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Introducao
Dialogos com a sociologia da satide e da doenca

Graga Carapinheiro e Tiago Correia

Pelo principio: o que é a saude?

A ideia mais imediata ou, pelo menos, a mais habitual decorre do que cada pessoa
sente. Assim acontece quando alguém pergunta “como vai essa satide?”. A respos-
ta € invariavelmente antecedida por um exercicio mental momentaneo de avalia-
¢ao das varias sensagdes do corpo. Terminado esse autorrastreio, responde-se “vai
bem, obrigado” ou “nao me tenho sentido muito bem”. Além disso, a medicina foi
bem-sucedida em mostrar que é no corpo que, em grande medida, reside a explica-
¢ao bioldgica da doenga.

Portanto, somos levados a concluir que a satde tem uma dupla existéncia: in-
dividual e corporal. Individual dado ser uma sensagao tinica e singular. Cada pes-
soa sente a sua satide e a partir dai avalia se esta bem ou mal. Corporal, pois é no
corpo que se procuram as manifestagdes do que se sente. Parece ébvio: a satide ma-
nifesta-se no e por intermédio do corpo. Em altima andlise, satide e doenga consti-
tuem existéncias visiveis e palpaveis da combina¢do de movimentos de membros,
orgaos, fluidos e correntes elétricas.

Outra constatagao é que satide e doenga sao dois estados que se excluem mu-
tuamente. Novamente parece 6bvio: ou estamos saudaveis ou doentes. E isso que
nos dizem os parametros das andlises sanguineas ou as imagens de exames radio-
logicos incrivelmente precisos. Uns até incorporam cores para a melhor visualiza-
¢ao das ramificagdes e dos locais mais inacessiveis do corpo humano. A luz da
precisao dos meios de observagao e de analise, podemos afirmar que existem con-
di¢des técnicas e tecnoldgicas para, objetivamente, definir, identificar e curar a
doenga.

Corpo e individuo parecem dois lados da mesma moeda. Pelo menos € isso
que a medicina nos ensina através da universalidade dos principios fisiologicos,
portanto, relativos ao funcionamento do corpo. Segundo as leis bioldgicas, se se
respeitar o bom funcionamento do corpo, isto ¢, caso nao haja exposicao a elemen-
tos ambientais considerados adversos nem determinismos genéticos e/ou heredi-
tarios, naturalmente espera-se viver mais e melhor. Foi esta a base da expansao do
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conhecimento cientifico da medicina desde o inicio do século XX que igualmente
suportou o desenvolvimento da industria farmacéutica com os medicamentos e
vacinas.

Esta base de conhecimento acaba igualmente por ser transposta para outras
disciplinas mais recentemente atentas a satide. Por exemplo, na economia da satide
a complexidade do viver e do adoecer é traduzida por razdes probabilisticas ex-
pressas em equagdes matematicas. Pense-se, por exemplo, nos seguros de satude.
Especialistas das ciéncias econémicas ponderam fatores de risco, comportamental
e genético, a que se associam outros elementos bioldgicos como a idade ou o sexo.
Como por magia definem-se prémios de seguros que refletem num algoritmo o cal-
culo da potencialidade de risco em fungao desses diversos ponderadores. Por seu
lado, parte do conhecimento em politicas ptiblicas € construido sobre fatores insti-
tucionais que relacionam as diferentes formas de intervengao dos Estados na eco-
nomia. Enquanto parte do direito coletivo, a satide passou a ser um dos dominios
privilegiados de analise sobre a governagao econémica dos Estados. Questdes
como a sustentabilidade da despesa, ptiblica e privada, ou a eficiéncia e qualidade
dos servigos sao questdes tipicamente encontradas nessa disciplina.

Nao poucas vezes, estes temas sao discutidos a partir de uma visdo racional
dos comportamentos. Essa racionalidade aplica-se a gestdo que os prestadores de
cuidados devem garantir na articulagao entre meios e fins, como também aos pro-
fissionais, na aplicagao diaria dos respetivos conhecimentos, e aos cidadaos, na uti-
lizagdo dos servigos e na condugao responsavel das suas vidas. Também, nao
poucas vezes, as politicas publicas partilham os principios quantitativos da econo-
mia da satide na discussao sobre as diversas possibilidades de prestagao e acesso
aos cuidados de satide. Exemplo disso sao as discussdes em torno da necessidade
de padronizacao dos tempos de consulta; da defini¢ao das distancias médias acon-
selhaveis aos locais de atendimento médico e do niimero minimo de pessoas para a
justificacao dos recursos de satide disponiveis ou tantas outras estatisticas que se
espera que traduzam sustentabilidade, equidade e qualidade.

Mais ainda, acredita-se que cidaddos esclarecidos utilizam os recursos dispo-
niveis de forma eficiente (portanto, que as necessidades em satide sdo semelhantes
e a forma como as pessoas se comportam € padronizavel por intermédio da parti-
lha de informagdes oficiais), que a liberdade de escolha favorece a qualidade dos
servigos e que o lugar do cidadao no sistema de satide esta assegurado e protegido,
que a crescente responsabilizagdo individual pelos estados de satide trara melho-
res resultados para a satide coletiva (portanto, que a saide e a doenga resultam de
opgoes individuais e que os cidadaos devem ser responsabilizados pelas escolhas
que sao levados a fazer), que o controlo e padroniza¢ao do conhecimento médico
nao so € possivel como desejavel (portanto, que a vinculagao a protocolos protege
os doentes de mas decisdes), que a prestagao privada a quem o Estado contratuali-
za, financia e regula a atividade permite poupangas sem afetar a qualidade (por-
tanto, que o setor publico € mais despesista).
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O objetivo do livro

Este livro visa contribuir com outras respostas a pergunta inicialmente formulada:
o que é a saude? E certo que cada um de nés individualmente tem entendimentos
sobre a suasatide e as suas doengas que dao fundamento ao que foi descrito. E certo
também que algumas ciéncias fundamentam o seu proprio conhecimento noutros
conhecimentos que assumem como certos. Nao € de estranhar, portanto, que disci-
plinas como a economia da satide, as politicas ptblicas ou o direito construam os
seus argumentos aceitando aquilo que a medicina e demais areas circundantes
como a farmacologia, a genética ou as biotecnologias definem como satide e doen-
¢a. Por essa razao, formulam as suas hipoteses de reflexao e interpretagao sobre os
comportamentos das pessoas com base em modelos de racionalidade tinicos e line-
ares. Processos complexos como o adoecimento e o tratamento, o nascimento e o
morrer sao entendidos de forma tnica, indexados a ideia de que assumem uma na-
tureza eminentemente bioldgica. Além disso, que tanto os profissionais como os
doentes seguem uma matriz tinica de conhecimento.

Em Portugal, contrariamente a paises com que nos comparamos, persiste um
relativo desconhecimento entre a populagao sobre como as ciéncias sociais podem
ser uteis para compreender a satde e a doenga, ao ponto de poderem auxiliar a for-
mulagdo de politicas de satde. Em rigor este livro ndo se propde formular opg¢des
politicas. Primeiramente ha que dar resposta a falta de conhecimento sobre os olha-
res das ciéncias sociais em matéria de satide, o que propomos aqui fazer quanto a
sociologia. Portanto, o objetivo do livro é transmitir ao leitor os elementos necessa-
rios para uma nog¢ao mais clara e fundamentada sobre como as politicas de satde
podem e devem incorporar o conhecimento socioldgico. A experiéncia internacio-
nal demonstra que a qualidade das decisdes politicas tende a melhorar quanto
mais for apoiada por um amplo leque de ciéncias. Das ciéncias da satde as ciéncias
sociais, a sociologia certamente tera algo a dizer.

Em tragos gerais, o pensamento socioldgico constroi-se na premissa de que a
existéncia do individuo € parte integrante de mundos sociais diversos. Um dos pri-
meiros ensinamentos transmitidos aos alunos de licenciatura em sociologia aju-
da-nos aqui a esclarecer o argumento: os acontecimentos em sociedade resultam
derelagdes que ligam os individuos a diferentes grupos, coletividades e comunida-
des. Qualquer realidade — qualquer mesmo — tem uma existéncia simbolica e
contextual. Ou seja, tudo o que rodeia as pessoas e faz parte das respetivas vidas
quotidianas contém significados e sentidos transmitidos por outras pessoas além
das formalmente definidas por institui¢des. Isto nao significa a rejei¢do ou anula-
¢ao da existéncia individual. Pelo contrario, trata-se do seu reforco, porque de acor-
do com a sociologia o individuo néo existe sem ser por referéncia a tais influéncias
que o definem enquanto tal. Caso a existéncia humana estivesse alheada deste
enquadramento a que chamamos sociedade e que € simultaneamente externo e in-
terno a nos (pela forma como expressamos 0s nossos comportamentos e pensa-
mentos) nem existiriam padrdes nem diferengas de comportamento, que também
identificamos na satide. Por exemplo, uma das perguntas colocadas aos alunos nas
aulas introdutdrias de sociologia da satide e da doenga é “o que fazem quando tém
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37,5°C de temperatura?”. Por umlado, o padrao das respostas encontra-se no reco-
nhecimento, tal como a medicina indica, que a doenga existe no corpo e deve ai ser
feita a procura dos sintomas e a aplicagdo do tratamento. Logo, os alunos reconhe-
cem que por intermédio da temperatura corporal é possivel aferir estados de satide
e de doenca. Por outro lado, a diferenca das respostas esta no entendimento que
cada um deles atribui ao significado dessa temperatura e o que fazer nessa
circunstancia.

Se numa formulagao abstrata estes principios nao suscitam grande questio-
namento, outra complexidade ganha relevo quando aplicados a aspetos concretos
da vida quotidiana. Como sociélogos dizemos em tom provocatdrio: contraria-
mente ao afirmado no comego deste texto, a satide nao é individual nem corporal.
Isto é, colocamos a sattde na ligagao aos seus mundos sociais significativos. Nao bi-
oldgicos, psicolégicos ou outros. Também a medicina surge neste contexto como o
produto de transformagdes sociais e politicas, assunto que retomaremos mais
adiante.

No passado, a sociologia nem sempre defendeu estes pressupostos. Durante
algum tempo, em particular no periodo da chamada época dourada da medicina,
grosso modo entre 1920 e 1970, escolas de pensamento aceitaram e adotaram como
suas a base biologica do conhecimento médico moderno. A doenga era encarada
também por esses socidlogos como momentos disruptivos na vida que precisavam
ser superados. A par desta concecao existiam duas outras, uma relativa ao médico,
de quem se acreditava estar na posse da verdade e que a aplicagdo do conhecimen-
to cientifico era invariavel e neutra, outra relativa ao doente, de quem era esperado
a aceitagao passiva do conhecimento médico como forma da rapida restituigdo do
estado de saude.

Mais recentemente, ndo so por influéncia de movimentos politicos libertarios
ocorridos na Europa durante as décadas de 60 e 70, como pela analise mais sistema-
tizada sobre a evolu¢ao da medicina no mundo ocidental e nos restantes contextos,
a sociologia comegou a ter necessidade de utilizar os seus proprios conceitos para
perceber o campo da saude.

Asatide passou a ser analisada enquanto consequéncia. Nao nos referimos ao
que vulgarmente se designa por determinantes sociais. Assunto tipicamente abor-
dado na area da satide publica, considera que os fatores envolventes constituem a
variavel explicativa do estado individual de satide. A sociologia, por seu lado, acei-
ta mas complexifica o principio de causalidade, incluindo nos fatores explicativos
nao so dimensdes sociais e econémicas mais dbvias (por exemplo: condi¢des de
habitagao, acesso ao dinheiro, tipo de alimentagao, etc.), como também fatores po-
liticos, morais, éticos e estéticos que influenciam nao s6 os estados de satide, medi-
camente falando, como também os significados que as pessoas atribuem ao seu
estado de satide e de doencga. Mais, a sociologia advoga que tais fatores nao diferen-
ciam apenas sociedades nas dicotomias habituais (desenvolvimento/subdesenvol-
vimento; norte/sul; oriente/ocidente), mas comunidades e grupos sociais vistos
como conjuntos societais aparentemente homogéneos.

Seguindo os principios socioldgicos, a satide e a doenga representam signifi-
cados, pelo que devem ser encarados a luz da histdria cultural e civilizacional mais
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ampla, como também dos aspetos estruturais e organizativos mais especificos que
conjuntamente contribuem para a construgao desses significados. Em suma, falar
sociologicamente em determinantes sociais € construir uma abordagem multidi-
mensional e multicausal, nao a luz da medicina, mas enquadrando a medicina
como uma das determinantes a par de outras como as classes sociais, as idades e
culturas etarias associadas a proibi¢des e autorizagdes, o papel de género, especifi-
cidades étnicas, religides e crengas, o desvio e hierarquias de credibilidade de
comportamentos, que inclui questdes como a decéncia/indecéncia ou vergonho-
so/honroso, o lugar social do normal e das capacidades, do anormal e das incapaci-
dades, entre outras formas de construir categorias de cidadaos validos.

Recuemos um pouco na argumentagao: a saude ndo € individual nem corpo-
ral. Em rigor, a sociologia nao reivindica, nem poderia reivindicar, formas de diag-
nostico e tratamento alternativas as da medicina. O seu objetivo € procurar e dar a
conhecer a complexidade da satide, em que amedicina, a par dos doentes, sdo parte
integrante de um sistema complexo de saberes. A posse deste conhecimento nao
traduz apenas curiosidade sobre a diferenca dos saberes em presenca. Permite per-
ceber que quer profissionais de satilde quer decisores politicos apenas parcialmente
conseguem regular e compreender a satide pela vertente biologica. Na verdade, sa-
ude e doenga envolvem modos complexos e nem sempre coincidentes de vivéncias
e entendimentos que condicionam comportamentos e expectativas quando se
prestam cuidados de satude. Tais diferencas nao distinguem apenas os cidadaos.
Incluimos igualmente os profissionais de satide, no modo como aprendem e apli-
cam o conhecimento cientifico.

A luz do primado sociolégico a satide nao é individual nem corporal, em pri-
meiro lugar porque a nogao que a doenca existe no corpo biolégico e que o corpo bi-
oldgico é independente da mente € relativamente recente na historia da medicina.
Ou seja, nem sempre prevaleceu a ideia que a doenga tem uma causa ou manifesta-
¢ao individual, dado que a propria existéncia da individualidade por oposigdo a
comunidade ndo tem sido constante nas sociedades. Em segundo lugar, dado o in-
dividuo ser o resultado das relag¢des sociais onde nasce, cresce e transmite conheci-
mentos, em ultima analise os comportamentos e significados individuais estao
enquadrados por referenciais sociais e culturais bem definidos. Portanto, nao exis-
te individual dissociado do social, o que remete as preferéncias, gostos e opinides
dos individuos para as suas experiéncias e trajetérias de vida. Em terceiro lugar, se
pensarmos na influéncia do conhecimento da medicina a que somos sujeitos, o que
sabemos, fazemos e ensinamos é-nos transmitido por fontes de saber que nao do-
minamos mas tomamos como certas. Logo, o que € “nosso” decorre sempre de algo
prévio ou de alguém. Em quarto lugar, a propria medicina assume os seus limites
no conhecimento sobre a relagao entre mente e corpo na influéncia dos estados de
saude e doenca. Suspeita dessa relagao embora nao entenda a sua mecanica.

Em suma, supde-se que sensagdes e perce¢des sejam intrinsecamente indi-
viduais. Nao obstante serem manifestagdes obviamente situadas no plano indivi-
dual, o argumento socioldgico é que os significados atribuidos as sensagdes e
percecdes sao intrinsecamente sociais. Por outras palavras: os sinais ndo tém
significado sem um sentido. Pensando novamente no exemplo da temperatura
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corporal, associar 37,5 °C a doenga decorre de um conhecimento que associa a do-
enca ao corpo. Podera chegar um dia em que outros conhecimentos médicos atri-
buam novos significados as mesmas manifestagdes biologicas, alterando assim o
sentido dado aos mesmos sinais.

Consequentemente, a satide e a doenga ndao podem ser considerados estados
(estar saudavel por oposicao a estar doente), muito menos estados que se excluem
mutuamente, dadondo haver uma fronteira que defina esse limite. Em primeiro lu-
gar, devido as controvérsias no interior da comunidade médica. Embora certas ver-
dades cientificas perdurem ou se disseminem mais do que outras, arealidade é que
qualquer definicao em medicina esta sujeita a mudanga. E este é um trago elemen-
tar associado a natureza cumulativa do conhecimento cientifico. Por exemplo, a
homossexualidade. Em tempos definida pela medicina enquanto doenga, e por
isso sujeita a controlo e terapéutica no sentido de se restituir um estado considera-
do normal e desejavel, foi a propria evolugao do conhecimento médico que anulou
um conhecimento previamente definido como valido e objetivo.

Num outro exemplo, em 2013 a Organiza¢do Mundial de Satide propds a re-
visdo das curvas de crescimento que monitorizam o estado de nutrigao e cresci-
mento das criangas e adolescentes (vulgarmente designado por percentis) face aos
parametros de 2006. Isto significa que os valores aceites num certo momento como
normais e anormais face ao esperado passaram a ter outro significado.

O que concluimos destes exemplos € que a alteragdo ndo ocorre nos sinais,
mas nos significados a luz do conhecimento disponivel e aceite como valido. Nada
impede que no futuro a verdade possa ser revista, mesmo a custa de contradizer o
que anteriormente havia sido considerado como verdadeiro e falso. Portanto, a
questao do conhecimento cientifico em medicina é que as descobertas dependem
sempre das premissas que os cientistas acreditam como sendo verdadeiras e falsas.
Outras premissas conduzirdo, por certo, a outras verdades.

Anossa critica aideia que a satide e doenga constituem estados opostos nao se
prende apenas com a natureza cumulativa e adaptativa do conhecimento cientifico
da medicina. Decorre igualmente da ideia da existéncia individual da satide e do-
enca que todos nos aferimos a partir de sensagdes e percegdes. Anteriormente
afirmamos que o nivel individual deve ser entendido sempre por referéncia a
aprendizagens e experiéncias externas e anteriores que enquadram as pessoas.
Contudo, importa reconhecer que a defini¢gao de doenga decorre simultaneamente
de percegdes individuais do que é normal e expectavel. Assim dito, a doenga tra-
duz qualquer manifestagdo que afeta o estado habitual da vida que cada pessoa
considera como normal, portanto, que de algum modo afeta as rotinas assumidas
como certas. Quanto mais permanente for esse “estado anormal” e maior o grau
com que afetar as atividades quotidianas, “mais doente” a pessoa considera estar.

Este duplo entendimento de doenga, partilhado e individual, é captado mais
subtilmente na lingua inglesa pela distin¢ao das palavras disease (ou “doenca pela
medicina”), illness (ou “doenca pelo doente”) e sickness (ou “doenga pela socieda-
de”). Enquanto a primeira remete para a doenca definida medicamente, saben-
do-se que essa defini¢do € em si mesmo variavel, a segunda remete para a doenca
que cada pessoa sente em funcao do que identifica como doenga e de como se sente.
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A terceira reconduz ao plano do reconhecimento social da doenga como legitima e
das suas consequéncias para a atribui¢do de um estatuto anémalo. Nao poucas ve-
zes sinais indicam doencga (disease) sem que a pessoa se sinta doente (illness), como o
contrario, com repercussdes variaveis sobre os contextos de organizacao da vida
quotidiana (sickness).

Por este motivondo é possivel tragar numa linha continua a divisao entre sat-
de e doenga. Nao s6 porque essa fronteira é variavel, como porque essa linha nao
existe. Satde e doenga contém varios significados simultaneos em fun¢ao de varios
conhecimentos (pense-se na coexisténcia de varias linhas nao necessariamente co-
nexas). E certo que quanto mais um determinado conhecimento se enraiza, mais
disseminado e aceite se torna. Contudo, a verdade, incluindo a verdade cientifica
damedicina, ndo existe enquanto dado universal e neutro. Mesmo o conhecimento
médico, como qualquer outro conhecimento cientifico, esta suportado em certos
pressupostos e que a luz de outros pressupostos outras verdades sao descobertas.
Importa igualmente reconhecer que o conhecimento nao é, nem tem forma de ser,
aplicado de forma neutra e independente de quem o aplica. Os curriculos escolhi-
dos nas universidades, a forma como é selecionado e transmitido aos alunos por
cada professor, a experiéncia dos tutores no momento de formagao pratica e mais
tarde as proprias experiéncias pelas quais os profissionais de satide passam sao di-
mensdes contextuais que condicionam fortemente o que se observa, o que nao se
observa e como se observa cientificamente em satde.

Foi este o sentido que quisemos dar ao termos afirmado que a medicina era
ela mesmo o resultado de transformagdes sociais e politicas. Simplificando a ideia,
se amedicina do passado € tao diferente da do presente, sera prudente supor que a
medicina do futuro serda igualmente diferente da do presente. A consequéncia mais
direta é reconhecer que a verdade em ciéncia ndo existe enquanto fim alcangavel.
O que existe sao modos reconhecidos como validos em cada momento, que tradu-
zem certas formas de ver os fenémenos. E isto € verdade para a medicina, como
para a sociologia ou qualquer outra ciéncia.

Posto isto, importa dizer que o papel da sociologia nao visa a critica as restan-
tes ciéncias. A questao esta no modo como constrdi o seu olhar sobre a realidade, o
que muitas vezes pode implicar a desconstrucao e reconstrugao de verdades que
outras disciplinas assumem como certas. Este processo tende a ser mais visivel no
campo da satide pelo facto de a sociologia rejeitar, isso sim, as propriedades uni-
versalistas do conhecimento e individualistas dos comportamentos. Nem o conhe-
cimento € universal nem invariavelmente aplicado pelos profissionais de satde.
Rejeita-se, portanto, a ideia de evolugdo no sentido linear do progresso. Em socio-
logia parte-se do principio que diferentes comunidades cientificas estdo em cons-
tante disputa pela construcao da verdade e que as respostas cientificas diferem a
partir dos pressupostos tedricos adotados. A questdao ganha maior complexidade
ao reconhecer-se a existéncia de diferentes escolas de pensamento mesmo nas cién-
cias chamadas “duras” ou exatas (medicina ou a farmacia habitualmente inclui-
das) e que a aprendizagem de aplicacdo do conhecimento sofre influéncias dos
contextos de trabalho. Por outras palavras, contrariamente a algumas expectativas
nao ha uma forma una e linear de entender a verdade cientifica na satde.
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Por estes motivos uma expressao habitualmente usada pelos socidlogos € di-
zer que praticam um tipo especial de abstragdo. Abstraem-se das fachadas ime-
diatamente observadas e dos argumentos oficiais. Abstraem-se ainda dos seus
preconceitos e influéncias pessoais. Abstraem-se também das verdades cientificas
de outras disciplinas.

Tais abstracdes advém de varias constatagdes. A primeira € que os argumen-
tos oficiais escondem aspetos invisiveis, portanto definidos como nao oficiais, aos
olhos de uma leitura simplista da realidade que acredita na redugao da complexi-
dade dos modos de viver em sociedade. A segunda é que sobre a pessoa estudada
nao se inferem juizos de valor ou impdem condutas. A terceira é que qualquer for-
ma de conhecimento, mesmo a que aparenta maior rigor e validade, assenta em
pressupostos que incluem e excluem premissas. Como consequéncia, além da soci-
ologia nao aceitar como suas as verdades de outras ciéncias, estuda-as nos seus
pressupostos, nas consequéncias que representam para a organizagao da vida quo-
tidiana e nos comportamentos individuais.

Propomos ao leitor que encare este livro como um convite para melhor enten-
der como a reflexao socioldgica pode ajudar a desvendar outros espagos da satde
habitualmente desconhecidos. Posicionamo-nos para dialogar com o publico em
geral e com colegas das mais variadas areas de saber. Como dissemos, a nossa ex-
pectativa é que o livro contribua nédo sé para dar maior visibilidade aos entendi-
mentos da sociologia sobre o campo da satide como também para que esses
entendimentos possam afetar positivamente a adogao de politicas.

Neste sentido, consideramos as politicas de satide como um ponto de chega-
da e nao como um ponto de partida, dada a complexidade de fatores que confluem
na sua defini¢do. Por intermédio da inovacgao, renovagao e atualizacdo da agenda
sociolégica da sauide chega-se a conclusao que as opgdes politicas tém-se mostra-
do, muitas vezes, incapazes de compreender e incluir varias ordens de complexi-
dade, seja territorial, social, demografica, cultural ou profissional.

Este argumento ganha expressao quando percebemos que o debate € reduzi-
do a necessidade de padronizacdo dos atos médicos e dos tempos de consulta; a
distancia média aos locais de atendimento médico; ao niimero minimo de pessoas
para a disponibilidade de recursos de satide, como tantas outras estatisticas que se
espera que traduzam sustentabilidade, equidade e qualidade, ignorando que sus-
tentabilidade, equidade e qualidade sdao conceitos com significados amplos.

O que é sustentabilidade? O calculo entre despesa e produgao de riqueza ou a
defesa do contrato moral que suporta a existéncia dos Estados modernos que colo-
caram a protecdo coletiva da satide como um dos seus expoentes maximos? O que é
equidade? Assegurar a um numero alargado de pessoas menos servigos ou prote-
ger mais quem menos pode pagar? O que € qualidade? Concentrar recursos com
ganhos de eficiéncia de gestao e clinica criando mais barreiras de acesso a popula-
¢ao dispersa pelo territdrio ou assegurar a proximidade mesmo sem os recursos
disponiveis para manter os niveis de desempenho?

Além disso, varias politicas de satide tém suporte em argumentos cuja evi-
déncia cientifica € pouco conhecida. Por exemplo, considera-se que cidadaos mais
esclarecidos utilizam os recursos de satide de forma eficiente. Contudo, por outro
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lado, ignoram-se as barreiras colocadas a disseminacao da informacgao, bem como
adiversidade das formas da sua apreensao individual. Nao basta a informacao es-
tar disponivel para que se torne eficaz. Os conhecimentos individuais revelam
grande complexidade, dado serem construidos em conjuntos alargados de fontes
de informacao que se podem contradizer. Pense-se nos ensinamentos transmitidos
por via familiar e nas informagdes transmitidas pelos peritos.

Noutro exemplo, defende-se a liberdade de escolha como mecanismo de me-
lhoria da qualidade dos servigos e o refor¢o da responsabilizagao do cidadao no
sistema de satde. Contudo, ignora-se a complexidade por detras da ideia de res-
ponsabilizacdo e emancipagao dos cidaddos por intermédio das suas escolhas. O
conhecimento leigo sobre a satide representa a ponta do iceberg pelo que a capaci-
dade dos individuos para definir e avaliar o que sdo bons ou maus cuidados é con-
dicionada. Acrescem efeitos perversos sobre se os sistemas de saude devem
defender as preferéncias individuais ou assegurar um conjunto de servigos e recur-
sos definidos coletivamente como necessarios.

Quanto a responsabilizacdo individual pelos estados de satde e doenga, ig-
noram-se as desigualdades no acesso a informagao e no acesso aos bens de consu-
mo, além de que a exposi¢ao a doenga pode estar associada a fatores alheios a
vontade individual. Pense-se em fatores genéticos, mas sobretudo condigoes estru-
turais de vida que diferenciam os multiplos riscos a que as pessoas estao expostas
(pense-se na profissao, nas condi¢des de habitacao, acesso a certos tipos de alimen-
tos, entre muitas outras condic¢oes).

Noutro exemplo, que o controlo e padronizagdo do conhecimento médico
nao so € possivel como desejavel. Contudo, por outro lado, a expectativa que a pa-
dronizacao do conhecimento traga melhores resultados nao esta provada. Varias
evidéncias apontam para a necessidade de se manter em aberto a aplicagdo de prin-
cipios abstratos a situagdes concretas sob pena de os cuidados serem desadequa-
dos das necessidades e especificidades individuais.

Noutro exemplo, que a prestacdo privada a quem o Estado contratualiza, fi-
nancia e regula a atividade permite poupangas no sistema sem afetar a qualidade.
Contudo, por outro lado ignora-se que os ganhos em satide na prestagdo publica
contabilizam-se pela nao necessidade (ndo confundir com impossibilidade) de uti-
lizagdo dos recursos. Isto ¢, pela existéncia de condigdes, de satide e outras, que evi-
tem, quando possivel, a situacdo de doenga aguda e cronica. No caso do setor
privado, os ganhos em sauide contabilizam-se pela padronizacao administrativa e
clinica dos procedimentos assente no maior consumo tecnologico. Por outras pala-
vras: pela maior utilizagao de certos recursos. Um dado ilustrativo deste argumen-
to € o facto de o niimero de partos por cesarianas nos hospitais privados ser
bastante superior em relacao aos hospitais publicos.

O que nao se vé mas existe e faz-se sentir

Do que ficou retratado até aqui ressalta a ideia de que falar de satide e doenga nos
aproxima inevitavelmente das pessoas e das suas experiéncias, em tempos e
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espagos bem delimitados das suas vidas, e dos percursos e trajetorias que as sulcam
de ambivaléncia quanto ao que projetar, de incerteza quanto ao que esperar e de
imprevisibilidade quanto ao que temer. Avidas de certeza e confianca na ciéncia, as
pessoas pressentem que em qualquer momento uma doenga podera desencadear a
ruina das suas melhores expectativas quanto aos seus futuros, mas acreditam na
missao redentora da medicina que lhes trara de volta a satide e a dignidade da re-
cuperacao, como se de um empreendimento moral se tratasse.

Tamanho esfor¢o nao esta inteiramente nas suas maos. Tratar, curar, recupe-
rar e reabilitar esta acima de tudo nas maos de quem detém os saberes operatorios
de um conhecimento distante do seu alcance, longinquo do seu entendimento e
inacessivel a sua participagdo. Os saberes dos profissionais em agao, afanosamen-
te, retiram protagonismo, expropriam sentido e excluem a identidade de uma ou-
tra ordem do ser e do conhecimento, que lhes é estranha. A reposicao da saude
exige a deposi¢ao da doenga e, para tal, reclama-se a imposi¢ao ao doente de pouco
ou nada saber, logo, pouco ou nada fazer.

Nas consultas, tratamentos e internamentos, as institui¢des do conhecimento
pericial ocupam-se de normas da destitui¢do. Os saberes dos doentes devem ser to-
mados como leigos, o que significa serem saberes desinformados, tecnicamente
ineficazes e socialmente profanos nesses lugares do culto e consagracao da autori-
dade dos especialistas. As dores e o sofrimento provocados pela doencga redo-
bram-se nesta subjugacao, provocando alienacao de si préprios como doentes e
alheamento da sua doenga como experiéncia pessoal e cultural.

Por outro lado, as normas da destitui¢ao do conhecimento dos doentes sao
acompanhadas de normas da desvalorizagdo do conhecimento dos profissionais
que participam com a profissdao médica na organizagao do trabalho terapéutico,
com consequéncias nao negligenciaveis sobre os doentes. O que pode aparente-
mente parecer uma harmoniosa articulagao funcional entre os diferentes profissio-
nais e categorias profissionais, em que parecem bem definidos e controlados os
contetdos da participagdo de cada um, muitas vezes nao o €.

Estudos sociologicos realizados em contextos terapéuticos tao diversos, como
servigos de internamento, unidades de cuidados intensivos, salas de tratamento, blo-
cos operatdrios, servicos de urgéncia, consultas do médico de familia, vao revelando
que as relagdes entre os profissionais e entre estes e 0s doentes ressentem-se dos dese-
quilibrios, conflitos e tensdes que brotam em qualquer momento em que € necessario
agir e decidir em fung¢ao das necessidades terapéuticas (da doenca e do doente) e sobre
as quais podem surgir discordancias, pontos de vista antagdnicos, propostas diver-
gentes, quer no uso de recursos, o que € expectavel que acontega com mais frequéncia,
quer nas dificuldades colocadas e limitagdes impostas a negociagao dos conhecimen-
tos a mobilizar para cada situagao clinica, o que é mais dificil de compreender, entre
outras tantas perplexidades. Mas, no fim, os diagnosticos médicos tendem a prevale-
cer sobre os diagnosticos de enfermagem e os diagnoésticos sociais, impondo uma in-
terpretacdo da doenga e do doente que tende a esvaziar o protagonismo terapéutico
das demais profissdes envolvidas, estreitando, por vezes exageradamente, a sua auto-
nomia de pensamento e acao e impedindo a sua interven¢ao qualificada em fungao
dos beneficios que traria para o tratamento dos doentes.
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Um exemplo recente mostra o que se perde diariamente para os doentes e as
suas familias nestas rela¢des de desigualdade profissional. Perante o tltimo surto
de gripe que originou o entupimento das urgéncias hospitalares e o esgotamento
dos recursos materiais e humanos, com longas horas de espera de atendimento e
perda de vidas humanas, por despacho ministerial foi autorizado que os enfermei-
ros pudessem pedir exames complementares de diagnostico e terapéutica nas tria-
gens das urgéncias hospitalares, para minimizar os tempos de espera e apoiar o
trabalho das equipas médicas, por um periodo experimental de um ano e nao vin-
culando os hospitais a obrigatoriedade de o fazer. Mesmo assim, esta possibilidade
(“experimenta¢ao”) nado confere total autonomia aos profissionais de enfermagem,
cuja prescrigao fica tutelada pelas normas de orientacao clinica ja definidas pela Di-
recao-Geral da Sauide e pelas regras de orientacao da direcao clinica da unidade de
urgéncia. Ou seja, trata-se de uma decisao tutelada e vigiada, de longe e de perto,
que, implicitamente, repousa na ideia de esta prescri¢ao ser impropria, ilegitima e,
potencialmente, perigosa, ja que pode dar origem a praticas abusivas de utilizagao
definitiva do conhecimento envolvido nesta pratica terapéutica.

S6 assim se pode compreender o clamor e a polémica que originou nos re-
presentantes da profissao médica. Mas porque € que o potencial alargamento
das fungdes dos enfermeiros origina discussoes tao apaixonadas? Como se ex-
plica que um dos entraves a aplicagao do despacho seja a de que tal medida ira
aumentar as despesas em pedidos de exames, pressupondo a inutilidade de um
primeiro pedido feito pelos enfermeiros e a inevitabilidade de um segundo pe-
dido, quando garantida a obtengao autorizada de um diagnostico médico defi-
nitivo. Trata-se apenas de duplicagdo de despesas de sauide? Nao so, nem
principalmente. Neste caso emergem rela¢des de desigualdade profissional ar-
ticuladas a conflitualidade que atravessa a relagdo entre culturas organizacio-
nais, cientificas e profissionais, revelando quao vulneraveis sao os territérios da
sauide ao funcionamento dos varios regimes de poder profissional, provocando
dessolidarizagao profissional e dessolidarizagao com a perspetiva do doente.
Pensemos no que esta a acontecer no hospital. O que os especialistas destas ma-
térias referem é que hoje o hospital esta colocado entre uma “dimensao institu-
cional”, que parece ja nao produzir as regula¢des esperadas e com a mesma
eficacia, e uma “dimensao organizacional”, que ainda ndo produziu todas as
suas consequéncias e que, portanto, nao se consolidou, o que pode estar na ori-
gem do crescente mal-estar das profissdes hospitalares — alguns autores falam
mesmo de “balbuciamentos da organizagdo”. Ou seja, enquanto a dimensao ins-
titucional esta em declinio, a dimensao organizacional parece estar bloqueada
na producao de todos os seus efeitos.

Mas o que se quer dizer com declinio institucional? Por um lado, o declinio do
programa institucional que regula as atividades hospitalares. Os termos da sua
configuragao institucional eram claros e estavam bem estabelecidos para os que la
trabalhavam e para os que acediam ao seu universo como doentes. As hierarquias
formais e informais definiam bem os tipos de autoridade e de poder, reforcadas
pela sua conversao simbdlica. A verticalidade hierarquica exigia a horizontalidade
do doente acamado, institucionalmente socializado a uma docilidade respeitosa.
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Cada um conhecia o seu lugar, a sua posicao e os processos de conformismo indis-
pensaveis a este ordenamento social e institucional.

Este processo de ordenamento esta em desconstrugao, como também o esta a
ordem institucional do hospital: a auréola de prestigio médico ndo é a mesma; a di-
mensao simbolica do seu poder esta sob pressao; as profissodes e as categorias socio-
profissionais reivindicam a posi¢ao de peritos e aspiram as possibilidades de
diagnosticar e de se especializarem neste dominio de decisao clinica, como € o caso
dos enfermeiros e dos técnicos que produzem os meios auxiliares de diagnostico.

Por outro lado, as administragdes ndo aceitam que os profissionais ocultem
mais as dimensdes econémicas do funcionamento do hospital e reclamam que a
gestdo clinica das suas atividades se faca de acordo com os pressupostos de uma
gestao empresarial. Por seu lado, os doentes estdo mais conscientes dos seus direi-
tos, o que os torna mais impacientes e exigentes, tanto mais quanto tém acesso a co-
nhecimentos e a informagdo que estdo na origem de novos protagonismos para
avaliar e discutir os tratamentos que lhes sdo propostos. Pouco a pouco, vao dei-
xando o lugar da docilidade muda e passiva para se constituirem como sujeitos
mais capacitados para interpretar e decidir.

Mas estes processos nao ocorrem apenas entre diferentes profissdes de satide.
Na verdade, investigagoes sociologicas realizadas sobre a articulacao entre centros
de sattlde/USF e hospitais, nomeadamente entre cuidados de satide primarios e cui-
dados hospitalares, revelam que em cada profissao originam-se processos de divi-
sao interna quanto a representacdo do valor atingido por cada especializagao
profissional. No caso da profissao médica, o valor de cada especialidade tanto
pode estar baseada na complexidade dos conhecimentos médicos, como pode estar
apoiada na sua raridade e escassez, como pode estar também associada ao uso de
tecnologias sofisticadas de exame ou ainda reforcada pelas suas potencialidades
de investigagao inovadora. Quer dizer que ha especialidades médicas e de enfer-
magem que valem mais e valem menos, ou seja, tanto nos médicos, quanto nos en-
fermeiros, o trabalhar numa USF/centro de satide ou num hospital representa a
atribui¢do de uma posi¢do mais valorizada para quem desenvolve atividade hospi-
talar. Mais, investigando as trajetérias que os doentes realizam entre cuidados pri-
marios e cuidados hospitalares, verifica-se frequentemente que os exames pedidos
pelo médico de familia (especialista em medicina geral e familiar) sao poucas vezes
considerados para o diagndstico do especialista hospitalar. E feita a repeti¢io do
seu pedido, quer por razdes plausiveis, de desatualizagao da respetiva informagao
clinica, que resulta do longo tempo em lista de espera para aceder a consulta espe-
cializada do hospital ou a cirurgia ou ao tratamento especializado, quer por razdes
incompreensiveis que radicam, em grande medida, nas dtividas colocadas sobre a
validade do diagnéstico do colega dos cuidados primarios. Esse colega esta longe
do hospital e do conhecimento que ai se produz e reproduz, num quotidiano tera-
péutico em permanente renovagao. Trabalha solitariamente no consultério, com
tempo contado para atender cada doente e com poucos recursos médicos. Nao tem
o enquadramento da equipa clinica, nem das reunides de discussao dos casos mais
complicados. Esta submetido ao cumprimento de indicadores de desempenho
contratualizados que constituem a base da avaliagdo técnico-burocratica do seu
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desempenho assistencial e profissional. Em suma, o que estas davidas diagnoésti-
cas contém € a presungao de que os colegas de profissao estao colocados em lugares
terapéuticos onde o conhecimento médico de ponta ndo chega, onde as principais
tecnologias de diagndstico e terapéutica estao ausentes, onde faltam os recursos es-
tratégicos para encontrar solugdes para os casos clinicos mais graves.

O que aconteceria se outra fosse a ordem da relagao entre os conhecimentos
e as praticas de uns e outros? Que configurag¢des de desigualdade social se des-
prendem destas situa¢des quotidianas? Cresce o sentimento de abandono e des-
protecao dos doentes quanto aos profissionais e aos servigos de satide. Aumenta
a ambivaléncia do doente sobre a avaliagdo dos melhores recursos terapéuticos a
procurar. Aumenta exponencialmente a incerteza sobre a resolugao atempada do
problema de satide. A espiral do medo envolve a sua percegao do risco de adoecer
gravemente, no limite de morrer, aumentada em cada dia que passa sem trata-
mento ou com tratamento incompleto, com exames inconclusivos, repetidamente
realizados, com medicamentos substituidos de acordo com as representagdes de
eficacia terapéutica de quem os prescreve. E as despesas de satide crescem
inexoravelmente.

Estas sdo apenas algumas das multiplas fontes de custo da satide que ninguém
vé e que, pela sua natureza nao mensuravel, ndo sao suscetiveis de registo, nem po-
dem constar da bateria dos indicadores e dos “grandes nimeros” e “estatisticas
das médias” que servem para monitorizar o estado de satide dos portugueses, as
desigualdades sociais no acesso aos servicos de satide, a sustentabilidade financei-
ra do sistema de satide como um todo, sé para nomear as rubricas mais notaveis so-
bre as quais os nimeros da satide se debru¢am. Também os modelos de recolha da
“evidéncia” e dos “indicios” apresentam fortes limitagdes para desocultar as fon-
tes de custo invisiveis. E que, justamente esta invisibilidade expulsa a logica da evi-
déncia, tal como ela é praticada pelos epidemiologistas e economistas da satide e a
logica dos indicios depara-se com cenarios organizacionais onde se acumula uma
poalha densa de registos relacionais e culturais que nao se deixam capturar por
qualquer artefacto técnico-estatistico.

Por outro lado, mesmo quando se faz a identificagao oficial dos grupos vul-
neraveis (doentes diabéticos, doentes com VIH/sida, doentes com doencas respi-
ratérias, doentes com tuberculose, doentes com doencga mental, apenas para
nomear os que suscitam maior preocupacao politica) utiliza-se uma nomenclatu-
ra que ndo consegue abrir espago para outras dimensodes e categorias de risco e
vulnerabilidade, que ndo se prendem apenas a uma identidade epidemioldgica e
probabilistica. Independentemente das doencgas que estao em jogo, maioritaria-
mente crénicas e degenerativas, mas também epidémicas e agudas, de acordo
com 0s recursos econémicos, sociais e culturais presos a condicao de classe, todas
as pessoas que vivem processos de adoecimento e que ficam dependentes de um
sistema de satide, cuja organica e funcionamento é de complexa e dificil interpre-
tacdo, os riscos e as vulnerabilidades intensificam-se, tanto mais quanto mais
premente se torna saber identificar as melhores oportunidades de acesso aos ser-
vigos, aos profissionais e aos meios terapéuticos mais adequados para poderem
ser tratadas.
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A incompreensao e desorientagao face a informacao e conhecimento sobre o
sistema de satde originam percursos dos doentes dispersos, erraticos e desencon-
trados, circuitos de vai e vem para dentro e para fora do sistema na procura de
medicinas complementares, terapias ndo convencionais, medicinas populares,
abandonos e regressos sem fim, desencontros e reencontros intermitentes que,
apesar de tudo, vao permitindo que a matriz formal do sistema de satide funcione,
mas a custa de um continuado esforco individual e coletivo de identificar e parti-
lhar os recursos, as estratégias e as taticas informais mais eficazes para contornar as
barreiras e contrariar as regulamentacoes.

Neste caso as fontes de custo invisiveis pesam totalmente para o lado dos do-
entes e sdo insuscetiveis de serem calculados e avaliados, porque sdo custos huma-
nos, radicados na energia e no esfor¢o das dinamicas de apoio das familias, dos
vizinhos, dos amigos, até mesmo dos sistemas de parentesco, mais proximos ou
mais distantes. Nao ha nameros, nao ha medidas politicas, ndo ha legislagao, nao
ha reformas, nao ha diretivas, nem recomendacdes, logo nao ha matéria politica
formal que possa ser explicada por qualquer modelo de analise de politicas publi-
cas. Estamos no terreno da experiéncia humana face a adversidade da doenga,
onde se experimenta, se inventa e reinventa, se criam as oportunidades possiveis
de ganhar satide, no sistema ou fora dele.

Ciéncias sociais, como a sociologia, ocupam-se da descoberta destas realida-
des de caracter informal, invisivel e furtivo, porque os estudos que realizam exi-
gem a proximidade e privilegiam a imersao e a profundidade na descoberta das
matrizes sociais de onde emergem os sinais e os significados, as metaforas e as re-
presentacdes, as sensagOes a as perce¢des que envolvem em intersticios simbdlicos
as relagdes sociais. Uma proximidade continuada e longa que permita desvendar,
abrir, dar a luz os arranjos e os enredos que as pessoas produzem para tornar seu o
mundo e tornar a satde e a doenga uma experiéncia tinica de caracter inalienavel
das culturas humanas, historicamente situadas. As doengas tém historia, mas a his-
toria das doencas e da relagdo experiencial com elas exige a apreensao dos compo-
sitos humanos contextualizados em que o calculo racional e a andlise politica do
formal estdo longe de esgotar a ordem do ser e do conhecimento.

A estrutura do livro

Apresentam-se um conjunto de temas que ilustram a ampliac¢do e renovagao do en-
tendimento sociolégico da satide e da doenga em dominios recém-explorados so-
bre consumos, profissdes, novos modelos organizativos e gestionarios, formas de
conhecimento, processos de informagao, imperativos éticos e respetivas implica-
¢Oes bioéticas, identidades e praticas sociais, racionalidades periciais e leigas, ato-
res politicos institucionalizados e nao institucionalizados.

Trata-se de textos que divulgam 10 anos de investigacao da sociologia da sat-
de produzida em Portugal (2005-2015) que, obviamente, interessa a quem pertence
a comunidade cientifica, mas fundamentalmente deve interessar o cidadao co-
mum, aqueles que ndo sabem para que serve a sociologia e que nado tém qualquer
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possibilidade de acesso a informagao que permite compreender o que a sociologia
revela sobre a satide, a doenga, a medicina, os profissionais, os contextos onde as
pessoas sdo tratadas, etc. Ora, as questOes da satide e da doenga fazem parte da ex-
periéncia, direta ou indireta, de qualquer pessoa e sdo assuntos que suscitam sem-
pre muita curiosidade. Aos autores dos capitulos dissemos-lhes que deveriam
dialogar com o cidadao; com aquele que nao tem acesso as publicagdes cientificas
ou a quem néo interessa esse tipo de publicagao. Dai que tenhamos escrito para
pessoas que, ndo dominando o pensamento, as teorias, os conceitos e as metodolo-
gias, sejam capazes de se interessar com as descobertas que temos vindo a fazer,
com os temas que nos temos esfor¢ado em interpretar. Logo, o lema foi escrever
para o cidadao, de forma a cumprirmos um dos objetivos mais nobres da nossa ati-
vidade; devolvermos o conhecimento produzido para os que sao o seu fundamen-
to ultimo.

Em cada tema apresentamos um conjunto de investiga¢des seguidas de co-
mentarios. Procuramos, assim, dar conta ao leitor nao sé das conclusdes dos estu-
dos em curso ou recentemente terminados, mas também dar-lhe a perceber como
cada tema tem evoluido no interior da sociologia e como as diversas investigagdes
aqui reunidas tém permitido atualizar a agenda sociologica em Portugal.



