
experiéncias e das emogoes, e estd em relagdo com a construgdo social do
conceito de pessoa, a formagdo do eu. Entao, é pertinente reconhecer o cor-
po como “modulador da subjetividade das pessoas como seres individuais
e sociais” Em nossa sociedade, “o sujeito é construido por uma entidade
individual cujas fronteiras se situam nas superficies do corpo” (FALK, 1994
apud ESTEBAN, 2013, p. 73).

Csordas parte da premissa de que o corpo nao é objeto, mas sujeito
da percepcdo. A pessoa é seu corpo, logo corpo e subjetividade (self) sao co-
existentes. Nesse sentido, para o autor, o corpo ¢ “solo existencial da cultura’,
no qual “se articulam sujeito e objeto, conhecimento e autoconhecimento,
subjetividade e alteridade” (STEIL; CARVALHO, 2015).

Atualmente, reconhece-se a contribui¢ao dos trabalhos de Leenhardt
em relagdo ao corpo e a corporalidade. Ao estudar os canaques, o autor
discute a auséncia de palavras para designar corpo e mostra ndo haver uma
concep¢ao ou percepcao de corpo como unidade. Na sociedade canaque, os
contornos da pessoa nao se davam pelo contorno do corpo, mas pela rede
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de relagdes sociais onde os individuos estavam inseridos. Eles conhecem
a superficie do corpo e suas partes, inclusive dao nome a elas, mas nao
representam o corpo em sua totalidade. Em muitas sociedades a nogdo de
corpo nao se limita ao corpo fisico ou bioldgico, contrastando, assim, com
o modelo dualista da concepgao de pessoa e de corpo (MALUE, 2001).

A autora afirma que tanto nas praticas como nas cosmologias de
muitas sociedades indigenas ha a ideia de que o corpo ¢ “fabricado” ou
moldado na trajetdria de vida do sujeito. Para essas sociedades, o corpo
nao é um dado, mas sim performado, praticado.

O corpo, ndo sendo delimitado, fixo, esta sempre se transforman-
do de acordo com a trajetéria do individuo. Ele esta constantemente em
construgdo, ou seja, ndo é algo acabado, definido.

QUANDO O SOFRIMENTO GERA ADOECIMENTO

Segundo Duarte (1998, p. 13), “Nas linguas latinas, a categoria
‘sofrimento;, alternativa a dor, constitui uma dessas formas inevitaveis
para lidar com a dimensdo estranhada do adoecimento” A “doenca” é
uma experiéncia de disrupgao das formas e fungdes regulares da pessoa, o
que implica necessariamente o “sofrimento’, “quer se o entenda no sentido
‘fisico, mais restrito, quer se entenda no sentido ‘moral;, abrangente, em
que o estamos aqui empregando e que engloba, inclui, o sentido fisico”
(DUARTE, 1998, p. 13).

Perrusi (2015) relaciona o sofrimento psiquico com o individualismo
contemporaneo, “forma pela qual se estrutura socialmente a individuali-
dade no mundo ocidental” (PERRUSI, 2015, p. 142). Para ele, em uma so-
ciedade onde existiria a solidariedade baseada na semelhanga, haveria a
juncdo entre comunidade e sociedade, entre identidade e papel social; ja
a solidariedade baseada na diferenca desconectaria o que antes era mais
ou menos unificado e, assim, a identidade humana tenderia ao dualismo.
Entdo,

[...] o individualismo contemporéneo seria fonte de auto-
nomia, mas também de adoecimento. Por meio do sofri-
mento psiquico, pode-se vincular o psiquico e o social,
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pois a socializagdo moderna induz a uma apreensdo sub-
jetiva e individualizada do mundo. (ELRENBERG]I, 1998
apud PERRUSI, 2015, p. 146).

Concordamos com Le Breton (2013) que ndo ha dor sem sofrimen-
to, isto é, sem significado afetivo que traduza a inser¢do de um fenémeno
fisiolégico no cerne da consciéncia moral do individuo. Para Alves (1993),
a enfermidade, além de um estado de sofrimento, é também uma realidade
social. A enfermidade estd presa a uma experiéncia, a de sentir-se mal. E
através do mal-estar fisico e/ou psiquico que os individuos se consideram
doentes. E a partir dessa sensagdo se designa o sentimento da enfermidade,
isso significa que, nesse aspecto, a enfermidade é um processo subjetivo.

Para Perrusi (2015), a dor tem um sentido bioldgico, ja o sofrimento
possui sentido moral e constrdi narrativa, pois esse oferece sentido a dor.
E a pessoa que narra o sofrimento e nio o corpo biolégico. Ou seja, dor é
o corpo, o individuo; o sofrimento é pessoa, a existéncia.

Brant e Minayo-Gomes (2004, p. 215) afirmam que “a palavra so-
frimento tem sido associada ao psiquico, ao mental ou a alma, enquanto a
palavra dor, geralmente, é remetida a algo localizado no corpo”

Diante das teorias encontradas por Das (2008), a dor ¢ uma expres-
sao condensada dos traumas dos individuos e pode interpretar-se como o
produto das injustigas pelas quais tém passado. Desse modo, as historias
secretas da sociedade ndo se encontram nas narragdes, mas nos danos
causados pelos acontecimento politicos em seus corpos e suas almas.

A partir da experiéncia subjetiva do mal-estar e dos processos histo-
ricos e sociais mais amplos, surge o conceito de sofrimento social. O sofri-
mento foi por muito tempo considerado uma experiéncia inata e portanto
universal. No entanto, a partir de uma analise mais atenta, o sofrimento
revela-se como um fato meramente social. (PUSETTI; BRAZZABENI, 2011).
Ele nao é alheio a vida do homem, nela estando presente de formas distin-
tas, e sua vivéncia acompanha a vida em toda sua trajetéria. (BESERRA,
2014). Segundo Otero (2005 apud PERRUSI, 2015), o sofrimento psiquico
¢ uma construgao social, embora seja expresso como individualizado. E é
individualizado porque é socializado dessa forma.
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As narrativas para comunicar aos outros a experiéncia de sofri-
mento cumpre dois propdsitos: ao relatar a experiéncia, ela adquire novos
significados; e surge dai a possibilidade de buscar estratégias que alternam
entre estado de dor e sofrimento, permitindo entender sua dor, criando um
movimento que poderiamos chamar de terapéutico (DAS, 2008).

Entdo, quando Artur e Joan Kleinman analisaram as narrativas sobre
dor cronica, em resposta as mudangas politicas cadticas, eles argumentaram
que tais eventos politicos foram associados a “deslegitimagdo coletiva e
pessoal” do cotidiano de milhoes de pessoas, e que a experiéncia subjetiva
de mal-estar fisico foi interpretada como desordem fisica, ndo levando em
conta a imagem politica maior (LOCK; VINH-KIM, 2010).

O sofrimento, portanto, é visto como consequéncia das relagdes de
poder, e este ndo produz somente as condi¢des que favorecem a exclusao
social, mas cria respostas institucionais e politicas de interven¢ao adequa-
das ao sofrimento que se propde apaziguar. Segundo Fassin (2005, 2006
apud PUSETTI; BRAZZABENI, 2010), um dos maiores desafios consiste
em investigar as politicas contemporéneas e tratar de politicas que se em-
penham em aliviar o sofrimento.

Para Sarti (2001), do pouco que se pode saber sobre a dor, nela se
revela, simultaneamente, a singularidade do sujeito, sua dor, a particu-
laridade da cultura na qual se manifesta, e a universalidade da condicao
humana, impossibilitada de fugir de sua realidade implacéavel.

Para Lock e Vinh-Kim (2010), o pressuposto de que a saude, a do-
enga e sua prevencao sao de responsabilidade dos individuos é um produto
dos tempos sociais que vivemos. Quando a sociedade assume a agéncia e
responsabilidade individual de cuidar da satude, ocorre a diminuigao do
papel do Estado em promover e manter o bem-estar, e entdo se disfarcam
as origens sociais e politicas da doenga.

Os autores afirmam ainda que a busca da saude individual esta
intimamente associada a ideia de autogoverno. Esta atividade é promovida
tanto pelos diversos niveis de governo quanto pelo médico.

Ao fazer uma leitura antropoldgica cuidadosa, confirma-se que o
sofrimento é uma questdo politica e uma responsabilidade ética em relagdo
aos atores da cena, muitas vezes silenciados, os quais sdo sujeitos politicos
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e morais e que desenvolvem sintomas em razdo da estrutura social, suas
desigualdades ou pelas profundas feridas da historia (PUSETTL; BRAZ-
ZABENTI, 2011).

Quanto as narrativas da doenga, em que se enfatiza a linguagem,
os sintomas fisicos e contextos sociais e culturais, a antropologia médica
alerta para a inadequagao de simplesmzente reduzir ou “traduzir” a lingua-
gem de angustia e sofrimento como equivalente a categorias biomédicas
(LOCK; VINH-KIM, 2010).

CONCLUSAO

A dor cronica, sintoma principal da fibromialgia, é a causa do so-
frimento das pessoas que padecem com a doenga, pois sdo desacreditadas
e estigmatizadas, mesmo entre seus familiares. Nesse sentido, além do so-
frimento provocado pela doenga, acrescenta-se o sofrimento que designei
como moral, de ndo valoriza¢ao da dor.

Quando tentamos entender o processo da doenca e as pessoas que
sofrem com FM, urge produzir ciéncia voltada para o conhecimento da
trajetoria de vida e dos aspectos socioculturais envolvidos na construcao
do adoecimento e na contextualizagdo social da FM.

O corpo, como local de existéncia do sujeito, da subjetividade,
padece com as injustigas socio-histdricas e culturais a que as pessoas sao
submetidas ao longo de sua existéncia. E neste processo que adoecimentos
como o da fibromialgia passam a compor a experiéncia de vida nas socie-
dades contemporéneas.

Ja o sofrimento é um processo complexo estudado por varias dreas
de conhecimento. A antropologia tenta entender essa complexidade a partir
das subjetividades e do estudo do corpo como o local onde o sofrimento
se concretiza, muitas vezes em forma de dor, de adoecimento. Dessa for-
ma, compreende-se que o drama envolvendo corpo, sofrimento e dor se
concretiza em trajetorias sociais que merecem ser estudadas pelas ciéncias
sociais, tendo em vista que explicitam os diferentes marcadores sociais que
transversalizam a histéria de vida das pessoas com fibromialgia.



64 |

Por fim, cabe anunciar que muitas questdes continuam em aberto
quando se trata de pensar o adoecimento como uma construgao social que
atinge os individuos e suas experiéncias pessoais. E com este pensamento
que considero essa reflexdo um momento inicial impulsionando para futu-
ros mergulhos no entendimento das relagdes entre corpo, doenga, pessoa,
institui¢oes e culturas/sociedades.
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ENTRE AUTORIDADE E
DESCONTINUIDADES: ANOTACOES
EMPIRICAS SOBRE O CAMPO PROFISSIONAL
DA GENETICA MEDICA PARAIBANA

Anatil Maux

O geneticista vai desaparecer por um motivo,

vou dizer: porque todo o resto tem que saber genética
no futuro [...] a genética ta revolucionando,
reescrevendo a medicina toda, toda!

(Gilberto®, profissional da genética, 2016)

Esta reflexao parte da experiéncia etnografica envolvendo dinamicas
e relagdes que enredam o universo da genética médica paraibana. A discus-
sao orbita em torno das praticas contemporaneas na produgdo de saberes
e suas diferentes abstragdes locais com base nos relatos dos profissionais
envolvidos no campo.

A biomedicina como (re)produtora de conhecimento cientifico
fundamenta a pratica médica no surgimento de discursos influentes a
respeito do adoecimento na contemporaneidade. Sua inser¢ao na proposta
cientificista racional passa a organizar e definir saberes com base na divisao
social do trabalho médico (MACHADO, 1997). A expertise surge como
produto desse desmembramento disciplinar e atinge diferentes niveis de
complexidade como resposta a exigéncia de um aprofundamento sistema-
tico de conhecimento intelectual, que insere a medicina em um contexto

13 Com vistas a preservar a identidade, por ser interlocutor da pesquisa, os nomes foram
substituidos.
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profissional ao qual projeta-se de modo independente das pressdes do
mundo social global que envolve (BOURDIEU, 2004, p. 21) - isto é, sua
autorregulagao.

Sendo a dimensao profissional da qual parto, contempla substan-
cialmente o dominio de um determinado conhecimento especifico e o
controle de seu proprio mercado de trabalho (PEREIRA-NETO, 1995).
Logo, de acordo com Freidson (1998), trata-se de um corpo esotérico de
conhecimento orientado para um ideal de servigos. Nesse sentido, o inte-
resse em adentrar a tematica das profissoes e experiéncias de individuos em
um contexto profissional se deu a partir das narrativas dos interlocutores
geneticistas, em que o universo do trabalho apareceu como fator constitutivo
e naturalizado em suas praticas cotidianas (NUMMER; FRANCA, 2015).

As praticas profissionais que configuram o campo da genética médica
envolvem um conjunto de acdes desempenhadas e reconhecidas oficialmente
(FREIDSON, 1998). Isto ¢, antes de instituirem comportamentos sociais e
praticas clinicas, sdo inicialmente exclusivas ao dominio de pesquisadores
onde, apos socializagdo entre eles, seguem subjetivadas e normatizadas
como novas modalidades de diagndstico e intervengao. (NEVES, 2014).

A nova genética, por sua vez, ganha impulso no espectro da biologia
molecular, cujo escopo investigativo envolve micro-organismos (genes)
em suas formas e variagdes de transmissdo de caracteristicas bioldgicas
através de geragoes'’. Nesse sentido, a genética médica encontra folego na
era da genomica, quando novas tecnologias passaram a ser incorporadas
aos métodos de pesquisas moleculares, descobrindo assim a estrutura
codificante do DNA e, com isso, a possibilidade de dissecar e analisar sua
composi¢ao quimica.

Desse modo, a nova era da genética médica vem se fundamen-
tando como um conhecimento referéncia na identificacao de genes para
fins de diagndstico, seja no ambito da medicina preditiva, nos testes de
compatibilidade entre casais, na reproducéo assistida, ou até mesmo no
protocolo de Diagnoéstico Pré-Natal/DPN - comumente chamado “teste
do pezinho” - que desenvolve exames médicos cujo objetivo é identificar

14  Fonte: https://pt.wikipedia.org/wiki/Gen%C3%A9tica. Acesso em: 4 out. 18.
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anomalias estruturais no feto. (NEVES, 2014). Da mesma forma, nas po-
liticas publicas, temos a abertura de protocolos para o planejamento em
saude para adoecidos genéticos com a instituigdo da Politica Nacional de
Atencao Integral as Pessoas com Doengas Raras (Portaria MS n° 199/2014).
E, mais recentemente, o desenvolvimento da tecnologia de identificagdo
genética para fins de acusa¢ao criminal, com a aprovagao pelo Congresso
Nacional da Lei n° 12.654/12.

Acontece que, no cenario das doencas da populagio brasileira, as
enfermidades infectocontagiosas causadas por bactérias, virus, fungos
deram lugar a um quadro de predominio de doengas congénitas (cronicas
ou de longa duragio) — ma formagao, mutagao, herangas. Estas, por sua vez,
reforcadas a partir de categorias discursivas — predisposi¢ao, trago genético
—, revelam-se importantes para um conjunto de intervengdes nas quais
se percebe uma centralidade: a nogao que o conceito de risco adquire no
desenvolvimento e pratica do campo disciplinar da medicina atual.

De acordo com Neves (2008, p. 15), “o risco se inscreve como ele-
mento de mediagao entre disciplina cientifica e praticas culturais, por
interceder nas atividades de pesquisa e no senso comum”. Assim, para a
autora, apds a identificagdo e categorizagao de novas doengas (diagndsticos),
a aplicagao pratica fundamenta-se na investigacao dos fatores de risco que
predizem o aparecimento das doengas, para que possam ser controladas.
Portanto, tais padroes de adoecimento envolvem arranjos comportamentais
em torno de possiveis causas e consequéncias da doenga — como o casamento
entre parentes, cuja realidade se mostra frequente no Nordeste brasileiro.

Desse modo, a incorporagio de tecnologias genéticas vem provocan-
do novas praticas e discursos que encontram aplicagdo em estratégias e in-
tervengdes cujas condutas expressam conceitos como biopoder e biopolitica
(FOUCAULT, 1979), genetizagao e biossocialidade (GOODMAN; HEATH;
LINDEE, 1999). Agora, esse escopo inovador vem se expandindo, passando
a ser elemento para entender e intervir na vida. (GIBBON; NOVAS, 2008).
A vista disso, implicages sociopoliticas e éticas destes cendrios interagem
com diferentes campos disciplinares em trocas e tensdes que se revelam
como dindmicas transnacionais da gendmica — como crescente imperati-
vo — e articulam contextos locais de contingéncias e interesses especificos.
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A EXPERIENCIA QUE PARTE DA INEXPERIENCIA.

Conectar-se imaginativamente a um determinado contexto social
¢ 0 imo da antropologia em sua empreitada cientifica. Assim, se se quer
compreender o que é a ciéncia, deve-se olhar ndo para as suas teoria e
descobertas, mas para “o que os praticantes da ciéncia fazem.” (GEERTZ,
2008, p. 4). Ora, se estamos falando sobre uma ciéncia a partir de outra; e
sabemos que o proprio conhecimento cientifico e seu entorno profissional-
-relacional (co)operam neste movimento, cabe-nos, portanto, no principio
da construcio da alteridade, refletir sobre as condi¢des dos mecanismos
plurais da construgao das verdades e das realidades, suas negociagoes e
agenciamentos. Desse modo, “como escutar os nossos nativos — cientistas
como nos — sem reduzir suas falas e praticas a um reflexo mecénico de uma
suposta objetividade cientifica?” (FONSECA; ROHDEN; MACHADO, 2012,
p. 10). Guilherme José da Silva e Sa (2012) formula resposta: para isso, é
preciso repensar sua forma; a forma como, na exegese do texto, tratamos
do que dizem nossos interlocutores, suas condi¢des e problemas cientificos
mediante as relagoes de encaixe neste “outro” cientista como nds.

A poética imaginativa que paira sobre esta narrativa expressa um
desconforto quanto ao lugar de fala em que me situo. Assim, trata-se de
um desdobramento da investigagao acerca do desenvolvimento da genética
médica na Paraiba (NEVES, 2014), da qual participei como bolsista de ini-
ciagdo cientifica com fomento Capes/CNPq. A experiéncia de campo teve
inicio em 2014 e envolveu a compreensao do desenvolvimento da genética
médica no Estado da Paraiba, bem como o mapeamento dos servigos que
oferecem cuidado em genética e sua rede de profissionais.

Desse modo, a relagao sujeito-objeto na interagdo etnografica se
mostrou assimétrica quanto aos dominios e espagos de atua¢ao, uma vez
que se deu a partir da mediagdo da autoridade cientifica. O didlogo produ-
zido entre antropologia e genética, sendo esta ultima o escopo investiga-
tivo, ocorreu pela via da “formagao médica” como identidade profissional
compartilhada. Possivelmente superada a partir do didlogo empatico e
clareza nas intengdes de pesquisa. A similitude da forma¢ao médica entre
orientadora e interlocutores possibilitou a entrada no campo e a aceitagao



173

da pesquisa por parte dos interlocutores cuja categoria “colega”” representa
uma equiparagao profissional e um pertencimento a autoridade (GEERTZ,
2008). Assim, nossos interlocutores foram moldando os espacos de fala e
visibilidade do antropélogo. A inseguranca e tensdo em estar ld expressam
a experiéncia de vivenciar uma situagdo desconfortavel do saber-poder
(JARDIM, 2010, p. 26).

Portanto, compreendemos que o campo se firma a partir de insti-
tui¢des, grupos sociais e praticas que reproduzem relagoes de dominagao
determinadas socialmente. E um campo up (NADER, 1969), em que se sio
consideradas as tensdes e relagoes de poder como elementos pertinentes
da experiéncia de campo. Entendé-lo como lugar instrumental vivido
dentro da interpretagao antropoldgica contextualiza as variadas situacdes
a partir da forma de perceber o universo investigado. Assim, a superagao
desse “lugar desautorizado” (SARTI, 2010) ocorre a partir de atitudes e
negociagdes entre sujeitos envolvidos, mas também em deslocamentos
dialéticos da perspectiva na qual a pesquisa toma folego.

QUEM SAO E SOBRE O QUE ESTAO FALANDO?

A partir de seus relatos, foi possivel perceber que o desenvolvi-
mento profissional dos geneticistas médicos no Estado da Paraiba recebe
influéncias oriundas de fatores pessoais: familia, socializacao escolar, inte-
resses pessoais e ciclos de vida; e institucionais: organizagdes profissionais
e modalidades de reconhecimento cientifico. Sendo assim, “fascinac¢ao”,
“paixdo” e “exigéncia” sdo termos expostos na fala dos interlocutores a uma
motiva¢ao iniciatica da escolha da profissdo que incorpora uma defini¢cao
de si e uma projecao no futuro que envolve uma relagao entre a cultura
do trabalho profissional e a exigéncia de um trabalho bem feito (DUBAR,
2005), lan¢ando mao de uma posicao de autoridade. A convicgao é de que
o0s geneticistas se constituem como um grupo social (NEVES, 2008) cujo
particular exercicio histdrico e social levanta questdes investigativas acerca
dos desdobramentos que surgem.

15  Os geneticistas se referiam a orientadora do projeto, médica de formagao.
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Na Paraiba, o desenvolvimento da genética enquanto especialidade
da medicina se inicia de modo “espontaneo’, marcado por conflitos institu-
cionais e politicos segundo nossos interlocutores. Em seus préprios termos:

Os sucessos e os insucessos da genética na Paraiba estdo
diretamente ligados aos sucessos e insucessos da Universi-
dade, que por sua vez ‘t4 ligado aos sucessos e insucessos
do Governo Federal. (Gilberto, médico-geneticista, 2016).

Acontece que o contexto onde se tinha um “governo esclarecido” e
um “entusiasmo cientifico” foi se dissolvendo aos poucos, em razdo de cortes
no financiamento de pesquisa e de “colapsos” em entidades financiadoras.
Temos, atualmente, apenas um profissional registrado pela Sociedade Bra-
sileira de Genética Médica (SBGM) como portador do titulo de especialista
em genética médica. No entanto, existem médicos de outras especialidades
(hematologia ou pediatria) referidos como geneticistas, indicados nos planos
de satde, e alguns outros profissionais (assistente social e psicélogo) que
atuam nos servigos publicos municipais e estaduais como tal.

No fluxo da experiéncia etnografica, tomou-se conhecimento de
uma grande quantidade de pessoas diagnosticadas com Mucopolissacari-
dose IV-A/MPS IVA'® —conhecida como Sindrome de Mdrquio. Estima-se
que a incidéncia global das Mucopolissacaridoses seja de 1,9 a 4,5 em cada
100.000 nascimentos; no Brasil, este dado é desconhecido, mas acredita-
-se que esteja por volta de 250 pacientes diagnosticados'’. No estado da
Paraiba este cendrio é bastante emblematico. De acordo com informagoes
obtidas, atualmente, existem 23 casos de MPS IVA, dentre eles, 10 tém
pais consanguineos (sdo primos legitimos) e 16 sdo da mesorregido da
Borborema. Posto isso, nossa interlocutora, médica no interior do Estado,
em parceria com profissionais da biologia, esta desenvolvendo pesquisas

16 “Mucopolissacaridose é uma doenga metabolica hereditaria. Isso significa que a pessoa
nasce com falta ou diminuigdo de algumas substancias encontradas no organismo, as
enzimas que digerem os glicosaminoglicanos (GAG)”. Disponivel em: http://www.apmps.
org.br/site/index.php/mucopolissacaridoses/112-resumo-sobre- mucopolissacaridose.
Acesso em: 24 jan. 2016.

17 Disponivel em: http://www.sbpcnet.org.br/livro/62ra/resumos/resumos/1436.htm.
Acesso em: 2 abr. 2016.
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a respeito da doenca - além de outras, pois, de acordo com ela, “tudo que
tem de diferente vem pra mim.” A realidade da genética médica, nesse
contexto, dialoga com outras institui¢des de Ensino Superior no tocante a
parceria de pesquisa, além de recursos ofertados por entidades nacionais
e internacionais de fomento de pesquisa, contando com um ambulatério
referéncia para o tratamento de doengas genéticas.

A composi¢ao de um espaco social (BOURDIEU, 2004), no cenario
de atuagdo dos geneticistas'®, representa o mundo social em varias dimen-
soes construidas com base em principios de diferenciagdo pertinentes ao
campo da agdo neste universo. Assim, a pratica clinica relacionada a genética
médica possui diretrizes especificas reguladas por um conselho de médicos
em nivel nacional — mas com suas “regionais”. Os “aconselhamentos gené-
ticos” — como ¢é conhecida a clinica da genética médica - e diagnosticos
encontram significado na malha que envolve o sistema moderno da biome-
dicina, na qual se inclui a (re)produgao de novas tecnologias. Investimentos
sdo necessarios. Aos olhos do que ampara e informa as politicas publicas
de saude em genética, o paradoxo se sustenta nas descontinuidades entre
a racionalidade de governo e as filosofias politicas pertinentes ao campo
da genética. A atuagio do geneticista em laboratdrios, na visao de alguns
interlocutores, obstaculiza o reconhecimento da profissao como pratica
clinica na forma de um “néo servigo a humanidade’, ao relacionar tal pratica
ao ambito privado, na projecao de “olhar para o paciente como uma fonte
de lucro?” (Gilberto, interlocutor médico, 2016). Assim, excede o ambito da
persisténcia de correlagdes como sustento de sua dindmica autorregulado-
ra e atinge a resisténcia de uma prdxis reconhecida como constitutiva de
valores profissionais. Para Geertz (2008), o ponto que norteia os sistemas
de simbolos, em seus préprios termos, se torna inteligivel quando nos vol-
tamos a compreensdo empirica de seus acontecimentos. Em suas palavras,
trata-se de “ganhar acesso ao mundo conceitual no qual vivem os nossos
sujeitos, de forma a podermos, num sentido tanto mais amplo, conversar
com eles” (GEERTZ, 2008, p. 17).

18  E também possivel observar essa reflexio com os epidemiologistas em Neves (2008).
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O antropologo, neste campo, lida com o desconforto de ter como ob-
jeto de investigagdo interlocutores acostumados a serem eles os reprodutores
de discursos determinantes, e ndo objetos de estudo e reflexdo (CHAZAN,
2005). Desse modo, compreendemos que a formagado profissional ndo se
esgota no aprendizado de novos conhecimentos, mas confere, no plano
simbolico, valores e significados aos meios de obten¢ao de reconhecimento,
inscrevendo, assim, as exigéncias histéricas de um mercado de trabalho
tensionado pelas tecnologias que lhe conferem prestigio e influéncia.

A antropologia transforma empatia em conhecimento cientifico.
Nossa tarefa é desconstruir e questionar essas facetas, mas ndo hd uma
receita para isso. O bom senso e a lucidez sao critérios bem-intencionados
para uma etnografia cujo objeto se encontra epistemologicamente entre
fronteiras.
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6

FORMAGCAO PROFISSIONAL EM SAUDE:
REFLEXOES SOBRE O ENSINO DE
GENETICA NA PARAIBA, BRASIL

Nadja Silva dos Santos

O ponto de partida desse trabalho é minha inser¢ao como bolsista'
na iniciagao cientifica do curso de licenciatura da graduagao em Ciéncias
Sociais da Universidade Federal da Paraiba (UFPB). Foi a partir dai que
comecei a ter contato com a antropologia da satide e a “genética” - como
usualmente ¢ nomeada a nova genética®. Nesse sentido, a aproximagao
com estas areas do conhecimento se deu através da minha vinculacdo ao
projeto Biomedicina e adoecimento genético: estudo sobre o desenvolvimento
e prdticas profissionais da genética no estado da Paraiba, Brasil, iniciada no
meés de agosto de 2017 e concluido em agosto de 2018.

O projeto tem por finalidade investigar as interligagdes entre ado-
ecimento genético, formagao profissional e oferta de cuidado em satde na
Paraiba. Isso no sentido de problematizar as interconexdes entre biomedi-
cina e “genética’, objetivando entender o estado atual de desenvolvimento
da “genética” na Paraiba, bem como as suas implicagdes na definicdo do
adoecimento genético e na oferta de cuidados aos adoecidos genéticos
(NEVES, 2017).

Um ponto fulcral do projeto de pesquisa, mas que também o é
para o presente trabalho, diz respeito ao fato de nos propormos a estudar
uma tematica considerada propria das ciéncias bioldgicas e da biomedi-

19  Agradego a Capes e ao CNPq/UFPB por possibilitar, através de financiamento, que a
pesquisa mencionada e o presente trabalho pudessem ser realizados.

20  Segundo Acero (2011, p. 811), “[por] nova genética, entende-se o conjunto de novas
biotecnologias moleculares aplicadas a satude, e diferentes da genética clssica’”.
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cina a partir de uma perspectiva antropoldgica, mais exatamente através
da antropologia da satde. Apesar de o objeto que nos propomos a estu-
dar ser multifacetado, ou seja, transpor as barreiras disciplinares por sua
complexidade como fendmeno social e humano, nao se pode ignorar a
fragmentagao disciplinar existente, comum ao campo cientifico, que separa
os fendmenos do corpo dos fendmenos sociais, encarando-os como objetos
de estudo exclusivos e por exceléncia das ciéncias bioldgicas e das ciéncias
sociais, respectivamente.

Ademais, segundo Sarti (2010), os olhares langados sobre um mes-
mo objeto de estudo por areas do conhecimento diferentes tém o poder de
transformar esse objeto radicalmente, isso ocorre em fun¢ao de cada area
se fundar em referéncias epistemologicas distintas. Sdo essas referéncias
que distinguem os campos dos saberes, bem como sao as diferengas nas
abordagens que contribuem para que o olhar sobre um determinado objeto
se amplie. E nesse sentido que a pesquisa foi conduzida, buscando reunir
elementos que possibilitem a visualizagdo desse objeto de estudo a partir
de uma perspectiva antropologica.

E a partir dessa convergéncia entre fendmenos bioldgicos e feno-
menos sociais que os estudos realizados pela antropologia da satude se
desenrolam. De acordo com Navon (2011), as ciéncias sociais estdo cada vez
mais encontrando elementos de inser¢ao entre a “genética” e os fendmenos
sociais. Isso significa que, a partir de um fenémeno geralmente tomado como
apenas bioldgico, os cientistas sociais estdo tentando superar a dicotomia
natureza-cultura, ao buscar conexdes entre o adoecimento genético e as
implicagdes sociais deste, bem como buscando compreender a rede de
atores sociais implicados neste processo.

Posto isso, este trabalho se desenrola a partir da minha incipiente,
mas concreta, experiéncia na iniciagao cientifica e de um mapeamento
realizado com a finalidade de reunir dados sobre o estado atual dos estu-
dos em “genética” nas universidades publicas da Paraiba. A partir disso,
comecei a refletir sobre a formagao profissional e a oferta de cuidados aos
adoecidos genéticos.

As informagdes reunidas a partir do mapeamento nos ajudam a
ter uma nog¢ao do andamento dos estudos em “genética” na Paraiba, uma
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vez que ¢ no ambito da graduagdo que, muitas vezes, temos os primeiros
contatos com determinadas areas de estudos e tematicas — considero a
baixa oferta de disciplinas sobre genética nos cursos da area da saude um
dado sintomatico.

Isso porque a socializagdo dos profissionais de saude, em especial
dos médicos, num modelo de conhecimento determinado, ou mesmo a
auséncia de socializagdo, esta relacionada com uma forma de governo es-
pecifica sobre as pessoas. Isso implica dizer que a forma como os médicos
estdo sendo socializados como profissionais da satide ira incidir no controle
sobre os corpos e, em ultima instancia, sobre as vidas das pessoas.

Falar sobre essas questdes a partir de uma perspectiva antropolé-
gica nos permite visualizar aspectos relativos a drea da satde, a formagao
profissional e aos impactos desta na vida das pessoas, trazendo um enfoque
diferenciado para os estudos nesse campo, maximizando questoes e atores
sociais que ndo sdo usualmente abordados nos estudos sobre a area da
saude - a exemplo dos “doentes”.

PRIMEIROS PASSOS: ADENTRANDO NO CAMPO
E REUNINDO INFORMACOES

Foi a partir da iniciagéo cientifica que um universo completamente
novo em termos de possibilidades se abriu para mim. A “genética’, que era
uma palavra com significado nebuloso, se tornou uma das minhas princi-
pais areas de interesse e, por consequéncia, de estudo. Nao os seus aspectos
bioldgicos, mas, sim, as implicagdes sociais que a difusdao do conhecimento
em “genética” tem ou deixa de ter, quando pouco explorado, na formagao
dos profissionais da drea da saude.

Assim, uma vez inserida no meio cientifico, percebi que nao raro
o fazer ciéncia exige de n6s um olhar minucioso no que diz respeito aos
aspectos cotidianos da vida social de um determinado grupo, mas tam-
bém em relagdo as idiossincrasias, por vezes manifestas em sutilezas, de
um dado objeto de estudo. Por essa razao, ou seja, pela necessidade de
procurar apreender os detalhes, por vezes tdo naturalizados que tendem
a passar despercebidos, se faz mister encarar o fazer ciéncia como um
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processo continuo, que pode ocorrer a partir e durante a vida académica
(WRIGHT-MILLS, 1969).

Assim, ao longo do desenvolvimento do projeto de pesquisa do qual
faco parte, fui tomada por algumas inquietagdes, e a partir delas refleti so-
bre o campo da genética na Paraiba e a necessidade de estudos que versem
sobre essa tematica, tanto que este trabalho é produto disso.

Nesse sentido, e de acordo com as informacdes acessadas através da
pesquisa, parto do pressuposto de que, na Paraiba, o contato que estudantes
de cursos de graduacgao da drea da saide tém com o conhecimento em ge-
nética é assaz reduzido. Ainda mais se levarmos em conta a relevincia que
tais conhecimentos tém para a biomedicina, haja vista que, a partir dele,
novas modalidades de adoecimento tém sido “criadas” ou “descobertas”.

O mapeamento realizado, que dé base a este trabalho, contou com
um total 10 cursos da Universidade Federal da Paraiba (UFPB), 5 cursos
da Universidade Federal de Campina Grande (UFCG) e 5 cursos da Uni-
versidade Estadual da Paraiba (UEPB). Este levantamento foi realizado nas
paginas das Universidades do Estado disponiveis na internet, buscando-se
observar a distribuicao e recorréncia de disciplinas voltadas para os estudos
em genética nos cursos de graduagdo da area da saude.

Os cursos que figuraram neste mapeamento foram os seguintes:
medicina, enfermagem, odontologia, fisioterapia, fonoaudiologia, ciéncias
farmacéuticas ou farmdcia, educagio fisica, nutri¢ao, terapia ocupacional e
biomedicina. Nestes, foi levantada a quantidade de disciplinas cujo conte-
udo ¢ dedicado aos estudos em genética, existentes em cada curso da area
da saude. Ademais, também se observou a existéncia ou inexisténcia de
departamentos voltados para os estudos em genética.

Todo o mapeamento foi realizado exclusivamente por meio da
internet. Para isso, foram visitados os sites de cada um dos cursos da area
da saide, bem como dos departamentos aos quais estes se encontram
vinculados. A despeito de a maioria desses sites apresentar problemas
consideraveis de organiza¢ao, em termos de clareza das informagdes, as
quais se encontram dispersas e, por vezes, sdo de dificil acesso, estando,
nao raro, sem atualizagao hd alguns anos, foi reunindo os dados dispostos
neles que se construiu tal mapeamento.
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Destarte, a busca consistiu no exame das grades curriculares de
cada curso, sistematizada a partir de: primeiro, identificar se havia al-
guma disciplina voltada para os estudos em genética e, em seguida, caso
houvesse, se era a unica ou se outras disciplinas afins eram ofertadas. Por
fim, procurei nos sites, por departamento — considerando cada curso e o
Centro Administrativo ao qual ¢ vinculado - voltados para os estudos em
genética, assim como, no caso de existir algum departamento, quais sao
os docentes a ele vinculados.

O fato de a pesquisa ter sido realizada exclusivamente online tem
algumas implicages dignas de nota, como, por exemplo, a impossibilidade
de acessar certos dados por nao estarem disponiveis online. Isso significa
dizer que, diferente de uma pesquisa de campo, que se caracteriza por
usualmente langar mao do método etnografico, a pesquisa antropolégica
realizada na e através da internet, que sera aqui chamada de netnografia
(POLIVANOY, 2013), consiste em uma adaptag¢ao do método etnografico,
no que diz respeito a analise, coleta de dados e questdes éticas. Uma outra
especificidade diz respeito ao afastamento fisico do objeto de estudo e a
mediacao realizada pela tecnologia entre pesquisador e objeto de estudo.

Na UFPB, os principais departamentos envolvidos com os estu-
dos genéticos sdo o Departamento de Pediatria e Genética do Centro de
Ciéncias Médicas (CCM) e o Departamento de Biologia Molecular do
Centro de Ciéncias Exatas da Natureza (CCEN) — este ultimo oferece a
maioria das disciplinas voltada a genética que sao estudadas nos cursos da
area da saude, inclusive, o departamento foi criado para isso.

Em um momento posterior, no qual fui a campo e tive contato com
um dos quatro profissionais reconhecidos como referéncia na drea da ge-
nética na Paraiba, isso segundo Maux (2017), o interlocutor afirma que ha
um Ambulatério de Genética no Hospital Universitdrio Lauro Wanderley
(HULW), localizado na UFPB.

De acordo com os dados disponiveis online, na UFCG nao existe
nenhum departamento voltado especificamente aos estudos em genética.
Apesar disso, verifica-se que, nesta institui¢do, hda uma docente que é a
unica médica com o titulo de especialista em genética reconhecida pela
Sociedade Brasileira de Genética Médica e Gendmica (SBGM), na Paraiba.
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Enquanto isso, na UEPB, o mapeamento indicou a existéncia do
Laboratorio de Genética e Biologia Molecular (LGBM) vinculado ao centro
de Ciéncias Biologicas e da Saude (CCBS), localizado no Campus I, em
Campina Grande. Ha também o Nucleo de Estudos em Genética e Edu-
cagdo (NEGE), que ¢ vinculado ao Programa de Pds-graduagdo em Saude
Publica (PPGSP-UEPB), localizado também no Campus 1.

Em relagdo ao oferecimento de disciplinas que versam sobre a ge-
nética, foi observado que o nimero de disciplinas obrigatdrias sobre o
tema, nos cursos da drea da saide de ambas as Universidades, é similar. Ou
seja, em média uma disciplina tratando desse tema é ofertada ao longo de
toda a graduacao, obrigatoriamente. Essa disciplina, geralmente, compde
o chamado “ciclo basico” do curso, que corresponde aos dois primeiros
anos de graduagdo. A Unica exce¢do é o curso de biomedicina da UFPB,
que oferece duas disciplinas sobre o assunto.

Para refletir sobre os dados acima, serao usados alguns apontamen-
tos realizados por Maux (2017) sobre o campo da genética na Paraiba. De
acordo com Gilberto, o seu interlocutor-chave (BRANDAO, 2007), que tem
experiéncia nesta area, voltada para a medicina, ele tem observado que a
genética ndo figura entre as principais areas de interesse e de especializa-
¢do entre os discentes deste curso. A partir do seu relato, é possivel reunir
algumas pistas sobre quais sao as razdes que fazem da genética uma area
e carreira de pouco interesse para os discentes de medicina, mas também
para os discentes dos demais cursos de graduagdo em saude.

Essas pistas dizem respeito a auséncia de investimentos para o desen-
volvimento da genética na Paraiba; as dificuldades de inser¢do profissional,
uma vez que a genética nao é uma especialidade incorporada pelo Sistema
Unico de Satide (SUS); as representacdes sobre a Genética como sendo
uma area “dificil”, pela associa¢do com a complexidade tecnologica e, além
disso, a auséncia de perspectiva de um retorno financeiro que compense a
especializacao e atuagdo na drea, na Paraiba.

Ademais, quando tive contato com Gilberto, ele forneceu outras
informagdes relevantes sobre o campo da genética. O interlocutor considera
como entrave ao desenvolvimento da genética o fato de esta ser uma area
de estudo continuo, exigindo, portanto, um tipo de dedicagdo especial por
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parte do profissional. Outro fator seria o desinteresse do Estado em relagdo
a genética, refletido na auséncia de investimentos para fomentar a pesquisa.

Além de tudo isso, ele acredita que ter vocagao é condiciao necessaria
para atuar na area. Até porque faz parte do oficio do geneticista atender nao
s6 o paciente, mas também sua familia, saber ouvir, procurar compreen-
der o contexto social do adoecido e comprometer-se com o paciente. Isso
significa que é preciso buscar compreender os fendmenos sociais relativos
e produzidos pelo adoecimento.

A GUISA DE CONCLUSAO

A iniciagdo cientifica se revelou um espago de investigagdo assaz
proficuo, e a partir dela tenho visualizado fenomenos que antes sequer
sabia que existiam e, muito provavelmente, nao teria observado com a
atengdo e criticidade que merecem, caso nao os tivesse conhecido através
do Programa Institucional de Bolsas de Iniciagao Cientifica (PIBIC). Dessa
forma, considero que o desenvolvimento e situacao atual dos estudos em
genética na Paraiba é um campo de pesquisa que ainda tem muito a ser
explorado pelas ciéncias sociais, dada a sua complexidade.

Assim, as discussoes levantadas pela inicia¢do cientifica chamaram
minha aten¢ao também para a experiéncia da doenga (HERZLICH, 2004)
daquelas pessoas que vivem com alguma doenga genética. No sentido de
procurar compreender quais sdo as principais dificuldades enfrentadas
por esses individuos no acesso a cuidados em satde, como usuarios do
Sistema Unico de Saude (SUS), em especial as pessoas que vivem com do-
engas genéticas, a exemplo da Doenca Falciforme (DF)*, dados os entraves
criados pelas instituicdes no acesso aos servigos de satide em fungdo dos
marcadores raca e classe.

21 Esta é uma doenga que se caracteriza pela dificuldade em transportar oxigénio via
sistema circulatdério, de maneira que as pessoas que vivem com a DF necessitam de
acompanhamento médico sistemdtico, a fim de reduzir a morbidade e melhorar a
qualidade de vida desses individuos. Ademais, caracteriza-se por acometer majo-
ritariamente pessoas de ascendéncia negra e oriundas dos estratos mais baixos da
sociedade, sendo atravessada pelos marcadores sociais da diferenca raga e classe.
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Essas sdo situacdes que compdem o cendrio no dmbito da saude no
pais. Creio que estudos antropolégicos podem nos ajudar a compreender
o SUS, em termos de atendimento das demandas dos seus usudrios, mas
também no sentido de investigar as razdes que justificam a ndo implantagdo
de programas como o Programa de Anemia Falciforme do Ministério da
Saude (PAF/MS) em todo o territério nacional, por exemplo. Assim como
podem nos possibilitar a produgdo de conhecimento sobre questdes chave
para uma parcela expressiva da populagdo, conhecimento este que pode ser
apropriado pelos movimentos sociais e possibilitar a criagao de estratégias
para lutar por condi¢des mais humanas de vida.
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7

ENSAIO EM ANTROPOLOGIA DA SAUDE:
VIVENCIAS DE UM PESQUISADOR
EM FORMACAO

Luciano Patrick Dias Gomes

Graduando do curso de licenciatura em ciéncias sociais da Uni-
versidade Federal da Paraiba (UFPB), iniciei minha trajetéria na pesquisa
académica no campo da antropologia da saude através do projeto de pesquisa
intitulado Medicina e adoecimento genético: estudo sobre o desenvolvimento
da genética e anemia falciforme na Paraiba, Brasil - sendo bolsista do Pro-
grama Institucional de Bolsas de Iniciacdo Cientifica (Pibic)*. E sao estes
escritos que vou abordar neste capitulo.

A pesquisa voltou sua atengdo para as questoes de politicas publicas,
tratamento e discriminagdo quando se trata de doenga genética, sendo
desenvolvida mais especificadamente a partir da doenca falciforme (DF).

Dessa forma, este texto estd organizado em dois momentos. O
primeiro se refere a experiéncia de pesquisa acerca da DF, e o segundo
momento se destina ao relato sobre outras atividades académicas possibili-
tadas a partir do engajamento na iniciagao cientifica.

22 O projeto foi coordenado pela professora de antropologia do Departamento de Cién-
cias Sociais, e do PPGS e PPGA/CCHLA, integrante do Grupo de Pesquisa em Saude,
Sociedade e Cultura (GRUPESSC/UFPB), Ednalva Maciel Neves. Deixo aqui meus agra-
decimentos ao CNPq/UFPB pela bolsa de iniciagdo cientifica que permitiu meu enga-
jamento na pesquisa e todas as experiéncias aqui relatadas.
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CONHECENDO UM CAMPO DE PESQUISA:
ADOECIMENTO GENETICO

O projeto situou-se num campo de saberes preestabelecidos, no
qual o discurso biomédico tende a prevalecer sobre os demais estudos.
Como nos mostra Sarti (2010, p. 77), “é a biomedicina que tem o dominio
da concepgao de vida e de morte na sociedade ocidental contemporénea”
A pesquisa buscou, dentro da antropologia da satde, desconstruir o discur-
so da autoridade biomédica e, assim, colaborar através da experiéncia em
pesquisa e produgdo de informagdes mais amplas acerca do adoecimento
genético.

A doenga falciforme tem diagndstico centendrio, mesmo assim per-
cebemos a falta de informagdo da populagao. Segundo as pessoas com quem
dialogamos, os profissionais da saide ndo tém treinamento adequado, de
modo que as familias com pessoas diagnosticadas nao recebem uma orien-
tagdo genética satisfatoria, o que é agravado pela auséncia de investimento
em politicas publicas que tratem do tema. Ha também uma precariedade de
estudos, além de diagnosticos imprecisos e tardios, a exemplo do principal
teste realizado na detecgdo do traco falciforme, o teste do pezinho, em que
o resultado demora a ser emitido para a andlise médica/clinica.

Estudos afirmam que a doenga falciforme é mais comum na popula-
¢do negra, o que leva a uma falsa ideia de “doenca da cor negra”. Todavia, 6%
dos acometidos pela DF sao de cor branca, pois o processo de miscigenagao
no Brasil propicia a dispersao das alteragdes genéticas, tornando a DF, a cada
dia, uma doenga presente em todos os grupos étnicos (MENESES, 2015).

Outro ponto importante ¢ a diferenca entre doenca falciforme e
traco falciforme. Uma pessoa pode ter o trago falciforme e ndo necessaria-
mente ter a doenga falciforme. Para ser acometido pela doenga falciforme,
¢ preciso que a crianca herde dos pais (do homem e da mulher) dois genes
“defeituosos”; se houver apenas um (do homem ou da mulher), a pessoa é
apenas portadora de traco falciforme, de modo que ela nao tem a doenga,
sendo uma carreadora assintomatica do gene. Se essa pessoa tiver filhos com
alguém que tenha a doenga ou com outro “carreador assintomatico’, o filho
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pode nascer com a doenca falciforme. Os portadores do trago falciforme
sao geralmente assintomaticos e a doenga genética é incuravel e com alta
morbimortalidade, conforme o pensamento biomédico.

Na pesquisa, foi verificado que a doenga genética também interfere
nas questoes sociais. Tatiana Franco Batista (2008) destaca que mais de 80%
dos pais de crianga com Doenga Falciforme tendem a abandonar seus lares,
trazendo impactos sociais irreversiveis nas vidas das maes e das criangas
acometidas pela doenga falciforme.

Vale ressaltar que esta pesquisa representa os primeiros meses de
contato com o tema e objeto de estudo, no entanto foi um exercicio funda-
mental no que diz respeito a formagao do cientista social, em especial no
que concerne a pesquisa e a interlocugdo com diferentes agentes sociais.
Assim, além da revisdo bibliografica e reunioes de orientagdo periodicas,
pude acompanhar atividades de campo junto com os demais pesquisado-
res. Uma destas atividades foi a participagdo no III Encontro de pessoas
com Doenga Falciforme da Borborema, evento organizado na cidade de
Campina Grande, Paraiba, no dia 17 de novembro de 2017, que teve como
organizadores o Conselho Municipal de Satide de Campina Grande (CMS-
-CQG), a Secretaria Municipal de Saude de Campina Grande, e a Associagdo
Paraibana de Portadores de Anemias Hereditarias (ASPPAH).

O encontro fez parte da IV Semana da Consciéncia Negra de Cam-
pina Grande, que aconteceu de 13 a 20 de novembro de 2017, também na
cidade de Campina Grande, sendo organizado pela Universidade Estadual
da Paraiba(UEPB), o Conselho Municipal de Satde de Campina Grande
(CMS-CQG); Secretaria Municipal de Satide de Campina Grande, e a Asso-
ciacao Paraibana de Portadores de Anemias Hereditarias (ASPPAH). As
informagdes foram registradas em didrio de campo consistindo em minha
primeira experiéncia neste tipo de investigagdo. Além deste contato, tive a
oportunidade de observar uma reuniao ocorrida no Sindicato dos Banca-
rios, em Jodo Pessoa, em 19 de novembro de 2017.

A metodologia utilizada na pesquisa adota uma perspectiva antro-
polégica, de natureza qualitativa, incluindo revisao bibliografica, entrevistas
e levantamentos de dados para mapear as politicas utilizadas no cenario
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nacional. Buscamos dados a partir do ano de 2014 até os dias atuais para
serem analisados, e cujos resultados contribuem para entender as condi-
¢des de vida, os sentidos atribuidos a doenga e o processo de diagnostico,
tratamento e qualidade de vida dos acometidos.

A coleta de informagdes diretamente com as pessoas, através de
entrevistas semiestruturadas, foi a segunda etapa do projeto. Foram reali-
zadas entrevistas com os 10 principais atores neste campo, sendo 5 deles
gestores de saude identificados como interlocutores centrais na condugao
das politicas de satide no estado e outros 5 entrevistados relacionados as
praticas de saide em Unidades Basicas de Saude (UBS). A inten¢io era
que estes agentes pudessem fornecer elementos para a compreensao da
implantacao de politicas de saude e a caracterizagdo do cuidado oferecido
aos doentes e suas familias.

As informagdes analisadas e sistematizadas forneceram elementos
para a participagdo, ndo apenas no XXI Encontro de Iniciagao Cientifica
(Enic) ocorrido em 2017, mas também em outros eventos académicos,
como o leitor vera abaixo.

Como a pesquisa realizou varios trabalhos de campo, buscamos o
entendimento do artigo de Carlos Rodrigues Brandao (2007), intitulado
“Reflexdes sobre como fazer trabalho de campo”. Nesse texto, o autor nos
traz importantes esclarecimentos a respeito da conduta do pesquisador
quando inserido no campo.

Por mais que possamos ir a campo munidos de informagdes que
nos levam a crer que teremos um caminho objetivo a seguir, ¢ somente
durante a realizagdo do trabalho de campo que teremos a real nogdo do
que nos espera. Isso aconteceu neste projeto de pesquisa, principalmente
nos encontros com as associagdes, quando tivemos contato com pessoas
de diversos niveis intelectuais que nos falam de seus saberes e experiéncias.
Os pacientes ou cuidadores nos relatam problemas da ordem da gestao,
organizacao e falta de conhecimento médico, além do descaso no atendi-
mento aos doentes em dias de crise.
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CONSTRUINDO OBJETO DE ESTUDO NUM
CONTEXTO COMPLEXO

Outra contribui¢ao importante trazida pelas obras analisados foi
a de Ilana Lowy (2011), que problematiza os processos de classificagao e
utilizagdo da biotecnologia em diagnoéstico pré-natal (DPN) no contex-
to francés. A autora traz conceitos de molduras culturais e materiais da
biomedicina contemporanea, através de um contexto histérico do DPN,
problematizando diferentes mas-formagdes fetais e o processo de diagnose
médica. No mesmo contexto, a autora traga as diretrizes da ecografia, uma
técnica militar adaptada a obstetricia nos anos 1950-1960, e do “teste triplo’,
um teste sanguineo que permite medir a quantidade de trés proteinas no
sangue da futura mae. A partir da generalizacao do teste triplo, no inicio
do século XXI, quase a totalidade das gestantes dos paises mais industria-
lizados foi colocada em categoria “de risco”

Trazendo a discussao para o contexto do tema estudado na pesquisa,
a doenga falciforme, ao ser diagnosticada, estabelece limites ao adoecido e
sua familia, tanto relacionados ao adoecimento em si quanto em termos das
consequéncias sociais, por exemplo: problemas relativos aos relacionamentos
afetivos e reprodugao familiar, preconceitos em entrevistas de emprego, entre
outros. Nesses termos, a criagdo de politicas, a identificagao dos pacientes,
o tratamento e a qualidade de vida devem ser fatores motivadores para a
realizagdo de pesquisas. Por outro lado, é preciso ressaltar o processo de
estigmatizacao da parcela da populagao portadora da doenga, considerando
que devemos, sim, mapear e ordenar os acometidos pela doenga falciforme,
mas sem cair no senso comum de racializagdo das relacoes sociais.

A antropologia da satude, base geral da pesquisa realizada, considera
os temas satude, doenga, corpo como objetos modelados a partir de situa-
¢oes culturais. Como reza a tradigao relativista dos estudos antropoldgicos.

O objeto da antropologia da satde, portanto, ndo se cons-
titui pelo que é o corpo, a saude e a doenga, mas pelo que
sujeitos, em cultura, pensam e vivem o que é o corpo, a
saude e a doenga. (SARTTI, 2010, p. 83).
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Trabalhar academicamente fazendo pesquisa na area da saude, sendo
do campo das ciéncias sociais, nos traz desafios cotidianos, enfrentados de
forma criativa de modo a ndo estabelecer tensdes entre discursos. Nossa
énfase sobre o conceito de experiéncia vem de uma trajetéria de pesquisa
em que questionamos a nogao de “doenga” e seu vinculo biomédico, mesmo
quando traduzida em termos nativos.

Do ponto de vista reflexivo, exploramos as ideias de Foucault (1999),
na medida em que este tematiza o conceito de experiéncia a partir da cons-
telacao ligada a trés grandes problemas: a discussao sobre o que é a verdade,
o poder e suas relagoes, e a subjetividade a que essas relagoes problematicas
dao lugar. Dessa forma, a experiéncia expde as relagdes cotidianas dos
processos relacionados ao biopoder (RABINOW, 2006), quando se insinua
um regime de verdade (discurso), uma forma/modalidade institucional de
intervencao e a producéo de subjetividades. Existe um cuidado que deve ser
tomado pelo “doente” consigo mesmo. No entanto, se a pessoa nao recebe
orienta¢do dos médicos, ndo terd nogao do que representa uma hidratacao,
por exemplo, para quem é “portador” dessa doenga.

Os acometidos de DF sao geralmente pessoas em situa¢ao de vulne-
rabilidade mais acentuada, em func¢ao do pertencimento social. Além disso,
a condicao genética acaba por reforgar a situagdo precaria e estigmatizada
historicamente vivida pela populagdo negra — maioria dos acometidos - e
que sofrem discriminagdo desde o nascimento, o que torna a criagdo dos
didlogos e dos fluxos de atendimento ainda mais importantes e urgentes.

A vulnerabilidade social se agrava com os niveis de escolaridade
baixos e pouca informagao sobre direitos sociais em satde, limitando a capa-
cidade de conhecimento da doenga e a reivindicagao do cuidado adequado.
Os acometidos tém maior dificuldade em procurar o tratamento adequado
(salvo raros casos orientados pelas associagdes) e sofrem preconceito tam-
bém quando procuram a assisténcia basica de satde, que, repetidas vezes,
discrimina o acometido, em virtude da dificuldade em diagnosticar a dor
anémica e da falta de treinamento adequado.

Essa discriminagao faz com que os acometidos demorem a procu-
rar o tratamento, chegando em estado agravado aos hospitais, estado que
geralmente necessita de internagdo. Ao ser considerada uma “doenga de
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preto’, a DF inclui os estigmas sociais relacionados ao corpo e a resisténcia
a dor que se espera do doente. Outro aspecto relevante a ser discutido é
a discriminagdo pelo uso da morfina para o tratamento da dor: muitos
profissionais alegam que esses doentes sdo “viciados” nesta substancia.

O contato com a pesquisa e seus interlocutores me levou a elaborar
uma comunicagao apresentada no 18° Congresso Mundial IUAES - Inter-
national Union of Anthropological and Ethnological Sciences, intitulado
“Antropologia da satde e adoecimento genético: estabelecendo os chamados
‘fluxos’ e didlogos sobre doenga falciforme na Paraiba, Brasil™>.

A participa¢do em um congresso deste porte me proporcionou uma
experiéncia que sou incapaz de mensurar. Contatos com pesquisadores de
diversas partes do mundo, com trabalhos de variados temas e abordagens
sdo contribuigdes significativas para minha formagao como cientista social,
na medida em que fornecem elementos para o entendimento do exercicio
conceitual e metodoldgico de compreensao dos modos de vida.

No trabalho apresentado no IUAES, problematizei a no¢do de
“fluxo” presente nos didlogos com os nossos interlocutores, entre os ges-
tores, e os acometidos e suas familias com os quais tivemos contato durante
a iniciagdo cientifica. Na ocasido, o texto apresentado recebeu contribui-
¢des de outros pesquisadores e membros da banca avaliadora no sentido
de sugerir obras relacionadas a0 meu tema de pesquisa. Participantes do
painel aberto trouxeram relatos de suas comunidades quilombolas e seus
discursos confirmam o desconhecimento da populagao em geral a respeito
da Doenca Falciforme, reconhecendo a necessidade de um fluxo de aten-
dimento no sentido posto neste trabalho.

SOBRE UM NEOFITO EM ANTROPOLOGIA DA SAUDE:
A TITULO DE CONSIDERACOES FINAIS

Como pesquisador, pude acompanhar o desenvolvimento do pla-
no de trabalho que inclui diferentes atividades, tais como: fichamento

23 Apresentado no open panel 190 intitulado Unsustainable development and sécio-
environmental conflicts. The protest strategies of the affected populations.
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de obras relacionadas ao tema, revisdo bibliografica, reunides periodicas
com a orientadora, que contaram com a participagdo de pesquisadores de
diferentes areas, e encontros com as associagaes.

Do material recolhido, foi possivel observar a falta de informagoes
sobre acometidos; a alta morbimortalidade indicada por autores como Vi-
loria et al. (2016); a vulnerabilidade social — pois a maior parte das pessoas
com DF pertence as classes sociais menos favorecidas em nossa sociedade,
0 que aumenta ainda mais a vulnerabilidade dessas pessoas e suas familias;
a presenga da questdo do racismo, pois a maioria é negra, como ja dito, e
sofre, ao longo de sua trajetoria, com a discriminagéo por conta da sua cor.

As relagoes entre doentes e profissionais é complexa; percebemos um
abismo entre a fala dos profissionais do Hospital Arlinda Marques e o aten-
dimento recebecido pelos acometidos. A falta de respeito dos profissionais
de saude para com a dor do acometido torna a rela¢ao ainda mais dificil: de
um lado, o profissinal d saude se esquiva das criticas, usando como defesa
a auséncia de investimento e treinamento; por outro lado, o acometido
se queixa da falta de humanidade e de sensibilidade dos profissionais de
saude que nao seguem as orientagdes de associag¢des e entidades médicas.

REFERENCIAS

BATISTA, Tatiana Franco. Con(vivendo) com a anemia falciforme: o olhar da
enfermagem para o cotidiano de adolescentes. 2008. 107 f. Dissertagdo (Mestrado)
- Programa de P6s-Graduagdo em Enfermagem, Universidade Federal da Bahia,
Salvador, 2008.

BRANDAO, Carlos Rodrigues. Reflexdes sobre como fazer trabalho de campo.
Revista Sociedade e Cultura, Goiania, v. 25, n. 1, p. 11-27, jan./jun. 2007.

FOUCAULT, Michel. Problematizagao do sujeito: psicologia, psiquiatria y
psicandlise. Rio de Janeiro: Forense Universitaria, 1999.

LOWY, Ilana. Detectando mas formagdes, detectando riscos: dilemas do
diagndstico pré-natal. Horizontes Antropologicos, Porto Alegre, ano 17,
n. 35, p. 103-125, jan./jun., 2011.

MENESES, Ruth C. T. et al. Promogao de satde em populagdo quilombola
nordestina - analise de intervencio educativa em anemia falciforme. Escola
Anna Nery, Revista de Enfermagem, Aracaju, v.1, p. 132-139, jan./mar. 2015.



197

RABINOW, Paul; ROSE, Nikolas. O conceito de biopoder hoje. Politica &
Trabalho, Revista de Ciéncias Sociais, Jodo Pessoa, n. 24, p. 27-57, abr. 2006.

SARTI, Cynthia. Corpo e doenga no transito de saberes. Revista Brasileira de
Ciéncias Sociais, Sio Paulo, v. 25, n. 74, p. 77-90, out. 2010.

VILORIA, Alfonso J. A. et al. Anemia de células falciformes: uma revisién.
Revista Salud Uninorte, Barranquilla, v. 32, n. 3, p. 513-527, 2016.






199

8

CARTOGRAFIA COMO FERRAMENTA PARA
ANALISE DE POLITICAS PUBLICAS

André Petraglia Sassi

Este texto surge da necessidade de apresentar uma cartografia, na
logica de Deleuze e Guattari (1995), para analise de politicas publicas. A
politica que serviu de objeto de pesquisa mediante o processo cartografi-
co foi 0 Programa Mais Médicos (PMM), instituido pelo governo federal
em meados do ano de 2013, com os objetivos de garantir a permanéncia
de médicos nas unidades de saide de quase todos os municipios do pais,
aumentar o numero de vagas de graduacao e pds-graduagdo em medicina,
reformular o processo de forma¢do médica, e qualificar a estrutura das
unidades de saude (BRASIL, 2013).

Nota-se que o PMM ¢é uma politica publica de grande alcance,
tanto pela atuacao em todo territério nacional quanto pela diversidade de
intervengdes, configurando-se, conforme Chrispino (2016, p. 19), como
uma “a¢do intencional de governo que vis[a] atender a necessidade da
coletividade”

Falar de politica publica é falar do Estado em agéo, do processo
de constru¢ao de uma agao governamental para um setor, o que envolve
recursos, atores, arenas, ideias e negociagdo. Considerando uma elaboragao
conceitual sobre politicas publicas, Nirenberg (2013, p. 13) pontua que

As politicas publicas constituem o conjunto de objetivos,
decisoes e agdes que leva a cabo um governo para solucio-
nar os problemas que, em determinado momento histori-
co, os cidaddos e o proprio governo consideram prioritd-
rios. Sdo estratégias intencionais, dirigidas a objetivos que
se deve alcancar, fazendo convergir uma visdo e uma agdo
de longo prazo, mas com efeitos também em curto e médio
prazos.
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A autora sinaliza aspectos importantes sobre politicas publicas cor-
relacionados com o problema enfrentado pelo PMM: 1. Falar de objetivos,
decisdes e agdes caracteriza um movimento, que é questdo fundamental para
a realizacdo da cartografia; 2. As estratégias das politicas visam objetivos
a curto, médio e longo prazo, o que pode ser caracterizado, na politica em
foco, pela existéncia de uma estratégia de alocagdo imediata de médicos
nos diversos municipios do pais e qualificacdo da estrutura das unidades
de satude (curto e médio prazos) e de uma estratégia de formagao de mais
profissionais para o Sistema Unico de Satide (SUS) (longo prazo).

Diante disso, analisar uma politica publica ndo ¢é algo simples, es-
pecialmente quando ela possui multiplos objetivos, caso do PMM. Para
se pesquisar politicas é preciso levar em considera¢do que: a) o estudo
das politicas publicas é multidisciplinar, envolvendo diferentes ciéncias,
tais como direito, sociologia, economia, antropologia e historia (VIANA;
BAPTISTA, 2012); b) ndo se pode limitar a busca dos registros oficiais da
tomada de decisdo governamental que se encontram nos aspectos nor-
mativos das politicas; c) a ideia de que os estudos das politicas publicas as
observam como processos inter-relacionados que vao desde a identificagdo
dos problemas e formulagido da politica até sua implantagio e identificagdo
dos resultados (HOWLETT; RAMESH; PERL, 2013).

Percebe-se, entao, que o processo dos estudos politicos é complexo
do ponto de vista metodologico, possibilitando diversas maneiras de in-
vestigacdo. Por isso, na analise do PMM, adotei um modelo multiplo, que
se desenha pela cartografia, com o intuito de contemplar desde as relagdes
entre os atores envolvidos na politica até a estrutura e organizagdo das
institui¢coes vinculadas a determinada politica publica.

Mesmo tendo sido construida uma cartografia com o acompa-
nhamento da implementag¢ido de uma politica publica de saide especifica,
que foi o Programa Mais Médicos, compreendemos que ha possibilidade
de externar, sendo este o objetivo do presente texto, sua utilizagdo como
ferramenta metodoldgica para qualquer politica publica.

Cortes e Lima (2012, p. 36) explicam que o foco dos estudos poli-
ticos esta nas “relagoes entre Estado e sociedade” As autoras apontam trés
caminhos para analise sociologica das politicas publicas, sendo o primeiro a
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abordagem a partir da compreensao das relagdes entre os atores dos grupos
sociais que demandam ou sdo objeto de uma determinada politica publica.
O segundo caminho corresponde aos estudos dos imperativos cognitivos,
ou seja, 0 modo como individuos e grupos agem no processo de construgio
institucional e de defesa dos seus interesses privados quanto a implantagao
da politica publica, e normativos, que dizem respeito nao apenas ao apara-
to legislativo das politicas, mas as normas sociais que orientam os atores.
Uma terceira possibilidade é a analise a partir da compreensao do papel
das instituicoes e estruturas sociais envolvidas com determinada politica
publica, considerando como os arranjos institucionais colaboram para a
produgdo de resultados decorrentes do estabelecimento das politicas pu-
blicas (CORTES; LIMA, 2012).

Inspirado nas ideias das autoras, que apontam essa tripla possibilida-
de de compreensao do fendmeno social que é a politica publica, foi possivel
perceber que, apesar de terem sistematizado possibilidades separadas de
contribui¢do da sociologia para a analise de politicas, as observagdes no
campo da pesquisa acompanhando a implantagdo do PMM demonstraram
que ¢é possivel desenvolver, em um mesmo estudo, os trés caminhos.

Para isso, € necessario percorrer diversas trajetorias, assumir posigdes
distintas no campo da pesquisa, transitar entre. Esse estar entre significa,
conforme Deleuze (1992), estar em movimento, percorrer as linhas consti-
tutivas das coisas e dos acontecimentos. Por isso que, para Deleuze (1992),
cada coisa tem sua geografia, sua cartografia, seu diagrama. A politica pu-
blica, em toda sua complexidade de atores, relagdes e processos é repleta
de movimentos, linhas e pontos que podem ser cartografados.

Deleuze e Guattari (1995) desenvolveram a ideia de cartografia como
um dos principios para explicar o funcionamento rizomdtico dos fendmenos
e das coisas. Eles explicam que um rizoma nao pode ser justificado por
nenhum modelo estrutural ou gerativo. No rizoma, qualquer ponto esta
ligado a outro. Essas conexdes sao os atores, coletivos, organizagdes, lutas
sociais que conformam a micropolitica do campo social.

Considerando essa relacao de pontos ligados no rizoma e pensando
o processo de pesquisa, Campillo e Sanchez (2011) conceituam a cartografia
como uma ferramenta que nos permite obter consciéncia sobre a realidade,
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os conflitos e as capacidades individuais e coletivas. A partir disso, é possivel
associar a cartografia ao método de pesquisa.

Como sao multiplos atores e diversas trajetorias e cendrios percor-
ridos durante uma pesquisa que pretende analisar uma politica publica,
¢ importante considerar que existem tantas cartografias possiveis quanto
campos a serem cartografados, o que coloca a necessidade de uma propo-
sicao metodologica estratégica em relagdo a cada situagao ou contexto a
ser analisado (PRADO FILHO; TETI, 2013).

Assim, o processo cartografico nao corresponde a um conjunto
de regras e procedimentos preestabelecidos. O trabalhado do cartégrafo,
longe de ser a mera demonstragao de elementos estaticos, como um mapa
desenhado em um papel, é antes captar o dinamismo da vida, como um
desenho que “acompanha e se faz a0 mesmo tempo que os movimentos
de transformacao da paisagem” (ROLNIK, 2014, p. 23), sendo o método e
o objeto figuras correlativas.

Acompanhamos o Programa Mais Médicos desde os primeiros
momentos de sua implantacao no Estado da Paraiba. Entendemos que a
implantagdo de uma politica publica representa algo dinamico, vivo, com
desfechos imprevisiveis, pois, ao longo do processo prospectivo da pesquisa,
a formulagado da politica foi sendo testada, retestada, apoiada, criticada,
reformulada, transformada, como paisagens que se transformam, na con-
cepgao de Rolnik (2014). A implanta¢ao do PMM, e também de outras
politicas publicas, pode ser visualizada como processo de construgdo e
de desconstrugdo da politica, de disputas permanentes e de expectativas
presentes nas ideias de todos os atores envolvidos.

E o que Bardén e Colombia (2007) falam quando apontam a
cartografia como uma forma dindmica de trabalho que permite tomar
consciéncia do espaco, do tempo, do contexto natural e cultural, e ao
mesmo tempo construir uma ideia coletiva — intersecdes entre pesquisador
e sujeitos da pesquisa — sobre o que esta sendo cartografado. Apesar de
outras modalidades metodoldgicas nas ciéncias sociais permitirem esse tipo
de abordagem do objeto politicas publicas, a ideia da cartografia pareceu
possibilitar articular melhor trés elementos considerados centrais durante a
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pesquisa: a minha inser¢do no campo como pesquisador e como ator social
que também estava envolvido com a politica; as interconexoes feitas com
os diversos atores; e 0 passo a passo da implantacao da politica.

Construir uma cartografia, nesse sentido, significou a busca por
lidar com sentimentos e encontros, ver e viver relacdes com os diversos
atores envolvidos no PMM, e observar as diferentes micropoliticas, isto é,
os diferentes modos de insercao social desses atores (GUATTARI; ROL-
NIK, 1996).

Diante dessas possibilidades, Amador e Fonseca (2009) advertem
o pesquisador de que o processo cartografico

Trata-se de uma invengdo que somente se torna viavel pelo
encontro fecundo entre pesquisador e campo de pesquisa,
pelo qual o material a pesquisar passa a ser produzido e
néo coletado [...] (AMADOR; FONSECA, 2009, p. 31).

Essa foi a forma que tornou possivel perceber a ndo linearidade da
politica publica de saude. Mas como desenvolver isso, como elaborar uma
cartografia de uma politica publica de satide? Que caminhos percorrer para
transformar a cartografia no método da pesquisa? Que procedimentos criar
para conseguir fazer isso do ponto de vista pratico? Um primeiro passo para
responder estas perguntas é perceber que a trajetoria do cartdgrafo nao pode
ser pensada antes do estar no campo, bem como néo estd alicer¢cada em
uma teoria que deveria ser testada ou aplicada na pesquisa. Diria, a partir
de Kastrup (2007), que a cartografia pode ser considerada um método para
acompanhar processos e nao para representar objetos.

Para isso, dando como exemplo a politica que utilizo para elaborar
este texto, o PMM, um dos processos cartografados foi a minha posigao
de profissional da saide, médico e docente de um curso de medicina, co-
locada em relagao com os demais profissionais vinculados ao Programa.
Em cada encontro, o movimento era diferente, pois mesmo que estivessem
presentes os mesmos atores em relagao, a politica ja havia se modificado
um pouco, assim como esses atores, seja pela chegada de um novo médico
para atuar em um municipio, seja pela necessidade de debater o que estava
acontecendo em outra localidade.
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Outro elemento cartografado foi o conjunto de crengas, interesses
e saberes sobre a politica e sobre o rumo dela ao longo do tempo. Como
uma politica publica envolve muitos atores e institui¢des, ha sempre o
movimento de disputas entre os interesses dos diversos atores nela envol-
vidos. Bourdieu (2007) explica que esses interesses caracterizam o campo
social como um “campo de for¢as” e um “campo de lutas”. Considerando
o PMM, temos uma politica que envolve atores do campo politico, como
o governo federal e governos estaduais e municipais, do campo da satde,
e especificamente do campo da medicina. No interior desses campos, os
movimentos e relagdes dos atores e instituigdes sdo elementos que podem
ser cartografados.

Diante disso, considerando todos os movimentos, linhas e pontos
cartografados durante a pesquisa, Rolnik (2014) nos auxilia a soprar para
longe a névoa que paira, se ela ainda estiver presente, como preocupagao
quanto a relagdo tedrico-empirica na pesquisa, quando afirma que:

Pouco importam as referéncias tedricas do cartégrafo. O
que importa é que, para ele, teoria é sempre cartografia — e,
sendo assim, ela se faz juntamente com as paisagens cuja
formagdo ele acompanha. (ROLNIK, 2014, p. 65).

O roteiro percorrido apresentou-me diversas paisagens, muitas
ndo planejadas, como em uma viagem quando nao se sabe o que aparecera
apos a proxima curva da estrada. Recorrer a ideia de uma viagem na rela-
¢do com as paisagens que nela emergem ao longo de um caminho parece
interessante, porque nao tinha como planejar todos os passos, ja que nao
sabia 0 que encontrar em muitos momentos. no decorrer da pesquisa. O
processo cartografico possibilitou ter sempre no horizonte a ideia de ver
o Programa Mais Médicos sendo posto em agdo, e dessa agao produzir os
elementos explicativos da politica. Quanto aos passos para chegar a isso,
segui ouvindo Rolnik:

Restaria saber quais sdo os procedimentos do cartdgrafo.
Ora, estes tampouco importam, pois ele sabe que deve “in-
venta-los” em fungdo daquilo que pede o contexto em que
se encontra. Por isso, ele ndo segue nenhuma espécie de
protocolo normalizado. (ROLNIK, 2014, p. 66).
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Ap6s observar tudo que foi produzido ao longo da trama percor-
rida e das diversas paisagens cartografadas durante a pesquisa de acom-
panhamento do Programa Mais Médicos na Paraiba, bastou organizar o
pensamento a partir das cronologias dos acontecimentos, procedendo o
agrupamento de um conjunto de pontos considerados chaves para a politica.
Os pontos produzidos foram: 1) funcionamento do programa (relagao entre
aspectos normativos e realidade observada); 2) papel dos atores envolvidos
no PMM (supervisores, médicos, tutores, membros da Comissao Coorde-
nadora Estadual, representantes do Ministério da Saude, coordenadores
do programa nos municipios, gestores); 3) relagdes entre profissionais de
saude (entre médicos brasileiros e estrangeiros, entre médicos do Programa
e equipe de satde, entre médicos do Programa e “especialistas focais™**); 4)
relagdes entre gestores e médicos do PMM; 5. relagdes entre supervisores
e gestores; 6) relagdes entre supervisores e médicos do Programa; 7) perfil
dos médicos vinculados ao programa; 8) relagdo entre médicos do Mais
Médicos e usudrios dos servicos; 9) condi¢des de trabalho dos médicos na
atencdo basica (infraestrutura, disponibilidade de materiais, capacidade
de realizagdo de atendimento da Atencgao Basica); 10) gestdo da saude,
especificamente da Atencdo Bésica; 11) formagao e profissio médica; 13)
médicos cubanos no PMM.

A cartografia do Programa Mais Médicos permitiu a construgao
desses pontos e também dos elementos para detalha-los analiticamente.
Longe de querer estabelecer um roteiro para pesquisa sobre politicas pu-
blicas, a intengao neste texto foi demonstrar que o processo cartografico,
utilizado como ferramenta metodoldgica, possibilita a compreensao social
de uma politica publica de grande magnitude, caso do PMM, e, portanto,
pode também ser utilizada para acompanhar a implantacao de outras
politicas publicas.

24  Por especialista focal designamos o profissional da medicina que fez formagao para lidar
com doencas especificas ou determinadas partes do corpo ou determinadas faixas etarias
da populagao, por exemplo: reumatologistas, cardiologistas, pediatras.
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REVISITANDO A CATEGORIA HERANCA
GENETICA A PARTIR DO PENSAMENTO
DAS CIENCIAS SOCIAIS

Heytor de Queiroz Marques

Este texto ¢é fruto do meu Trabalho de Conclusido de Curso (TCC)
em licenciatura nas ciéncias sociais, intitulado Heranga Genética: uma leitura
a partir das Ciéncias Sociais, que teve importancia para a construgdo de
pesquisas da mesma tematica que venho desenvolvendo. Nele, o objetivo
foi realizar uma andlise sobre a categoria biomédica “heranca genética’,
partindo de uma revisdo bibliografica através das publicagdes em ciéncias
sociais nos portais eletronicos. Entendo que, no contexto contemporéneo, a
heranga genética, na perspectiva de Aurelino (2014), constitui se como um
fato social, mobilizando institui¢des sociais, tais como: familia e parentesco.

Para esta revisdo bibliografica, foi realizada uma busca na base de
dados The Scientific Electronic Library Online - SciELO, no portal de Pe-
riédicos Capes e no Google Scholar. Dessa busca, foram selecionados 12
artigos, porém, para a pesquisa, foram usados apenas 5, que envolviam a
questdo central discutida neste capitulo. A busca foi guiada por descritores
preestabelecidos e, a partir deles, foi realizada uma sele¢ao usando os cri-
térios de inclusao e exclusao®. Os artigos foram sistematizados conforme
o entendimento da categoria heranga neles discutida.

Neste texto, apresento como a categoria “heranca genética” é abor-
dada pelos seguintes autores: Aureliano (2014), Lawall et al. (2012), Silva
etal. (2013), Rocha e Gonzalez (2010) e Chilibeck (2011). Debru¢ando-se

25 Tanto os descritores quanto os critérios de inclusdo estio detalhados no capitulo refe-
rente a metodologia em Marques (2017).
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sobre diferentes doencas e perspectivas do adoecimento, os autores narram
como a doenga pode ser transmitida entre geragdes. Essa transmissdo, que
ocorre através do DNA, é o que norteia os argumentos de cada autor.

Porém, existem alguns distanciamentos entre os textos, como, por
exemplo, os métodos utilizados nas pesquisas. A este respeito, Aureliano
(2014) utiliza a etnografia na qual o objetivo era verificar se a heranga
genética deixada por seus familiares causava algum risco. Ja no trabalho
de Lawall et al. (2012), os autores fazem uso de entrevistas e do histérico
familiar para verificar a possibilidade do desenvolvimento do cancer de
mama. A doenga se torna, portanto, uma forma de heranga que pode ser
quantificada/visualizada a partir do seu histérico/heredograma familiar,
incluindo caracteristicas relacionadas aos casos de adoecimento na familia.
Embora, valendo-se de abordagens diferentes, os textos citados alcangam
um conhecimento semelhante ao englobar as esferas da heranga genética
com as doencas referidas.

HERANCAS GENETICAS

Aqui, apresento as diferentes perspectivas elaboradas pelos autores
para lidar com o fendmeno denominado heranca genética. Nesse proces-
so, indico as aproximagoes e diferencas que caracterizam o pensamento
de cada autor. Um aspecto relevante a ser pontuado é que cada doenga
estudada pode indicar o conteudo significativo, simbolico e afetivo do que
representa essa heranca.

O estudo da Aureliano (2014) foi realizado na cidade do Rio de
Janeiro, no ambulatério de genética médica de um hospital universitario,
com portadores da Doen¢a Machado Joseph. A pesquisa consiste numa
etnografia desenvolvida em dois campos empiricos: a Associa¢ao de por-
tadores da doenca de Machado Joseph e na residéncia dos acometidos.

A doenga de Machado Joseph é uma doenga cronica e hereditaria,
apresenta-se na fase adulta, por volta dos 35 a 50 anos; trata-se de uma
doenca cujos sintomas sdo altera¢ao do equilibrio e problema na coorde-
nag¢do motora. Com isso, o doente tem dificuldades em caminhar, segurar
objetos e, com o progredir da doenca, ocorrem alteragdes na fala, além de
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dificuldade para engolir e visao dupla. Sao sintomas similares ao do Mal
de Parkinson.

Seu objetivo, no paper, esta divido em dois, sendo que o primeiro
consiste em abordar como a experiéncia da doenga foi tematizada e gerida
pela familia antes de se saber sua origem genética e hereditaria, e o segundo,
como o conhecimento em genética afetou a percep¢ao da familia sobre sua
satide e reproducdo. Leva-se em conta a no¢ao de risco apresentada pelas
explicagoes médicas.

Na sua perspectiva, heranca é entendida a partir da concep¢ao
atribuida a forma de transmissdo da doenga entre os familiares dos acome-
tidos e os riscos que isso traz para a reproducao, no sentido referido para
o planejamento familiar. Todas essas discussdes perpassam os campos de
estudos sobre familia, parentesco, antropologia da satide e médica.

De inicio, a autora apresenta as familias com as quais ela realizou
o levantamento de histdrias de vida, dos itinerarios terapéuticos e as per-
cepgoes sobre aceitagdo da doenga pelo adoecido e familiares. Em seguida,
relata o caso de uma das familias que, ao descobrir a doenga, formou um
dossié e encaminhou aos seus familiares. A surpresa foi que boa parte da
familia nao queria saber da doenga, ndo por medo ou por descaso, mas
por priorizar outros aspectos nas suas vidas, como o aspecto profissional.

Nesse texto, a autora busca entender como a descoberta da doenca
interfere na preocupagao com a reproducao e no risco de transmissao para
os filhos. Aureliano (2014) problematiza entdo como o adoecimento de um
membro da familia traz diversos questionamentos praticos e mudangas
no dia a dia. As reacdes familiares sdo analisadas a partir dos conceitos
de biossociabilidade de Rabinow (1999) e da interferéncia da biotecno-
logia na composigdo familiar. Segundo o pensamento de Finkler (2003),
percebe-se que, quando se trata de adoecimento genético, os elementos
da interferéncia das questdes ligadas a genética afetam o modo como a
familia se percebe e sua reprodu¢ao. Um aspecto importante é a probabi-
lidade de desenvolvimento da doenga como uma possibilidade presente, e
testes genéticos podem contribuir para a descoberta prévia dessa doenga.
Aureliano (2014) apresenta o significado dos avangos tecnologicos para a
familia nos seguintes termos:



1121

Esses conceitos adquirem sentidos particulares, abertos a
transformacdo e que podem partilhar ou ndo dos signifi-
cados produzidos pela nova genética, permitindo desloca-
mentos capazes de dar conta da vida cotidiana e da con-
tinuidade da prépria familia num cendrio de crescentes
“avangos tecnoldgicos” que, no entanto, ainda ndo conse-
guem superar um horizonte de incertezas. (AURELIANO,
2014, p. 18)

De fato, apesar das expectativas provocadas pelos avancos tecno-
légicos, as incertezas sobre o adoecimento geram diversas outras questoes
que perpassam desde o risco do proprio adoecimento e suas experiéncias
até a propria experiéncia do adoecimento. Nesse sentido, a heranca deixada
por seus familiares afeta diretamente o individuo carregado de incertezas
sobre o desenvolvimento da doenga.

A autora toma a heranca pensada a partir da nogao de risco, conside-
rando a forma como ela pode contribuir para as decisdes a serem adotadas
e que podem mudar a configura¢io familiar, de forma que um individuo
acometido pode levar a repensar toda a formatagdo e desenvolvimento da
familia. Como relatado, mesmo quando a heranga ¢ deixada de lado, como
uma das familias o fez, pode causar uma reflexao sobre o cotidiano familiar.

Corroborando a ideia de heranga sobre a doenca, Lawall et al. (2012)
trazem sua contribui¢do ao apresentar as perspectivas sobre o adoecimen-
to do céncer de mama e a existéncia de uma importante relagdo entre as
mulheres que tiveram a doenca e as geragdes futuras.

A ideia de hereditariedade do cancer vai implicar diversas outras
problematicas que interferem nas condigdes sociais dos afetados, desde
novos cuidados para a prevengdo até mesmo processos cirurgicos com
suas complicagdes, a exemplo do “procedimento como o da mastectomia
profilatica, cirurgia para a retirada da mama antes do desenvolvimento do
cancer” (LAWALL et al., 2012, p. 460).

Segundo as autoras, estatisticamente, apenas 5% a 10% dos casos
de céncer sdo de origem genética. Apesar de nem todos os tipos de cancer
serem catalogados como doenca genética ligadas a hereditariedade, a doenga
¢ como uma heranca deixada por seus familiares e perdura durante vérias
geragdes. Assim, Lawall et al. (2012, p. 5) colocam que
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A histéria familiar é considerada um fator de risco e os pro-
fissionais das diversas r decisivo na determinagéo de aspec-
tos dreas da satde apontam-na como fatorelativos ao pro-
cesso de adoecimento. Entretanto, a historia familiar é abor-
dada de maneiras distintas pelos diferentes profissionais

Nesse caso, a histéria familiar é levada em consideragdo para de-
finir como a heranga genética pode interferir na vida do individuo. Lawall
etal. (2012) esclarecem que persiste um agravante quanto ao fator genético,
porque mesmo o cancer nao sendo uma doenga genética, na maioria dos
casos, possui fatores que aumentam a possibilidade de desenvolvimento
da doenga. Para elas, a partir da construgao de heredogramas pelos gene-
ticistas para o levantamento das histdrias de adoecimento familiar, e da
realizagdo de testes genéticos, torna-se possivel estabelecer uma previsao
de desenvolvimento de cancer entre mulheres que ja tiveram algum caso
da doenca na sua familia. Conforme assinalam,

[...] ter dois ou mais casos desta neoplasia entre parentes
proximos de quaisquer idades associa-se a um risco de
cancer mamario quatro vezes maior do que o evidencia-
do na populagdo em geral. Assim, mulheres com histérias
familiares significativos desta patologia, mesmo sendo ne-
gativas para essas mutagdes, permanecem sob maior risco
de desenvolver a doenga do que a maioria da populagao.
(LAWALL et al., 2012, p. 460).

O carater negativo da doenga e sua hereditariedade tornam-se mar-
cadores da histdria da familia e da ameaga de atingir outros membros.
Abre-se aqui a possibilidade de estudos sociologicos e antropoldgicos para
entender o impacto que a heranga genética provoca no grupo familiar.

A heranga genética tem impacto sobre o cotidiano familiar, na
medida em que um dos seus membros demanda cuidado e reorganizagao
da vida familiar. Ao mesmo tempo, alerta para a necessidade de realizacao
de exames genéticos de outras mulheres, no caso do estudo citado, para
identificar as possibilidades de desenvolver a doenca.

Ja os autores Silva, Nomura e Cardoso (2013) apresentam como
a mastectomia preventiva e o adoecimento do cancer estdao diretamente
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ligados com a histéria familiar. Alertam para o fato de que a retirada da
mama ¢ um procedimento bastante agressivo e causa danos envolvendo
desde o corpo da mulher até mesmo fatores psicoldgicos.

Segundo os autores, o uso dos testes genéticos para a previsao do
cancer de mama ¢ algo que vem se tornando comum, principalmente nas
mulheres que possuem casos de cAncer de mama na familia. E a partir desta
peculiaridade que a heranga genética é percebida na andlise dos autores,
considerando que o cancer pode ser um evento previsto geneticamente e
como essa previsao impactardo na decisdo sobre comportamentos preven-
tivos, como a mastectomia.

Gonzalez e Rocha (2010) afirmam que a doenga falciforme é co-
mum no estado da Bahia e na populagdo negra. Por isso, no seu estudo
com membros de associagdes dos adoecidos da populagdo negra, trazem
o estigma como uma das marcas do adoecimento, no sentido da crenga de
que, independentemente, da cor da pele, se alguma pessoa tiver a doenga,
possui uma heranga negra.

A ancestralidade da doenga para os entrevistados das associagdes
de apoio aos portadores de doenca falciforme é algo forte, pois é a partir
dos seus ancestrais que se da a heranca. Independente do fendtipo* de cada
pessoa, para os adoecidos a ancestralidade tem que ser bastante respeita-
da. Os estigmas estdo presentes no cotidiano, pois, para os entrevistados,
o adoecimento ¢ uma caracteristica forte do individuo negro e, como a
maioria da populagdo de Salvador é negra, aqueles portadores da doenga
falciforme que ndo possuem a pele negra tem que se comportar como parte
da sociedade negra, pois carregam consigo a doenga.

A partir da discussao sobre doenga e heranca, também ¢é levado em
consideracao o DNA, que seria a fonte de transmissdo, de comunica¢ao
entre essas duas caracteristicas. Desde a revolugdo provocada pela chamada
Era Gendmica, cada vez mais o DNA vem ganhando maior notorieda-
de e recebendo novos formatos e aplicabilidades. Chilibeck et al. (2016)

26 O termo “[..] é empregado para designar as caracteristicas apresentadas por um
individuo, sejam elas morfoldgicas, fisiologicas e comportamentais” Disponivel em:
http://www.sobiologia.com.br/conteudos/Genetica/leismendel4.php. Acesso em: 10 out.
2017.
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colaboram com a perspectiva da ancestralidade da euro-américa, relacio-
nando os estudos americanos sobre parentesco e heran¢a na perspectiva
do desenvolvimento do uso do DNA. Segundo os autores,

A questdo torna-se uma forma de como e em que circuns-
tancias um segmento de DNA ¢é expresso e de que forma
o segmento funciona em relagdo a outras moléculas e am-
bientes internos e externos ao corpo. Esta situacdo torna as
previsdes de risco extremamente problemdticas, e ndo po-
dem ser tiradas conclusdes diretas sobre o que exatamente
a ‘transmissdo de genes’ ou “relagdes de sangue” implica
em rela¢do a incidéncia de doencas e relagdes familiares.
Em outras palavras, para os transtornos complexos co-
muns, mesmo aqueles membros da familia que compar-
tilham um gene especifico em comum podem muito bem
néo ter um risco similar para doencas futuras (CHILI-
BECK et al,, 2016. p. 2, tradu¢ao minha).”

Com o uso do DNA para a previsao de diversas doengas, inumeras
problematicas podem ser levantadas, e ndo devem ser consideradas como
certeza como “transmissdo de genes” ou “relagdes de sangue,” mas, sim,
como uma construcao de relagdes entre a familia. Conforme os autores,
mesmo com um alto indice de recorréncia familiar, a predisposi¢ao ana-
lisada pelo DNA ¢ algo incerto e as relagdes familiares devem ser levadas
em consideragao, igualmente os modos de vida do individuo.

Chilibeck et al. (2016) argumentam que o risco esta presente em
todo tipo de heranca genética, sendo o grau estabelecido por cada individuo
para tratar do que define como heranga, assim como a realizacao de testes
genéticos, cuja probabilidade ¢ estimada a partir do risco.

27  “The question becomes one of how and under what circumstances a segment of DNA
is expressed, and in what ways the segment functions in relation to other molecules an
environments internal and external to the body. This situation makes risk predictions
exceedingly problematic, and no straightforward conclusions can be draw about what
exactly the ‘passing on of genes’ or ‘blood relations” implies with respect to disease
incidence and family relations. In other words, for common complex disorders, even
those Family members who share a specific gene in common may well not have a similar
risk for future disease.”



116 |

A pesquisa desenvolvida pelas autoras é aplicada através de testes
genéticos e entrevistas, em que os individuos respondem questdes sobre o
risco do desenvolvimento da Doenca de Alzheimer. Apos o questionario,
também ¢é feito um teste genético, para obter a real probabilidade do de-
senvolvimento da doenga. Os resultados sao apresentados depois de alguns
dias e os entrevistados passam por entrevistas com os antropdlogos sobre
os dados apresentados e também sobre suas respostas.

A heranca relativa ao desenvolvimento da Doenga de Alzheimer é
apresentada pelas autoras a partir da concep¢ao do risco de ser acometido
pela doenga. As autoras compreendem que existe o risco do recebimento
da heranca, mas muitas vezes nao é levado em considerac¢ao, pois muitos
pacientes aceitam a sua condic¢do e tentam viver com essa possibilidade
de adoecer.

A partir desta breve revisdo de literatura sobre heranga genética,
composta de artigos cientificos, cada um dos principais pontos apresentados
formaram os nods tedricos para a finalizagdo da trama, constituindo uma
base sobre o conhecimento da heranga.

EM CONSIDERACAO FINAL

Os autores abordados tratam a relagao entre heranga e genética a
partir do adoecimento. Assim como cada doenga possui um processo de
adoecer especifico, as herangas também sao distintas, como, por exemplo,
a Doenca Falciforme apresentada por Gonzélez e Rocha (2010), em que
junto com a heranca da doenga também vem toda uma ancestralidade negra
associada a ela. A doenga de Alzheimer, abordada por Chilibeck et al (2016),
traz, além da heranga, o risco do adoecimento e também da reprodugio da
doenca para os familiares futuros, aproximando-se da nogao de gestao de
risco que a heranga carrega, na perspectiva de Aureliano (2014).

O céncer também ¢é uma doenga abordada no trabalho, e que leva
em considerag¢ao a histoéria familiar, pois cada mulher que ja teve cancer
de mama na familia influencia na probabilidade do desenvolvimento no
individuo futuro. Essa perspectiva do adoecimento é trabalhada por Lawall
et al. (2012) em seu artigo e também por Silva et al. (2014), em que a he-
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ranga ¢ utilizada para a determinag¢do do procedimento da mastectomia,
causando assim efeitos diversos no corpo da mulher.
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INTERFACE ENTRE ANTROPOLOGIA
E SERVICO SOCIAL: EM DEBATE UM
PROCESSO METODOLOGICO DE
PESQUISA EM SAUDE

Elisdngela Maia Pessoa

O ato de pesquisar constitui um universo repleto de descobertas
de conceitos, conhecimentos, valores que se transformam dialeticamente.
Assim, torna-se relevante o registro de processos metodoldgicos de pesquisa
que dialoguem com diferentes dreas do conhecimento na perspectiva de
aporte tedrico-metodoldgico que extrapole concepgdes disciplinares em
proveito da liberdade de transito entre as ciéncias.

O presente capitulo busca discutir algumas possibilidades de inter-
face entre a antropologia e o servigo social a partir de relato de experiéncia
descritivo das aproximagdes da autora com a antropologia, a partir de
projeto de pesquisa que propiciou a realizagao de pos-doutoramento no
Programa de Pds-graduagdo em Antropologia da Universidade Federal da
Paraiba PPGA/UFPB.

Minha aproximacdo com a antropologia surgiu a partir de atividades
de gestdo universitaria. Essa aproximagao povoou uma lacuna nas minhas
reflexdes acerca dos fendmenos a que venho me dedicando, inclusive am-
pliando a problematizagao de reflexdes acerca da satide e da doenga pensadas
a partir do envelhecimento. Desde entao, comecei ver possibilidades de
repensar forma como vinha encarando questdes pertinentes ao envelhe-
cimento, para além da historicidade legislativa e dados epidemiologicos.

O mergulho na antropologia tem possibilitado novas lentes aprimo-
rando o olhar acerca do papel do pertencimento sociocultural na construgao
de sentidos e representagdes sociais evidenciados através de estudos que
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dao visibilidade a experiéncia do viver e do sentir. Nesse sentido, a inten¢do
nao consiste em comparar tao somente antropologia e servigo social para
“juntar” o que for possivel, mas em aproximar para possibilitar proficuos
modos de pensar, refletir e agir, de forma a observar o maior nimero de
angulos possiveis, sem negar o que de melhor cada area pode oferecer.

O objetivo é trazer elementos para pensar essa aproximagao a
partir do projeto de pesquisa intitulado Experiéncia e Gestio da doenga de
Alzheimer: estudo comparativo entre Rio Grande do Sul, Paraiba e Pernam-
buco. Inspiro-me nas palavras de Sarti (2010, p. 2) quando indica que

[...] ndo se trata, portanto de pensar a interdisciplinaridade
a partir da possiblidade de uma identificagdo, mas, ao con-
trario, o encontro possivel, supde a separacao prévia impli-
cita no reconhecimento da alteridade.

Dentre as reflexdes propostas pela antropologia, tomo como
exemplo meu apego ao conceituar idosos a partir de questdo etdria, ou seja,
60 anos, tendo como referéncia a legislacao brasileira, embora estivesse
pautada a natureza heterogénea do envelhecer, em que a compreensao da
velhice é expressa de forma extremamente diversa. De fato, o fendomeno
do envelhecimento vai além do que marcadores etarios podem indicar,
incluindo também outros marcadores sociais, tais como: raga, género,
classe. Sao eles que condicionam a percepg¢ao do corpo que envelhece, os
cuidados de si e a busca por cuidado médico.

Considerando tais elementos, este texto estd organizado em duas
frentes argumentativas. Primeiramente, dar-se-a visibilidade ao objeto de
pesquisa com suas nuances metodoldgicas, categorias analiticas estabelecidas
a priori, bem como particularidades da pesquisa em satde. Em um segundo
momento, emergem questdes relacionadas ao cotidiano da pesquisa em
andamento, voltadas ao contato com os interlocutores, campo de pesquisa
e categorias empiricas que ultrapassam as escolhas dos pesquisadores e
pesquisadoras.

Quando uma ou mais areas conseguem dialogar de forma coerente,
os ganhos podem ser significativos para um olhar critico ao objeto sobre
o qual se debruga, assim o entrelagamento de conhecimento no campo da
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antropologia e do servigo social podem contribuir com importante aporte
reflexivo.

PROVOCACOES METODOLOGICAS DESDE
A ANTROPOLOGIA

Nesta se¢ao, procuro fornecer elementos para entender como a apro-
ximagdo tem contribuido para pesquisa na experiéncia sobre a Doenca de
Alzheimer. Questionamentos em torno do tema de pesquisa e a descoberta
da Associagdo Brasileira de Alzheimer (ABRAz) me levaram a estabelecer
como objetivo geral de pesquisa analisar como estd estruturada a gestdo
da doencga de Alzheimer a partir de estudo comparativo nos Estados da
Paraiba, Pernambuco e Rio Grande do Sul (PESSOA, 2018). Grande parte
da producdo cientifica sobre o referido tema foca em sintomas, causas,
riscos e necessidade de cuidados especializados em torno da doenga. Por
esse motivo, ao optar pela categoria analitica gestdo da doenga, procuro
compreender a experiéncia do cuidado real, para além do biolégico, ou
seja, qual a conduta, escolha, apoio, alternativas que se apresentam no
campo de pesquisa.

Na busca pelo conhecimento sobre os grupos de apoio, emergiu a
necessidade de pensar a questao da biossociabilidade como processo politico
de reconhecimento e reinvindica¢ao, ou seja, quando nao se tem atendi-
mento publico a uma demanda, a busca de atendimento para uma demanda
especifica se da via mobilizagdo e resisténcia. Outra categoria que surgiu
a partir de leituras em torna da DA me permitiu concebé-la como sendo
uma doenga de longa dura¢ao (NEVES, 2015), pois entre o provavel diag-
ndstico e a morte chegam a decorrer, em média, 10 anos de atendimentos
e intervengdes. Assim, o conviver com a doenca agrega sentidos nao sé6 da
biomedicina, mas também de outros processos que se articulam, a partir
dos referentes sociais e culturais, na experiéncia dos sujeitos, podendo vir
a ser coberta de estigmas (MAKSUD, 2015).

Destaco que as categorias analiticas escolhidas por quem se dedica
a pesquisar sao dindmicas e vém a tona em processo continuo, desde a ela-
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boragdo do projeto, passando pelas leituras para adensamento teérico até
a realizagdo de pesquisa de campo. A imersdo em leituras antropologicas
leva a ponderar que, quando optamos pela pesquisa etnografica, “mergu-
lhamos” de uma forma intensa em determinada realidade. Percebo que os
estudos etnograficos se propdem a uma viagem ao nicho da subjetividade
dos “nativos” incluindo a compreensao do seu modo de vida. A inten¢ao
¢ conviver com o interlocutor, sem julgamentos e/ou inferéncias passiveis
de valores ou conclusdes equivocadas, de modo que possamos entender as
légicas e valorizagdes que regem suas decisdes e comportamentos.

No estudo, busco manter um carater qualitativo assumindo elemen-
tos da investigacdo etnografica, principalmente na condugao das entrevistas.
Foi realizado estudo bibliografico a partir de artigos publicados em dois
bancos de dados bibliograficos de repercussao nacional, sendo eles Capes,
SciELOQ, e Revista Brasileira de Geriatria e Gerontologia, tendo como recorte
a ultima década.

A pesquisa iniciou com uma fase exploratdria, em que se teve con-
tato com os interlocutores e, a partir desta etapa, foi feito o agendamento
das entrevistas. As entrevistas semiestruturadas foram realizadas com os
gestores e gestoras da ABRAz referendados por seus grupos de apoio. Neste
estudo, os contextos empiricos selecionados sdo os estados do Rio Grande
do Sul, Paraiba e Pernambuco. Até o momento, foram entrevistados ges-
tores e gestoras dos grupos de apoio de Pernambuco e Paraiba, totalizando
quatro interlocutores. Quanto a amostra familiar, cada gestor/a indicara
pelo menos uma familia de cada grupo de apoio.

O olhar antropolégico me levou a estruturar a analise das falas
através do processo de categorizagao. Este procedimento tem como objetivo
tomar o conhecimento nativo e a interpretagdo de suas vivéncias como
centrais para a produc¢do de conhecimento em antropologia, escapando a
excessiva teorizagdo e a objetividade/neutralidade do pensamento positivista.

Destaca-se que o entorno que envolve os fendmenos relacionados ao
corpo e a doenga se constitui como contexto relevante para o entendimento
das realidades sociais e dos aspectos disponibilizados para diferentes acessos
aos campos disciplinares. Nas palavras de Sarti (2010, p. 1) os fenémenos
que envolvem corpo e saude perpassam “fronteiras disciplinares por en-
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volverem dimensdes da existéncia humana reivindicadas, cada uma delas
[...] entre ciéncias humanas e bioldgicas™

Estudos que envolvem a experiéncia com a doenga, tanto no servigo
social quanto na antropologia e demais dreas das ciéncias sociais e humanas,
ainda lutam para serem reconhecidos como produgao de conhecimento
cientifico diante de uma histdrica hegemonia clinica, o que nos leva cada
vez mais a buscar escolhas metodolégicas criteriosas.

A EXPERIENCIA EM CAMPO DE PESQUISA

Tratando propriamente da minha entrada em campo, ressalto a
importancia das atitudes do pesquisador, em demonstrar seu interesse pelas
pessoas e pela circulacdao em espagos, para além do interesse principal do
estudo. Consegui adentrar no campo de estudo ao participar, em Recife,
de uma capacitagao regional realizado pela ABRAz denominado “O en-
velhecimento e as Deméncias”, que contou com o apoio do Ministério dos
Direitos Humanos. Nessa oportunidade, além de me aproximar dos gestores
de grupos de apoio, obtive mais conhecimento sobre a DA, assim como, em
momentos de debate, intervalos etc., observei situacdes que provavelmente
extrapolam a dimensdo de uma entrevista formal.

A experiéncia do uso de um roteiro amplo nas entrevistas com
gestores e gestoras tem trazido gratas surpresas e, na mesma medida, de-
safios. Surpresa por ver interlocutores esbarrando em pressupostos por
mim delimitados no projeto de pesquisa de forma tao diversa - as vezes,
os dados que emergem nas falas desafiam meus saberes, me inquietam,
desestabilizam, e mostram que o comando ndo e meu, mas do campo, que
gentilmente se abriu para me ensinar que a realidade nunca podera ser
totalmente delimitada por quem pesquisa.

Nessa “batalha” entre meu querer de pesquisadora e o que o campo
revela, percebo que a vitoria vem com a surpresa do novo conhecimento ou
o olhar sobre como cada interlocutor/a vé e sente o objeto que se estuda.

Ja os desafios vém a medida que os dados fluem de forma intensa e
descontrolada, nesse interim, inevitavelmente, comegamos a dialogar com
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autores que vao dar sentido as descobertas, ou seria o contrério, as falas
dariam sentido aos autores.

Arrisco dizer que o roteiro de entrevista é duplo. Ha aquele que se
torna visivel ao interlocutor/a a medida que vamos realizando os questio-
namentos, e um outro que esta desenhado em nossa mente, este carrega
todos os nossos desejos, ironias, inquietagdes, hipdteses etc.; ambos vao se
integrando ou nao na medida em que o interlocutor/a vai nos permitindo,
gradativamente, ampliar discussdes ou aprofundar questoes.

Em campo, lembrei-me da tradugao de Siqueira (2005) da obra
de Jeanne Favret-Saada (1990), que nos remete a pensar o “lugar do pes-
quisador”. Chama-se atengdo ao fato de que “aceitar ser afetado supde,
todavia, que assuma o risco de ver seu projeto de conhecimento se desfa-
zer” (FAVRET-SAADA, 2005, p. 160). Acredito que dedicar-se ao ato de
pesquisar sempre ird promover algum tipo de afetagdo; assim, aos poucos,
me vi participando das reunides, entrando na comissao de organizagdo
do semindrio paraibano de Alzheimer, estabelecendo vinculos afetivos e
de trabalho com os que ali estdo envolvidos, enfim, fazendo-me pessoa
presente para além da pesquisadora.

As categorias elencadas durante a estruturagao do projeto de pes-
quisa vém emergindo, mas outras também vém se tornado presente, como
as questdes em torno do chamado biopoder, ndo como material biolégico
renovavel ligado a causas ambientais, mas, a partir da perspectiva indicada
por Rabinow e Rose (2006, p. 28), como

[...] tentativas mais ou menos racionalizadas de intervir
sobre as caracteristicas vitais da existéncia humana [...]
um corpo que pode ser treinado e aumentando, e por fim
adoecem e morrem.

E importante salientar que as leituras realizadas sobre grupos de
apoio e a partir da minha experiéncia como profissional do servigo social,
me permitiram dimensionar os grupos como instancias solidarias a de-
terminada causa ou bandeira de luta. Porém, ao tomar conhecimento de
acoes e participagcdes em questdes coletivas — participagdo em conselhos
de direito, reivindicagdo de direitos e servigos etc. — proporcionadas pelos
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grupos, percebo uma dimensao politica significativa. Essa dimensao nao
emerge naturalmente na fala dos/as interlocutores, que atrelam seus feitos a
questdes afetivas e solidarias. Quando é trazida a tona a dimensao politica,
percebo que a concepgdo que se tem da categoria politica é diferenciada do
entendimento que tenho como profissional e pesquisadora, pois geralmente
a entendem como questdo politico partidaria. Chamo atengao para esse
detalhe pelo fato de que, certamente, tanto na elaboragdo de instrumentos
de coleta de dados quanto na analise de dados, emerge a necessidade de
esmiu¢armos ndo somente a simbologia das experiéncias, mas de darmos
atengdo a simbologia das palavras, ou seja, ao impacto que uma palavra
ou categoria gera nos interlocutores e interlocutoras.

Outro desafio inquietante do estudo reside no fato de nao ter con-
tato direto com os sujeitos portadores da DA - tidos, na maioria das vezes,
como incapazes de participar desse tipo de estudo qualitativo. Nesse sentido,
percebo a doenga pelos olhos dos outros, ou seja, dos gestores e gestoras, e
futuramente das familias, embora este ndo fosse o foco do estudo, torna-se
complexo refletir sobre um objeto que se distancia tanto do sujeito fim. A
essa altura da pesquisa, ainda me pergunto quantas novas surpresas terei,
assim como os aprendizados que se dardo. O transito entre servigo social
e antropologia me inquieta, uma vez que ambas as areas do conhecimento,
quando tratadas no ambito da satde, nao raro apenas sdo indicadas, como
apontado por Sarti (2010), como responsaveis pelo olhar e aspectos sociais
- sujeitos como coletivo , proprios das ciéncias sociais, enquanto ao indi-
viduo e/ou sujeito cabe o olhar bioldgico ou psicolégico - principalmente
no reduto da biomedicina.

NOTAS FINAIS

Ao longo de 14 anos de experiéncia na docéncia em servigo social,
enfaticamente vinha dizendo o quanto nossa profissao tem conhecimento
da realidade por conta da proximidade com os sujeitos que buscam sanar
demandas por meio das politicas publicas ou encaminhamentos institu-
cionais diversos. Ao tomar conhecimento dos estudos antropologicos,
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principalmente na area de saude, vejo o quanto ainda podemos avangar
em termos de conhecimento da realidade, desde que nos desprendamos
da urgéncia de achar respostas que nos levem a solugdes que, na maioria
das vezes, sdo nossas e nao dos interlocutores e interlocutoras.

E preciso coragem para transformar o nosso conhecimento silen-
cioso em conhecimento partilhado. E ai que se institui uma particularidade
da profissdo, no sentido de entender a forma de existéncia das expressoes
da questao social a partir da triade singularidade, universalidade e par-
ticularidade, entendendo o espa¢o de intervengdo como um campo de
mediagOes que se estrutura sobre determinagdes histdrico-sociais consti-
tutivas dos complexos sociais. Nesse sentido, ndo me vejo hoje pensando
sobre determinada demanda no servigo social, sem buscar suporte na
antropologia como reveladora de contextos que outras areas, por ora, nao
conseguem alcangar.
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DORES SENSIVEIS, DOENCAS INVISIVEIS:
REPRESENTACAO SOCIAL POR
PORTADORAS DE FIBROMIALGIA A
PARTIR DO MODELO BIOMEDICO

Sheylla de Kassia Silva Galvdo

Este trabalho pretende refletir sobre as representagdes sociais das
portadoras de fibromialgia, a partir das dificuldades enfrentadas para a
realizagao do diagndstico — cuja base é o modelo biomédico - e, conse-
quentemente, execucdo da terapéutica adequada, e os desdobramentos da
sindrome no convivio social e laboral das portadoras com seus familiares
e colegas de trabalho.

A fibromialgia (FM) é definida como uma sindrome dolorosa, difusa
e cronica, esquelético-muscular que acomete, em sua maioria, mulheres,
e compromete o desempenho de atividades fisicas e laborais, bem como
interfere na sensagao de bem-estar e na qualidade de vida dos portadores.

Como componente metodoldgico para realizagao deste trabalho,
foram feitas entrevistas semiestruturadas com portadoras de fibromialgia,
ancorada na Teoria das Representagdes Sociais de Moscovici (2013), par-
tindo da ideia de que as representacgdes sociais sao construidas no interior
de um processo coletivo de difusdo de informacao.

As representagdes sociais estdo ligadas a sistemas de pensamen-
to mais largos, ideoldgicos ou culturais, e a um estado de conhecimento
cientifico. Jodelet (2001) refere ainda que as representagdes sociais formam
sistemas e dao origem a ‘teorias espontaneas, como versdes da realidade
que encarnam em imagens cheias de significagao.

A amostra foi formada por quatro mulheres, sendo duas com 37
anos e outras duas com 43 e 52 anos. Trés das entrevistadas sdo professoras
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e uma ¢é assistente social. S6 uma delas ¢ solteira e sem filhos. As demais
sao casadas e com filhos. As entrevistadas foram diagnosticadas com a
sindrome nos anos de 2001, 2003, 2007 e 2008.

A FM também pode acometer pessoas em todas as faixas etarias,
inclusive criangas, caso de uma das entrevistadas que recebeu o diagndstico
de febre reumatica aos oito anos de idade, mas na verdade a doenga ja era
a manifestagdo da fibromialgia.

A imprecisao dos diagnésticos é um dos principais entraves para
o tratamento adequado. Mas esta imprecisdao ou demora nao ¢ um fato
aleatdrio, estando ligado, antes de tudo, a um modelo de ciéncia, um mo-
delo mecanicista, que parte de evidéncias materiais e quantificaveis para a
elaboragao do diagnostico.

O modelo biomédico, preponderante na medicina e influenciador da
realizagao dos diagndsticos médicos, indica que o diagndstico é feito a partir
dos sintomas observaveis e objetivos expressos pelo corpo. O paciente em
si, 0 que ele sente e, muitas vezes, o que ele sente no caso da fibromialgia,
ndo estd catalogado como sintomatologia de alguma patologia ja conhecida,
sendo portanto descartado.

Assim, a partir de um conjunto de signos e sintomas que
o0 paciente traz para a consulta ou para a internagdo e me-
diante um conjunto de aparelhos (por meio dos quais se
fazem os estudos secundario) “chega-se” a um diagndstico,
constréi-se um diagndstico que, quando se afirma como
verdadeiro, ja ndo depende das condigdes conjunturais de
producao. (LATOUR; WOOLGAR, 1988 apud BONET,
1999, p. 140).

A subjetividade da sintomatologia do paciente é considerada como
uma abstragao, algo que o paciente cria, algo da sua cabega e, assim, é des-
cartada, pois ndo apresenta critérios objetivos. Na verdade, essa subjetivi-
dade ou essa imprecisao nas informagdes que o portador da fibromialgia
traz consigo, e que, ao relatar ao médico, a sintomatologia parece nao fazer
sentido ou ndo se encaixar em uma patologia ja classificada e oficializada,
indica, também, a dificuldade de realiza¢do do diagnéstico diante do modelo
biomédico, em que o corpo isolado é tomado como o elemento principal e
o médico deve possuir a habilidade de pensar o paciente.
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ENXERGAR NAO E VER: LIMINARIDADE E DESVIO
NO MODELO BIOMEDICO

A fibromialgia é uma doenga que coloca em xeque o conhecimento
do médico, ao passo que este ndo possui um referencial preciso para classi-
ficar os sintomas vivenciados pelo paciente. Dessa forma, o diagndstico de
FM aponta para os conflitos existentes entre as doengas ja consolidadas pelo
saber biomédico e as chamadas “novas doencas”, ou ainda, as comorbidades
diagndsticas® ou as doengas de dificil diagndstico como é a fibromialgia. E
uma doenga cujo diagndstico ndo parte da doenga em si para o paciente,
surgindo do relato do paciente e da tentativa do médico em enquadra-lo
numa doenca.

Existe uma diferenca ente o [conhecimento] tedrico que
vocé sabe e o estar enfrentando o paciente porque podem
lhe dizer que fale de pneumonia e vocé d4 as causas, tudo...
mas encarar o paciente ¢ algo totalmente diferente. Vocé,
a partir do paciente, tem que fazer o diagndstico; com o
paciente comega ao contrdrio: a partir do que tem vocé
procura ver qual patologia é. E totalmente diferente, o pa-

ciente vem com que lhe déi aqui, ali, e vocé tem que orga-
niza-lo (BONET, 1999, p. 139, grifos do autor).

A construcao do diagnoéstico de fibromialgia é dificil uma vez que
entram em cena varios elementos subjetivos que se contrapdem a objeti-
vidade instituida pelo modelo biomédico. Primeiramente, o diagnostico
de fibromialgia nao é realizado a partir de um exame apenas, mas de um
conjunto de exames e de sintomas acrescidos de avaliagdo clinica. Assim,
mesmo que o conjunto dos exames indique a presenca da fibromialgia, se
o médico nao estiver preparado para a realiza¢ao da avaliagao clinica, o
diagnostico ndo sera feito e a doenga serd classificada como outra e tratada
de maneira diferente. Normalmente, a fibromialgia ¢ tratada como artrite
reumatoide ou mesmo como uma doenga psicossomatica.

28 Comorbidades diagnoésticas sdo doengas cujo diagndstico esta associado a doengas
primarias ou ao descarte de sintomas de outras doencas. Em outras palavras, quando o
diagnoéstico de uma doenga depende da exclusdo do diagndstico de outra.
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Portanto, diagnosticar a fibromialgia é quase como pensar uma
doenca que nao existe ainda. Em outras palavras, apesar de a ciéncia ja ter
estabelecido que aquele conjunto de sintomas corresponde a uma patologia
identificada e classificada, o diagnostico da FM ndo é claro e preciso, espe-
cialmente pela auséncia de exames laboratoriais e de imagem especificos,
como num diagndstico de HIV ou cancer, que resultariam na selegdo de
uma terapéutica adequada e eficiente que contribua para a consolidagdo
do saber cientifico.

Se a ciéncia ndo é capaz, ainda, de realizar esta tarefa, a doenga nao
existe e seu portador fica a mercé da incredulidade de seus sintomas, como
se tudo ndo passasse de algo inventado, de algo criado emocionalmente, o
chamado psicossomatico ou “coisa da sua cabeca”

Muitos médicos (até hoje) ndo acreditam na doenca. Al-
guns ironizam.... Os chamo de mal informados.... Outro
dia dei uma aula sobre fibromialgia para uma endocri-
nologista porque ela ndo sabia exatamente nada e iria me
passar uma medica¢do que me prejudicaria consideravel-
mente. (Fibromidlgica, 37 anos, diagnosticada hd 7 anos).

Dias desses vi uma entrevista de um médico num telejor-
nal dizendo que fibromialgia ndo existe, que é uma doenca
inventada pela industria de medicamentos. Eu s6 queria
trocar por um dia de corpo com esse médico e ele me dizer
se a dor que sinto é inventada. Nao é porque ndo tem fe-
rida a mostra que ndo esta machucado. (Fibromialgica, 37
anos, diagnosticada ha 8 anos).

Ultimamente, por ndo dormir bem, aprendi a me ma-
quiar para disfarcar as olheiras, é dificil acreditar que al-
guém sinta dor constante. Eu ja falei que trabalho manual,
fazer lembrancinhas, cartazes, me incomodam, mas esses
sdo pedidos constantes no trabalho, ndo creio que seja por
maldade, mas essa é uma doenga invisivel, entio ninguém
percebe. (Fibromialgica, 43 anos, diagnosticada ha 12
anos, grifo nosso).

Antes de obter diagndstico médico, era péssimo, pois eu
néo sabia o que eu tinha nada era visivel; sentia dores em
todo corpo sem saber ao certo qual doenga, sem nada apa-
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rente que justificasse tanto sofrimento, desespero e angus-
tia. Quando recebi o diagndstico chorei de alegria, porque
finalmente havia descoberto que doenga era e aprenderia a
conviver ela, cuidados e limitagdes... O mais triste é ouvir
de algumas pessoas, amigos e familiares que eu nio tinha
nada, que era preguica.... mudou tudo quando passei a ter
informagdo e orientacdo (Fibromialgica, 52 anos, diagnos-
ticada hé 14 anos).

Enquadrar o paciente num conjunto de sintomas e prescrever uma
terapéutica a partir da doenga ja existente parece ser uma tarefa mais facil
do que agrupar os sintomas relatados pelo paciente e que aparentemente
ndo se enquadram em doenga alguma ou se enquadram em varias, espe-
cialmente no caso da fibromialgia, em que ndo ha visibilidade de feridas
ou deformidades dsseas.

Assim, o processo de elaboragdo do diagnoéstico ¢ um processo de
enquadramento do doente num modelo preexistente. O diagnostico passa a
configurar-se como um ajustamento da doenga ao doente e nio o contrario,
0 que parece ser uma inversao do modelo biomédico.

Atualmente, o saber e a pratica médica definem os termos
do encontro da pessoa com a doenga. Consultas, exames
e tratamentos compdem nossa experiéncia e seu conteddo
concreto. O diagnostico e o progndstico sdo os elemen-
tos essenciais a partir dos quais a pessoa vitimada tentara
ajustar-se a ruptura que, tantas vezes, a doenga provoca.
A realidade bioldgica fica, assim, socialmente modelada
pelos cuidados de que é objeto. (ADAM; HERZLICH,
2001, p. 12).

Como o doente ndo pode ser enquadrado direta e facilmente em
uma doenga, este passa a transitar entre o real e o imaginario, e sua palavra
¢ posta em duvida. Assim, a fibromialgia aparecia, anos atras, nos relatos
médicos, como uma doenga psicossomatica.

Ao classificar a fibromialgia como doenga psicossomatica, os mé-
dicos situam o portador no lugar daquela pessoa que precisa se resolver
psicologicamente para poder se curar da doenga fisica que enfrenta.
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Além disso, ha uma predile¢do particularmente moder-
na por explicagdes psicoldgicas da doenga, como de tudo
mais. Colocar as coisas no termo psicoldgico parece garan-
tir o controle sobre experiéncias e fatos (como uma doenca
grave), sobre os quais as pessoas, na verdade, tém pouco
ou nenhum controle. A interpretagido psicologica abala a
“realidade” de uma doenga. Tal realidade tem que ser ex-
plicada (Ela realmente significa; ou é simbolo; ou tem de
ser interpretada dessa forma) (SONTAG, 1984, p. 71).

Situar a doenca no campo do psique humana possibilita que o
modelo biomédico nao falhe na realizagdo do diagnéstico e nem na tera-
péutica aplicada, ao passo que se todas as tentativas cientificas, materiais
e medicamentosas ndo obtiverem éxito, a culpa do fracasso recai sobre o
doente, que mesmo tendo sido submetido a um tratamento, é sabotado
por sua for¢ca mental.

A doenga representa uma ameaga a ordem social vigente, em razao
do seu carater desconhecido e perigoso, e o doente passa a se constituir
como um elemento desviante. De acordo com essa concep¢ao, durante
muito tempo o doente foi retirado do convivio social, em consequéncia do
risco que representava para a harmonia da vida cotidiana, especialmente
nos casos de doenga mental, lepra e tuberculose.

No entanto, essa separa¢ao do doente dos saudéaveis ocorreu muito
mais por uma falha explicativa do modelo biomédico, tanto na elaboragao
do diagnoéstico quanto no éxito da terapéutica, do que pelo risco real de
contato entre doentes e saudaveis.

No caso especifico da fibromialgia, a doenga é praticamente in-
visivel. Os relatos das portadoras apontam para o descrédito de amigos,
familiares e, principalmente, de colegas de trabalho, que veem o fibromi-
algico como um preguicoso ou alguém com disturbios psicoldgicos que
apresenta uma espécie de caréncia afetiva e, assim, necessita de atenc¢ao e
cuidados constantes.

As pessoas ndo conhecem essa doenca e duvidam que seja
assim tao dificil. Lembro que em 2010, tive um ano mui-

to dificil, sentia dores no brago esquerdo intensa que iam
do dedo mindinho até o pescoco, e tive que me afastar do
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trabalho por um ou dois dias por umas trés vezes, numa
dessas ocasides quando foram levar o atestado médico, o
funcionario da escola fez o seguinte comentario: “Nao sei o
que fazer com essa professora, ela vive colocando atestado”.
Fiquei arrasada, dava aula de portugués para 5 turmas do
1° ano do Ensino Médio e escrevia no quadro as atividades
para os alunos e isso provocava muitas dores nos ombros e
bragos, chegando a engessar o braco por 2 vezes. Colocar
gesso ndo aliviava, mas os médicos achavam que me ajuda-
ria. Depois desse episodio na escola, tenho aversio a ates-
tado, quando recebo guardo e vou trabalhar. (Fibromial-
gica, 43 anos, diagnosticada ha 12 anos).

Alguns amigos, familiares e pessoas pensam que nio tenho
nada ou entdo dizem “ chegou a mulher das doengas “ e
com isso afastei-me muito de alguns amigos e familiares.
Ja chegaram até mencionar para amigos em comum que eu
era preguicosa. (Fibromidlgica, 52 anos, diagnosticada ha
14 anos).

Minha mie me chamava de caixa das doengas. Eu nunca
respondo que estou bem, sempre hd uma queixa. E isso
afasta as pessoas, porque elas nio compreendem como é
sentir dor 24 horas por dia todos os dias. (Fibromialgica,
37 anos, diagnosticada hd 8 anos).

Algumas pessoas acham que sou manhosa Outras falam
que ¢é psicologico... (Fibromialgica, 37 anos, diagnosticada
ha 7 anos).

A dimensao que a fibromialgia toma no afastamento ou limitagdo na
execugao das atividades laborais atinge diretamente a no¢ao de dignidade
humana conferida pelo mundo do trabalho.

Para Queiroz (1986, p. 309), a ligagdo do aparato tecnoldgico com a
medicina e, consequente, a elaboragao e execugao de um modelo sofisticado
de atuagdo médica esta associada diretamente as necessidades da produgao,
ou seja, as demandas do setor produtivo.

Em outras palavras, o doente que tem sua vida limitada ou sua ati-
vidade laboral interrompida, mesmo que ndo continuamente, é visto com
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desconfianga pelos colegas de trabalho e familiares, sendo considerado
como alguém preguicoso, que arranja maneiras de se furtar ao trabalho.

As repercussoes geradas pela dor podem ser inumeras, in-
clusive do ponto de vista social. Em pacientes com fibro-
mialgia, a dor e a intolerancia ao exercicio fisico podem
algumas vezes reprimir a habilidade para o trabalho e para
a execucdo de atividades funcionais. (MARTINEZ, 2006,
p. 105).

O modelo mecanicista no qual se assenta 0 modelo biomédico esta
vinculado a organizagdo do mundo do trabalho e da vida social, alocando
0s sujeitos numa esfera de aptos ao trabalho (os saudaveis) e os ndo aptos
(os doentes).

CONSIDERAGCOES FINAIS

A realizagdo do diagnoéstico é um elemento importante tanto no
aspecto social quanto no fisico, para que o portador da fibromialgia possa
ser visto como doente e para que se possa estipular as terapéuticas ade-
quadas para a restitui¢do de seu estado de satide, bem como obter acesso
a beneficios sociais e legais, sobretudo os ligados ao mundo do trabalho.
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MULHERES MAES: DESCOBERTA DA
ANEMIA FALCIFORME E CONSTRUCAO
DE ESTRATEGIA DE CUIDADO

Uliana Gomes da Silva

Neste capitulo trago o tema de como mulheres, maes de criangas
com anemia falciforme® (AF), constroem estratégias de cuidado para com
seus filhos. Para tanto, sera enfatizado como estas mulheres descobriram
a doenca do filho; e como a descoberta da doenga traz mudangas para a
sua vida, uma vez que essas mulheres sao portadoras do trago falciforme™.

De acordo com Silla (1999), a Doenca Falciforme (DF)* é a
doenga genética mais comum no Brasil, presente principalmente em re-
gides que receberam grandes contingentes de escravos africanos. Autores
como Diniz e Guedes (2007) também afirmam que o traco falciforme (TF)
¢ uma caracteristica genética bastante prevalente na populagéo brasileira.

Anemia falciforme é uma condigdo incuravel que afeta, em sua
maioria, a populagdo negra, e tem como caracteristica a ocorréncia de um
tipo de hemoglobina mutante: a hemoglobina S (ou HbS). A hemoglobina
S provoca a distorgao dos eritrécitos, fazendo-os assumir a forma de “foice’
ou ‘meia-lua. J4 o trago falciforme (TF) é considerado pela medicina como

29  Doenga cronica cuja convivéncia demanda incorpora-la na dinamica da vida cotidiana,
gerando, assim, a necessidade de adaptacdes e de cuidados didrios (SILVA, 2013).

30 Este capitulo é um recorte de dissertacdo de mestrado intitulada Doenga que nio tem
cura, é para o resto da vida™: etnografando a experiéncia de mulheres mdes de criangas com
doenca falciforme no estado da Paraiba (SILVA, 2018), que contou com financiamento da
Capes na forma de concessao de bolsa de mestrado.

31  Apesar de ser usado o termo “doenga falciforme” pela biomedicina, a opgdo por “anemia
falciforme” se deve ao fato deste ser o utilizado pelas mulheres.
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uma caracteristica genética e ndo como doenga, de acordo com a cartilha
distribuida pela Secretaria de Satide do Estado de Sao Paulo.

Segundo Zago (2001), sobre a prevaléncia, estima-se que ha mais
de 2 milhoes de portadores do gene da HbS no Brasil e que mais de 8.000
sao afetados com a forma homozigética (HbSS). De acordo com o autor,
esta doenga é de origem africana e chegou as Américas com a vinda for-
¢ada dos escravos, por esse motivo a populagdo negra ¢ a mais afetada.
Sobre o nascimento, estima-se que 700 a 1.000 novos casos anuais de DF
sao notificados no Brasil, sendo esta a doenga genética prevalente no pais,
tornando-se, assim, um problema de satide publica.

A AF passa a fazer parte da vida das interlocutoras quando estas
tomam conhecimento de que os filhos sdo portadores da doenga. A partir
deste marco, as mulheres passam a construir e buscar formas de cuidado
para os filhos. As mulheres ouvidas na pesquisa se autodenominaram
brancas, pardas ou morenas e tém renda familiar de, em média, um sa-
lario minimo. Em alguns casos, esse salario ¢ o auxilio-doenga recebido
por algumas criangas. A maioria das maes também recebia o beneficio do
Programa Bolsa Familia. Cabe frisar ainda que estas acessam o servigo de
triagem Neonatal no Complexo Pediatrico Arlinda Marques, espago que
permitiu o contato com as maes.

O fato de relacionarmos o cuidado ao papel de mae esta direta-
mente ligado aos significados e construgdes simbdlicas da maternidade,
entendendo maternidade aqui no sentido colocado por Scott et al. (2018).

Pensar sobre o papel dessas mulheres nos coloca em contato com
a questao delas como sujeitos®® de suas escolhas e como protagonistas de
suas vidas. E preciso enfatizar a questio da maternidade atrelada a essa
situacdo de tornar-se mae de uma crianga acometida pela AF, pois essas
mulheres sdo pressionadas socialmente a manter uma postura em face da
doenga dos filhos.

Sobre a questdo da maternidade, partimos do principio de que a
maternidade é uma construg¢ao social. No periodo pds-guerra, em que o

32 Sobre esta questao, ver Chaperon (2000).
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papel da maternidade comega a ser questionado, tornar-se mae ultrapassa
as barreiras do bioldgico®.

Assim, as mulheres que se tornam maées sdo perpassadas por cons-
trugdes sociais e ndo se pode perceber esse processo como algo natural.
Em tal processo, estas construgdes podem servir como ferramentas de
imposicao, e, dependendo da postura da mulher, ela pode ser vista como
“mae” desde que cumpra com o papel que lhe é socialmente determinado.
Estas questdes nos ajudam a refletir sobre como as mulheres se constroem
diante do desafio de cuidar de uma crianca com AF e como enfrentam as
cobrangas direcionadas a elas.

O sentido de cuidado ¢ inseparavel da forma como as mulheres
experienciam o fato de serem maes de uma crian¢a com AFE, pensando essas
questdes interligadas a vivéncia da maternidade. Tudo isto é construido
por elas conforme sao acionadas pelo acometimento de seus filhos. A esse
respeito, concordamos com Pinheiro (2017) quando o autor se remete a
defini¢do de maternidade como algo construido na experiéncia das mu-
lheres em face das demandas do filho.

Entende-se que esse sentido atribuido a maternidade é proveniente
das experiéncias. “Ndo ha um sentimento ou instituto maternal inerente as
mulheres, isso é mito” (PINHEIRO, 2017, p. 4). A maternidade é construida
na sua diversidade, que estd interligada com as questdes culturais de cada
individuo, tendo uma multiplicidade de sentidos. (BADINTER, 1985).

As mulheres maes participantes desta pesquisa desconheciam a
doenga até o momento em que foram comunicadas sobre a possibilidade
de acometimento de seus filhos. Todas as que fizeram parte desta pesquisa
relataram como se tornaram maes de criangas acometidas por uma alte-
ragao genética. Sao mulheres que se descobriram portadoras do TF e que
precisaram abandonar o trabalho para poderem acompanhar o tratamento
dos filhos. No cotidiano, elas modificam sua rotina, pois sdo convidadas a
incluir nesta as consultas médicas, a busca por direitos, e por conhecimento,
reconhecimento e respeito. Essas mulheres se reconstroem a cada vivéncia,
a cada crise dos filhos.

33 Sobre a maternidade como construcao social ver Scavone (2001).
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A cada convite de comparecimento ao Ambulatério do Complexo
Pediatrico Arlinda Marques, as maes passam a criar estratégias de a¢ao
diante das crises, ou seja, elaboram formas de cuidado que surgem a par-
tir do processo de experiéncia com a doenga e com as subjetividades que
envolvem cada crianga.

Um ponto que se destacou nas narrativas das interlocutoras foram
as mudangas que precisaram fazer em suas rotinas. Estas mudancas tam-
bém sdo apontadas como forma de lidar com o(a) filho(a) portador(a) da
doenga, em relacao aos demais filhos (no caso das mulheres que tem mais
de um filho), o que aparece na fala das interlocutoras como “um cuidado
redobrado”. Isso explicita que ser mae ja exige que a mulher mae tenha
cuidados especificos com o filho, mas ser mulher mae de uma crianca com
AF exige cuidados como mae de uma crianga que demanda um tratamento
diferenciado, em razao de sua condi¢do®. A alteracdo no modo de vida foi
um aspecto enfatizado por todas entrevistadas. Essas mudancas também
estdo presentes no campo profissional: a maioria das mulheres colocou que
precisaram sair do trabalho ou modificar a forma de trabalhar, uma vez
que ficou complicado conciliar as atividades profissionais com as demandas
referentes aos cuidados com os filhos acometidos pela AF. Cabe ressaltar
que essas mudangas sao colocadas pelas mulheres como fruto da exigéncia
de uma “aten¢ao maior”, pois o quadro dos acometidos exige, segundo
elas, estarem sempre atentas aos sinais, bem como disponibilidade para
frequentar os espacos de saude voltados para o tratamento.

O diagnoéstico da doenga apresenta a essas maes um modo de vida
que ndo conheciam: a busca por tratamento, o aprendizado de algo des-
conhecido - a inexisténcia da doenga para estas maes da lugar a busca
incessante por informagdes sobre o que é AF.

Pode-se afirmar, diante das colocagdes das entrevistadas, que o
cuidado é um pratica que vai além do bem-estar, constatagdo evidenciada
quando as maes enfatizavam a pratica do cuidado redobrado, e que procu-
ravam seguir todas as orientagdes oferecidas pelos profissionais da satde. E

34  Sobreamodificagdes que surgem na familia a partir do diagnéstico da AF, ver Guimaraes
et al. (2009).
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importante lembrar que essas mulheres sdo colocadas como as responsaveis
pelo sucesso ou insucesso do tratamento do filho, o que nos leva a concluir
que elas sdo colocadas em uma situacao de responsabilizagdo e cobrancas
em relacdo ao tratamento.

Na busca pelo cuidado com o filho, as mulheres vao desenvolvendo
estratégias relativas ao comportamento destas criangas, a ponto de passarem
a identificar quando estdo em crise. Elas conseguem identificar também
quais espagos sdo adequados, qual a melhor forma de segurar a crianga
no colo, bem como quais tipos de brincadeiras apresentam risco. Quando
falam da medicagao na hora certa, das restrigoes alimentares, da exposi-
¢d0 ao sol, de ndo deixar pessoas que aparentemente estejam doentes se
aproximarem dos seus filhos, de ndo deixar que apertem a mao da crianga,
estas maes estdao descrevendo estratégias de cuidado que desenvolvidas por
elas no dia a dia.

O cuidado pode ser percebido na fala das maes, quando estas apre-
sentam o modo como costumam cuidar do filho. O desenvolvimento de
estratégias individuais tem relagdo com o fato também de que a AF é uma
doenga que exige uma dedica¢ao em longo prazo (para toda vida), envol-
vendo levar o filho ao médico, dar medicagdo, controlar as atividades da
crianga, segundo o que pode fazer ou nio, para evitar complica¢oes. Nesse
percurso, as maes passam por um processo de internalizagdo de saberes
médicos, mas vao além dessa internalizagdo, uma vez que criam estratégias
proprias de cuidado e formas de conviver com a doenga de seus filhos.

Partimos da ideia defendida por Ayres (2004) sobre a consciéncia
do adoecer para pensar as estratégias de cuidado aprendidas durante o
processo de vivéncia com a doenga.

[...] a consciéncia de que o adoecer é também histdrica e
socialmente configurado; de que tanto os determinantes
do adoecimento quanto os saberes e instrumentos tecnica-
mente dirigidos ao seu controle sio frutos do modo social-
mente organizado de homens e mulheres relacionarem-se
entre si e 0 meio. (AYRES, 2004, p. 27)

A construgao dessas perspectivas é influenciada pelo meio no qual o
individuo vive e pelas pessoas nele inseridas, bem como pela forma como
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as maes respondem aos episddios da doenca do filho, sabendo que essas
maes internalizam e reproduzem as indicagdes médicas, tal qual o meio
sociocultural fornece.

Concordamos com Langdon e Wiik (2010, p. 173) quando afirmam
que “os sistemas médicos de atengdo a saude, assim como as respostas dadas
as doengas, sao sistemas culturais, consonantes com os grupos e realidades
sociais que os produzem.” A forma como as maes reagem diante de um
processo de adoecimento esta relacionada a experiéncia que adquirem
conforme passam pelas situagoes.

Nos momentos de crise, o estado de doente ¢ atribuido aos filhos
pelas maes. Segundo Alves (1993), o modo como os individuos agem num
episddio de manifestagdo da doencga pode ser caracterizado pelo termo
“experiéncia da enfermidade”. Percebe-se também o cuidado a partir da
definicao de Hyrata (2012), quando a autora fala em cuidado compreen-
dido no sentido polissémico do termo care, que, segundo ela, é de dificil
traducio, dada a diversidade de sentidos associados a “cuidado, solicitude,
preocupagdo com o outro, estar atento as suas necessidades” (HYRATA,
2012, p. 284). Esse modo de pensar o cuidado contempla a forma como
essas mulheres narram suas praticas quanto ao ato de cuidar dos filhos.

Por fim, cabe frisar que discutir as estratégias de cuidado nos leva
a refletir sobre a condi¢do de ser made de uma crianca com AF; o modo
como essas mulheres estio construindo suas experiéncias. As estratégias de
cuidado nos puseram em contato com as atribui¢des colocadas para estas
mulheres, desde a reorganizagao de seus modos de vida, as suas percepgoes
como maes de uma crian¢a com AF, assim como as obriga¢des impostas a
cada mulher, seja no servi¢o de saude ou no seio familiar.

Foi apresentada, neste capitulo, a possibilidade de a mulher ser
socialmente pressionada a assumir o papel de figura materna; papel que
traz consigo diversas obrigagdes e julgamentos; a responsabilidade sobre o
bem-estar do filho; o sucesso e o insucesso de um tratamento. Nesse sen-
tido, é preciso olhar para as condigdes socioecondmicas dessas mulheres,
pois elas interferem diretamente na construgdo das estratégias do cuidado.

As mulheres precisam ser enxergadas levando em consideragao
suas necessidades individuais (contexto econdmico, social e cultural),
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objetivando, com isso, que elas possam ser ouvidas e que seja respeitada a
sua opinido quanto ao adoecimento dos seus filhos. E preciso que esse olhar
também atente as culturas nas quais essas maes estdo inseridas, uma vez que
partimos do pressuposto de que o cuidado e o tratamento aos acometidos
pela AF estao interligados ao modo como essas pessoas sdo percebidas.
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13

ENTRE O FARMACOLOGICO E O NATURAL:
PERCEPCOES E ESTRATEGIAS NO USO DE
SUBSTANCIAS TERAPEUTICAS

Jadson Kleber Lustosa Ribeiro da Silva

O presente capitulo tematiza a rela¢do entre o saber tradicional
e o saber biomédico através do uso de substancias terapéuticas em uma
comunidade local. Essa relagao foi observada a partir de uma etnografia
envolvendo moradores e profissionais de saude. O local referido é a comu-
nidade Nossa Senhora da Guia, situada no municipio de Lucena, no Estado
da Paraiba, distante 35 quilometros da capital, Jodo Pessoa. Fizeram parte
da pesquisa® dez moradores, sendo homens e mulheres entre 30 e 86 de
idade, além de trés profissionais de saide. Além das entrevistas, conversei
informalmente com varios moradores durante a pesquisa.

A comunidade é formada, em sua grande maioria, por pessoas de
baixa escolaridade e baixa renda. A principal fonte econdmica advém prin-
cipalmente da aposentadoria, da criagdo de animais, da pesca de caranguejo,
do trabalho em empresas privadas fora da localidade, entre outras atividades.
Portanto, na comunidade estudada, é possivel encontrar elementos tanto
do cenario urbano quanto do cenario rural.

35 Pesquisa realizada para a dissertagio de mestrado defendida em 2017 no Programa de
Pds-Graduagao em Sociologia da Universidade Federal da Paraiba, intitulada “Entre
remédios do mato e remédios de farmdcia”: estudo sociolégico sobre o uso de substdncias
terapéuticas entre os moradores da comunidade Nossa senhora da Guia, Lucena/PB.
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Refletir a cerca da visdo dos profissionais de satide e dos moradores
¢ fundamental para compreender a relagdo entre o conhecimento domi-
nante da biomedicina e o saber tradicional®, além de demonstrar as logicas
sociais presentes no uso de substéncias terapéuticas. Com isso em mente,
este texto esta organizado em dois momentos. O primeiro se refere aos
termos dominantes, com base na racionalidade biomédica, para tratar dos
usos de substancias terapéuticas. O segundo momento traz a experiéncia
coletiva através das classificages, estratégias e percepgdes acerca do uso
de substancias terapéuticas.

DISCURSO DOMINANTE: AUTOMEDICACAO E
FARMACOLOGIZACAO

Esta secdo aborda a perspectiva dominante sobre o uso de substan-
cias terapéuticas fundamentada no discurso da biomedicina. Segundo Obreli
et al. (2012), as sociedades ocidentais buscam, historicamente, por meios
praticos e eficazes, intervir na saude do individuo através do tratamento e
da cura de diversas doencas. Essa busca tem levado a criagdo e desenvol-
vimento de substancias terapéuticas pela industria farmacoldgica. Isso se
tornou possivel gracas aos varios avangos tecnoldgicos e cientificos, bem
como a aten¢ao demasiada dada a saude, principalmente apds a Segunda
Guerra Mundial.

No entanto, cabe ressaltar que o uso de tecnologia farmacéutica é
acompanhado também de situagoes criticas. O exemplo emblematico disso
foi o desastre da talidomida®’, ocorrido na década de 1960, considerado o
pior desastre terapéutico do mundo. Ele provocou a epidemia de focomelia
causando grandes agravos para a saude de recém-nascidos, em virtude do
uso feito por mulheres gravidas. Tal desastre serviu como um alerta sobre

36  Por tradicional me refiro ao conhecimento ensinado oralmente, passado de geragdo em
geragdo, acerca do uso de substancias terapéuticas, principalmente aquelas consideradas
naturais.

37  Segundo a Associagdo Brasileira de Portadores da Sindrome da Talidomida, trata-se de
um medicamento que foi desenvolvido na década de 1950, como sedativo, inicialmente.
Disponivel em www.talidomida.org.br/oque.asp. Acesso em: 11 out. 2018.



| 149

os riscos existentes nas substancias farmacoldgicas e impulsionou o desen-
volvimento de uma nova legislagdo publica na maioria dos paises europeus,
difundindo-se, posteriormente, para outras partes do globo (LAPORTE;
TOGNONI, 1989).

A grande problematica da produgédo de tecnologia medicamentosa
¢ que ela ultrapassa os limites da prescri¢ao médica e passa a incorporar o
arsenal terapéutico das populagdes que, em situacao de desigualdade social,
se apropriam deste recurso. O principal termo utilizado pela biomedicina
para designar os usos de substancias terapéuticas fora da légica biomédica
¢ automedicagdo. Automedica¢ao, conforme a defini¢ao da Organizagao
Mundial de Satide — OMS (2000) refere-se a utilizagdo de substancias te-
rapéuticas com a finalidade de tratar sintomas e doengas diagnosticados
pelo individuo. Tal comportamento é associado a uma pratica de risco pelo
discurso biomédico.

Ha outros termos utilizados pela biomedicina para se referir a esse
comportamento. Por exemplo, “Nao adesdo a terapia medicamentosa’, que
trata do abandono das terapias medicamentosas mediante o acompanhamen-
to médico (REMONDI et al., 2014) e “Autogestao de uso de medicamentos’,
para se referir ao conjunto de comportamentos considerados clandesti-
nos pela biomedicina (PONS, 2016).

No entanto, tais expressdes apenas refor¢cam a legitimidade do co-
nhecimento biomédico como conhecimento dominante acerca do discurso
da saude e da doenga na sociedade ocidental. Proponho, com isso, um dis-
tanciamento das terminologias biomédicas, ao utilizar o conceito de “Uso de
substincias terapéuticas” Sobre uso de substincias terapéuticas me refiro a
compreensao de um conjunto de substancias farmacologicas (alopaticas) e
naturais (plantas medicinais, chas) utilizadas a partir das 16gicas sociais dos
moradores. No meu entendimento, nesse uso esta presente um conjunto
diverso de experiéncias coletivas e individuais.

Outro conceito que ajuda a pensar o uso de substancias tem sido
o da farmacologizac¢ao, referido a dominagao das substancias terapéu-
ticas farmacoldgicas como sendo a principal op¢ao dentre as alternativas
terapéuticas nas sociedades ocidentais. Ja a medicalizacao se refere a do-
minagdo das concepg¢des médicas nas interpretagdes relativas a saude e a
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doenca (LOPES, 2004). Nesse cendrio, as substancias terapéuticas farma-
cologicas sao hegemonicas entre as alternativas terapéuticas, rompendo,
assim, barreiras territoriais, alcangando diversos grupos singulares distantes
dos centros urbanos. Entretanto, é necessario fazer uma avaliacao do feno-
meno referido, buscando compreender se ele é reproduzido em contextos
sociais especificos.

A racionalidade biomédica atua com relagdo a nogéo de risco, a este
respeito Castiel et al. (2010) apontam que o calculo de risco é um instru-
mento importante que permite medir determinados padrées utilizados no
controle e na prevengao de situacdes que indiquem perigo. Nesse sentido, a
nogao de risco, para a biomedicina, pode ser vista como individuos legiti-
mando o uso considerado “correto” e desqualificando os usos considerados
“inadequados”. No entanto, é problematico simplesmente atribuir os usos e
as percepgdes de risco fora do prisma da biomedicina como irracionais ou
irresponsaveis, pois desqualifica outras formas de conhecimento existentes.

Na comunidade da Guia, ha uma relagdo de proximidade entre o
conhecimento médico e os moradores, em razdo da existéncia de um posto
de satde no local. Foi possivel observar, nos discursos dos profissionais de
saude, o elemento “risco” associado ao uso de substancias terapéuticas, bem
como a tentativa de controle sobre o uso realizado pelos moradores. De
modo geral, foi relatado que uma das principais dificuldades no cuidado
a saude esta relacionada ao uso inadequado das substancias terapéuticas
entre os moradores. Em um dos casos narrados, a médica demonstrou certa
insatisfagdo com o acompanhamento familiar na administragdo correta dos
horarios para uma mulher idosa na faixa de 70 anos. A mesma profissio-
nal, de acordo com o morador local, alertou para o uso descontrolado de
substancias por sua esposa, referindo-se ao uso realizado por conta prépria.

Essa queixa também foi feita na narrativa de uma enfermeira e
da dentista. Ambas enfatizaram que os moradores costumam utilizar as
substancias em casos que nao seriam indicados para os problemas de saude
apresentados, resultando, dentre outros males, na ineficacia terapéutica. Os
profissionais da satide questionam o fato de os moradores apropriarem-se
do conhecimento biomédico, materializado através das substancias tera-
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péuticas farmacoldgicas, utilizando-as a partir de suas prdprias logicas
sociais, que ndo correspondem a prescri¢ao médica.

Se, por um lado, ha um consenso médico de que o uso de substan-
cias terapéuticas realizado entre leigos possui maior incidéncia de risco, e
que, portanto, sdo praticas irresponsaveis, por outro lado, na légica social
dos moradores, hd algumas diferengas. Percebe-se que ha uma relagao de
poder, em que se considera os usos realizados baseados na légica social dos
moradores como saberes sujeitados (FOUCAULT, 2005). A ideia de saberes
sujeitados é util para pensar as logicas de uso de substancias terapéuticas
ndo relacionadas ao discurso da verdade cientifica, tendendo a ser desqua-
lificado pelos profissionais da saude nos casos expostos acima. Os saberes
sujeitados, de acordo com Foucault (2005), podem ser definidos como:

[...] toda uma série de saberes que estavam desqualificados
como saberes ndo conceituais como saberes suficientemen-
te elaborados: saberes ingénuos, saberes hierarquicamente
inferiores, saberes abaixo do nivel do conhecimento desses
saberes de baixo, desses saberes ndo qualificados, desses
saberes desqualificados [...] (FOUCAULT, 2005, p. 11).

Esses saberes sdo desqualificados e ndo legitimados pelo discurso
da ciéncia, que possui a posi¢do de verdade universal, sendo por isso ne-
cessaria a realizagdo de uma genealogia da histdria. Dessa forma, é preciso
legitimar outras formas de saberes que foram deslegitimados no curso da
histéria pelo discurso da verdade cientifica.

CLASSIFICACOES, ESTRATEGIAS E PERCEPCOES DE
RISCO - EXPERIENCIA COLETIVA

As substancias terapéuticas, seja de origem natural ou farmacolo-
gica, sdo utilizadas de modo recorrente como recurso fundamental para o
tratamento de doencas e enfermidades. Contudo, entre os moradores da
Guia, existe uma aten¢ao especial quanto a utilizagdo. De acordo com suas
experiéncias, os moradores constroem suas classificacdes e percepgdes em
torno delas. Desse modo, a classificagdo existente entre as substancias varia
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entre aquelas que oferecem prejuizos ou danos a satide e aquelas que nao
representam, ou significam em menor nimero, riscos a saude.

Além disso, a classificaio estabelecida pode dividir-se entre aquelas
que possuem maior eficacia e aquelas que possuem menor eficacia curati-
va. Normalmente, ha uma relagdo construida entre o risco e a eficacia. As
substancias consideradas mais perigosas sdo vistas como mais capazes de
curar e tratar uma doenga ou sintoma. De modo contrério, aquelas con-
sideradas como menos perigosas sdo percebidas como menos eficazes em
promover o efeito da cura ou tratamento.

Ainda em torno da classificacao, as substancias de origem farmaco-
légica sdo vistas como mais capazes de oferecer maior risco a saude do que
as substancias de origem natural. Nesse sentido, o desconhecimento em
relacdo aos processos de fabricacao e as composi¢des quimicas “artificiais”
produzem maior desconfianga sobre aquilo que se esta usando.

Com relagdo as substancias terapéuticas naturais, existe uma maior
seguranga quanto ao uso, pois sao percebidas como capazes de oferecer
pouco ou nenhum risco a saude. Isso esta relacionado a familiaridade e a
proximidade geografica existente, porque muitas delas sdo cultivadas nos
quintais de suas residéncias. A partir das classificaces existentes, é possivel
compreender como sdo realizadas as estratégias no uso das substéncias
terapéuticas entre os moradores.

Para exemplificar, a interlocutora de 71 anos narrou de que modo
realizou sua estratégia para evitar os riscos presentes nas substancias far-
macoldgicas. Certo dia, ela comegou a se sentir mal e foi ao médico, que
verificou a alteragdo da sua pressao arterial, prescrevendo, em seguida, o
captopril para estabiliza-la. Entretanto, ap6s o uso da substancia prescrita,
ela comecou a sentir muito cansago, ao ponto de tornar impossivel a rea-
lizagao de atividades diarias basicas.

Apos perceber a relagdo da substincia prescrita com o quadro que
estava apresentando, resolveu ir a outro médico, tendo este suspendido o
uso de qualquer substancia apos realizar o novo diagnéstico: estresse. Apesar
disso, continuou sentindo sintomas da hipertensao, mas em razdo do evento
em que passou mal, resolveu se tratar por conta propria, utilizando apenas
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substancias naturais, como o cha de capim santo, de erva cidreira e chuchu.
Passados os cinco anos, ela percebeu que seus sintomas tinham piorado,
tendo que voltar a procurar um novo médico. Este tltimo prescreveu uma
nova substéncia farmacologica que ela utiliza ainda hoje, combinado, ainda,
com o uso daquelas de origem natural, em diversos horarios ao longo do
dia, pois acredita que é necessario utilizar mesmo quando nao ha sintomas,
e que nao hd problema algum por ser natural. Entende-se que ela utilizou
as substéncias naturais de forma estratégica evitando o uso de substancias
farmacoldgicas, tendo posteriormente combinado o uso de ambas.

Um dos interlocutores de 56 anos narrou o processo de cura do
inicio de pneumonia de seu filho. Nesse relato, ele descreveu que preferiu
nao levar o seu filho para o médico, pois sabia que a substancia que seria
prescrita era insuficiente para cura-lo. Ele, portanto, decidiu por conta
propria preparar um cha da planta denominada Angélica roxa. Para ele,
o fato de a substancia possuir um gosto amargo, qualifica-a em termos de
eficdcia, mas também representa que oferece mais riscos.

Outro interlocutor, de 84 anos, contou sobre a ineficicia das substan-
cias de gosto doce. Ele contou estar insatisfeito por nao ter surgido nenhum
efeito depois de ter utilizado uma determinada substancia farmacoldgica.
Segundo ele, a auséncia de efeito estava associada ao gosto que ela possui.
Nas suas palavras, relatou que “Muita gente fala que ‘remédio doce’ ndo é
bom”, associando a substincia terapéutica de gosto “doce” a uma menor
capacidade curativa.

E possivel perceber, nos relatos apresentados, que a eficcia e as
percepgdes de risco sdo os principais fatores na construcao das categorias
entre os moradores. Acerca da construgao dos significados sociais atribuidos
as substancias terapéuticas, Van der Geest (1988) assinala que:

[...] os significados que as pessoas leigas atribuem as mer-
cadorias medicinais podem ser muito diferentes. Os es-
forcos para limitar o acesso a certos firmacos podem
simplesmente reforcar a visio de que eles sdo valiosos e
poderosos, sem fazer com que os consumidores potenciais
compartilhem dos significados atribuidos pelos profissio-
nais biomédicos a essas mercadorias. (GEEST, 1988, p. 15).
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Na passagem acima, percebe-se que as substancias terapéuticas far-
macoldgicas e naturais possuem significados distintos daqueles atribuidos
pelo sistema biomédico. Esse fenomeno ocorre em virtude da complexidade
sociocultural em que estdo imersas, em contextos especificos, como no caso
da comunidade da Guia.

CONSIDERACOES FINAIS

A logica da biomedicina reflete todo um histérico de dominagao
desse conhecimento nas sociedades ocidentais em relagdo a outros saberes.
Entretanto, foi possivel perceber que o fenomeno da farmacologizagiao nao
se manifesta de forma hegemonica na comunidade estudada, uma vez que
as substancias farmacologicas sdo utilizadas sem se sobrepor ao uso das
substancias naturais. Esta pesquisa demonstrou ainda como se configuram
as praticas de saude em contextos locais, sem ignorar a presenca de ele-
mentos socioculturais na constru¢do da experiéncia do uso de substancias
terapéuticas.
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CUIDADOS PALIATIVOS: DEBATE

SOCIOANTROPOLOGICO SOBRE

NOVAS FORMAS DO MORRER NA
CONTEMPORANEIDADE

Weverson Bezerra Silva

A construgao social da morte é resultado de um longo processo
histérico que tem relagdes particulares com diferentes sistemas sociais e
econdmicos, igualmente com uma diversidade de costumes e subjetividades
no processo de morrer. Este capitulo configura-se como um levantamen-
to bibliografico sobre a compreensao socioantropolédgica da construgao
histérica e cultural da morte na sociedade ocidental, tal como os grupos
sociais os classificaram durante o periodo, até o surgimento dos cuidados
paliativos. Assim, o trabalho tem o intuito de discutir a morte tanto a par-
tir da abordagem socioantropoldgica quanto na sua possibilidade de ser
vivida “naturalmente”, como um evento que faz parte do ciclo da vida, na
experiéncia das pessoas.

Para o pensamento socioldgico, o sentido da morte ¢ abordado como
fendmeno mutavel de tempos em tempos na sociedade ocidental, sendo
possivel identificar diferentes configuragoes. A cada configuragio, agentes
sociais se inserem na experiéncia do morrer e da morte, resultando em mu-
dangas na espacialidade e lugar social da morte. Dessa forma, desenvolvo
um debate amparado em autores que apontam para o sistema cultural na
construcao do sentido atribuido a morte e ao morrer na sociedade.

A literatura utilizada para apresentar este debate demonstra que
sugiram diversos movimentos sociais que contribuiram para melhoria
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do moribundo. As reivindicagdes contemplaram o individuo e seu direito
social ao processo de morrer; reivindicagdes que apontam para mudangas
no processo da morte contemporanea voltadas as pessoas sob cuidados
paliativos.

MORTE E MORRER

Autores como Ariés (1982), Martins (1983), Reis (1991) e Foucault
(1978) pensam o tema da morte buscando entender seus significados na
sociedade ocidental e como o sistema coletivo participa deste processo. Em
razdo das novas problematizagdes que surgiram relacionadas ao fendmeno
da morte, as ciéncias sociais comegaram a estudar o assunto na década de
1960, classificando a morte em tradicional e moderna.

Segundo a concepgao tradicional, o lugar da morte geralmente se
reservava ao quarto em que o moribundo dormia, pois quando ele mor-
ria, o local se tornaria “espago publico’, com a comunidade circulando no
ambiente e as criancas tendo livre acesso ao funeral. A morte e a vida ndo
eram algo individual e sim coletivo. Por essa razao, a passagem da vida para
morte era celebrada por uma cerimonia mais ou menos solene, que tinha
por finalidade trazer a interagdo da sua linhagem com a comunidade na
qual o individuo estava inserido (ARIES 1982).

Reis (1991), em A morte é uma festa, contribui para uma historio-
grafia regional desenvolvida no Brasil, descrevendo todo o processo da
proibi¢ao de fazer enterros nas igrejas e 0 monopolio funerario no inicio
do século XVIII. O autor descreve o processo de transferéncia do lugar do
sepultamento e sua representacao na sociedade. Nesse processo, o ritual
de sepultamento, antes realizado nas igrejas, foi transferido para os cemi-
térios. Isso deu as funerarias uma fonte de renda, expressao do monopolio
do grupo sobre o individuo. No entanto, essas novas praticas se tornaram
formas de sedimentacdo da sociedade e de estratificacao social.

Martins (1983) problematiza essa forma de morte tradicional rela-
tada por Ariés. Ele explica que o processo de transferéncia do moribundo
da comunidade para os hospitais desponta como uma forma de alivio da
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consciéncia humana: ndo sabemos lidar com o enfermo que pode morrer ou
esta proximo da morte, por isso aliviamos a nossa consciéncia mandando-o
para o hospital no momento da agonia, para uma morte limpa, técnica,
higiénica, mas, solitaria e desumana.

Nos estudos das ciéncias sociais sobre o deslocamento da morte,
Foucault (1978) enfatiza que o moribundo inicia um novo processo de ins-
titucionalizagdo e medicalizagdo, demonstrando a passagem dos cuidados
dos familiares, comunidade e religiosos para as institui¢cdes e os profissionais
da saude. Antes do século XVIII, o hospital era uma instituicao de assis-
téncia, separagio e exclusdo, e ndo do doente a ser curado, mas do pobre
destinado a morrer. O hospital da época era um “morredouro’, segundo
Foucault (1979, p. 102).

O SURGIMENTO DOS CUIDADOS PALIATIVOS

Na década de 1970, sugiram diversos movimentos sociais que con-
tribuiram para a melhoria da situacao do doente. As reivindicagdes contem-
plaram o individuo em seu direito social no processo de morrer - direitos
como “uma boa morte”, “morrer com dignidade”, e a eutandsia foram as
reivindicagdes para o avango do processo da morte contemporanea. Um
dos paises pioneiros na composi¢ao do movimento da “boa morte” foram
os Estados Unidos da América e, posteriormente, o Brasil, no final da dé-
cada de 1990, de acordo com Academia Nacional de Cuidados Paliativos.

Partindo do pressuposto de que cada regiao tem sua peculiaridade
e seus principios ideoldgicos, Menezes (2004) coloca que houve mudangas
necessarias na cultura brasileira com a chegada dos cuidados paliativos,
mas permaneceram algumas inadequacdes.

E preciso acentuar que as pessoas mais concernidas nesse aspecto
sdo os pacientes em estado terminal, aqueles que estdo em situacao de FPT
— “fora de possibilidades terapéuticas™ Na medida em que o individuo ndo
tem mais recursos de cura na medicina, iniciam-se métodos para procurar
elementos de uma melhor aceita¢do do seu estado terminal. Nesse caso, os
pacientes terminais que estdo em quimioterapia, por exemplo, sdo medica-
lizados para amenizar a dor e estabiliza-los para o convivio social.
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O primeiro pensamento remete a “boa morte”, referindo-se a situagao
em que o individuo estd em cuidados paliativos. Foi a partir deste processo
que esta terminacao comecou a ser utilizada.

No livro Em busca da boa morte, Menezes (2001) descreve, a par-
tir de uma revista médica inglesa publicada em 2000, as doze formas de
compreensdo do modelo de uma boa “morte”; sdo estas: (1) saber quando a
morte estd chegando e compreender o que deve ser esperado; (2) estar em
condi¢des de manter controle sobre o que ocorre (3) poder ter dignidade e
privacidade; (4) ter controle sobre o alivio da dor e demais sintomas; (5) ter
possibilidades de escolha e controle sobre o local da morte (na residéncia
ou em outro local); (6) ter acesso a informacao e aos cuidados especiali-
zados de qualquer tipo que se fagam necessarios; (7) ter acesso a todo tipo
de suporte espiritual ou emocional, se solicitado; (8) ter acesso a cuidados
paliativos em qualquer lugar, ndo somente no hospital; (9) ter controle so-
bre quem esta presente e quem compartilha o final da vida; (10) estar apto
a decidir as diretivas que assegurem que seus direitos sejam respeitados;
(11) ter tempo para dizer adeus e ter controle sobre outros aspectos; (12)
estar apto a partir quando for o momento, de modo que a vida nao seja
prolongada indefinitivamente®® (MENEZES, 2004, p. 39).

Menezes (2004) discute ainda a proposta de oferecer ao individuo
uma assisténcia ndo mais curativa, e, com isso, enxergar o individuo como
propulsor da tomada de decisdes. De acordo com a autora, esse modelo
ajuda a pensar sobre o debate que vem sendo desenvolvido pela sociedade.
As formas de compreender que a “morte esta chegando’, “poder ter digni-
dade”, “ter tempo para dizer adeus a sua familia” e “escolher o espago em
que vai morrer’, sdo fatores que buscam novas construgdes sociais sobre a
morte e o fazer morrer.

Na maneira antiga, a familia estava no centro do cuidado dos velhos
e moribundos, pois era no espago familiar que eles recebiam protecao e
afeto, mesmo em condigdes higiénicas adversas (BALTAZAR et al., 2000,
p. 41). Para a morte contemporénea, inicia-se um processo similar aquele

38 Traduzido por Menezes de artigo publicado originalmente no British Medical Journal,
v. 320, p. 129-130, 15 de agosto de 2000.



1163

tradicional do morrer. Uma vez que, estando o individuo em cuidados palia-
tivos, de acordo com Menezes (2003), ele esta sujeito a passar seus tltimos
momentos de vida em sociedade e no ambito familiar, ressignificando as
representagOes sobre o morrer. Assim, os cuidados paliativos buscam criar
novas formas de representacao social do morrer.

Tais cuidados tém inicio a partir do momento em que o individuo
estd inserido no ambiente médico. O mesmo se direciona ao hospital no
intuito de buscar a cura, onde sua condi¢do de FPT (fora de possibilida-
des terapéuticas) sera submetida aos procedimentos necessarios, sendo
encaminhado para os cuidados paliativos. Esse processo é cuidadoso e
cheio de etapas, sendo a primeira o reconhecimento da sua condi¢ao na
sociedade. Nesse momento, “o individuo precisa expressar os seus desejos
para a equipe paliativa” (MENEZES 2004, p. 163), buscando uma melhor
forma de morrer. Visando um término da vida de melhor qualidade, a
Organizagdo Mundial de Saude - OMS (ACADEMIA NACIONAL DE
CUIDADOS PALIATIVOS, 2009, p. 15) esclareceu que cuidados paliativos
se tornariam um cuidado ativo do paciente perante a doenca. Essa situagao
¢ direcionada ao individuo quando ele ndo responde ao tratamento médi-
co de forma curativa, priorizando-se entdo o controle da dor e de outros
problemas de ordem social, psicoldgica e espiritual, tendo como proposito
uma melhor qualidade de vida para os familiares e pacientes que estao sob
cuidados paliativos.

Com as novas construgdes sobre a morte e o processo de morrer,
esses contextos influenciaram a perspectiva de “boa morte”, perceptivel na
contemporaneidade. Portanto, ¢ licito afirmar que o individuo sofre influ-
éncia, no processo histdrico, do Estado e em seus espagos de socializagdo.

O pensamento de Elias (2001) segue a linha de que a morte “nao é
terrivel”, pois o individuo dorme e o mundo desaparece, o que é terrivel é
a dor dos moribundos nao ser contextualizada nas esferas sociais. Para este
autor, é terrivel também a perda dos vivos quando alguém amado morre e
sobre este ponto nao ha cura conhecida. Isto porque

Somos parte uns dos outros. Fantasias individuais e cole-
tivas em torno da morte sdo frequentemente assustadoras.
Como resultado, muitas pessoas, especialmente ao enve-
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lhecerem, vivem secreta ou abertamente em constante ter-
ror com a morte. O sofrimento causado por essas fantasias
e pelo medo da morte que engendram pode ser tdo intenso
quanto a dor fisica de um corpo em deterioragdo. (ELIAS,
2001, p. 76).

Cada época tem suas peculiaridades e compreensao sobre o que
significa uma “boa morte”. Na Idade Média, a morte era vivida de uma
forma diferente da atual, o planejamento do morrer e a proximidade da
familia eram fatores essenciais para caracterizar uma morte tradicional.

O individuo, nessa época, redigia testamento, organizava os espagos,
e todos os que ficavam distribuiam os bens de acordo com o que estava
estabelecido no testamento, e a familia prosseguia com os seus desejos. Ja
a morte repentina nao era desejada, pois o individuo ndo tinha tempo para
organizar seus espagos e nem tinha oportunidade de se despedir dos seus
familiares e amigos. Hoje, com o deslocamento da morte e o isolamento do
moribundo, o individuo deseja uma morte rdpida, sem sofrimento e dor,
de preferéncia no ambiente familiar — o ambiente hospitalar é indesejado
(KOVACS, 2014). Com o passar do tempo, 0s espacos e significados do
morrer se reconfiguraram, trazendo uma pratica, que pertencia a outra
época, para o contexto social atual, sendo essa pratica reproduzida com
outro significado na esfera social.

Outro aspecto deste processo ¢ a eutanasia. A eutandsia é o “ato de
provocar a morte por compaixao no que tange a um doente incuravel, pondo
fim aos seus sofrimentos” [...] (VIEIRA, 1999, p. 80). Portanto, a eutanasia
se torna um novo processo de morrer — que pode ser classificada como
uma morte contemporanea. Essa forma de morte é vista no Brasil como
um tabu e se torna um problema social, assim como a mesma também ¢é
descrita como crime diante do poder juridico.

De acordo com Diniz (2016), alguns conceitos bioéticos se prestam
a varias interpretagdes quando se relaciona com a subjetividade do indi-
viduo, o da eutandsia é um deles. Ha autores que definem eutanasia pela
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etimologia do conceito: uma prética eutanasica seria aquela que garantiria
a “boa morte”. Uma vez que a boa morte seria aquela resultante de uma
combinagao de principios morais, religiosos e terapéuticos, no qual ha
uma relagdo direta com a subjetividade, que é construida em seu processo
de socializag¢ao. Nao basta uma boa medicina para garantir a boa morte,
é preciso cuidado respeitoso com as crencas e valores que definem o sen-
tido da vida e da existéncia para que se garanta a experiéncia de uma boa
morte para a pessoa doente. De acordo com essa interpretagao, eutanasia
converte-se em um ato de cuidado e de respeito a direitos fundamentais,
em especial & autonomia, a dignidade e ao direito a estar livre de tortura.

Tanto a eutanasia quanto o suicidio assistido sdo consideradas
praticas ilegais e, consequentemente, passiveis de exame pelo Poder Judi-
cidrio (MENEZES, 2004, p. 84). De acordo com o pensamento de Vieira
(1991) essa morte contemporanea tem as seguintes etapas, sendo que o
doente precisa estar ciente, na sua decisao, sobre: (i) o avango incuravel
da sua doenga; (ii) o processo de autonomia do individuo; (iii) passar por
psicélogos no acompanhamento do processo, para assim, posteriormente,
iniciar o processo de eutanasia. Segundo o raciocinio de Elias (2001, p. 56)
“a constatacao de que a morte é inevitavel estd encoberta pelo empenho
em adia-la, com a ajuda da medicina e da previdéncia, e pela esperanca
de que isso talvez funcione”. Isso demonstra como é dificil falar sobre pro-
cessos médicos como a eutanasia, dada a questdo de coesio social sobre o
fendmeno da morte (NEVES et al,, 2017), e o fato de que o tabu da morte
¢ refor¢ado pela auséncia de didlogo acerca do fendmeno.

Finalizo com o pensamento de Lévi-Strauss (1981) sobre o signi-
ficado do morrer. Para ele, o individuo morre e nao volta mais, e todos os
fatores sociais se aproximam da morte, no sentido de descoberta de algo,
e distancia os seus conflitos.

Desse modo, os autores referidos buscam de desnaturalizar a pressao
social sobre o conceito de morte, percebendo que os seus espagos e lugares
se configuram de acordo com cada contexto e significado do grupo social.
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ANTROPOLOGIA DA SAUDE E
RELIGIOSIDADE: APONTAMENTOS
SOBRE CONSTRUCAO SOCIAL
DA SAUDE E DOENCA

Bruna Tavares Pimentel

Este capitulo traz elementos para entender o desenvolvimento da
antropologia da satde no Brasil, pontuando questdes de religiosidade®
relacionadas aos estudos sobre doenga, com o objetivo de compreender
como a religiosidade perpassa os eventos relativos ao adoecimento. Aqui,
nos apropriamos do pensamento de estudiosos da antropologia e da so-
ciologia da saude para destacar as diferentes abordagens sobre as relagdes
entre esses termos.

Segundo Herzlich (2004), as ciéncias sociais comegam a estudar
temas relacionados a saude depois da Segunda Guerra Mundial, legiti-
mando-se com abordagens sobre as doengas, chamando ainda atengdo
para as experiéncias dos pacientes adoecidos, que ndo eram publicadas
cientificamente, ou seja, ndo era tidas como objeto de estudo.

De acordo com Abrisketa e Ripalda (2003 apud HELMAN, 2016), a
antropologia social e a antropologia cultural deram origem a antropologia
médica. A primeira esta voltada para estudos vinculados as dimensdes

39  Por religiosidade entendemos a manifestagdo da experiéncia religiosa, da experiéncia
da transcendéncia, feita por pessoas e grupos e expressa nas suas diversas formas
individuais e culturais (oragdes, crengas, festas, celebracdes, simbolos, ritos, rituais etc.).
Trata-se da crenga num ser sobrenatural, transcendente, considerado o criador e
mantenedor da ordem cdsmica e que se expressa através de atos e objetos visiveis
(OLIVEIRA, 2008, p. 8).
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sociais da humanidade, compreendendo o individuo como um ser social
inserido em uma sociedade que estrutura o seu olhar diante do mundo. A
segunda leva em consideragdo as ordens simbolicas, ideoldgicas que cons-
tituem uma cultura. A antropologia médica, por sua vez, estd relacionada
as manifestagdes biologicas associadas a doenga e saude.

Sarti (2010) também fala sobre a antropologia da satde. Para ela,
assuntos como saude e doenga, dor e sofrimento sdo fendmenos que podem
ser trabalhados de forma interdisciplinar; no caso da antropologia, essas
questdes sao analisadas a partir dos saberes antropoldgicos. A antropologia
da satde considera todos os sistemas médicos, bem como todos os discursos
sobre o corpo e a doenga como categorias culturais.

No Brasil, existem duas principais linhas categorizadas como con-
cepgao anglo-saxonica e francesa. A primeira considera primordialmente
a antropologia médica, enquanto a segunda refere-se a conceitos mais
voltados a antropologia da saude e da doenga com influéncias também
da antropologia médica. No geral, a antropologia tem tomado um rumo
de produgao, reproducio e inovacido referentes a saberes que incorporam
o campo da saude. Baseado no historico tragado por Canesqui (1994) na
década de 1980, a antropologia da saude feita no Brasil sofreu influéncias
vindas dos Estados Unidos, Franga e Inglaterra, deixando clara a diversidade
tedrica que baseou as primeiras pesquisas antropoldgicas.

De acordo com Rotoli e Cocco (2016), em meados de 1970 antropo-
logos expandiram suas visdes em relagdo a biomedicina, buscando um olhar
mais alternativo juntamente com o campo da etnomedicina, se preocupando
com a antropologia simbdlica, a psicologia e questdes de eficacia da cura.
O objetivo era tragar um paradigma no qual os fatores bioldgicos se arti-
culassem com os fatores culturais. A partir desse pressuposto, acredita-se
que a doenga ndo ¢ fundamentalmente biologica e sim primariamente um
processo no qual sua significagdo parte de uma concepgao cultural e social.

Segundo Langdon (1996), a etnomedicina atua na pesquisa etno-
légica, tendo como objetivo a conservagdo e recuperagao da saude. A antro-
pologia da satide surge com uma nova visao do conceito de doenca por
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varios antropologos*, ainda no século XX, nos quais a religiosidade estava
presente. Partindo deste principio, a doenga deixa de ser exclusivamente
bioldgica, e os fatores socioculturais, as instituigdes sociais, as crengas, os
papéis sociais dos especialistas e pacientes sdo levados em consideragao.

Ainda segundo Langdon (1996), o primeiro antropdlogo de renome
que trabalhou a tematica foi Rivers, que analisou a medicina como objeto
de pesquisa nas culturas nao europeias, chamadas primitivas, classificando
a medicina primitiva em categorias de pensamento, quais sejam: naturalista,
religiosa e magica.

Rivers (1924 apud LANGDON, 1996) tinha como objetivo iden-
tificar essa medicina como manifestagao de pensamento logico, onde o
tratamento da doenga seguiria a identificagdo da causa. A medicina de
pratica natural se dava pelo raciocinio empirico, em que a explicagdo da
doenca é compreendida através de fendmenos naturais e o tratamento,
igualmente natural, é feito com o uso de plantas, por exemplo. A medici-
na baseada no pensamento religioso entendia que as causas das doengas
estariam associadas aos fatores e forcas sobrenaturais, consequentemente,
o tratamento seria através de apelos a seres sobrenaturais. Ja a medicina
magica leva em considera¢do a manipulagdo da magia realizada por seres
humanos, feiticeiros e bruxos, em que a cura e o tratamento também seriam
obtidos com magicas, como contrafeitigaria.

Mello e Oliveira (2010, p. 7) acreditam que um dos efeitos da reli-
gido no processo de adoecimento ¢ alterar o significado da doenga para o
acometido. Afirmam também que a medicina e a visao bioldgica nao sao
suficientes para lidar com a satde da populagio brasileira, em razao da he-
terogeneidade social, isso tem despertado o interesse pelas ciéncias sociais.
Para compreender a relagdo entre saude e medicina, assim como as formas
alternativas de cura ou tratamentos, os autores enfatizam a politica mundial
de valoriza¢do das questdes socioculturais para entendimento da doenga:

40  Ver Lévi-Strauss, em A Eficdcia Simbélica (1975) e em O Feiticeiro e sua Magia (1975) e
Laplantine em Antropologia da Doenga (1991).
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Em 1996, a OMS e a UNESCO reconheceram oficialmente
a relevancia dos aspectos culturais para muitos diferentes
fatores da satde internacional. Essas duas entidades decla-
raram, entdo, esse ano como o “Ano da cultura e da saude”
e propuseram que a saide e a cultura fossem abordadas de
forma mutuamente integradas na perspectiva do beneficio
de pessoas e paises (MELLO; OLIVEIRA, 2010, p. 2).

A afirmacio refor¢a a preocupagdo de que a saude, além de ser
bioldgica, é uma realidade social e cultural cujas implicagdes dependem do
meio no qual o individuo esta inserido, de forma que a concepgdo muda
a depender da cultura®.

De acordo com Canesqui (2013) as questdes voltadas ao adoe-
cimento, especialmente aos adoecimentos crénicos, surgem no dmbito
antropoldgico e socioldgico pela vertente anglo-saxonica, em torno da
illness, objetivando obter significagdes para o processo de adoecimento.
As publicagdes referentes a tematica comegaram a ser notadas a partir de
2010, ou seja, trata-se de uma area recente, ainda em expansao, e bastante
interdisciplinar.

Neves (2014), em seu trabalho etnografico sobre a experiéncia do
adoecimento cronico entre diabéticos, afirma existir uma ambiguidade
no processo de adoecimento, em que o “aparecimento” da doenga esta
associado ao tratamento, por isso, muitas vezes, o individuo nao diz sentir
nada até comegar o tratamento com o uso de medicamentos. Além do
que, o processo de adoecimento se da de forma sequencial, seguindo um
acontecimento corporal até a aceitacdo da doenga.

A estruturacao cultural tem ascendéncia direta em mui-
tos aspectos no modo de vida das pessoas, até mesmo seus
comportamentos, crencas, emogoes, religido, rituais, dieta,
modo de vestir e condutas frente 4 doenca, a dor e outros.
(ROTOLIL; COCCO 2006, p. 4).

41  Padrio de significados transmitidos historicamente, incorporado em simbolos, um sis-
tema de concepg¢des herdadas expressas em formas simboélicas por meio das quais os
homens comunicam, perpetuam e desenvolvem seu conhecimento e suas atividades
em relagdo a vida (GEERTZ 1989, p. 81).
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Diante disso, nota-se que o processo de adoecimento e a concepgao
de doenga dialogam com o contexto social e cultural no qual o individuo se
insere, podendo se dar depois de diagnosticado, ou antes do diagndstico. Os
dilemas que se manifestam diante da doenga e do processo de adoecimento
se resumem a um mundo social e coletivo, que é conduzido por crengas e
praticas internalizadas por fatores culturais.

CULTURA E RELIGIAO NA INTERFACE COM SAUDE/
DOENCA

E no contexto da producio de sentidos sobre a satide e doenga que
a religiosidade passa a compor as reflexdes sobre adoecimento. Botelho
(1991) explica a dinamica existente entre satide e religiao, em que ambas
sao justificadas através do divino: “[...] como premiagdo pela obediéncia
a lei divina era dada a saude e, como castigo por seu descumprimento, a
doenga” (BOTELHO, 1991, p. 6). Além disso:

[...] encontra-se, frequentemente, em relatos de pacientes
de diversas regides, alusdo a causalidades religiosas de suas
doengas assim como da cura desses males, ilustrada por
falas como: Deus quis assim ou se Deus quiser ficarei bom
(BOTELHO, 1991, p. 7).

Faria e Seidl (2005) discutem a relagdo entre religiosidade e adoe-
cimento através da busca da cura para as doengas enfatizando a fé em um
sagrado. Esse processo vai se refletir no individuo de acordo com a religidao
que segue. Acreditar que os deuses tinham o poder de causar e curar doengas
¢ justificado pelos autores pela falta de conhecimento, durante um periodo
da histéria da humanidade. O que faz voltar a Geertz (2004, p. 16), quando
este diz “que as crengas religiosas ndo sao indutivas, mas paradigmaticas”.
Ou seja, a crenga ndo induz, sao os exemplos/padrdes a serem seguidos que
se refletem na religiosidade predominante no local, uma vez que também
esta vinculada a cultura.

Na atualidade, as nog¢des de satide e doenga também estdo relacio-
nadas a fendmenos culturais, assim como fatores bioldgicos, econdmicos,
sociais e ambientais (ROTOLIL; COCCO, 2006-2007). As autoras utilizam a
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literatura de Uchoa e Vidal (1994) para discutir a visdo antropologica sobre
os limites e a insuficiéncia da biomedicina quando se refere a mudar per-
manentemente o estado de satide de uma populagdo. Ademais, demonstram
que esse estado de saude pode ser associado ao modo de vida da populagao
e ao seu espago cultural e social.

Alzamora (2011) colabora com o debate sobre a biomedicina afir-
mando que a “biomedicina se afastaria dos outros sistemas de cura ao negar
o carater transcendente da dor e do sofrimento na experiéncia humana”
(KLEINMAN, 1995 apud ALZAMORA 2011, p. 10). Ao agir dessa forma,
nega também a experiéncia do doente e dos individuos ao seu redor, enfati-
zando a subjetividade no processo de adoecimento como parte inalienavel
do sofrimento humano. Para os autores, as aflicdes e suas peculiaridades
ndo estao inseridas no objeto de intervengao da biomedicina. Esse modelo
biomédico convive com a medicina considerada alternativa ou comple-
mentar, porém, a biomedicina se sobressai por ja estar legitimada pelas
sociedades, em razdo da universalidade e de suas raizes nos conhecimentos
cientificos (BONNET, 1999 apud ALZAMORA, 2011). Isto é, a doenga
se da pela maneira com que o individuo se coloca diante da situacdo de
enfermidade, pois além do corpo bioldgico, ha o corpo social que integra
a condigdo de sujeito do individuo.

O que fica claro ¢ que a forma de sentir, perceber e interpretar a
doenca esta ligada a um processo cultural, e dentre as categorias culturais
das sociedades, o sistema religioso ocupa um espago significativo. Assim,
a religiosidade afeta a concepgao do individuo diante da enfermidade.

Seguindo o pensamento de Helman (2003 apud COSTA; CARDOSO,
2014), cada individuo tem uma explicagdo subjetiva sobre o adoecimento e
a cura, posto isto, os antropologos evidenciam que o cuidado com a satide
nio pode ser analisado de forma isolada. E necessario, portanto, levar em
consideragdo os fatores sociais, econdmicos, politicos e religiosos, consi-
derando que existem formas diversificadas de tratamento do adoecimento,
seja pela medicina, seja por sistemas de satide alternativos.
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O modelo das “crencas” e “representagdes” compreende a
“percepgdo” como algo localizado no interior da mente das
pessoas, sendo conformada por diferentes padrodes cultu-
rais (TAVARES; SILVERA 2018, p. 54).

Assim, é possivel dizer que o ver, o sentir e o ouvir das pessoas
podem ser iguais, porém estes “dados” vao se organizar de acordo com
cultura na qual a pessoa estd inserida (TAVARES; SILVERA 2018).

CONSIDERACOES FINAIS

De acordo com Costa e Cardoso (2014), a doenga ndo se limita a
fatores ou desequilibrios bioldgicos, mas também deve ser vista como uma
construgdo social, fendmeno cultural e religioso. Portanto, o tratamento
disponivel pelos sistemas de satide e as percep¢oes dos individuos diante
do adoecimento se diferenciam segundo seu lugar de pertencimento e
historicamente. Consequentemente, a religiosidade surge como um fator
para explicagdo do adoecimento, assim o papel do sistema religioso e a
religiosidade nos fendmenos de saide e doenga atua nao sé na significa-
¢do da doenga, mas também como uma forma de busca para tratamento
e manuten¢do da saude.
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