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Resumo

Ao declarar a Biomedicina como o seu
contradiscurso apolitico, as teorias sociais, incluindo
os estudos da deficiéncia, encontram problemas ao
discutir os corpos e os seus padecimentos. Este
artigo explora as possibilidades de “trazer os corpos
de volta” de formas politicamente relevantes, ao
mesmo tempo que evita reduzi-los a “dados’
singulares e naturais. Isto é feito explorando algumas
das praticas em que pessoas com Doenca Pulmonar
Obstrutiva Crénica (DPOC) tentam viver com a sua
doenca crénica e em conjunto com outras. Torna-se
claro que o que elas experienciam como problemas
fisicos e sociais importantes sao a invisibilidade da sua
doenca, combinada com a visibilidade dos recursos
utilizados para lidar com os seus problemas. Esta
combinacédo leva a comportamentos
incompreensiveis para os outros. Demonstra-se que
alguma forma de presenca da doenca é necessdria
para criar posi¢cdes sociais que permitam aos doentes
viver com os outros de uma forma aceitavel. O artigo
prossegue explorando formas em que os corpos sao
tornados presentes de modo proveitoso. Estas
encontram-se onde as pessoas com DPOC: (1) criam
comunidades de corpos partilhados que permitem
uma multiplicidade de presencas visiveis e invisiveis
de DPOC; (2) desenvolvem formas de educar os
seus corpos de diferentes maneiras para criar novas
presencas; (3) utilizam os seus corpos como fontes
de conhecimento sobre viver com falta de ar; e (4)
criam corpos transportaveis para levar presencas de
DPOC para outros lugares, utilizando o argumento
da “demonstracdo por numeros’, do passar do
tempo e do descarte das caracteristicas excepcionais
dos seus corpos e de suas situagcdes. O artigo conclui
com uma discussdao sobre as possibilidades
relativamente inexploradas de criar e partilhar
‘conhecimentos do paciente” e sobre as areas que
isto abre para uma nova politica de inclusao social.

Palavras-chave
corpo; teoria social;
etnografia; politica.

doenca/enfermidade;

NOvOs DEBATES, 9(1): E9108, 2023

Abstract

By declaring biomedicine as its apolitical counter-
discourse, social theory, including disability studies,
experiences problems discussing bodies and their

ailments. This paper explores possibilities to ‘bring
bodies back in" in politically relevant ways, while
avoiding reducing bodies to singular, natural ‘givens’.
This is done by exploring some of the practices in
which people with severe Chronic Obstructive
Pulmonary Disease (COPD) attempt to live with their
chronic disease and together with others. It becomes
clear that what they experience as important
physico-social problems are the invisibility of their
disease, combined with the visibility of the aids used
to deal with its problems. This combination leads to
behaviour that is incomprehensible to others. It is
demonstrated that some form of presence of the
disease is needed to create social positions that allow
patients to live with others in an acceptable way. The
paper continues by exploring ways in which bodies
are made present in useful ways. These are found
where the people with COPD: (1) create
communities of shared bodies that allow for a
multitude of visible and invisible presences of COPD;
(2) develop ways to educate their bodies in different
ways to create new presences; (3) use their bodies
as sources of knowledge about living with
breathlessness; and (4) create transportable bodies
to take COPD presences elsewhere, by using the
argument of ‘demonstration by numbers, the
workings of time and by playing out the exceptional
characteristics of their bodies and situations. The
paper concludes with a discussion of the relatively
unexplored possibilities for creating and sharing
‘patient knowledge’ and the areas this opens up for a
new politics of social inclusion.

Keywords
body; social theory; disease/illness; ethnography;
politics.
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Introdugio®

efinir que individuos sao pacientes e quais sao as suas
preocupacoes ¢ uma questao politica. Teorias socials
como a antropologia médica, a sociologia médica e os
estudos sobre deficiéncia tém se preocupado com a
articulacao das experiéncias subjetivas dos pacientes, bem como
com a analise da posicao deles na sociedade. Embora existam
grandes diferencas entre e dentro das disciplinas e das escolas que
aqui classifico como teoria social, elas partilham, de modo geral,
da oposicio ao discurso médico. Os discursos e as praticas
médicas sao suspeitos porque S$ao VIStos COmMO  Opressivos,
mdividualizantes, despolitizadores e objetificantes dos corpos dos
pacientes. Os Estudos da Deficiéncia opoem-se a Biomedicina
porque tém como objetivo desempenhar uma agenda politica
radical:
Os Estudos da Deficiéncia referem-se geralmente ao exame da
deficiéncia como um fenémeno social, cultural e politico. Em
contraste com as perspectivas clinicas, médicas ou terapéuticas
sobre deficiéncia, os Estudos da Deficiéncia focam em como a
deficiéncia é definida e representada na sociedade. Nesta
perspectiva, a deficiéncia nio é uma caracteristica que existe na
pessoa assim definida, mas uma constru¢iio que encontra o seu

significado no contexto social e cultural (Taylor, Schoultz e
Walker 2003, grifos meus).

Ao colocar a deficiéncia fora do corpo e dentro dos
arranjos  sociais, um modelo biomédico ou individual de
deficiéncia é efetivamente substituido por um modelo social e por
uma politica de mudanca social (e nao corporal). As deficiéncias
nao devem ser atribuidas a corpos disfuncionais; elas sio
caracteristicas de “situacoes Incapacitantes” soclals € materiais e
da falta de vontade social para efetivamente mudar estas situacoes
(Barnes, Mercer e Shakespeare 1999; Davis 1997; Oliver 1996;
World Health Organization 1980).

Contudo, a op¢ao de se manter afastado da Biomedicina
como repertorio tedrico é também questionada por teéricos da

deficiéncia (Hughes e Paterson 1997; Shakespeare 2006; Hughes

9

Esse texto é uma traducio do artigo Breathtaking practicalities: A politics
of embodied patient positions, publicado em 2011 por Jeannette Pols no
perioddico Scandinavian Journal of Disability Research (v. 13, n. 3, p. 189-
206). Tradutora: Ana Carolina Lessa Dantas. Revisores: Andréa Carolina
Lins de Gois e Will Lucas Silva Pena.
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2009; Moser 2009). A oposicio a Biomedicina torna dificil pensar
em corpos (que vivem com deficiéncia) na teoria social de uma
forma que nao seja em termos de cultura. O corpo fisico, pelo
contrario, continua a ser o objeto da ciéncia e das praticas
biomédicas (Mol e Law 2004). Neste modelo, a doenca é
separada da enfermidade, tal como a natureza da cultura, e os

conhecimentos e os fatos das crencas e dos significados (Moser

2009; Mol 2002; Mol e Pols 1996).

Discutirer dois grandes problemas que decorrem desta
divisio do trabalho. O primeiro ¢ a ideia de “corpo natural”. Ao
nao questionar as definicoes e os corpos da medicina, os criticos
reforcam a ideia de que corpos sao entidades singulares e naturais
sobre as quais a teoria social nao tem nada de relevante a dizer.
O segundo problema ¢ que uma “politica do paciente”
descorporificada pode sugerir posicoes do paciente irrealistas ou
mesmo duvidosas, porque desconsidera posicoes corporificadas
que podem ser politicamente relevantes, por proporcionarem as
pessoas que vivem com deficiéncias ou com doencas cronicas
formas de conviverem com outros individuos (Pols 2006). Neste
artigo, vou delinear posicoes do paciente que sio tanto
corporificadas quanto politicamente proveitosas. Farel isto
apresentando uma andlise etnografica das praticas de pessoas que
sofrem de Doenca Pulmonar Obstrutiva Cronica (DPOC),
anteriormente conhecida como enfisema pulmonar. Estas
pessoas sofrem para viver em conjunto com outras, bem como
com a sua condi¢ao cronica. Explorarel os problemas de viver
com DPOC que sio encontrados pelos individuos nas suas
tentativas praticas de conviver com os outros e com a sua doenca.
Que posicoes do paciente proveitosas podem ser articuladas a
partir das praticas especificas destes pacientes?

Analisare1l as posigdes do paciente como experiéncias
subjetivas praticas que resultam de relacoes especificas entre os
elementos heterogéneos que fazem parte de uma vivéncia
particular: corpos, tecnologias, linguagem, atividades, edificios
(Pols 2010a; Moser e Law 1999; Mol e Law 2004). Estas posicoes
icluem tanto elementos observados como experienciados (Mol
e Law 2004; Pols 2005)".

* A utiliza¢ao do conceito de “posicio do sujeito” fornece indica¢oes para
analisar como o sujeito é corporificado dentro de priticas particulares. Isto
nao seria possivel com um conceito de, digamos, “papel social”. Além
disso, o concelto cria espaco para estabelecer empiricamente o carater de
agéncia do sujeito numa situac¢io particular. Ele situa esta agéncia ao atrela-

NOvOs DEBATES, 9(1): E9108, 2023
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Politicas do corpo nas praticas médicas

O que a teoria social pode ganhar quando a Biomedicina
- ¢ os corpos dentro dela - estd aberta a andlise social? Da
perspectiva dos estudos sociais da ciéncia, a Biomedicina ¢
estudada como um conjunto de praticas. Este trabalho
demonstra, em primeiro lugar, que nao hia nenhuma historia
singular articulada ou colocada em cena (enacted) sobre doencas
e sobre corpos doentes dentro da diversidade das praticas
médicas. Por exemplo, no seu inspirador livro 7he body multiple,
Annemaric Mol mostra que a aterosclerose ¢ uma doenca
diferente quando ¢ observada na clinica ou na ala cirtrgica. Na
clinica, a aterosclerose ¢ dor ao andar (claudicatio intermittens),
enquanto que, no anglograma da sala de cirurgia, ¢ um vaso
sanguineo entupido. Estas diferentes formas de aterosclerose,
como Mol demonstra, nem sempre coincidem de forma clara;
um angiograma pode mostrar um vaso-ainda-entupido, mesmo
que a distancia que o paciente consegue andar a pé sem sentir dor
tenha aumentado por conta da terapia de caminhada.

Este tipo de andlise transforma a questao da natureza dos
corpos ¢ das doencas numa questio politica em vez de uma
questao da natureza e dos seus observadores neutros. Os corpos
e as doencas ja nao sao concebidos como entidades singulares e
naturais, mas sao vistos como o resultado de - e como atores em
- arranjos praticos, médicos e outros. Mol mostra que a versao
cirirgica da aterosclerose frequentemente “ganha” da sua versao
clinica. Quando se vai a um hospital neerlandés com graves
queixas de claudicacio, a probabilidade maior é que se receba
uma recomendacdo para cirurgia em vez de uma para terapia de
caminhada, embora esta tltima seja tao eficaz quanto, de acordo
com o estado da arte da investigacio clinica. Sejam quais forem
as razoes para esta situacio, para os pacientes, ambas as terapias
sao Intervencoes nas suas vidas que tém efeitos muito diferentes
e de grande alcance, o que levanta a questao sobre qual das
ateroscleroses e dos seus tratamentos concomitantes ¢é preferivel.

A natureza de uma doenc¢a nao é uma questao a que apenas os

la a arranjos e praticas particulares. Ao contrario de um conceito de
“perspectiva do paciente” (ver também: Velpry 2008), ele abre espaco para
a observacao de atividades nio verbais ou de formas em que posicoes
particulares sio performadas ou “feitas”, sem que aqueles que as
performam tenham explicitamente conhecimento disso (Mol 1998; Pols
2005).

NOVOs DEBATES, 9(1): E9108, 2023
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especialistas médicos sao capazes de responder - ¢ também uma
questao politica (para diferentes exemplos de “vidas com doencas
cronicas”, ver: Pols 2010a).

As consequéncias do estudo das praticas e das diferentes
formas em que doencas sdo - e podem ser - colocadas em cena
sao promissoras, mas estao longe de concluidas (Barbot ¢ Dodier
2002; Moser 2006; Hendriks 1998; Mol e Law 2004; Pols 2005,
2010a, 2010b). Neste artigo, espero dar um proximo passo,
explorando diferentes praticas nas quais as doencas sio colocadas
em cena, tomando as praticas dos pacientes como ponto de
partida da minha andlise. Que diferentes versoes (enactments) sao
reveladas desta forma? Estas versoes conduzem a novas e

proveitosas posicoes politicas para viver em conjunto com outros?

Corpos politicos

As recentes representacoes socials dos pacientes tém
caracteristicas emancipatorias que os fazem ativos (Barbot 2006),
mas, a0 mesmo tempo, frequentemente faz com que seus corpos
doentes se tornem invisivels ou pouco especificos. Aos pacientes
modernos, foram concedidos direitos por leis recentemente
concebidas, tais como a le1 dos Paises Baixos sobre o contrato de
tratamento médico ' . Eles também receberam preferéncias,
escolhas e poder no mercado (neerlandés) de cuidados de saude,
de forma a se comportarem como consumidores ue exigem uma
boa relacio custo-beneficio (Trappenburg 2008). E-lhes
concedida uma perspectiva do paciente, diferente da médico-
profissional, e esta perspectiva é organizada de modo a influenciar
a Investigacio médica e a avaliar os servicos’. No Reino Unido,

‘Nota da tradutora: a autora se refere a Lei Holandesa de Contratos de
Tratamento Médico [Wet genceskundige behandelingsovereenkomst -
WGBO], incorporada na Se¢iao 5 do Livro 7 do Codigo Civil holandés.
De modo geral, ela regulamenta a relacio entre pacientes e prestadores de
cuidados em satude, estabelecendo o dever destes de zelar pela privacidade,
pelo acesso a informacio e pela manifesta autonomia daqueles. Para a
integra da norma, vide: https://wetten.overheid.nl/BWBR0005290/2019-
11-15/#Boek?7 Titeldeel7 Afdeling).

> Ver: Involve, como parte da NICE no Reino Unido; na Franca, o
INSERM faz o mesmo trabalho; e, nos Paises Baixos, existe um programa

de participa¢ao da maior agéncia de financiamento de pesquisas cientificas,
Zonmw, ver: http://www.zonmw.nl/nl/onderwerpen/alle-
programmas/patientenparticipatiein-onderzoek-kwaliteit-en-beleid/

NOvOs DEBATES, 9(1): E9108, 2023
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existe uma politica sobre o paciente especialista, individuos que
gerem as suas proprias vidas e doencas utilizando conhecimentos
e tecnologias médicas avancadas (Department of Health 2001).

O que estas caracterizacoes do paciente politico
compartilham entre si é a énfase na autonomia. Os pacientes sao
como quaisquer outros cidadios, eles tém direitos, podem tomar
decisoes e fazer escolhas, e sio capazes de cuidar de suas proprias
questoes. Esta énfase proporcionou algumas estratégias politicas
mmportantes para combater a exclusio, melhorar a posi¢ao das
pessoas que vivem com deficiéncia e garantir a acessibilidade,
particularmente nos Estados Unidos. Os problemas de fundo das
concepcoes de autonomia e igualdade, no entanto, também sio
bem conhecidos.

Primeiramente, ha a literatura critica  sobre
“normalizacio” (ver, por exemplo: Moser 2000; Winance 2007).
O argumento ¢é que as pessoas que vivem com uma deficiéncia -
ou “identidade deteriorada” ou estigma (Goffman 1968) - terao
de agir “como se” fossem iguais as outras pessoas. Assim, mesmo
que uma pessoa consiga esconder as proprias deficiéncias, ela esta
em desvantagem de qualquer forma. E impossivel viver  altura
de normas que foram feitas sem ter as deficiéncias em conta. A
énfase na autonomia e na igualdade, e portanto na normalidade,
exclui determinadas deficiéncias e doencas do debate publico,
relegando-as a esfera privada - ou as praticas biomédicas (Pols
2006). Um paciente s6 pode tornar-se um ator publico ou politico
quando (temporariamente) nio estiver demente, em coma ou
cronicamente exausto.

Como consequéncia, as diferencas entre pessoas - e entre
doencas - nio sio uma questio da esfera puablica ou uma
preocupacao para a teoria social. Se pessoas em cadeiras de rodas
necessitam de uma politica publica diferente, ou de ajustes
tecnologicos diferentes, quando comparadas a pessoas com
esquizofrenia, 1sso ndo ¢ analisado. O esteredtipo do paciente
especialista, argumentam os criticos, cria uma 1magem
individualista ¢ racionalista, sendo esta racionalidade uma
racionalidade biomédica (Greenhalgh 2009; Edgar 2005). Isto
pode ser adequado a algumas pessoas que vivem com deficiéncia,
mas Nio a outras.

Esta questio esta relacionada com o terceiro problema das

posicoes do paciente politizadas, mas nao corporificadas, qual

NOVOs DEBATES, 9(1): E9108, 2023
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seja, o de que os conceitos de pacientes descorporificados podem
excluir da mvestigacio posicoes corporificadas que sejam
proveitosas ¢ Interessantes para pessoas (ue vivem com
deficiéncia ¢ com doencas cronicas (Zola 1991). Uma
comparacao das experiéncias de diferentes grupos de pacientes
pode ser muito instrutiva (Epstein 2008; Pols 2009). Os
movimentos da deficiéncia radicais (em oposi¢ao aos estudos
académicos da deficiéncia) exploram diferentes tipos de posicoes
do sujeito, por exemplo ao escrever sobre impetuosas corridas de
cadeiras de rodas em ladeiras (Moser 2005) ou ao mostrar
provocativamente deficiéncias na arte e na fotografia (Sherlock
1996). Um bom exemplo € a estitua de Marc Quinn que retrata
Alison Lapper como uma mulher gravida nua: o corpo irradia
forc¢a e vida nova... e nao tem bracos. Estas sio formas particulares
de tornar as deficiéncias visivels como diferencas entre as pessoas,
desafiando, ao mesmo tempo, a categoria de deficiéncia. Mas ha
muitas outras posicoes do sujeito possivels, como mostrarel neste

artigo.

Por meio da anilise empirica, demonstrarelr que as
andlises politicas que niao levam em conta o corpo e os seus
padecimentos também ignoram o conhecimento e as praticas de
conhecimento dos mdividuos que vivem com deficiéncia. O
conhecimento do paciente ¢ um tipo de saber que requer
coletivos de pacientes em vez de individuos que o partilham e
desenvolvem. Quando estes conhecimentos e as formas de os
utilizar e produzir nao siao explicitados, os conhecimentos
proveitosos para viver com doencas ou deficiéncias, bem como
0s papéis sociais a elas relacionados, permanecem macessivels aos
outros. Nas praticas do paciente que analiso, a Biomedicina nao
¢ “a outra” para a “perspectiva do paciente”, mas uma parte e uma
parcela das praticas dos individuos que utilizam o sistema de
saude. As praticas médicas, ao lado de outros recursos, podem

proporcionar formas de conhecer e de lidar com doencas.

Vou explorar a forma como um grupo particular de
pacientes, qual seja, pacientes que sofrem de DPOC, moldam as
suas vidas e a sua doenca em comunidade, através das tecnologias
que utilizam. A minha andlise baseia-se em seis meses de trabalho
de campo em uma clinica de reabilitacio e em entrevistas de
seguimento com pacientes que utilizaram webcams para se
manterem em contato uns com os outros e com a clinica. Realizel
o trabalho de campo na clinica para estudar as formas como a
webcam era utilizada nos cuidados de seguimento. Quando

questionel como este dispositivo se encaixava na vida diaria dos

NOvOs DEBATES, 9(1): E9108, 2023
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pacientes’, aprendi muito sobre as estratégias e obstaculos de viver
com DPOC no dia a dia. Foram realizadas entrevistas em
profundidade com nove pacientes que receberam alta, dois ex-
pacientes que se tornaram voluntirios na clinica, bem como com
a equipe de profissionais. Pedi aos meus mterlocutores nao
apenas suas opinioes, mas também que se engajassem em
observacoes autoetnograficas, solicitando que observassem as
suas proprias praticas e nformassem o que faziam, como
acréscimos as minhas proprias observacoes (Pols 2010b).

Problemas fisicos e sociais
DPOC?

Pessoas que vivem com DPOC sao um grupo “esquecido”
de pacientes cronicos: os médicos tém dificuldade em cuidar
deles, e, embora nao pecam ajuda com frequéncia, os pacientes
passam os seus dias em casa (Habraken et al. 2008). A DPOC ¢
uma doenca pulmonar cronica, progressiva e Incapacitante para a
qual nao existe cura. A expectativa de vida dos doentes é reduzida
em cerca de 10 anos. Os livros de Medicina dizem que, devido a
mflamacao nos pulmoes, a sua elasticidade e capacidade de
absorcao de oxigénio ¢ diminuida. Para os pacientes, o problema
se manifesta ao ficarem sem folego diante do menor esforco. As
crises sao episodios assustadores, em que eles sentem que podem
sufocar e precisam ser hospitalizados para tratar iflamacoes
pulmonares. A maioria dos pacientes que conheci na clinica de
reabilitacio onde fiz meu trabalho de campo estavam gravemente
doentes. Fles estavam la porque as suas vidas didrias estavam
significativamente comprometidas e os repertorios dos seus
médicos haviam se esgotado. Eles chegaram a clinica para ver se
conseguiriam encontrar formas de viver com a DPOC. Os
pacientes ficavam na clinica de reabilitacio durante trés meses
(com folga nos finais de semana) e participavam de um programa
mtensivo em que diferentes aspectos das suas vidas e de suas
condicoes fisicas eram analisados e estudados, € melhorias eram
sugeridas e praticadas. Uma equipe interdisciplinar apolava o
tratamento. Ela era constituida por pneumologistas, enfermeiros
e hsioterapeutas especializados, psicologos, assistentes sociais e

terapeutas ocupacionais.

* Neste artigo, quero dar evidéncia aos corpos e as doencgas, por isso,
utilizarel ousadamente o termo “pacientes”.

NOVOs DEBATES, 9(1): E9108, 2023
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Invisibilidade

A que problemas de viver com a sua doenca e com os
outros os pacientes com DPOC faziam referéncia? Mais
proeminentemente - e de forma intrigante -, eram problemas
relacionados com a mvisibilidade da sua doenca. Porque outras
pessoas nao consegulam ver que estavam doentes, eles se sentiam
mcompreendidos e rejeitados. Um poema que os pacientes
circulavam entre s1 na clinica ilustra o problema de ter uma
doenca nvisivel. Aqui estd a primeira estrofe:

DPOC

Uma doenca com um nome, mas sem rosto
Do exterior, € invisivel o que ela lhe fez

O cansaco, o desespero, a tristeza e a dor
Nio sio compreendidos num mundo...
Onde tudo deve ser visivel

O poeta aborda o fato de que, quando as diferencas entre
as pessoas com DPOC sao ignoradas, surge a solidao. Esta
mmplicito que as preocupacdes e os sofrimentos s6 podem ser
reconhecidos e cuidados quando sio wisivels. Uma perna
quebrada evoca imediatamente a simpatia e a ajuda para aquele
que sofre. Mas a maioria das pessoas subestima os problemas dos
pacientes que sofrem de DPOC ou sequer os compreende:

Sessdo de terapia em grupo com uma assistente social: O Sr.
Dijkstra conta que, na sua folga do fim de semana, encontrou
alguém na rua que ficou muito surpreso ao saber que Dikstra
estava numa clinica. Ele parecia tao bem! Dijkstra respondeu:
“Sou como o feirante: as frutas por cima parecem muito
bonitas, mas o que estd por baixo estd podre”. Dykstra ficou
visivelmente abalado com o encontro e nao gostou nada da sua
explicacio espirituosa. Ele diz que ¢ dificil reconhecer que a
sua aparéncia nio mostra como esta de verdade.

O Sr. Dykstra esta na clinica ha dois meses e vem dando
duro para lidar com uma doenca incapacitante e frustrante. Todo
este trabalho darduo e esta dura realidade sao ignorados pelo
vizinho que passa. O Sr. Dykstra nao é compreendido porque a
sua aparéncia nao fornece qualquer pista sobre a gravidade da sua
condi¢ao. Os seus esforcos e preocupacdoes nio podem ser

reconhecidos e contemplados quando nao sao percebidos. A
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consequéncia disso, geralmente, é que os pacientes sao deixados

por conta propria para lidar com sua condicio.

Uma solucao sugerida seria que os pacientes explicassem
a0s outros as suas aflicoes. Mas isto ¢ dificil. E preciso ter folego
para fazer isso. Acima de tudo, as pessoas nio compreendem
quando o que veem parece estar em contradicio com o relato do
paciente. Quando os outros nao percebem que algo estd errado,
tém dificuldade em imagmar que algo esti realmente errado.
Pode ser tudo coisa “da cabeca”. “Pai, se vocé ao menos saisse do
sofd e voltasse a trabalhar”, comentaram os filhos de um paciente.
Mas o pal nio podia andar mais de 100 metros sem ajuda. Nao
ha nada perceptivel quando se visita a casa dele, para além dos
tanques de oxigénio e das etiquetas de aviso que alertam a sua
presenca. Este paciente pode caminhar até a porta e voltar, e,
quando nao estd esgotado, parece perfeitamente sauddvel’. De
fato, os pacientes devem frequentemente sentir que sio vistos
como uma espécie de pessoa descorporificada, porque os corpos
percebidos pelos outros saio muito diferentes dos corpos que eles

mesmos experienciam.

Nestes exemplos, a invisibilidade ¢ uma metafora para a
auséncia de doenc¢a em qualquer forma. Quando uma doenca ou
os sinais dela nao sao visiveis aos outros, as praticidades fisicas
vividas pelos pacientes sao excluidas das interacdes sociais.
Curiosamente, as teorias sobre a exclusao de pessoas com
deficiéncia focam geralmente na visibilidade e nio na
mvisibilidade (ver, por exemplo: Thomson 1997). As teorias
sobre estigmatizacio sao sobre a presenca e a visibilidade de
desvios ou “abominacoes do corpo”, que levam a exclusdo social,
ou sobre a tentativa malsucedida de esconder estas diferencas
(Goftman apud Winance 2007). O estigma ¢ um problema que,
mesmo que possa ser escondido, niao pode ser tirado de cena. Na
experiéncia dos pacientes com DPOC, contudo, a exclusio social
esta relacionada com a auséncia de qualquer referéncia visivel a
uma vida com doenca. Nio existe um mundo partilhado onde as
diferencas possam ser acomodadas. Este problema é simbolizado
de forma mais ampla, e o uso de um novo simbolo fo1 sugerido
para o assinalar e permitir que as pessoas que vivem com
deficiéncias mvisiveis obtenham ajuda
(http://invisibleillnessweek.com; ver: Figura 1).

" http://www.rivm.nl/bibliotheek/digitaaldepot/FactsheetCOPD.pdf
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Figura 1. Emblema para pessoas com deficiéncias invisiveis.

Visibilidade

Se a inwvisibilidade se revela problematica, serd que a
“visibilidade” seria uma solucao? Para além dos sentimentos de
exclusio pela mwisibihdade, os pacientes entrevistados
encontravam problemas quando a sua doenca ou deficiéncias
eram visivels. Ou seja: eles eram vistos, ou esperava-se que fossem
vistos por outros, como individuos que vivem com deficiéncia. O
problema nao decorria do fato de a doenga ser visivel (o que nao
¢), mas dos dispositivos que auxiliam o deslocamento serem. Isto
nao levou a desejada presenca da doenca e ao reconhecimento
dos seus problemas, mas sim a sentimentos de vergonha e tristeza
ligados a formas mais classicas - goffmanianas - de estigmatizacao
e exclusido social.

Sra. Clarke: Dai veio esse homem [da fabrical, com a scooter

[cadeira de rodas motorizada] de mobilidade. Oh, eu nunca

vou esquecer 1sso! Ela nao passou pela porta da frente, entio

tivemos que dar a volta pelos fundos. E entio eu disse ao
homem: “Bem, se vocé for dirigindo [a scooter] e fizer a volta
na esquina, eu abro o portao”. “Nio!”, ele disse. Ele disse:

“Suba, ela é sua”. E depois eu tive que passar dirigindo em

frente de todas estas casas... a1, terrivel! Entao, del a volta no

quarteirio, com as bochechas realmente vermelhas, e atirei-a
para o deposito. Tirei as chaves e, a noite, disse a0 meu marido:
eu nunca vou fazer isso. As pessoas olham para vocé, vocé se

sente tao miseravel. Eu realmente me senti horrivel.

A Sra. Clarke tem tanta vergonha que pretende manter a
scooter trancada no deposito, mesmo que isso diminua
profundamente a sua mobilidade. Ter pessoas olhando para ela
¢é simplesmente vergonhoso demais. O Sr. Ferron explica por que
a visibilidade nio é igual a transparéncia. O que as pessoas veem
pode ser opaco, demanda uma explicacio:
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Sr. Ferron: O problema da minha doenca é que, um dia,
consigo andar um pouco com vocé. E entio as pessoas me
veem andando. Que bom, e eu penso que isto é s6 coisa da
minha cabeca, mas depois entro pela porta da frente e saio pela
porta de trds na scoofer... [significativo siléncio]. Ninguém
entende 1sso. E. como eu disse: vocé parece tao saudavel, esse é
o problema desta doenca. Quando vocé quebra a perna, as
pessoas reparam imediatamente: ele quebrou a perna. Mas

depois, todas elas ficam ali sentadas olhando para vocé.

A scooter nao s6 significa que algo esta errado e faz com
que as pessoas fiquem olhando. Ha a inexplicavel visibilidade e
mvisibilidade de um corpo que caminha num momento e nao em
outro. Além disso, em razao de nao haver sinais visiveis de que
algo esta errado com o seu corpo, as pessoas julgam que Ferron
¢ louco. Elas nao conhecem corpos que vivem com deficiéncia
numa hora, mas que parecem em forma no momento seguinte.
Isto faz com que a DPOC seja uma doenca erraticamente visivel-
mvisivel.

No entanto, se o publico do Sr. Ferron soubesse de fato
da sua doenca, seria capaz de compreender o seu comportamento
e nao o consideraria rracional. No caso descrito, o fato de
vizinhos e estranhos ndo saberem da (auséncia da) doenca é mais
problemdtico do que se eles soubessem. Outra mulher,
brincando, disse: “Oh, eu posso fazer tudo quando nao faco
nada!”. Ela se referia ao fato de nao ser incomodada por queixas
se nao se mexer ou se nao se esforcar. Viver com DPOC mostra
a fluidez de um corpo variavel ao longo do tempo e em diferentes
situacoes, que muda de um dia para o outro, de uma hora para a
outra ou entre atividades. Na pratica didna, ele nido é constante
nem consistente. Nada esta errado quando o paciente fica sentado
tranquilamente no sofd, mas, quando é necessario fazer apenas
algumas compras, ele se torna uma pessoa que vive com

deficiéncia.

Ferron e a mulher que consegue-fazer-tudo-quando-nao-
faz-nada parecem sofrer de uma falta de explicacio ou de alguma
forma de “presenca” de suas doencas, algo que tornaria seus
comportamentos compreensivels para os outros (para presenca,
ver também: Sorensen 2009; Law 2002). Aparentemente,
assume-se que as doencas se caracterizam por produzir
mcapacidades estaveis ou por apresentar melhorias graduais,
como fraturas, amputacoes ou resfriados, ao passo que a DPOC
nao faz nada disso. O comportamento errdtico é perfeitamente

compreensivel e racional quando explicado como um efeito da
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DPOC. Isto traz uma compreensio mais fluida de “como os
corpos se comportam”. Novamente, ¢ necessaria alguma forma
de presenca para acomodar a DPOC em uma situacao. Isto é
dificil devido a wisibilidade fraca e ao trabalho de explicacio.
Existem formas alternativas de “boa presenca” de DPOC? O que
elas sio e por qué, quando e onde sao boas?

Boas presencas, posi¢coes proveitosas

Como as pessoas com DPOC colocam em cena presencas
proveitosas da DPOC e, portanto, posicoes proveitosas para viver
com os outros? Uma posicio ¢ reduzir as diferencas. Uma
maneira de fazer 1sso ¢ mudar o décor, mudando de casa para a
clinica. Na clinica, os edificios ficam muito distantes. Espera-se
que os paclentes pratiquem esportes ¢ vao a reunioes; se fossem
a pé até as mstalacoes, eles ficarlam exaustos ou simplesmente
niao conseguiriam ir. Por conta disso, ha muitas scooters de
mobilidade ao redor. A maioria dos enfermos as utiliza. Neste
ambiente cheio de scooters, ¢ muito mais facil dirigir uma delas
do que seria em casa. Como condutora de scooter, uma pessoa
nao se destaca, e o olhar dos outros é o olhar de quem “vé uma
scooter entre muitas”. Eles provavelmente também dirigem uma
dessas. A scooter desaparece enquanto diferenca entre as pessoas.
A Sra. Jones observa:

Bem, vocé sabe, na clinica, todo mundo vai para 14 e para ca
nestas coisas [scooters de mobilidade]. Isso te ajuda a atravessar
a barreira. Porque, se tivessem trazido uma scooter para minha
casa, eu nao teria nem pensado em usa-la. Nio. De jeito
nenhum. Acho que seria, bem, como dizer 1sso de uma forma
decente, um fracasso [desastre!]! Devastador, sentar-se sobre
esta coisa como uma velha bruxa. Nio, acho que eu niao teria
usado.

Tornar a DPOC visivel e presente, neste caso, significa
fazer parte de uma comunidade de condutores de scooters de
mobilidade. Para além do décor, o ptablico também ¢é diferente.
Os colegas pacientes estaio no mesmo barco (ou na mesma
scooter) e partilham hdbitos que podem ser desaprovados por
terceiros que ignoram a situacao.

Sr. Vanderbilt: Nem uma alma sequer olha para vocé [na
clinical. Quando vocé estd caminhando e para de repente para
se recostar em uma arvore, puxando o ar fortemente pelo nariz,
ninguém vai olhar para vocé. Porque eles sabem o que vocé

estd fazendo. Mas, se fizer isto na rua, as pessoas vio dizer:
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“Vocé viu, o louco do Vanderbilt estava escorado em um poste

de luz!”. Vocé vai ter que passar por 1sso.

Em um ambiente em que a maioria dos individuos tem
dificuldade para respirar e precisa de pausas enquanto caminha,
alguém assim nao se destaca. A presenca da DPOC na clinica
toma a forma do uso de scooters e do esforco para recuperar o
folego. Juntamente com as suas ferramentas e habitos, estes
pacientes colocam em cena novas expectativas nos padroes de
visibilidade e novas rotinas que criam uma comunidade de
“individuos com DPOC”. As explicacdoes verbais nao sao
necessarias; ha sinais em todo o lado, e todos estio familiarizados

com o funcionamento invisivel da doenca.

Apresso-me a acrescentar que, entre as muitas diferencas
entre as pessoas, apenas algumas delas sio reduzidas na clinica:
as que tém relacio a viver com DPOC. Isto deixa em aberto
muitas outras diferencas sobre as quais negociar ¢ discutir. Ha
classe, género, educacao, preferéncia por um ou outro tipo de
programa de televisao, topicos para conversas, maneiras a mesa,
temperamentos e assim por diante. Para alguns pacientes, a vida
na clinica era mais sobre viver com diferencas do que com
semelhancas; eles nao conheciam pessoas com as quais pudessem
criar conexoes. Mas um tipo de diferenca é atenuado: todos que
sao admitidos na clinica tém de lidar com a DPOC e todos os

demais conhecem as dificuldades de viver com ela.

Assim, pela onipresenca da doenca, a clinica vira um local
onde a DPOC se transforma em uma presenca publica; ela é
visivel, presente e partilhada uns com os outros, mesmo que seja

na esfera protegida e semiprivada da clinica”.

Nota de campo: O préximo ponto do programa de fisioterapia
“O Comeco do Dia” é “expelir secrecao”. O catarro nos
pulmoes que se soltou apos o anterior exercicio de o-ing and
humming [cantarolar O’s e zumbidos] deve ser expelido. Isto
acontece através de uma forte expiracio, feita enquanto se
empurra as maos num curto movimento em direcio ao
dialragma e se pronuncia um som como “hufl”. Alguns dos
participantes conseguem tossir catarro, e este resultado ¢é

calorosamente aplaudido pelos demais.

" Os colegas raramente aparecem em textos sobre a emancipacio dos
pacientes; os pacientes devem supostamente fazer parte da sociedade e
lidar com pessoas “normais” em vez de com seus semelhantes. Isso tem
efeitos discriminatorios involuntirios e torna invisivel a importancia dos
outros pacientes para a integracio social. Ver: Pols 2008.
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“Expelir secrecio” certamente niao ¢ algo que se possa
fazer em todo lugar. Os pacientes mencionam o embaraco de
fazer seus exercicios em casa com os seus conjuges a uma
distancia audivel. Mas aqui eles recebem aplausos. Na clinica,
cria-se um mundo fisico e social onde a DPOC € partilhada e se
faz presente em muitos detalhes fisicos. Ao se organizar grupos
de fisioterapia, nao s6 se treinam técnicas de respiraciao e outras
estratégias praticas, mas também se cria uma comunidade em que
comportamentos que nao seriam possivels em outro lugar se
tornam presentes, aceitavels e tremaveis.

Assim, em vez de individualizar os problemas dos
pacientes, a doenca aqui vira parte de um conmunto de
experiéncias ¢ de atividades compartilhadas. Todos os pacientes
sofrem de “coisas” que ficam presas nos seus pulmoes. Todos os
pacientes sabem o que significa estar sem folego pela manha. Esta
¢ a primeira forma de colocar em cena uma posicio com a
presenca proveitosa de corpos e doencas, qual seja, uma posicao
corporificada que nio leva a rejeicao social, mas a formas de viver
em conjunto. A posicio é a de criar uma comunidade em que
diferencas problematicas noutros lugares se tornam aflicoes

comuns e evidentes para todos.

Praticando novos corpos

Na clinica, a presenca proveitosa também é uma forma de
encontrar novos repertérios para viver um corpo com DPOC.
Nas conversas com os pacientes, eles me disseram que tém
dificuldade em se verem como alguém-com-DPOC. Acham
dificil ”aceitar que tém uma doenca”, como eles e os seus
cuidadores falam. Este “aceitar” diz respeito a presenca de COPD
Ppara os préprios doentes. Contaram-me que, quando tém um dia
bom, eles ficam “esquecendo” que tém problemas nos pulmoes.
Nestes dias, eles escapam para as suas rotinas pré-doenca e
sobrecarregam seus corpos. Todos os doentes com quem

* N.T.: No original, Pols utiliza o termo “huffing”. De acordo com Silva et
al. (2017), huffing é um tipo de tosse voluntéria e dirigida. Nas técnicas de
expiracio for¢ada (TEF), uma ou mais praticas de huffing podem ser
usadas para expelir secrecoes e desobstruir os pulmoes, em especial
quando a tosse espontinea nio € eficiente (Ver: SILVA, Larissa Suelen et
al. “Efeitos fisiologicos das principais técnicas manuais de remocio de
muco bronquico”. Linguagem Académica, v. 7, n. 6, p. 27-39, jul./dez.
2017).
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conversel descrevem isto; todo mundo tinha passado por i1sso de

uma forma ou de outra.

“Aceitar” que se tem uma determinada doenca, porém,
revela-se muito mais do que um ato mental de “encarar os fatos”.
Implica se comportar de novas formas, observar as variacoes de
suas condicoes e habilidades, aprender a reagir a estas mudancas
e negoclar consigo mesmo aquilo que se considera importante
fazer apesar destas dificuldades. Os pacientes tém que se
conhecer e colocar em cena eles proprios e as suas possibilidades
de um jeito novo. Isto € algo que eles também podem aprender
na clinica de reabilitacao: adquirir novos repertorios para fazer as
coisas, quando as suas antigas rotinas nao funcionam mais. Este é
um duro processo de aprendizagem que demanda
reinterpretacoes ativas e treino do corpo. Nio é “meramente”
uma questao psicoldgica, mas algo que o corpo também tem que

aprender:

Sr. Charles: Entio, vocé fica sem folego e pensa que tudo
acontece com vocé, pensa que val morrer, pensa que isto, pensa
que aquilo. Mas vocé tem que tentar sincronizar a sua

respiracao com a sua mente. E ai vocé fica bem de novo.

Estar respirando e comecar a sentir falta de ar envia um
sinal errado, explica este iterlocutor. Leva ao panico e a um
medo agudo da morte. O que Charles teve de aprender foi a
“sincronizar a sua respiracio com a sua mente”, ou seja, a respirar,
nao automaticamente, como-sempre-fol, mas de novas formas,
formas que necessitam de reflexio e de pratica antes de se
tornarem rotinas. Neste caso, a forma seria “falar de volta” ao
corpo (“vocé nio estd morrendo”) e ensinar-lhe uma reacao
diferente ("sente-se, nao entre em panico, tente respirar
normalmente, verifique se precisa tomar os remédios”). E uma
reeducacao e uma ressocializacio do corpo. Os corpos nio
“falam” de modo transparente ou a uma s6 voz: eles sio educados
e tremados para reagir de certas formas rotineiramente. As rotinas

nao sao dadas pela “natureza”:

Cuidador: O parque arborizado é um convite para as pessoas

sairem. Elas se movimentam menos, porque ficam com falta de

ar. E isso ¢ errado. O que vocé deve fazer é se mover da forma
certa.

Dar um passeio desencadeia siais corporais que indicam
que esta ndo é uma boa idela, mesmo que seja supostamente algo
bom para vocé, de acordo com os cuidadores. Mas s6 ¢ bom se
vocé se mover e respirar “da forma certa”, o que significa que vocé

deve fazer pausas; muitas pausas e, de preferéncia, antes de
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comecar a ficar sem folego. A interpretacao rotineira dos sinais
corporais pode ser pouco produtiva e precisar de reestruturacio;
1sto também se aplica as rotinas. Elias (1976) mostra como os
corpos aprendem a colocar a “vergonha” em cena fazendo o rosto
ficar vermelho. Ficar vermelho diante de alguns acontecimentos
¢ uma reacio fisico-cultural. Nao existe nenhuma forma singular
de “natural” aqui, e diferentes alternativas podem ser

experimentadas.

Os pacientes tém de criar novas normas e rotinas em que,
para eles, por mais que seu corpo doente seja um corpo desviante
(ele ¢ diferente daquele que tinham antes, € nio da forma mais
feliz), ele é também um corpo que age e reage, € que deve agir e
reagir de acordo com novas normas e rotinas especificas, sejam
elas fisicamente impostas ou concebidas criativamente. Estas niao
sao normas individuais ou regimes terapéuticos, mas diferentes
combinacoes de estratégias, rotinas e conselhos que podem ser
validos para um coletivo de pessoas que sofrem de falta de ar. Isso
mmplica uma criacao ativa de presencas:

Sessio de fisioterapia: O exercicio € apanhar um pequeno saco
de arela que fica no chio enquanto a pessoa esta de pé. Nio
deixar os pés um ao lado do outro ajuda: se vocé der um passo,
fica muito mais estavel. Depois, vocé pode mover a parte
superior do corpo em direcio ao chiao, dobrar os joelhos e
utilizar o apoio de uma parede, se possivel. Duas mulheres
resmungam que o apoio nao costuma estar disponivel toda
hora. “Vocé também pode pedir a alguém para pegar as coisas
para vocé”, o hsioterapeuta diz alegremente. As mulheres
bufam: “Vio olhar tipo: esti louca?!”. “Nio estd escrito na sua
cabeca que vocé tem DPOC”.

O que costumava ser uma tarefa muito simples tornou-se
uma tarefa dificil. Ha diferentes maneiras de lidar com estas
dificuldades, cada uma trazendo novas complicacoes. Tirar algo
do chao pode exigir agilidade, mas também ¢é possivel pedir ajuda,
o que mmplica formas muito distintas de hdar com uma situacao.
Elas estao entre as varias rotinas e habilidades técnicas e sociais
que € preciso aprender para “sincronizar a respiracao com o
cérebro”. Os pacientes atuam em diversas posicoes para lidar
com a situacao; podem utilizar multiplos recursos ou podem
tremar capacidades variadas, como inclinar-se de uma forma

melhor ou pedir ajuda a outras pessoas.

A presenca da DPOC colocada em cena na clinica nao
cria (apenas) um corpo individual, e certamente nio cria um
corpo consistente, médico ou natural. A DPOC esta presente
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aqui como um conjunto variado e partilhado de disposicoes
praticas e de rotinas que podem ser selecionadas, aprendidas e
treinadas para permitir as pessoas Viver COIm um corpo com
DPOC. E uma posicao de educar e (co)moldar ativamente o
proprio corpo.

Conhecendo a DPOC na priatica

Partilhar dificuldades com outros pacientes ajuda as
pessoas a desenvolverem entendimentos sobre a sua condicio e
sobre novos repertorios de comportamento. Isto implica um tipo
de conhecimento que nao toma a forma de teorias abstratas ou
de fatos estabelecidos, tampouco de conhecimentos médico-
cientificos. Implica a habilidade de viver diariamente com DPOC

de uma boa maneira”.

Sr. Johnson: Acho que o contato com outros pacientes ¢ muito
legal. Porque sempre tem uma noite em que vocé acorda com
falta de ar, e as coisas nao dao certo e... E depois vocé pensa: o
problema sou eu, ¢ a minha doenca ou o qué? Mas, se vocé
puder falar com outro paciente, e ele ou ela se sentir tio mal
quanto, vocé pensa: bem, eu nao sou o tnico sofrendo hoje.
Pode acontecer de surgir uma depressio tempestuosa ou algo
do tipo. Mas é como 1Ir para as montanhas. A pressio do ar
diminui e, quando a sua respiracio estd ruim, quando tem
menos oxigénio no ar, vocé nota de imediato. E depois vé: nao

sou soO eu.

O tipo de criacao de conhecimento neste fragmento nio
pode ser encontrado nos livros de Medicina, embora o Sr.
Johnson mencione uma lei da fisica (“menos pressao de ar indica
menos oxIigénio, o que torna a respiracao mais dificil”). Mas o
ponto, aqui, nao ¢ a formulacio deste fato, e sim a forma como
ele pode ser usado para diagnosticar uma situacao particular e
encontrar formas de agir sobre ela. O Sr. Johnson e a pessoa com
quem conversa estao tentando descobrir o que os seus corpos
fazem em um determinado momento. Eles nao tém certeza de
por que estio ficando sem folego. Mas ficar sem folego quando
um troviao estd vindo ¢ algo que pode ser sentido; ¢ uma reacao
esperada quando o corpo esta suscetivel a 1sso. Para descobrir se

¢ 1sto mesmo que esta acontecendo, eles tiveram que checar um

" Sobre o conhecimento da vida cotidiana e a ligacio deste com o
conhecimento clinico, ver: Struhkamp, Mol e Swierstra 2009; Osborne
1992; Mol e Pols 1996; Mol e Law, 2004; Winance 2001, 2007; Moser
2005; Pols 2010a.
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com O oulro se 0s seus corpos estavam se comportando como
barémetros ou se alguma outra coisa estava se passando. Este tipo
de conhecimento pratico e corporificado € criado para identificar
a natureza das dificuldades cotidianas e para pensar em estratégias
apropriadas para lidar com elas. O corpo dos pacientes ¢ tanto o
problema quanto o instrumento para diagnosticar a natureza do
problema. Ele produz conhecimento sobre a atmosfera - e,

portanto, sobre si proprio - quando necessario.

Johnson e os seus colegas criam este conhecimento juntos:
eles precisam de outros corpos para ver com o que estao lidando.
Contudo, ele precisa também falar com os outros para entender
se 0 que se percebe corresponde ao que esti acontecendo
naquele momento especifico. Assim, cria-se uma forma
partilhada, pratica e fluida de estar fisicamente no mundo; cria-se
um conhecimento que ¢ fruto de corpos com pulmoes sensiveis.
A enfermidade, aqui, conecta as pessoas nio por meio de uma
categoria de doenca, mas dentro de uma comunidade de pessoas
que partilham um conjunto de capacidades fisicas, emocionais e
praticas, além de interesses, dificuldades e compreensoes sobre
formas de lidar com elas.

Essas sao coisas que os pacientes sabem sobre e através de
seus corpos, por meio da partilha desses entendimentos uns com
os outros. Sao valiosas fontes de conhecimento reciproco e
colocam em cena uma presenca proveitosa da doenca,
transformando-a em compreensdes sobre como 0s corpos com
DPOC podem reagir, permitindo estabelecer o que eles estao
fazendo agora e como devem lidar com isso.

Para além destes diagnésticos meteorologicos praticos e
situados, os pacientes podem também fornecer um vasto

repertorio de sugestoes para resolver problemas:

Sra. Petterson: £ que nem aspirar o chiio; as vezes, peco aos
outros, outras vezes, eu mesma faco. Dai, eu aspiro a parte da
frente do quarto primeiro, depois sento para tomar uma xicara
de chd, pego um livro e leio durante uma hora. Depois disso,
aspiro a parte de tras. Niao tem que fazer tudo de uma s6 vez.
Mesma coisa para limpar as janelas. Fu limpo a parte da frente
e s6 depois de alguns dias limpo a parte de tras. Ou nem hmpo.
Ou a chuva limpa. Ou ¢ o meu marido que limpa. Vocé tem
que aprender isto. Eu costumava arrumar a cozinha num dia:

agora, arrumo um armario aqui, outro ali, e também da certo.

Equilibrar as nossas atividades e pedir aos outros para
mudar os padroes siao estratégias que podem ser desenvolvidas

para conseguir fazer as coisas. Os pacientes aprendem isto na
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clinica, mas também desenvolvem os seus proprios truques ou os
aprendem com os outros. Ter DPOC pode, portanto, tomar a
forma de “ter conhecimentos sobre como viver diartamente com
uma doenca cronica”. Esta é uma posicio poderosa para os
pacientes. Ela pode fornecer conhecimentos diferentes do saber
médico, ou pode mesmo ser algo que os médicos nunca
pensaram. Pessoas empaticas podem adquirir passivamente este
conhecimento experimental (Pols 2005; Mol 2008), mas nao
podem produzi-lo e desenvolvé-lo, porque ele esta corporificado
em competéncias e atividades. Como mostra Willems (1992), os
profissionais podem explicar o funcionamento de um nalador,
mas ¢ o paciente quem ¢ capaz de utilizi-lo diariamente, em

diferentes circunstancias.

Para alguns, ajudar os seus colegas pacientes com
conhecimentos e conselhos torna-se uma missao em sl mesma:

Sra. Forestier: Ah, tem muita gente que pensa: o pneumologista

tem razao [ao medir anualmente a fun¢io pulmonar e afirmar

que nada pode ser feito]. Ai elas se sentem um lixo. E, ai, eu
queria poder chacoalhar elas pelos ombros. Eu 1a gritar e dizer:

Acorde! Faca algo da vida! Nao olhe sempre para o que nio

funciona. Veja o que vocé pode fazer. Vocé nio pode correr

uma maratona. Mas pode 1r ao shopping. Pode ir nadar com o

seu neto. Aproveite! Curta o jardim e as coisas por ai. E muito

importante ser otimista. E claro que tem dias ruins, dias em que
vocé pensa: que merda. Mas sempre vai ter um telefonema ou
uma coisinha para te animar.

Na realidade, a Sra. Forestier percorreu um longo
caminho: ela sentiu que o seu pneumologista tinha desistido dela
por ela ter uma capacidade pulmonar muito abaixo do esperado
para a idade. Ele lhe deu mais cinco anos de vida e nao pode fazer
muito por ela em termos de tratamento. De fato, os pulmoes nio
podiam ser curados. Na clinica de reabilitacio, porém, as
mterven¢oes Nao visavam apenas os seus pulmoes, mas também
a sua vida cotidiana. Assim, ela ganhou formas de viver com a
DPOC e, na época da entrevista, tinha sobrevivido 15 anos além
do prognostico do pneumologista. E. um exemplo impressionante
de como tornar a DPOC presente de formas proveitosas e nao
proveitosas. E proveitosa quando tratada como uma condicio que
pode ser manejada, de modo a permitir as atividades didrias e a
encontrar formas de viver com a doenca e com as outras pessoas.
E nio proveitosa quando a DPOC se torna presente meramente
como uma condicio wreversivel caracterizada pela perda
progressiva da funciao pulmonar. Os pulmoes niao vao melhorar

- mas a vida cotidiana pode.
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Os colegas forneceram um repertério progressivo destes
tipos de conhecimentos praticos sobre a vida cotidiana. Isso
permitiu que os paclentes assumissem a posicao de usudrios e
produtores de conhecimento, oferecendo uma fonte de expertise
que € util para os outros.

Transportando diferencas

Uma conclusio 6bvia até agora é que, se uma certa
presenca da DPOC vai ou nao ser proveitosa, depende muito da
situacdo e da semelhanca de outras presencas. Uma pessoa pode
expelir secrecao e tossir juntamente com colegas pacientes na
sessao de fisioterapia, enquanto que com outras pessoas, em
outros lugares, nao. O conhecimento dos corpos com DPOC ¢
proveitoso para aqueles que vivem com a doenga, mas pode nao
o ser para terceiros. Dentro da clinica, em contato com colegas,
essas presencas sao mostradas, conhecidas, inventadas, tornadas
mais permanentes, experimentadas (“tente usar uma scooter”),
facilitadas (todos dirigem uma scootern) e praticadas (“nao ligue
para as portas batendo”). Novos conjuntos de normas e rotinas
sao praticados; novos repertérios para viver com a DPOC foram
experimentados.

Mas isto nao ¢é suficiente. As novas posicoes e presencas
tém de ser transportadas para outros ambientes, fora da clinica.
Como os pacientes com DPOC observados lidaram com isto?
Eles utilizaram trés estratégias para criar corpos transportiveis. A
primeira estratégia fo1 a de fazer 1sso em conjunto. Argumentando
por demonstracio e apresentando presencgas visivels € numerosas
em vez de explicacoes. Por exemplo, os pacientes sairam do
terreno da clinica com as scooters de mobilidade. A Sra. Jansen
conta como Isto aconteceu:

Bem, tinha uma pessoa que j4 estava na clinica por um periodo
mais longo. E ela disse: "Vamos para a cidade [na scooter de
mobilidade]!” Bem, nunca, nem por um milhio de euros eu
vou passar daquela cerca! [Ironica:] “Estd bem, entio vocé fica
aqui sentadinha. N6s vamos desfrutar do mercado”. E depois
pensel: “Ah, eu também gostaria de ir ao mercado”. E pensei:
”Que me importa!” E fomos ao mercado com um grupo inteiro
de pessoas em scooters. E nos diverimos muito. Porque vocé
fica esbarrando nos outros, vocé tem que ficar parando, o

mercado fica lotado. Mas ai vocé supera.

Estes pacientes levaram o seu novo décor, no qual as

scooters de mobilidade eram maioria, para lugares onde elas nao
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existam antes. Desta forma, apolaram-se mutuamente e
desafiaram o mundo a se habituar a pessoas usando scooters de
mobilidade. Quando organizadas em grupos, as pessoas podem
mtroduzir novos comportamentos como novas normas: ¢ assim
que nos fazemos. Nio é uma forma de vida individual, mas

coletiva.

No entanto, os colegas pacientes nao estio disponiveils
para ajudar em todos os lugares. Nestes casos, o conselho que
recebi de um paciente que trabalhou como voluntario na clinica
for o de deixar o tempo dar conta do trabalho:

Sr. Jansen: Vou a um café uma vez por semana e bebemos uma
cerveja com uns caras. E. quando entrel com a scooter pela
primeira vez, eles se levantaram e olharam para mim. E agora,
quando eu entro: Trouxe a sua scooterou veio de carro? [risos]
E maravilhoso! Outras pessoas tém vergonha de ter que andar
numa dessas scooters, toda a vizinhanca fala sobre isso. Pois
bem, eles falam. Durante trés dias. “Caramba, vocé viu isto,
Jansen estd em tal... Nossa, 1sso ¢ tio...” E, depois de trés dias,
eles ja nao falam mais disso. Vocé s6 dirige por ai. [risos] Eles
comecaram a deixar um espaco livre para a minha scooter no

café!

Os amigos do Sr. Jansen habituaram-se rapidamente; as
rodas passaram a fazer parte da vida do Sr. Jansen e,
consequentemente, da vida deles com ele. Tem uma dimensio
temporal em que 1sso ¢ estranho; depois de algum tempo, quando

ja se viu aquilo varias vezes, torna-se algo comum.

Uma terceira estratégia fo1 transformar as diferencas de
mis presencas em boas presencas. E a tatica de transformar um
rotulo outrora pejorativo em uma honraria. A diferenca ¢é
transformada em algo positivo da mesma forma que se valorizaria
os esforcos excepcionais dos esportistas ou dos artistas. Aqui esta
novamente a Sra. Clarke, que mencionamos, ha algumas paginas,
com a sua scooter estacionada no deposito, para nunca mais ser
levada para fora:

Ai 0 meu neto veio alguns dias depois. Ele foi pegar a bola de
futebol no deposito. “Vo, vocé tem uma moto! Vamos apostar
corrida?”. E eu disse: “Nem pense nisso!”. “Ah, vai, deixa eu
andar nela! Vocé pode ir me buscar na escola de moto?”. Bom,
o menino me tirou da zona de conforto. Eu vou para todo lado,
agora. “A minha avo tem uma moto, a minha avo pode apostar
corrida!”. Ele é tio pequeno, ele ndo vé como uma fraqueza,
ele gosta de tudo. A mesma coisa com a cadeira-elevador das
escadas: “A minha avo tem um elevador em casa!l E ela tem

uma vaga propria de estacionamento, ninguém pode estacionar
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14, porque tem a placa dela!”. Ele sente que tem uma super-avo.
Bem, 1sso acaba facilitando as coisas para vocé também.

Ser diferente também pode ser uma coisa boa se permitir
que vocé seja uma super-avo € que uma scooter seja uma moto de
corrida. Neste exemplo, nio s6 o publico e os objetos, mas
também as palavras mudaram de significado. Objetos que antes
carregavam um estigma se tornaram sinais de orgulho. E claro que
esta ¢ uma estratégia provocadora, porque joga com apreciacoes
e estereotipos positivos e negativos. Mas este status do corpo
excepcional é uma oposi¢cao magnifica a mvisibilidade para criar
diferencas valiosas e extraordindrias.

Posic¢oes subjetivas corporificadas

Nas secoes anteriores, analisel diferentes corpos e
posicoes sociais subjetivas. Em primeiro lugar, discuti o corpo
distribuido, que andava e respirava em um momento e em um
local especifico, mas nao em outro, dependendo da presenca de
auxilios, tecnologias e pessoas especificas. Este corpo se tornava
disruptivo para as relacoes sociais a partir do momento que nio
podia ser compreendido pelas pessoas que desconheciam a
situacdo. Esta incompreensio dos outros se revelou uma
consequéncia da auséncia visual da doenca, e nao de sua presenca
estigmatizante. As posicoes soclals proveltosas nio podem ser
proveitosas quando as questoes relativas a doenca sao apagadas.

Posicoes proveitosas surgiram quando um corpo
compartilhado foi performado; um corpo que fazia parte de uma
comunidade que partilha experiéncias corporificadas. Isto
permitiu considerar novas normas e rotinas que foram tteis para
corpos com dificuldade de respirar ou de conduzir scooters de
mobilidade. “Ter DPOC” tornou-se um conjunto de normas
num coletivo de corpos, o que significa que eles nio podiam
andar muito e tinham de encontrar novas formas de lidar com
1850, tais como conduzir scooters de mobilidade ou fazer pausas.
Outra posicao proveitosa apresentou-se quando o corpo foi
vivenciado como algo que podia ser educado e treinado. Em vez
de reacoes naturais ou singulares para ficar sem folego, uma
variedade de outras reacoes foi sugerida e praticada. Os pacientes
tornarams-se assistentes, bem como alunos, e puderam ajudar a
pensar criativamente em solucdes, pois seus corpos eram uma
fonte de conhecimento. Isto ofereceu um potencial criativo para
lidar com a falta de ar, em um contexto em que a conversa com
outros pacientes vivendo com DPOC era fundamental.
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A ultima posicio destacada for a dos corpos
transportiaveis. Os modos de viver com DPOC foram
transportados para fora da comunidade da doenca, porque eles
se tornavam visivels em numeros ou no tempo. Outro corpo
transportavel fol o corpo excepcional, valorizado por suas raras
potencialidades. O corpo como fonte de conhecimento sobre a
DPOC também pode ser visto como um corpo excepcional. Com
estes corpos transportiveis, os paclentes se posicionaram como
criadores de normas. Como um time, outros pacientes ajudaram
a conceber presencas proveitosas € as transportaram para locais
diferentes para as tornar aceitivels para terceiros. Sair numa
scooterpode ser assustador se for feito sozinho; ¢ muito mais facil
se for em grupo.

Muito além das posicoes modernas dos (solitirios)
pacientes especialistas autbnomos, minha andlise aponta para os
potenciais de compartilhar experiéncias, organizar coletivos e
criar lagos de individuos que ajudam uns aos outros, em vez de
gerirem a si proprios. Estas experiéncias nao s6 transformam os
colegas em excelentes ombros para chorar; eles também se
tornam fontes de suporte e reforco para a autoconfianca. Entre si,
os pacientes podem estar na posicao de ajudar os outros, muito
mais potente e desejavel do que a daquele que precisa de ajuda.
Este conhecimento assemelha-se ao desenvolvido em grupos de
autoajuda, em lugar do saber biomédico do paciente especialista.

Observagoes finais: desenvolvendo priticas de conhecimento do
Ppaciente

Em vez de tentar ser um bom cidadao sem corpo, viver o
corpo como uma fonte de conhecimento proporciona
oportunidades para ser um bom cidadio sem apagar doencas
cronicas ou deficiéncias. Promover aquilo que chamo de praticas
de “conhecimento do paciente” e encontrar formas de tornar este
conhecimento acessivel aos outros implica uma promessa politica
de “empoderamento corporificado” que ainda é subexplorada.
Nio existe uma colecao sistematica de conhecimentos do
paciente ou das praticas em que este é criado, utiizado e
transferido. Como um tipo de conhecimento voltado a encontrar
formas de viver com doencas cotidianamente, hi um enorme
potencial na partilha de saberes ou na construcao conjunta de
conhecimentos para melhorar estas vivéncias. Desenvolver o
conhecimento do paciente também proporciona posicoes

potencialmente interessantes para a participa¢ao na comunidade
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mais abrangente. As pessoas que vivem com doencas cronicas ou
com deficiéncias também podem ser especialistas capazes de
atuar como profissionais no sistema de saude.

Isto aconteceu em virios paises, por exemplo, com
pacientes de saude mental acompanhados por muito tempo. Os
pacientes se organizaram para desenvolver aquilo a que chamam
“conhecimento da experiéncia”, que €é uma forma de
conhecimento da wvida cotidiana descrito acima. FEles sao
remunerados para atuar em instituicoes de cuidados em saude
mental, visando apolar os pacientes e¢ educar os demais
profissionais. Este movimento surgiu do descontentamento com
o conhecimento psiquidtrico moderno, que nao se mostrou
proveitoso na vida didria de pessoas com problemas psiquidtricos
cronicos (ver: Boevink 2006a, 2006b; Mead, Hilton e Curtis
2001; Mowbray, Moxley e Collins 1998; Dixon, Hackman e
Lehman 1997). Esta experiéncia pode fornecer modelos
Iteressantes para outras pessoas que vivem com deficiéncias ou

doencas cronicas.

O proximo passo nesta politica de posicoes e
conhecimentos dos pacientes seria traduzir estes conhecimentos
entre e para outros grupos de pacientes (ver também: Epstein
2008). Que potenciais os outros utilizam para tornar as diferencas
presentes, ¢ que tipos de presencas sao abordadas em outros
locais? Quais sao boas e por qué? Nio existe uma “linguagem da
natureza” unica para dar a palavra final sobre doencas e
deficiéncias, porém existe uma grande variedade de praticas. Ja é
tempo de desenvolver vocabuldrios proveitosos para as articular.
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