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Legitimidade e nao legitimidade das experiéncias
dos sofrimentos e adoecimentos de longa duragao

Legitimacy and non-legitimacy of experiences

of long-term suffering and illness

Abstract This paper discusses the legitimacy and
non-legitimacy of selected experiences of long-
term illness and suffering, which are, or are not,
considered diseases by medical diagnoses, such as
pain, chronic fatigue, and “high blood pressure”
using international and national sociological and
anthropological research in health. It explores
their implications, reflexes and ambiguities for the
identity, moral and physical suffering perceived by
the subjects and in their relationship with others
and with the health services. This is a text about
select research on the theme. It concludes that the
ill persons are moved by actions and significance
about their experience with the physical and
moral suffering that are, or are not, legitimate
for them, but that jeopardize their lives and biog-
raphies, and are expressed in their language and
emotions, reflected in their social relations and
also in their identity of being, or not being, ill. The
legitimacy and non-legitimacy of these experienc-
es have implications for health care, which require
further ethnographic research.

Key words Legitimacy, Non-legitimacy, Illness
experience, Qualitative research

Resumo Discute-se a legitimidade e ndo legiti-
midade das experiéncias de adoecimentos e sofri-
mentos de longa duragdo selecionados, conside-
rados ou ndo doengas pelos diagndsticos médicos,
como a dor, a fadiga crénica e a “pressdo alta’,
usando pesquisas internacionais e nacionais so-
cioldgicas e antropoldgicas em satide. As andlises
dos relatos de adoecidos ou de profissionais de saii-
de nas pesquisas consideradas exploram o assunto,
suas implicagoes, reflexos e ambiguidades geradas
nos sujeitos e efeitos nas suas identidades, nos so-
frimentos fisicos e morais percebidos, na relagio
com os outros e com 0s servigos de saiide. O texto
de natureza ensaistica reflete e comenta estudos
selecionados, concluindo que os adoecidos se mo-
vem por agdes e significacdes sobre as experiéncias
com sofrimentos fisicos e morais, legitimos ou nao
para eles, mas que comprometem o cotidiano de
suas vidas e biografias, expressos na linguagem e
nas emogoes, refletidos nas relagdes sociais e nas
identidades de ser ou ndo doente. O processo de
legitimacdo e deslegitimagdo destas experiéncias
trazem implicagdes para o cuidado em saiide, re-
querendo mais pesquisas etnogrdficas a respeito.
Palavras-chave Legitimidade, Nao legitimidade,
Experiéncias da enfermidade, Pesquisas qualita-
tivas
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Introducao

Deslegitimidade nao se restringe a concepgao de
que certas sindromes, dores, fadiga cronica, en-
tre outros adoecimentos e sofrimentos de longa
duragdo, sao considerados ou nao doengas pelos
diagnoésticos médicos, mas que usufruem de sta-
tus legitimado nas experiéncias dos adoecidos.
Para Ware' implica acatar e nao somente descon-
siderar as percepgdes e as interpretagdes das pes-
soas sobre estas experiéncias.

Estas experiéncias fogem dos pardmetros do
enquadramento da doenca pela biomedicina e,
nestas condi¢des, os adoecidos sao estigmatiza-
dos e submetidos ao desconhecimento de sua
vulnerabilidade'?. Este tipo de discussdo remete
a realidade illness que para Good® envolve a ex-
periéncia tipica e subjetiva dos adoecidos, tao
presente nas suas vidas e comunicada através
de um conjunto de palavras, de experiéncias e
sentimentos associados, expressos nos networks
de significados e nas relagdes sociais. Kleinman*
também destaca preocupagdes com o sofrimento
como experiéncia moral em torno da dor crénica
de dificil enquadramento pelos diagnésticos mé-
dicos.

A discussao do tema conduz a considerar
o simbolismo e as implica¢des fisicas e morais
dos sofrimentos que acompanham muitas ex-
periéncias legitimadas pelos que sofrem. Nao ¢
incomum deparar-se com adoecidos rotulados
pejorativamente pelos profissionais de sadde
de poliqueixosos, doentes irreais ou imagindrios
quando insistem e procuram respostas para os
sofrimentos que os afligem, sem obté-las.

Bury’ lembra que a questdo da legitimacdo
envolve, também, o desejo das pessoas obterem
controle sobre suas condi¢des, buscando expla-
nagoes que lhes fagam sentido em relagao as suas
circunstancias de vida e biografias. Se alguns pro-
cessos de adoecimento provocam rupturas nas
vidas dos adoecidos, o autor admite que a legi-
timac¢ao é um processo através do qual, se busca
a credibilidade da autoridade e a manutencao do
senso de integridade dos adoecidos diante de cir-
cunstancias alteradas.

Na literatura internacional sobre doencas
cronicas estdo estudos sobre a legitimagao/des-
legitimacao, constatados na revisao desta produ-
¢ao, no periodo 1980 a 2005, nos periddicos de
ciéncias sociais em satde (Social Science and Me-
dicine; Sociology of Health and Illness; Journal of
Health andu Social Behaviour; Culture; Medicine
and Psychiatry; Medical Anthropology Quartley;
Qualitative Health Research e Anthropology and

Medicine). Os temas pesquisados foram: experi-
éncia da enfermidade; percepgoes e estratégias de
ajustamento; perda do self; autoimagem e corpo;
ruptura biogréfica; gerenciamento da doenga;
modelos explicativos leigos e eruditos.

A literatura nacional, publicada nos periddi-
cos de Satde Publica/ Satde Coletiva (artigos e
resenhas de livros), na base eletronica de infor-
magcdes Scielo, sobre as doencas cronicas, no pe-
riodo de 1997 a 2013 (junho)’, mostrou a forte
presenca da epidemiologia em 63,26% dos 98
artigos selecionados; 20,4% de ciéncias sociais
e humanas e pesquisa qualitativa e o restante
de politicas, gestdo e planejamento, fazendo ou
ndo interlocu¢do com estas ciéncias. Os estudos
deram-se a partir da segunda metade da década
de 2000, sem ultrapassarem a magnitude dos es-
tudos epidemioldgicos, ndo havendo pesquisas
sobre a experiéncia deslegitimada.

Este texto, de natureza ensaistica, admite a
importancia de discutir as experiéncias legitima-
das e ndo legitimadas pelos adoecidos a partir
de exemplos extraidos de estudos internacionais
e nacionais de ciéncias sociais em satide. Den-
tre os ultimos estdo aqueles que, sem ter usado
o conceito de deslegitimidade, permitem refle-
tir sobre o assunto. Tomam-se como exemplos
a fadiga cronica sem precisio diagndstica e de
sua etiologia, ao lado da dor crénica e da pressao
alta (expressdo do senso comum), consideradas
patologias pela Medicina. Nao se trata de rever
a literatura sobre o assunto, mas de refletir sobre
as implicagdes destas experiéncias para os adoe-
cidos e o cuidado.

Sobre a fadiga cronica

Ware!, sob o ponto de vista da experiéncia
deslegitimada, pesquisou adoecidos de fadiga
cronica, uma condicido debilitante, de etiologia
desconhecida pela biomedicina, que expde os so-
fredores a uma experiéncia persistente, inexplicd-
vel, incluindo dores de cabeca, musculares, febre,
fraqueza, dificuldades de memoria, dores articu-
lares, segundo o Centro de Controle das Doengas
Norte-Americano.

A autora aponta que os pesquisadores médi-
cos explicam a fadiga cronica a luz de diferentes
teorias. Uma delas recorre ao virus (retrovirus,
entreveros, herpes), outras a disfun¢ao imunolé-
gica ou as desordens neurofisioldgicas e psicold-
gicas, explicacdes ndo consensuais entre os mé-
dicos. Ela percorreu os saberes biomédico clinico
e o epidemioldgico, os estudos sobre as opinides
dos médicos sobre a fadiga, completadas com



discussoes conceituais da deslegitimac¢do no sa-
ber antropoldgico.

Kleimnan®, antrop6logo médico norte-ame-
ricano, admite a experiéncia deslegitimada da
mesma forma conceituada por Ware!, enquanto
Das’ foca a ordem social, isto ¢, expde as origens
do sofrimento, demonstrando como ele é vivido
podendo se transformar, através do discurso so-
cial, em autoriza¢do, ou seja, na legitimagdo da
existéncia das estruturas de poder, enfatizando,
portanto, a produ¢do e a construgdo social do
sofrimento. A tensao no foco do individuo ou na
sociedade permeia esta ultima defini¢do.

Ware! selecionou 50 individuos em um estu-
do qualitativo feito em Boston e Brigham, com
350 pessoas portadoras de fadiga cronica. Eles fo-
ram entrevistados sobre suas historias de vida, a
experiéncia da enfermidade, através de perguntas
abertas. Nesta investiga¢do concluiu que:

1. A percepgio e trivialidade das queixas e
das sensa¢des corporais apresentadas pelos ado-
ecidos aos demais geralmente convergem para a
pergunta: vocé estd cansado?;

2. Os adoecidos ndo sio levados a sério pelos
médicos que se expressam com afirmagdes: vocé
ndo aparenta estar doente ou vocé aparenta estar
bem. Todos os adoecidos submeteram-se a testes
de laboratério e sua condigao nio foi organica-
mente diagnosticada. Os médicos pressupdem
que estdo diante da auséncia da doencga observa-
vel ou de lesdo que afastam, no saber médico, a
existéncia da patologia. Para eles, nao sendo fisi-
ca, a fadiga envolve algum disttrbio psicoldgico,
considerando irreal os sintomas relatados pelos
adoecidos;

3. A natureza psicolégica ou psicossomdtica
da fadiga cronica é contestada pelos adoecidos
que nio se admitem deprimidos, mas fisicamen-
te doentes, cujos sintomas, esperam ser aliviados
pela Medicina. Se nao puderem ser aliviados,
atendidos ou diagnosticados, eles continuam
enfrentando as implicagdes de ndo estarem aco-
metidos de uma desordem real. Continuam de-
mandando a legitimidade da Medicina para a
experiéncia fisica e moral que os afligem;

4. Os entrevistados procuraram médicos e
mais médicos em busca de diagndstico, vivendo
a incerteza existencial. Outros se envergonharam
de sua condi¢do ou do erro sobre a natureza da
realidade percebida;

5. A ambiguidade e incerteza geram retrai-
mento e manuten¢do do segredo da condigao,
pelos adoecidos, dificultando compartilha-la com
os demais. Ndo ¢é infrequente a afirmacio seria
melhor que fosse cancer, admitiu um entrevistado.

Netteleton' destaca que os temas da mora-
lidade, caos e ambivaléncia permeiam as experi-
éncias deslegitimadas, tdo prenhes de incertezas,
admitindo-as mais presentes e intensas na vida
das sociedades pds-industriais. Entretanto, acres-
centa-se que os sofrimentos e adoecimentos sem-
pre suscitam indagagdes e explicagdes dos adoe-
cidos sobre o porqué e sobre o fato de acometer a
propria pessoa que insiste na busca de respostas.
Se estas perguntas ndo sdo respondidas e se os
adoecidos sdo deslegitimados em seus sofrimen-
tos e adoecimentos fisicos e morais, as incertezas
e ambivaléncias se acentuam, afetando a identi-
dade social como pessoa sadia ou nao perante a
sociedade, a si prépria e a Medicina.

Os acometidos de dores cronicas

As experiéncias dos sofredores de dores cro-
nicas costumam ser deslegitimadas pela Medici-
na e legitimas para eles. Estes adoecidos se valem
de estratégias para comprovar para os outros a
sua dor e o préprio sofrimento. Lembra-se que
a definigdo leiga da enfermidade, segundo Fried-
son'' ndo se restringe a anormalidade corporal,
acrescentando-se a ela critérios sociais, como
impossibilidades de cumprir as atividades coti-
dianas e as obrigacdes sociais. Kotarba'?, atento
a0 processo psicossocial, chamava a aten¢ao para
a adogdo da carreira de adoecido de dor cronica,
que se enquadra, do nosso ponto de vista, na ex-
periéncia deslegitimada da enfermidade em bus-
ca de legitimidade.

A permissao para ser ou estar doente requer
a aprovagao social da anormalidade comprovada
pela Medicina. Além da dependéncia dos outros
e de sua aprovacio social, o reconhecimento da-
quela condi¢do requer socialmente a compro-
va¢do médica da doenga em muitas situagdes,
exemplificando-se a exigéncia de atestado médi-
co para justificar as faltas no trabalho e recebi-
mento de beneficios previdencidrios, motivados
por doengas e para demandar ou obter tratamen-
tos judicializados.

Lima e Trad® investigaram como os médi-
cos lidam em sua pratica com a dor cronica em
duas clinicas, situadas, respectivamente, em Sal-
vador e Sdo Paulo, centros de referéncia para o
seu tratamento. Consideram com Good e Good™
que a dor cronica se reveste de ambiguidades de
sua presenca entre o corpo e a mente. As autoras
endossam o conceito de racionalidade médica
de Madel Luz para compreender a biomedicina,
considerando a dor cronica um objeto insubordi-
nado" a esta racionalidade.
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Observaram que a dor é sempre invisivel para
os médicos que trabalham naquelas clinicas, em-
bora se faca presente nas queixas e experiéncias
dos adoecidos. Nas clinicas da dor, os médicos
entrevistados admitem ser ela uma entidade
morbida especifica, porém invisivel, imponderd-
vel e incomensurdvel. Estas caracteristicas geram
ambiguidades em uma parcela dos médicos, en-
tre acreditar e suspeitar das queixas dos pacien-
tes, enfrentando dificuldades para lidar com este
objeto, ancorado na imagem subjetiva. Acrescen-
ta-se que estas ambiguidades também expressam
dificuldades deles para lidar com a legitimidade
da experiéncia da dor pelos adoecidos.

Nio sdo todos os médicos que se deixam
dominar por estas ambiguidades, 2 medida que
outros admitem a necessidade de acreditar nas
queixas dos adoecidos, consideradas verdadei-
ras. Eles admitem as transformacdes promovidas
pela dor no sujeito, nas estruturas do sistema
nervoso, nas mudangas emocionais, comporta-
mentais, relacionais e psicoldgicas, acreditando
tanto nas experiéncias da dor percebidas, senti-
das e legitimadas pelos pacientes, quanto procu-
ram convencé-los de que é preciso conviver com
a dor. Ndo prometem a cura. Buscam a conversio
positiva da dor®.

Para torné-la visivel e mudar as formas de
lidar com a dor na prética clinica, as autoras pro-
puseram romper com os cAnones da racionalida-
de biomédica, sua objetividade, abstracio da pes-
soa e distanciamento, recomendando mudancas
nos projetos terapéuticos e na abordagem clinica,
tornando-a simultaneamente hermenéutica e
biomédica. Endossam a necessidade de valorizar
nas clinicas da dor a escuta, a compreensio e a
negociagao.

Aires'® vai além quando reflete sobre o cui-
dado, ndo especificamente relacionado a dor
crdnica, reportando-se a designa¢ao da atencio
a saude imediatamente interessada no sentido
existencial da experiéncia do adoecimento fisi-
co ou mental, ao lado das praticas de promogao,
prote¢do e recuperagao da sadde. Isto significa
dar maior ateng¢do ao encontro terapéutico hu-
manizado que extrapola o éxito técnico das inter-
vengdes. Sem, contudo, prescindir das técnicas, o
autor estabelece o didlogo entre a normatividade
morfofuncional das tecnologias médicas com
a normatividade de outra ordem, oriunda do
mundo da vida, posto por Habermas'. Pode-se
inferir que esta ultima normatividade reconhece
as experiéncias legitimadas pelos adoecidos com
os adoecimentos e sofrimentos, incluindo a dor
crdnica e outros sofrimentos fisicos e morais.

Outro aspecto importante destacado na pes-
quisa de Lima e Trad" é a observacdo de que,
diante das formas de indagac¢do da dor pelos mé-
dicos interessados em precisar a sua localizacdo
e intensidade para orientar seu diagndstico, de-
parou-se com o siléncio dos adoecidos/pacientes,
ou seja, com as dificuldades deles de manifesta-
rem a dor e de localizé-la.

Estamos, portanto, diante de formas diferen-
tes de identificar e de comunicar a dor, a medida
que ela expressa sentimentos e maneiras de ex-
pressa-la, sempre regidos pelos codigos cultu-
rais. Enquanto a medicina necessita descrevé-la,
localiza-la e comprové-la, os adoecidos, sempre
inscritos e diferenciados social e culturalmente,
dispdem de formas préprias de comunicar e de
expressar a dor que necessitam ser compreendi-
das e investigadas. O proprio siléncio dos adoeci-
dos na situa¢do de uma consulta médica, obser-
vado pelas autoras, ndo sugere a inexisténcia da
experiéncia com a dor, mas a disparidade entre a
forma imposta pela Medicina para identifica-la,
comprové-la e localizd-la, e a forma de sua ex-
pressdo pelos adoecidos.

Outras reflexoes sobre a dor cronica:
deslegitimidade, experiéncias pessoais
eacultura

O conhecimento antropolégico chama a
aten¢do do contetido simbdlico da dor. A antro-
poéloga Sarti'® admite que a dor manifesta clara-
mente a relacdo individuo e sociedade. E as for-
mas de senti-la e de expressd-la sao sempre regi-
das por cddigos culturais, e a prépria dor, como
fato humano, constitui-se a partir dos significa-
dos conferidos pela coletividade, que sanciona as
formas de manifestacdo dos sentimentos.

Le Breton, antropdlogo, psicdlogo e socidlogo
francés, escreveu um belo livro sobre a dor, situan-
do-a como um fato da existéncia, uma experiéncia
partilhada que sempre acompanhou o homem. Ele
diz que:

A dor estd no cerne da relagio do individuo com
o mundo e na experiéncia acumulada com ele, ultra-
passando, portanto, as configuragoes do signo clinico,
postas pela Medicina. Penetra as experiéncias pes-
soais prenhes de significagdo, interpretagdo e expli-
cagoes, sempre mediadas pela cultura, pelas relacées
sociais e subjetividade. A abordagem da antropolo-
gia da dor e da enfermidade, como sofrimentos ex-
perimentados pelos enfermos, é uma forma de apro-
ximar-se dos adoecidos ndo ouvidos pela Medicina®.

Tal como a Medicina, Le Breton" distingue a
dor aguda, que ¢é transitoria, da dor crdnica, que



é persistente, como aquela que trava a existéncia
humana, afirmando que:

Ela conhece as intensidades varidveis, indo do
pontilhado que destila os seus efeitos penosos e al-
tera o pleno desenvolvimento da vida quotidiana,
a continuagdo da dor, que paralisa a maior parte
das atividades sem o reconforto de uma escapatoria
proxima.

O autor acrescenta que a dor total, que ge-
ralmente acompanha o fim da vida de adoecidos
por AIDS:

Marca o momento em que o individuo apenas
estd ligado ao mundo pelo estilhago de sua tinica
dor, as suas sensagdes ou sentimentos siao submer-
sos por um sofrimento que o envolve e nio lhe deixa
tréguas'®.

Certamente a experiéncia acumulada com a
dor cronica, compondo as queixas permanentes
de adoecidos, frequentemente nio explicadas e
deslegitimadas pela Medicina, comporta sentido
e significagdo para eles, compondo suas experi-
éncias vividas onde ela encontra legitimidade,
merecendo a ateng¢do dos profissionais de satide
e ndo somente a recusa ou suspeita de sua exis-
téncia.

Kleimnan?, refletindo sobre a dor cronica, de
etiologia incerta, admite sua inscrigao nas expe-
riéncias vividas dos sofredores, considerando que
suas formas mutdveis e de significacdo nos dife-
rentes contextos sociais sdo capazes de despertar
o interesse dos antrop6logos.

O autor considera duas faces da dor crénica:
a primeira se refere a construg¢do da intersubjeti-
vidade do sofrimento, a partir da reflexdo sobre
a dor nas sociedades norte-americana e chinesa,
onde chama a atengd@o para a experiéncia da des-
legitimacdo e da relegitimagao. A segunda face
remete a interpretagdo cultural particular da ex-
periéncia da dor cronica embebida da resistén-
cia, capaz de suscitar limitagdes a interpretacao
antropoldgica.

Trabalhando com as narrativas da dor croni-
ca de trés pacientes norte-americanos, residentes
em Boston, Kleinman* explorou a variedade do
sofrimento como experiéncia moral, demons-
trando como a dor emerge nas micropoliticas
das relagdes sociais advindas das pressdes sociais
mais amplas que impdem resisténcia nas expe-
riéncias interpessoais. Comparando estas expe-
riéncias com a dor cronica de chineses, sobrevi-
ventes da Revolugdo Cultural, Kleimnan® diz que
atrds da dor fisica estava a grandeza do senso de
injustica.

A sugestdao do autor de assumir a dor como
sofrimento moral, um objeto crucial ao traba-

lho etnogréfico, suscita descrever os micros con-
textos sociais estabelecendo as relagdes entre os
planos pessoal e societdrio. Na compreensdo das
experiéncias da dor pela biomedicina ele nio
descarta a influéncia do cartesianismo, impondo
a medicina a separagdo das evidéncias objetivas e
subjetivas, que ancoram sua recusa de legitimar
as experiéncias dos adoecidos, remetendo-as ao
plano de suas subjetividades.

Experiéncias legitimadas ou nao
com a pressao alta

A hipertensdo arterial sistémica dispde de
diagndstico médico, sendo considerada patologia
pelo saber biomédico, enquanto as experiéncias
dos adoecidos comportam ambiguidades, in-
cluindo legitimagdo e deslegitimac¢ao da condi-
¢do de ser ou nao considerado doente diagnos-
ticado.

Do ponto de vista biomédico a hipertensao é
doenga crdnica multifatorial, de etiologia desco-
nhecida, grave, incurdvel, assintomdtica e de ris-
co para outras enfermidades renais, cardiovascu-
lares e cerebrovasculares. Os médicos advertem
na sua pratica clinica ser ela doenca silenciosa,
invisivel, grave e perigosa, categorias parcialmen-
te endossadas por meus entrevistados, homens
e mulheres, somando trinta e sete pessoas, diag-
nosticadas da doenga, oriundas das classes traba-
lhadoras que tive oportunidade de entrevistar em
uma pesquisa, realizada na cidade de Amparo,
Estado de Sao Paulo?.

Este estudo ancorou-se nas ciéncias sociais
(sociologia e antropologia), articulando repre-
sentacdes e experiéncia com o corpo, saude,
doenga e cuidado em torno da pressio alta (ex-
pressao do senso comum), através de abordagem
multidisciplinar capaz de apreender as multiplas
dimensdes: individual e coletiva; objetiva e sub-
jetiva; material e imaterial, micro e macro anali-
ticos, enquanto componentes de realidades mul-
tiplas e plurais.

Sem reproduzir todos os resultados obtidos
nesta pesquisa que ndo foi exclusiva sobre a legiti-
midade/deslegitimidade nota-se que os adoecidos
reproduzem os discursos médicos nas representa-
¢oes quanto a gravidade e perigo da enfermidade,
sempre comprovados nas experiéncias proprias
(atuais ou pregressas), de parentes ou amigos
com o derrame cerebral ou com o infarto do mio-
céardio. Discordam deles que ela seja “silenciosa’, a
medida que encontram legitimidade nas suas ex-
periéncias e sensagdes corporais, sempre desqua-
lificadas e ndo reconhecidas pelos médicos, que
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a consideram doengca assintomatica. Estas sensa-
¢des podem se exacerbar quando a doenga rompe
seu siléncio provocando desconfortos fisicos; o
derrame cerebral ou o infarto do miocérdio.

Como doenga diagnosticada pela medicina
uma parte dos entrevistados ndo a considera
doenga e ndo assumem a identidade de ser hi-
pertensos e doentes. Neste sentido a experiéncia
vivida com o préprio corpo, mediante a auséncia
dos sintomas e a possibilidade de manter as ativi-
dades e as obrigagdes sociais deslegitima a enfer-
midade medicamente diagnosticada e a condicao
de ser doente e portador da enfermidade.

Observa-se, também, a ressignificagio da
categoria hipertenso no senso comum, equiva-
lente ao “nervoso” interpretado, em uma de suas
dimensdes, como alguém agitado contraposto a
pessoa calma e equilibrada, que sdo qualidades
morais altamente valorizadas como formas de
ser e de estar no mundo, de sociabilidade, de co-
locar-se nas relagdes sociais e de responder e de
reagir as afligoes da vida.

Acrescenta, ainda, a significagao da pressio
alta no senso comum como uma condi¢ao pas-
sageira e repentina, explicada pelo movimento
do sangue no corpo e ndo como uma condicdo
duradoura, permanente e cronica, como quer a
biomedicina, a medida que esta significa¢ao con-
traria as experiéncias vividas, percebidas e legiti-
madas pelos adoecidos. Estas referéncias, prenhes
de significagdo acompanham as experiéncias le-
gitimadas com a enfermidade para muitos entre-
vistados daquela pesquisa.

Selecionamos nesta exposicio somente 0s
conteddos de dois estudos de casos, dos quatro
componentes da andlise da investigagdo, para
elucidar a discussdo proposta neste ensaio. O pri-
meiro inclui a recusa de Francisco (nome ficti-
cio) de ser classificado hipertenso pelos médicos
e profissionais de satde, julgando-se moralmen-
te correto (fago tudo certinho, nas suas palavras)
pelo fato de seguir as orientagdes médicas para
controlar a doenga e de té-la efetivamente con-
trolada, sugerindo-lhe sua cura.

Isto se completa com as suas concepgdes de
satde (auséncia de sintomas; disposi¢do para
trabalhar e de cumprir as obrigagoes rotineiras),
compartilhadas com seu grupo social, que lhes
facultam conduzir normalmente a vida e pelo
fato de ndo se auto-identificar-se nervoso e de
ndo apresentar e perceber as mudangas corporais
associadas a sua compreensao da pressdo alta. Sua
experiéncia, legitima para ele, contraria, portan-
to, o fato de ser classificado doente pelos profis-
sionais de saude.

Nas suas palavras:

Tem hora que eu penso que sou hipertenso e de-
pois pergunto, como eu sou hipertenso? O médico
falou para eu tomar o remédio certinho e eu estou
tomando. Minha pressao nao é alta e nunca chegou
a 18 e 20, como a de minha mulher. Serd que é por-
que eu me cuido e fago tudo os que os médicos man-
dam? Como tudo certinho, ndo como coisa salgada,
ndo bebo, ndo fumo. Achei meio grave, assustei.
Porém na minha ficha eu sou hipertenso.

Nem todos os casos por mim analisados
naquele estudo foram iguais ao de Francisco.
Alguns adoecidos endossavam as interpretacoes
médicas, os diagndsticos e as prescricdes e outros
demandavam maior aten¢ao dos médicos para os
sofrimentos fisicos e morais, que nao exclusiva-
mente a hipertensao.

O segundo estudo de caso de Luciana (nome
ficticio) exemplifica este ultimo aspecto. Diag-
nosticada de hipertengdo arterial sistémica aos
trinta e um anos de idade, deslegitimou este diag-
nostico, julgando-se muito jovem, sadia e dispos-
ta para trabalhar como faxineira, acreditando ser
a doenga propria do envelhecimento, associada
a0 nervoso e aos comportamentos alimentares,
explicagoes compartilhadas com o seu grupo
social sobre a génese da enfermidade. Apesar da
histéria familiar de hipertensdo desconsiderou
a interpreta¢do médica sobre a importincia da
hereditariedade dentre os multiplos fatores asso-
ciados a etiologia da doen¢a e nao observou as
prescri¢des médicas, até o momento em que, aos
quarenta e oito anos, sofreu enfarto do miocér-
dio que a levou a cirurgia cardiaca.

Luciana omitiu nas primeiras entrevistas o
fato de ser hipertensa, preferindo relatar, detalha-
damente, aquela cirurgia, ocorrida hd dez anos e
os atuais sofrimentos fisicos e morais que a afli-
gem em torno das dores no peito e nas costas, dos
problemas vaginais, de tireoide, do nervosismo e
da perda do filho. Nao se desfez do luto desta per-
da, simbolizado no uso da roupa preta que ndo
dispensa. Frequenta os diferentes tipos de servi-
¢os de satde (pronto socorro e postos de saide),
demandando insistentemente dos médicos exa-
me de RX, que acredita poder comprovar-lhe,
objetivamente, os males sentidos, sem que seja
atendida por eles.

Ressente-se dos médicos que deslegitimam
suas queixas, expressoes dos sofrimentos fisicos
e morais, embora a orientem nos tratamentos
para a hipertensdo, gerenciados por ela com
muita flexibilidade, segundo suas interpretagoes,
experiéncias corporais, conhecimentos do senso
comum, mesclados aos biomédicos, fé em Deus,



recusa ao uso continuo de remédios e convenién-
cias da vida didria. Luciana mantém a identidade
de pessoa nervosa, corroborada por sua rede de
relacoes de amizade e de parentesco. De um lado
critica os médicos pelo fato de ndo atenderem as
suas demandas e de ndo ouvirem suas queixas, de
outro julga ser bem atendida por eles, deslegiti-
mando o diagnéstico de hipertensao, julgando-
se curada desta doenga, apds a cirurgia cardiaca.
Encerra a entrevista com a frase: para mim valeu.
Estd bom.

E interessante focar a experiéncia relatada
por um médico em sua prética clinica com uma
hipertensa e sua reflexdo sobre a crise da prética
médica, suscitando a necessidade de alterar o cui-
dado e de estabelecer uma relagdo mais dialogica
com os pacientes. E o caso de Violeta, hipertensa,
reportado por Aires'’, mostrando como as prati-
cas de saude ndo respondem as necessidades de
satde dos adoecidos. O autor relata que corri-
queiramente Da.Violeta entrava em seu consul-
tério, queixando-se da longa espera. Um dia de-
cidiu mudar o seu atendimento, proporcionan-
do-lhe um novo encontro.

Nas suas palavras:

Hoje farei com Dona Violeta um contato in-
teiramente diferente. Sim, porque me espantava
como podiamos ter repetido tantas vezes aquela
mesma cena do encontro (encontro?), como os
mesmos desdobramentos, sem nunca dar um passo
além. Inclusive do ponto de vista terapéutico, pois
era a mesma hipertensa descompensada, aquela
que ndo importa quais drogas, dietas ou exercicios
prescrevessem, surgia diante de mim a intervalos
regulares. Sempre a mesma hipertensdo, o mesmo
risco cardiovascular, sempre o mesmo mau humor,
sempre a mesma queixa sobre a falta de sentido da
longa espera®.

Foi perguntando sobre a vida de dona Violeta
e ndo sobre como passou desde a ultima consulta
que Aires foi capaz de acessar outra narrativa so-
bre a sua condi¢do de imigrante, as dificuldades
passadas no novo continente; o sonho de obter
uma casa, a luta para obté-la durante anos e, ao

obté-la, veio a morte do marido. Depois disso,,
as consultas posteriores continuaram: receitas,
dietas e exercicios foram prescritos, mas a relacdo
de cuidado mudou, uma sabedoria prdtica se ins-
taurou, admite Aires, produzindo mudangas no
cuidado e resultados na relagdao da adoecida com
as terapéuticas prescritas.

Conclusao

Esta exposi¢do permite concluir que dilemas,
ambiguidades, conflitos ou acomodagdes cer-
cam as experiéncias de algumas doengas de longa
dura¢do enquadradas ou ndo nos diagndsticos
médicos como patologias. Partiu-se do pressu-
posto que estas experiéncias sao legitimas para os
adoecidos, garantindo seu status e autoridade em
relacdo ao dominio e a expressiao dos sofrimentos
que os afligem.

Ao invés de submissdo passiva aos diagnodsti-
cos e aos canones dos saberes e pratica biomédica,
os adoecidos, em torno dos exemplos considera-
dos, movem-se por suas experiéncias dos adoe-
cimentos e sofrimentos fisicos e morais, sempre
permeados de agdes, significagdes e interpreta-
¢oes. As experiéncias destes sofredores refletem-
se no corpo, nas subjetividades, nas rela¢oes so-
ciais, suas identidades de ser ou nao doentes, nas
estratégias utilizadas diante dos servicos de sauide,
sempre configuradas nos diferentes grupos so-
ciais e nos devidos contextos socioculturais.

E bastante pertinente abordar estas experién-
cias deslegitimadas pela biomedicina e o proces-
so de legitimac¢do. A pesquisa etnografica, onde
se dd a escuta, a observacdo atenta, didlogos, in-
terpreta¢do e a escrita do antrop6logo permitem
aproximar e compreender aquelas experiéncias,
enquanto a escuta e a dialogia na relagao médico/
paciente na prética clinica abre brechas ao aflo-
ramento das aflicdes e experiéncias aflitivas da
vida dos adoecidos, a mudangas no cuidado te-
rapéutico e, principalmente, ao aperfeicoamento
da relagao médico/paciente.
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