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RESUMO

Sabe-se que a doenga é a0 mesmo tempo a mais individual e a mais social
das coisas e que ela pertence simultaneamente ao dominio privado e ao
espaco publico. Este artigo interroga a maneira pela qual as Ciéncias Sociais
analisam a experiéncia privada e pessoal da doenga, cujo impacto no espago
publico foi por elas discutido.
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Segundo o antropdlogo francés Marc Auge (1984), “ o grande paradoxo
da experiéncia da doenca é que €ela é tanto a mais individual quanto a mais
social das coisas’. E também dificil discernir se salide e doenca pertencem ao
dominio privado ou ao publico. Os lagos entre esses dois dominios ndo séo
imutéveis e, no campo da salide e da doenca, passaram por transformactes
freqUentes. No entanto, o corpo ainda pertence ao dominio privado. Emboraa
era em gue as tradicOes religiosas faziam do corpo um tabu sgja agora um
passado distante, as sensacdes do corpo sdo ainda assuntos da intimidade,
envolvendo até mesmo sigilo erituaisindividuai s cotidianos. Prestar atengdo a
estados corporais € uma atividade que diz respeito a relacionamentos
fundamentais: é a familia que ainda esta profundamente implicada na
preservacdo da salde e em seus cuidados. Além disso, a salde e a doenca
afetam varios aspectos da vida privada, em especial o amor e a sexualidade.
Sobre a epidemia de Aids na Africa, van Nieberk (2002) afirmou que um dos
seus efeitos foi “a brutalizacdo da propria intimidade”. Em sociedades com
condicOes de vida precérias, a sexualidade continua a ser

“uma das poucas avenidas de intimidade e de um concomitante senso de
valor préprio e dignidade [...] Isso € assim até a Aids entrar em cena. Agora
[...] um desastre ndo sO esta a espreita na esfera publica onde [...] se esta
quase predisposto a aguarda-lo, mas na esfera remanescente onde se poderia
ter esperado manter alguma medida de controle e dignidade: a esfera do
privado e do intimo.”

N&o podemos falar de corpos, doenca e salide sem relaciona-los ao
dominio publico. A histéria dasalde é também a histéria dos paises e cidades,
do trabalho, das guerras e das viagens. Historiadores e socidlogos ha muito
tempo vém analisando instituicdes assistenciais e politicas de salde,
determinando a evolucdo das epidemias e descrevendo as principais fases em
“salide coletiva’. A maioria de nos pensava que se estava expondo uma
tendénciairreversivel. A medidaque o Estado de Bem-estar Social foi tomando
forma, a salide se tornou um tema politico; e o “homem doente” desapareceria
sob 0 exame atento da ciéncia. Em consegiéncia, por um longo periodo,
negligenciamos olhar para a salide e a doenga como experiéncias privadas e
pessoais.

Contudo, desde entéo, muitos estudos tém abordado esse aspecto
privado e examinado as narrativas em “primeira pessoa’ dos doentes ou de
pessoas proximas a eles. Porém, como é freqliente, a pesguisa esta seguindo
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uma tendéncia da sociedade. Experiéncias individuais relativas a salde e a
doencando tém sido relatadas apenas em publicactes cientificas. Os pacientes
estdo se manifestando e usando suas experiéncias como argumentos a serem
considerados na elaborac&o de politicas de salide. Gostaria de analisar como
nossas disciplinas académicas vieram a se interessar pela experiéncia privada
epessoa dasalide e dadoenca, bem como alidar com suapresenca, ou auséncia,
no espago publico.

O caso da sociologia é exemplar. Com a percepcdo crescente de uma
expansdo da medicina nunca antes vista, 0s socidlogos comegaram atrabal har
no campo da salde nas décadas posteriores a Segunda Guerra Mundial. O
assim chamado “modelo biomédico” adquiriu legitimidade inconteste como
explicacdo e abordagem das doencas. Propondo questfes sobre isso, Talcott
Parsons (1951) pesquisou os significados sociais da salide einvestigou o papel
damedicinando apenas como um conjunto de técnicas, mas também como um
meio de controle e regulagdo social. Seguindo seu caminho, 0s soci6logos ndo
analisaram a salde e a doenga como realidades privadas ou publicas; porém,
ao contrério, consideraram-nas fendmenos definidos por “profissionais’ e ao
encargo da medicina e dos médicos. Durante uma primeira fase nesse campo
de pesquisa, 0s soci 6l ogos consideraram as doencas como um “papel social” e
0s pacientes como consumidores de cuidados de salde que seguem as
prescri¢des dos médicos.

Atéque, durante osanos 1970, surgiu umavisdo maiscritica. Cientistas
sociais criticaram a crescente “medicalizacd0” e o “controle socia” que a
medicina vinha exercendo sobre os corpos. Por detras da medicina estava o
Estado, impondo as pessoas e a sallde del as metas normativas. Em consonancia
com asidéasde Foucault, Armstrong (1995) criticou ainstauracéo da“ vigilancia
médica’, que estava transformando ndo sb a experiéncia com a doenca e a
atencdo aos corpos, mas também as percepgdes daidentidade. Nos primeiros
anos em que essa visdo criticadamedicinae do Estado veio tomando forma, os
soci 6logos mencionavam principal mente as experiénciasindividuais paraacusar
elamentar que amedicina estivesse nosimpedindo de ouvir aauténtica“voz do
paciente’.

O espirito critico dos anos 1970 permeou todas as esferas de atividades
sociais. O movimento de mulheres se estabel eceu em torno dasreivindicacbes
arespeito do corpo e darecusa da“ medicalizacdo” dele. A “voz do paciente”
tornou-se entdo audivel na sociedade e tema de pesquisa em ciéncias sociais.
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Essas disciplinas pouco a pouco mostraram interesse em topicos tais como
género, corpo e emocdes. As pesquisas atrairam mais ainda a atengédo para a
experiéncia privada da doenca. Meu primeiro estudo nesse campo, publicado
em 1973, buscava levar em conta as perspectivas individuais acerca da salide
e da doenca. Meu pressuposto era o de que o que as pessoas tinham a dizer
sobre esses topicos podia ser estudado por si s6. Mesmo quando as pessoas se
referiam amedicina e aos médicos, ndo deveriamos vé-las como “ dominadas’

por um model 0 médi co todo-poderoso. Os*“discursos’ dos pacientes acercada
salide e dadoencga narram experiéncias pessoai s e privadas que sdo, no entanto,
“socializadas’ . Eles esclarecem alguns aspectos das rel agBes entre o individuo
€ Seu grupo em contextos biograficos especificos marcados pela doenga.

O crescente interesse com 0 pessoal, o privado e o cotidiano se deu
como umatendénciageral nasciénciassociais. Norbert Elias (1978) foi um dos
primeiros aindicar que essa fascinagao estava relacionada ao surgimento de
NoVos posi cionamentos tedricos e a rejei¢do de paradigmas maiores, como o
marxismo, quetinha, até ent&o, explicado avidacol etivae o futuro das sociedades.
Mais tarde, Francois Dubet (1994) escreveu que, dado o “abandono da
concepgdo cléssica de sociedade como uma ordem”, a sociologia agora tem
como sua principal preocupacdo “a experiéncia social”, algo que diz respeito
“a0 trabalho que cadaum de nés realiza sobre nGs mesmos’ para ser o autor de
suapropriavida. Essaexigénciadetrabalhar sobre s mesmo € o que caracteriza
a experiéncia da doenca. Nos anos 1980, mais e mais estudos sociol dgicos,
baseados em dados qualitativos obtidos em entrevistas semidirecionadas,
voltaram-se para a experiéncia da doenca de pessoas leigas.

Caminho paralelo foi tomado na histéria. A vida privada tornava-se
temalegitimo para historiadores (ARIES; DUBY, 1987). Enquantoisso, ahistéria
dos pacientes, por tanto tempo negligenciada, tornava-se estimul ante campo de
pesquisa com “documentos do eu”; em particular, as cartas que pacientes
mandavam para pessoas préoximas a eles ou para médicos foram sendo
descobertas e examinadas.

Essa evolugdo nas posi¢oes intelectuais e ideol dgicas foi ao encontro
de uma evolugdo no plano das patologias. Mais atencdo estava sendo dada a
prevaléncia de doencas cronicas e “degenerativas’ na sociedade moderna. As
doengas de longa durac&o, uma vez gque afetam todos os aspectos da vida do
paciente, requeriam um distanciamento do modelo de cuidados de salde
centrados nadoencaaguda. Conformeindicado por Armstrong (1984) eoutros,
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os proprios médicos deveriam incluir nacompreensdo delesadoencacrénicaa
vida e a “ perspectiva do paciente”. Nesse novo contexto, os cientistas sociais
interessados no aspecto pessoal e privado da experiéncia da doenca voltaram-
se para 0 estudo das doengas cronicas. Até certo ponto, especiamente frente
aos circulos médicos, eles se tornaram os porta-vozes dos doentes crénicos
gue, tendo pouca visibilidade na esfera publica, ficavam fora dos meios de
comunicagdo de massa e eram negligenciados pelas politicas de salde.

Essas pesquisas foram uma contribuic¢&o importante para a sociologia
da salide e da doenca®. Elas esclareceram vérios aspectos da vida cotidiana
“com ou apesar dadoenca’ e mostraram como a doenca af eta aidentidade dos
pacientes. Diferentemente das doencas agudas, que interrompem apenas
temporariamente avidado cotidiano, os soci6logos observaram nas experiéncias
privadas da doenca crénica evidéncias de uma desestabilizacdo irreversivel: a
imprevisivel sucessdo de“ diasbons’ e“ruins’ (CHARMAZ, 1991), aprolongada
interrupcdo dasrotinas do dia-a-dia, e anecess dade de rever oscomportamentos
usuais, 0s“ posicionamentostéticos’ e o conhecimento empirico que sdo abase
daexisténciaindividual, tal como avidado individuo nafamiliae no trabalho.
Estudando as vérias interrupces da rotina didria, empreendemos uma
investigacéo aprofundada da“ ordem socia do cotidiano”, do quéo fragil elaé
em relacdo aos fatores biologicos e quéo dificil é reorganizar a vida. Nesse
sentido, os “fatos corporais’, por tanto tempo esguecidos, encontraram lugar
nas ciéncias sociais.

A andlise dos sentidos atribuidos a experiéncia da doenca pel as pessoas
gue tém de se haver com elas mostrou o quanto o corpo € importante parauma
percepcéo daidentidade. Os pesquisadores listaram as mudancas na auto-estima
ocasionadas pel as doengas cronicas. sentimento de vergonharelativo ao estado
de deterioracdo do corpo, 0 “estigma’ sentido ao se encontrar com 0s outros e
asensacao do paciente deuma* perdado eu (self)”. ParaMichael Bury (1982),
uma doenca duradoura leva a “ uma fundamental reconsideracéo da biografia
da pessoa e de seu conceito de si”. Devido a seu conceito de “ruptura
biogréfica’, aénfase se ded ocou nadirecédo dadimensdo temporal daexperiéncia
dadoencaedotrabalho “reflexivo” realizado pel os pacientes que buscam, nem
sempre com sucesso, recuperar o controle de suas vidas.

Depois de vermos as contribuicdes positivas, vamos considerar
criticamente esses estudos. Em primeiro lugar, € necessério indicar que a
sociologiaexpl orou apenas uma parte do espectro possivel dascarreirasrelativas
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adoencas. Como Lindsay Prior (2003) recentemente indicou, aexperiénciada
doenca aguda, sobretudo durante as fases criticas, tem passado despercebida.
Também negligenciamos as experiéncias das doencas epidémicas, infecciosas
e parasitérias nos paises do Terceiro Mundo. Além disso, poucos estudos
examinaram outros eventos corporais, e, quando o fizeram, trataram apenas de
experiéncias das mulheres (menstruagéo, aborto e amamentac&o). Em segundo
lugar — apesar da crescente importancia da saude nas sociedades
contemporaneas e apesar da forte énfase posta nos “estilos de vida’, énfase
gue estatransferindo do dominio publico parao privado aresponsabilidade pela
sallde —, os socidlogostém realizado poucos estudos sobre 0 bem-estar corporal
e o0 estar em forma. Eles estudaram as percep¢des da salude e os
comportamentos saudavei s, ndo as experiéncias daboa salide do ponto devista
das pessoas em questdo. Um estudo assim sistemati co da salide seriaimportante
em si mesmo e também para uma compreensdo da doencga. Por exemplo,
podemaos supor gque o vinculo muito estreito entre salide e auto-estima pioraa
sensacdo de “perda do eu (self)” sentida pelos doentes cronicos.

Em terceiro lugar, como Janine Pierret (2003, p. 14-15) indicou em sua
recente revisdo desse campo, as pesquisas sobre a experiéncia da doenca
investigaram muito pouco o contexto macrossocial e ndo analisaram o bastante
as relagbes entre as experiéncias privadas cotidianas e os fatores estruturais
gue as afetam. Para citar apenas um exemplo: o estigma sentido pel os doentes
ou osincapacitados e o reconhecimento de seus direitos pdem em evidénciaas
opcdes da sociedade em seus programas sociais, bem como os lagos sociais
dessa sociedade. Saude e programas de bem-estar social, assim como o
financiamento do sistema assistencial e dos sistemas de seguridade social, séo
cruciais ndo apenas para as expectativas terapéuticas do paciente e para o
acesso deles aos servicos de salide, mas também para a vida e as experiéncias
cotidianas. Porém, essasinter-rel agbes ndo foram, em nossos estudos, analisadas
em profundidade.

Nos anos 1990, os pesquisadores voltaram sua atencéo para um novo
tema, a saber, a narrativa em primeira pessoa. Mais umavez, os sociélogos da
doenca estavam sendo levados por uma corrente que atravessava as ciéncias
sociais — uma corrente de interesse na narratividade. A histéria da literatura
tem umatradicdo de diarios, cartas, depoimentos pessoai s e romances em torno
dadoenca. Atuamente, essas narrativas, quer sejam espontaneas ou produzidas
no contexto da pesquisa sociol igica, fascinam de modo crescente 0s soci 6logos
gue pesguisam sobre as doencas. Cada nimero de revista nesse campo traz
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agora um ou mais artigos sobre o0 tema — a no¢do de narragdo tornou-se um
conceito-chave (HY DEN, 1997).

N&o h&d como negar que muitos estudos cientificos sobre essas narrativas
sS40 interessantes e instigantes. Os pontos de vista pessoai s manifestados estéo
bem distantes das descri¢des e concepcdes da biomedicina. Além do mais,
percebemos 0 quanto os cientistas sociais muitas vezes estiveram
emociona mente proximos dos paci entes cujas narrativas analisaram. No entanto,
me sinto algumas vezes desconfortédvel com aatitude adotada por esses autores.
Em primeiro lugar, a narrativa ndo é neutra; ela sempre se destinaaalguém e
busca algum objetivo subjacente. Porém, os socidlogos algumas vezes tém
aceitado as narrativas por elas mesmas e, sem maiores questionamentos,
considerando que elas passam uma imagem “mais verdadeira’ que qual quer
outro método de pesquisa poderiaoferecer. O papel-chave atribuido anarrativa
enguanto processo discursivo, apesar das referéncias ao corpo e ao sofrimento,
tende a “desrealizar” a experiéncia da doenca: nesses estudos, a doenca se
tornaum “texto” com sentido, mas sem realidade ou importancia material.

Para alguns pesquisadores, a principal qualidade dessas narrativas é
sua dimensdo moral, pois a doenca é uma “ocasido mora” (FRANK, 1997)
quecristaliza“licBesvitaissobreoviver” (CHARMAZ, 1991). Essaperspectiva
sobre a doenca € diametralmente oposta a visdo emergente dos estudos dos
doentes crénicos em enfrentamento com avida. A experiénciapessoal dadoenca
ndo € maisuma“interrupcdo biogréfica’; elando maislevaauma“perdado eu
(self)”. Ao contrério, ela € uma autodescoberta, oferece a possibilidade de
renovacao e mudanca, ou aoportunidade parap0r aprovaapropriacapacidade
de “mostrar-se a altura das circunstancias’ e “ser um doente bem-sucedido”.
O paciente € assim apresentado como umaimportante personalidade em nossa
culturaindividualista contemporanea. Ninguém pode negar que a doenca, tal
como qualquer outro evento marcante em umavida, é uma*“ experiénciamoral”
gue pode ter aspectos positivos. De fato, essa idéia se adequa a uma longa
tradicdo de interpretacdes religiosas dadoenca. Porém, é possivel que todas as
doencas sgjam “bem-sucedidas’? Sera que esse modelo de salvacdo pessoal
por meio dadoencanéo impde uma pressao i ntensa aos pacientes que se sentem
incapazes de, nesse sentido, “serem bem-sucedidos’?

Além disso, como podemos fazer com que asimagens discordantes da
experiénciaprivadae pessoal dos pacientes sejam compativeisentreelas? Sea
pesquisa sociol 6gicadeve seguir adiante, elaprecisacomegar levando em conta
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essa diversidade e esclarecé-la. Precisa, sobretudo, tornar-se mais reflexiva e
criticaarespeito de seus proprios métodos e agdes. Como os métodos de coleta
de dados, o contexto da pesquisae o comprometimento do soci6logo, enquanto
porta-voz ou testemunha, influenciam as narrativas dos pacientes e, mais
amplamente, o tipo de dados que somos capazes de coletar?

Contudo, esses direcionamentos da pesquisa tém pontos em comum.
Ambos tém gjudado a dar visibilidade a experiéncia privada da doenca, ao
enfatizarem adimensdo individual e subjetivado isolamento do contexto social
edo dominio davidapublicacoletiva. Sem divida, essas andlisesrefletem uma
concepcdo comum sobre as doencas crénicas recentes enquanto “totalmente
voltadas para o interior dosindividuos|...] eindiscernivel no espaco publico”
(HERZLICH; PIERRET, 1987). Porém, elas ndo chegam a reconhecer que o
gue é privado ndo estaisolado do publico e do coletivo nem esta separado das
tendéncias histérico-sociais. Entretanto, airrupcdo daAids veio propor outro
enquadramento interpretativo paraadoenca, bem como para suaexperiénciae
suas narrativas. Dado seu carédter epidémico e sua disseminagdo inicial em
grupos especificos, aAidslogo setornou um fendémeno publico e coletivo.

Asnarrativas produzidas pel os soropositivosiam, desde o comeco, bem
aém do dominio individua e subjetivo. Essas pessoas declaravam que elas
estavam falando ndo apenas em nome del as mesmas, mas também em beneficio
de outros pacientes e dos grupos que a epidemia estava atingindo mais
duramente. As narrativas expunham, portanto, testemunhos que tinham vérios
objetivos. Expressavam uma percepcao identitéria, maso trabalho de si trazido
pelaexperiénciadadoencareferia-se a possibilidade de adequacéo datrajetoria
devidaindividua ahistériado grupo. Os narradores também queriam mudar a
imagem negativa da doenca e lutar contra a estigmatizacdo. A estratégia foi
eficaz. No inicio da epidemia, quando o publico apenas ouvia noticias que
aardeavam o nimero sempre crescente de vitimas anbnimas, era grande a
tentacdo de reagir com coacgdo. A partir de 1985, as pessoas com Aids falavam
sobre suas vidas e sua situacdo, e eram vistas na televisdo. A tendéncia a
discriminé-losdiminuiu, e os sentimentos de compaixao e solidariedade surgiram
em outros grupos. Dar esse tipo de testemunho foi uma das primeiras
manifestacdes publicas das organizagdes ativistas formadas paralutar contraa
epidemia. Devido a tudo isso, as experiéncias privadas dos pacientes foram
amplamente divulgadas para o publico através dos mei os de comunicagao; e as
narrativas pessoais foram parte do esforco para estimular a acéo coletiva. A
experiénciacom aAidstornou-se, assim, um assunto publico.
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Isso deu inicio aumatendéncia que se estendeu bem além da Aids. De
modo cadavez maisfreqliente, arespeito devarios problemas de salide, apareceu
no espaco publico um novo tipo de paciente. Associacdes de pacientesrelativas
a varias outras doengas fazem com que eles sejam ouvidos e que suas vozes
tenham impacto efetivo. Suas narrativas ndo sdo apenas testemunhos. Elas
podemter aformade queixastal como em processosjudiciais; efreglientemente
tém a forma de adverténcias, como em recentes “crises na saude’ (assim
como com a doenca da vaca louca ou a asbestose); ou mesmo na forma de
acusacOes contraas autoridades politicas e osinteresses econdémicos. Em todos
esses casos, formam-se grupos gue, com base na experiéncia pessoal, reinem
pessoas.

Os pesguisadores que estudam a epidemia de Aids (eu, inclusive) nos
vimos fascinados por esse surgimento repentino da experiéncia da doenca no
dominio pablico. O conjunto considerével das pesgui sas dedicadasaAids mostrou
como osdominios privado e publico davidase sobrepdem e como aintimidade
setornacoletivae politica. Enquanto cientistas sociais, ndo assumimos o papel
de porta-vozes dos pacientes, umavez que eles conseguiram por si proprios se
fazerem ouvidos. Ao contré&rio, tornamo-nos seus aliados. O que nos atraiu
foram tanto esse novo tipo de paciente na cena social quanto, em especial, a
solidariedade e 0 ativismo das pessoas com Aids e suas organi zagoes. Derepente,
aidéia de Parsons, de que aos doentes € negada a possibilidade de constituir
um grupo, pareceu ultrapassada. Ao contrario, 0s pacientes agora pareciam ser
o0 melhor exemplo paraaagéo e o ativismo col etivo contemporéneo. Assumimos
gue estavamos observando uma “mudanca de paradigma’: o surgimento do
poder dos pacientes e a transformacéo radical da relagdo de nossa sociedade
com a salide, amedicina e aciéncia. A salde estava se tornando uma questéo
essencial, um temanos noticiérios (HERZLICH; PIERRET, 1988), chamando
aatencdo damidiaedos politicos. Através dos ativistas organi zados, a* sociedade
civil” impds sua presenca nos hospitais e nos laboratorios. As relagdes que
esses ativistas estabeleceram com a medicina e a ciéncia sdo tanto de critica
como de participacdo. O “ponto de vista do paciente” foi usado para criar
novosdireitoscivis.

Porém, a epidemia de Aids tem agora 20 anos. Como avaliarmos a
evolucdo e fazer um balanco da situacio atual? E 0 momento de perguntar: a
Aidsmudou defato asrelacdes entre o publico e o privado no campo dasaide?
Terd ela mudado irreversivelmente o relacionamento das pessoas com a
medicina? Nos paises pobres, a Aids é agora uma vasta pandemia pondo em
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risco ndo apenas vidas, mas também o desenvol vimento econdmico e a coeséo
social. L& as vozes dos pacientes dificilmente sdo ouvidas. Em paisesricos, a
mobilizacdo em torno daAids, depois que ostratamentos setornaram eficazes,
diminuiram. O paciente ndo mais esta no centro do pal co. Atuamente, muitos
pacientes foram mais umavez deixados na soliddo da experiénciaindividual .

Terdo os cientistas sociai s superestimado as mudancas nas duas Ultimas
décadas? Teremos deixado de reconhecer que as mudancgas sociais hunca sdo
nem homogéneas nem lineares? N&o teremos acreditado muito facilmente que
essas mudancas se estenderiam para outros campos da salide? N&o deveriamos
ter sido mais atentos a outras evidéncias — por exemplo, a alguns estudos
mostrando que a maioria das pessoas com Aids néo pertenciam a nenhuma
organizacdo e que elas nem mesmo tinham contato umas com as outras? Ou
aindaaevidénciade que, no caso de outras doencas, poucas mudangas ocorreram
no relacionamento com amedicina e naexperiénciacom adoenca? Em alguns
dominios, as associagfes ainda sdo pouco visiveis, pouco eficazes e lutam pela
prépriaexisténcia. Os socidlogos deveriam estar atentos para essas realidades
negligenciadas. Parands, o desafio éanalisar essanovafase e, entdo, reexaminar
afiguradelineadano inicio deste texto.
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ABSTRACT

Health and lliness on the eve of 21% century: from private experience
to the public sphere and back

IlIness is known to be both the most individual and most social of al things,
belonging simultaneously to the private and public domains. This article
studies how the social sciences analyze the private and personal experience
of illness and their discussion of the impact on the public sphere.

Key words: illness as experience; narrative; individual; society; sociology of
health; collective health.
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