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O diagnostico sempre desempenhou um papel central na pratica médica, mas nos
ultimos dois séculos, esse papel foi reconfigurado e tornou-se mais central na
medida em que a medicina — assim como a sociedade ocidental em geral — se
tornou cada vez mais técnica, especializada e burocratizada. Explicacoes de
doencas e praticas clinicas incorporaram, fizeram paralelo com, e, em alguma

medida, constituiram essas mudancas estruturais mais amplas.

Esta histéoria moderna do diagndéstico estd inextricavelmente relacionada a

especificidade da doenca, a nocao de que as doencas podem e devem ser pensadas

Fonte: Blog do Labemus [blogdolabemus.com]



como entidades existentes fora das manifestacoes singulares da enfermidade! em
homens e mulheres particulares. Especialmente durante o século passado, o
diagnostico, o prognostico e o tratamento foram ligados cada vez mais
estreitamente a categorias especificas e acordadas de doencas, tanto no conceito
como na pratica diaria. Na verdade, este ensaio poderia ter sido intitulado “O
Diagnostico Media uma Revolucao Invisivel: A Significancia Social e Intelectual
de Conceitos Especificos de Doencas”. Teria sido mais preciso, embora bem

menos impactante.

Este titulo também teria a virtude de enfatizar tanto a importancia quanto a
novidade comparativa das concepc¢oes de doenca dos séculos XIX e XX, ideias
que, por tomarmos como dadas, se tornaram invisiveis. Nao seria inadequado, no
entanto, comparar o impacto cultural dos pressupostos modernos sobre a
natureza especifica da doenca com os efeitos das revolucées newtonianas,
darwinianas ou freudianas, “eventos” ha muito assimilados no canone aceito da
visibilidade cultural e no contetido dos livros de histéria. Certamente esse
impacto cultural é comparavel a essas mudancas conceituais em termos da forma
como homens e mulheres comuns pensam sobre si mesmos e sobre os outros. Em
todos os lugares vemos conceitos especificos de doencas sendo utilizados para
gerir desvio, racionalizar politicas de saude, planejar assisténcia a satde e
estruturar relacoes de especialidades dentro da profissio médica. E nao
mencionei sequer os inimeros casos em que intervencoes e expectativas clinicas

alteraram a trajetoéria de vidas individuais.

Meu interesse na histéria — e na historicidade — das categorias de doencas
comecou ha mais de um quarto de século, com dois incidentes fortuitamente
ligados no tempo. Um deles foi meu trabalho como consultor de um grande
projeto demografico que estudou as causas de morte na Filadélfia entre 1880 e
1930. A pesquisadora principal enfrentou um dilema metodologico em sua leitura
critica dos atestados de 6bito dos manuscritos: como codificar diagnosticos como

"velhice", "senilidade" ou "marasmo" ainda comuns em 1880, mas ja banidos em

1930? Em pesquisas de arquivo anteriores, fiquei chocado com registros de casos

1 Nota do tradutor: O conceito usado por Rosenberg é “illness”, diferente de “disease”. Ao longo
do texto, o termo “illness” sera traduzido como “enfermidade”, e “disease” como “doenca”.
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hospitalares do inicio do século XIX, nos quais ou nenhum diagndstico era
registrado ou termos descritivos gerais (febre, convulsoes, hidropisia) serviam
como diagnostico. Mais ou menos ao mesmo tempo (no inicio dos anos 70) que
vivia esse dilema codificador, a Associacdo Psiquiatrica Americana estava
passando por uma embaracosa luta publica em torno da revisao de seu Manual
de Diagnoéstico e Estatistica. Mais conspicuamente, os psiquiatras votaram,
argumentaram, depois voltaram a votar enquanto reconsideravam a categoria
problematica da homossexualidade. Era uma doenca ou uma escolha? Como
poderia uma doenca legitima — na mente da maioria dos médicos, um fen6meno
biopatologico com um mecanismo caracteristico e um curso previsivel — ser
decidida por uma votacao, especialmente influenciada por lobby intenso e
manifestacoes publicas (ver Bayer, 1981; Grob, 1991; Kirk e Kutchins, 1992;

Kutchins e Kirk, 1997)?

O que foi particularmente marcante no final do século XX foi a variedade de
contextos em que nos acostumamos a ver os conceitos de doenca sendo
negociados em publico. Em 5 de setembro de 1997, o Philadelphia Daily News
noticiou que um motorista de 6nibus escolar na area rural de Selinsgrove,
Pensilvania, sentia-se como uma mulher presa no corpo de um homem e se
expressava usando roupas de mulher, peruca e delineador enquanto dirigia seu
onibus indo e voltando da escola. Quando pais ansiosos exigiram que ele fosse
demitido, o motorista ficou perplexo: "Eu nao entendo o porqué de todo este
alvoroco. Fui diagnosticado com sindrome do transtorno de identidade de género

e estou sendo tratado".

A identidade de género é apenas um desses conceitos. Categorias diagnodsticas
contestadas e amplamente discutidas, como transtorno de déficit de aten¢ao com
hiperatividade ou sindrome de fadiga crénica — sem mencionar a raiva na estrada,
a sindrome pré-menstrual e os vicios ligados ao jogo e ao sexo — tornaram-se
temas familiares para discussao publica. Os médicos nao siao os unicos
participantes nesses debates tao polémicos. Nao faz muito tempo, para citar outro
tipo de exemplo, feministas desafiaram as definicoes de AIDS prevalecentes no
Centro de Controle de Doencas, apontando que estas ignoram as infeccOes

oportunistas peculiares as mulheres. E o que fazer com os chamados fatores de
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risco, como niveis elevados de colesterol, pressao arterial ou densidade 6ssea
marginal em mulheres na pos-menopausa? Sio eles indicadores preditivos
estatisticamente significativos? Fatores substantivos em uma etiologia

multicausal? Ou doencas em si mesmas?

O poder social — e, devo acrescentar, a utilidade — inerente a nomenclatura das
doencas ¢é rotineiramente demonstrado no mundo administrativo da medicina,
bem como na cultura mais ampla. Por exemplo, o Hospital da Universidade da
Pensilvania, reinventado nao ha muito tempo como um componente de um
sistema corporativo de satide, gabou-se de ter criado 40 diretrizes de pratica
baseadas em evidéncias e que continham custos para o que seus administradores
descreveram como "gerenciamento de doencas", protocolos abrangentes e
regularmente atualizados com o objetivo de codificar e obrigar o profissional a
aderir a planos formais de diagnostico, tratamento, prevencao e
encaminhamento. Poder-se-ia citar muitas instancias paralelas. Durante as
ultimas duas décadas do século XX, planejadores que gerenciam o sistema de
saude desarticulado dos Estados Unidos procuraram controlar os custos da satide
através de uma variedade de esquemas burocraticos organizados em torno dessas
diretrizes orientadas para a doenca. Talvez os mais controversos tenham sido os
grupos relacionados ao diagnostico, uma vez entusiasticamente endossados como
uma ferramenta para controlar a duracao das internacoes hospitalares. Em cada
um desses casos, a suposta existéncia de entidades de doenca2 ontologicamente
reais e especificas quanto a sua defini¢do constituiu um principio organizador
chave em torno do qual decisoes clinicas particulares poderiam ser tomadas
racionalmente. O ato de diagnostico estruturou a pratica, conferiu aprovacao
social a determinados papéis da doenca e legitimou as relacoes burocraticas. Nao
é surpreendente que grupos de defesa da doenca tenham florescido no mesmo
contexto social e intelectual, todos fazendo lobby pela aceitacao social e apoio a
pesquisa. A Alianca de Grupos de Apoio Genético [The Alliance of Genetic
Support Groups], uma organizacao guarda-chuva, afirma contar com a filiacao de

mais de 250 desses grupos organizados apenas em torno de doencas genéticas.

2N. do T.: O termo original é “disease entities”.
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Poderiamos fornecer dezenas de exemplos semelhantes, mas a moral é aparente.
Categorias especificas de doencas sao onipresentes no inicio do século XXI,
desempenhando papéis substantivos em uma variedade de contextos e interacoes
que vao desde a definicao e gestao de desvios até a disciplina dos profissionais e
a contencao dos custos hospitalares. Os usos sociais das categorias de doencas,
entretanto, dificilmente se limitam as interacoes individuais entre os médicos e
seus pacientes ou ao estabelecimento de agendas de pesquisa e planos de
tratamento. Filosofos e socidlogos do conhecimento tém expressado uma
abundancia de opinides sobre seu status epistemoldgico e ontolégico, mas, para
o historiador, as entidades da doenca tornaram-se atores sociais indiscutiveis,
reais na medida em que acreditamos neles e agimos individual e coletivamente

sobre essas crencas.

O diagnéstico é central para a definicdo e gestao do fenémeno social que
chamamos de doenca. Ele constitui um ponto indispensavel de articulacao entre
o geral e o particular, entre o conhecimento acordado e sua aplicacdo. E um ritual
que sempre vinculou o médico e o paciente, o emocional e o cognitivo e, ao fazé-
lo, legitimou a autoridade do médico e do sistema médico, ao mesmo tempo em
que facilitou decisoes clinicas particulares e forneceu significados culturalmente
consensuais para a experiéncia individual. Nao apenas um ritual, o diagnostico é
também um modo de comunicacao e, portanto, necessariamente, um mecanismo
estruturando interagdes burocraticas. Embora o diagnéstico tenha sido sempre
importante na histéria da medicina clinica, tornou-se particularmente
significativo no final do século XX com a proliferacdo de técnicas quimicas, de
imagem e citologicas e a paralela confeccao de protocolos de diagnostico,
prognostico e tratamento (ver Christakis, 1997, 1999). O diagnoéstico rotula,
define e prediz e, ao fazé-lo, ajuda a constituir e legitimar a realidade que

discerne.
A Revolucao da Especificidade
Muitas das maneiras pelas quais pensamos sobre a doenca parecem novas. Mas

as suposicoes sobre a existéncia de doencas particulares tém uma longa historia.

Os leigos e médicos sempre usaram palavras para significar o que parecia
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constituir experiéncias discretas de doenca em seu lugar e tempo. E esses quadros
de doencas sempre foram importantes para os praticantes de medicina. No
idioma frequentemente citado da histoéria classica da nosografia de Knud Faber
(1923), o clinico "ndo pode viver, nao pode falar ou agir sem o conceito de
categorias morbidas" (vii). Um repertorio com tempo e lugar especificos
contendo tais categorias de doencas acordadas tem, na verdade, sempre ligado
leigos e médicos e, assim, tem servido para legitimar e explicar o status do médico
e sua pratica de cura. Dominar um vocabulario de quadros de doencas e ser capaz
de distinguir entre eles tem sido ha muito fundamental para o papel do médico,
pois tal conhecimento subjaz as tarefas socialmente indispensaveis de

diagnostico e progndstico e a racionalizacao da pratica terapéutica.

"Cada um deve reconhecer a dificuldade de distinguir as doencgas", argumentou
o influente professor e praticante de Edimburgo, William Cullen, em seu livro de
nosologia amplamente usado no final do século XVIII, "mas na maioria dos
casos, a possibilidade também deve ser permitida; pois quem negar isso, pode
muito bem negar que existe algo como a arte médica" (1800, ix). As categorias
de doencas tém sempre vinculado conhecimento e pratica, os mecanismos
necessarios para o movimento entre o idiossincratico e o generalizavel, entre arte
e ciéncia, entre o subjetivo e o formalmente objetivo. E as habilidades do médico
tém, como Cullen insinuou, sempre se voltado para a diferenciacao entre os
quadros clinicos disponiveis. Em 1804, Thomas Trotter, um destacado médico
britadnico, também sublinhou esta realidade sempre presente. “O nome e a
defini¢do de uma doenca’, explicou ele, “talvez sejam mais importantes do que
geralmente se pensa. Eles s@o como um ponto central para o qual os raios
convergentes tendem: eles direcionam os investigadores futuros sobre como
comparar fatos, e se tornam, por assim dizer, a base sobre a qual se deve

acumular conhecimento” (3:467).

As ideias sobre doencas, em outras palavras, tém sido quase sinonimos do
contetildo da medicina como um conjunto de conceitos explicativos, bem como de
praticas de cabeceira — nas palavras de Trotter, "uma base sobre a qual se
poderia acumular conhecimento”, um mecanismo que serve para converter a

singularidade da experiéncia e interacoes clinicas particulares em uma forma de
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dados portatil e coletivamente acessivel. Mas nem todos os médicos do inicio do
século XIX acreditavam que valia a pena construir nosologias formais. "Se um
arranjo nosoldgico, fruto da patologia moderna, é uma expectativa sem
esperanca, ainda se esta por ver", disse John Robertson em 1827. "O grau em
que as doencas sdao modificadas pela constituicdo, estacdo do ano, clima e uma
'

infinita variedade de circunstancias acidentais, torna-o pelo menos duvidoso'
(82-3).

Na medicina tradicional, os conceitos de doenca eram focados no individuo que
sofre. Eles eram orientados para os sintomas, fluidos, idiossincraticos, 1abil e
prognosticos. As doencas eram vistas como pontos no tempo, momentos
transitorios durante um processo que podia seguir qualquer uma das mais
variadas trajetorias possiveis. Uma constipacao comum pode se tornar bronquite,
por exemplo, e pode entdo se resolver sem consequéncias a longo prazo ou pode
terminar, rapidamente em uma pneumonia fatal ou lentamente em uma doenca
pulmonar cronica. Um fluxo (ou soltura do intestino) pode se resolver sem
incidentes ou pode se deteriorar em uma disenteria fatal ou debilitante. Um
desequilibrio humoral pode se manifestar na forma de febre ou lesdes superficiais
enquanto o corpo tentava se aliviar de matéria nociva através da pele. O corpo
sempre esteve em risco, mas um risco configurado em termos idiossincraticos,

fisiologicos, multicausais e contingentes (Rosenberg, 1977).

Houve algumas excecoes. No inicio do século XIX, doengas epidémicas, como a
febre amarela, e uma série de outras enfermidades, como a variola e as doencas
venéreas, eram geralmente admitidas como contagiosas e, portanto, eram
pensadas de forma um pouco diferente. Os surtos epidémicos eram explicados,
entretanto, tanto em termos de contagio especifico quanto de uma configuracao
peculiar das condi¢oes ambientais, sendo as constituicoes individuais e os estilos
de vida dos pacientes responsaveis por sua suscetibilidade diferencial. Por
exemplo, surtos do que em retrospectiva poderia ser diagnosticado como febre
tifo foram frequentemente associados a circunstancias imundas, lotadas e mal
ventiladas, e assim uma série de termos vernaculos para tais epidemias (febre da
prisao, febre do acampamento, febre da fome, ou febre do navio) passaram a ser

utilizados.
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Essas ideias geralmente fluidas e inespecificas tinham mudado
fundamentalmente no inicio do século XX. Noc¢oes reconhecidamente modernas
de doencas especificas, baseadas em mecanismos com cursos clinicos
caracteristicos, foram um produto do século XIX. A anatomia patolégica com
énfase nas lesoes localizadas, o diagnéstico fisico, o inicio da patologia quimica e
estudos de funcao fisiol6gica normal e anormal apontavam para a articulacao de
entidades estaveis da doenca que poderiam ser — e foram — imaginadas fora de
sua encarnacao em individuos particulares e explicadas em termos de

mecanismos causais especificos dentro do corpo do paciente.

Grande parte dessa mudanca conceitual havia ocorrido na década de 1860 e,
assim, antepassou a teoria germinal da doenca, tantas vezes creditada pela
transformacao das nocoes leiga e profissional de doenca como entidade. A doenca
de Bright fornece um bom exemplo. Foi talvez a primeira doenca de um médico
— nao apenas nomeada por um médico na década de 1820, mas também
compreendida e configurada em termos de patologia quimica (albumina surgindo
na urina aquecida) e achados post-mortem (a aparéncia visual de rins anormais)
tanto quanto com a experiéncia sentida pelo paciente e sua narrativa verbal.3
Assim, uma mudanca nas ideias de patologia ja estava em andamento em meados
do século XIX. Agora a doenca era equacionada com a especificidade e a
especificidade com o mecanismo, dissociando esta concep¢do cada vez mais
ontologica das idiossincrasias do lugar e da pessoa. Nesse sentido, as diversas
versoes da ideia, articuladas nas décadas de 1860 e 1870, de que a infeccao de
feridas e doencas transmissiveis eram causadas por organismos vivos — o que veio
em retrospecto a ser chamado de teoria do germe - intensificaram e
documentaram uma forma de pensar a doenca ja amplamente assimilada

(embora nao aplicada de forma consistente).

Essas novas ideias obviamente se tornaram um argumento revelador para a

suposicao de que a doenca poderia ser entendida como existente em algum

3 O termo doenca de Bright é agora obsoleto e ndo corresponde a terminologia diagnostica atual.
Foi, no entanto, usado tdo recentemente quanto em meados do século 20 e reflete uma
compreensio contemporanea da patologia renal (Peitzman 1981, 1992).
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sentido fora do corpo. Talvez mais fundamentalmente, as teorias do germe
constituissem um poderoso argumento para uma forma redutora e mecanicista
de pensar o corpo e seus mal funcionamentos sentidos. Essas teorias
comunicavam metaforicamente a no¢ao mais abstrata de entidade doentia como
tipo ideal abstraido de suas manifestacoes particulares. Uma doenca legitima
tinha tanto um curso clinico caracteristico quanto um mecanismo, ou seja, uma
histéria natural que — tanto do ponto de vista do médico quanto do paciente —
formava uma narrativa. O ato do diagndstico inevitavelmente colocou o paciente
em um ponto da trajetéria daquela narrativa inelutavel. A onipresenca de termos
modificadores, como atipicos ou complicacoes, sb ressaltava a centralidade nao
falada de tais modelos ideais-tipicos de doenca — e a necessidade de elaboracgoes
secundarias que tornassem esses conceitos mais flexiveis e, portanto,

clinicamente viaveis.

A segunda metade do século XIX viu o inicio de uma tendéncia para o uso clinico
do que os contemporaneos as vezes chamavam de "instrumentos de precisao" no
estudo da doenca. Pode-se pensar no termometro, na quimica e microscopia do
sangue e da urina, e na década de 1920, o manguito de pressao arterial, o
eletrocardiograma, o eletroencefalograma e a radiografia estavam todos
disponiveis em hospitais bem equipados. Todos prometeram fornecer formas de
descrever doencas que poderiam ser incorporadas em imagens restritas,
aparentemente objetivas, uteis no diagnoéstico e monitoramento de casos
particulares, mas capazes de serem generalizadas em entendimentos mais
amplos. Nao s6 a temperatura nao podia "ser fingida nem falsificada" — como
argumentou um conhecido defensor do termdémetro — mas também seus
resultados poderiam ser expressos em unidades padrao. Assim, a regularidade
padronizada das leituras de temperatura poderia "ajudar na descoberta das leis
que regulam o curso de certas doencas” (Wunderlich e Seguin, 1871, vii). Da
mesma forma, as leituras de pH ou contagens de células vermelhas pareciam
fornecer formas objetivas para ajudar a caracterizar o carater essencial de uma
doenca; agregadas, prometiam entendimentos cada vez mais precisos da doenca

como entidade.
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A doenca agora podia ser compreendida e descrita operacionalmente. Ela era
medida em unidades, representada na forma visivel de curvas ou tracados
continuos e ensinada a sucessivas geracoes de estudantes de medicina. Os
defensores da medicina cientifica ha um século atras, naturalmente, nao
pensavam que cada uma dessas medidas pudesse fazer mais do que refletir uma
caracteristica de uma determinada entidade da doenca. Cada curva ou tracado
individual poderia, neste sentido, ser comparado as descobertas particulares dos
cegos que, na conhecida fabula, foram solicitados a descrever um elefante. Um
disse que era mais como uma cobra, outro como um tronco de arvore e o terceiro
— que agarrou uma presa em vez do tronco ou da perna — disse que parecia com
uma cimitarra. No inicio do século XXI, alguns de n6s podem interpretar esta
parabola epistemolégica como um argumento para a qualidade contingente e
situada do conhecimento médico. Mas para a maioria dos observadores ha um
século atras (e para muitos médicos de hoje), as descobertas variadas dos homens
cegos eram em suma uma prova da existéncia de elefantes. Ou seja, de forma
circunstancial, a implantacdo gradual de uma gama cada vez maior de
ferramentas aparentemente objetivas trabalhou para estabelecer a textura e a

corporeidade, bem como a unidade essencial das entidades de doenca.

A propria possibilidade da epidemiologia moderna depende, em alguma medida,
da aceitacao de categorias padronizadas de doencas como sao empregadas nas
estatisticas de morbidade e mortalidade agregadas e nas estatisticas hospitalares
e governamentais. Nas palavras programaéticas do pioneiro estatistico vital
William Farr em 1837, uma nomenclatura nosologica uniforme “tem tanta
importancia neste departamento de investigacdo quanto pesos e medidas nas
ciéncias fisicas” (Farr, 1843, app. p. 6; ver também Eyler, 1979; Porter, 1995). As
entidades de doenca eram unidades aparentemente objetivas, nas quais a
diferenca regional, a politica social e as variaveis etiologicas podiam ser
ponderadas. As tabelas nosologicas padrao pareciam ser uma ferramenta
necessaria para ajudar a transcender o subjetivo, o local e o idiossincratico na
pratica clinica, ou seja, para implementar o que até o final do século XIX tinha
chegado a ser chamado de aspecto cientifico da medicina. Sem um vocabulario
acordado de doenca, por exemplo, as enfermarias do hospital ndo poderiam

contribuir para a tarefa coletiva da profissao médica de acumular conhecimentos
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clinicos validos. Além da sua incorporacao gradual sob a forma de dados
acumulados, as categorias de doencas acordadas constituiam uma linguagem que
vinculava médico e paciente, especialmente no contexto cada vez mais

burocratico do hospital.

No final do final do século XIX, o hospital de cuidados intensivos ja havia se
tornado um fator-chave para alimentar uma forma de pensar sobre a doenca que
fosse administrativamente padronizada e especifica. As categorias de doencas
tiveram um papel fundamental na ordem interna do hospital, e a crescente
centralidade do hospital serviu para tornar o diagnéstico a partir de um
repertorio de entidades de doenca especificas indispensavel a medicina
hospitalar e, portanto, a textura da experiéncia do paciente. Essa centralidade
intelectual foi intensificada e, até certo ponto, incorporada nos primordios da
especializacao e da crescente importancia do hospital geral na prestacao de
cuidados a todas as classes da sociedade. Além disso, grande parte da investigacao
clinica sistematica da época foi realizada em hospitais. Codificadas em sistemas
formais de classificacao, as entidades doadoras tornaram-se ferramentas uteis,
pois estas promissoras institui¢oes procuraram impor de imediato uma ordem
interna racional e projetar uma imagem de eficicia e ciéncia. Embora em
retrospectiva o hospital do final do século XIX e inicio do século XX possa parecer
quase desprovido de tecnologia, ja se identificava como uma instituicao dedicada
a ciéncia clinica, cada vez mais definida e legitimada por suas capacidades
tecnologicas. E, como argumentarei, essas capacidades crescentes eram
indispensaveis para dar textura operacional a doenca como entidade social

(Rosenberg, 1987).

Ao visualizar a pratica diagnéstica do inicio do século XX, pensa-se
imediatamente em uma tecnologia hospitalar de maquinas e microscopios, tubos
de ensaio e reagentes, autoclaves e placas de petri. Mas nada ilustra essas
mudancas graduais, embora inexoraveis com mais circunstancialidade do que o
registro de caso comum. Em meados do século XIX, a ligacao de uma énfase na
nomenclatura da doenca, na pratica hospitalar e no uso de formularios uniformes
para registro de dados clinicos era, como ideal, bem estabelecida no meio

académico médico (ver Lyons, 1861). Até o final do século, os formularios
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impressos para o registro de casos foram gradualmente se tornando padrao. Tais
formularios proporcionavam espacos em branco para o registro do diagnostico,
embora, normalmente, com pouco espaco deixado para um resumo do relato do
paciente sobre sua enfermidade. Esses registros uniformes de casos também
incluiam linhas para registrar os resultados dos exames de sangue e urina e os
achados do diagnostico fisico. Nos anos 1880 e 1890, as curvas de temperatura
eram componentes de rotina dos registros de casos em hospitais de ensino, e nos
anos 1920, tracados de eletrocardiograma eram frequentemente adicionados.
Muito antes do surgimento do computador para agilizar o gerenciamento dos
dados clinicos, o quadro a cabeceira do leito do paciente e as estatisticas anuais
de morbidade agregada do hospital prometeram, cada um a sua maneira,
controlar e racionalizar tanto o atendimento individual quanto a ordem interna
da instituicao. As doencas estavam acumulando a carne da circunstancialidade,
tanto biolégica quanto burocratica. Estavam se tornando entidades sociais além

de conceituais.

No final do século, a maior coeréncia e centralidade cultural das entidades de
doenca manifestou-se de outra forma, ironica. Refiro-me ao seu uso na
compreensado e ordenacdo do comportamento. Exemplos conspicuos de males
como neurastenia, histeria, psicopatia sexual, alcoolismo e homossexualidade ja
se tornaram assunto familiar para os historiadores. Embora fossem controversos
h4 um século — como muitos deles ainda sao — o trabalho cultural realizado por
tais categorias medicalizadas ilustra o poder e a omnipresenca das entidades
patogénicas, por mais hipotéticas que sejam, em fornecer quadros aparentemente

sem valor para se pensar o normal e o desviante.

Tao marcante quanto a sua persisténcia ao longo do tempo é a forma como tais
diagnosticos problematicos foram rotineiramente justificados em termos de um
mecanismo material. Sem tal mecanismo, dificilmente poderiam ter avancado
como males legitimos. Refiro-me aqui as diversas entidades contestadas durante
o século e meio passado, com supostos males que vao da coluna e do coracao do
soldado ferroviario ao choque e ao transtorno de estresse pos-traumatico, da
neurastenia a sindrome da fadiga crénica. Que tais diagnosticos e seus

descendentes lineares permanecem contestados no inicio do século XXI é — do
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ponto de vista deste ensaio — uma evidéncia da centralidade cultural persistente
da entidade doenca definida pelo mecanismo como categoria explicativa, tanto

quanto da ressonancia moral e politica desses males particulares.

A organizacao das doencas em categorias discretas foi consistente também com o
imperativo burocratico, nao apenas na gestao hospitalar, mas também em uma
variedade de contextos, desde seguros de vida e saade até debates
epidemiologicos e de satide publica e politicas relacionadas. Nao foi por acaso que
na década de 1890 houve acordo sobre uma classificacao internacional das causas
de morte, bem como uma crescente demanda por estatisticas de morbidade

consistentes e abrangentes.

As imagens das doencas ja haviam sido incorporadas aos livros de medicina; logo
seriam afiadas e tornadas ainda mais centrais sob a bandeira explicita do
diagnostico diferencial. (As origens do termo diagndstico diferencial sao
obscuras. Embora tenha sido utilizado anteriormente, muitas vezes esta
associado aos esforcos didaticos de Richard Cabot no inicio do século XX). O
adjetivo diferencial assume a diferenciacdo entre alternativas discretas, e assim
legitima — e cria prospectivamente — entidades como realidades sociais, qualquer
que seja a base probatoria de sua existéncia. "Pelo método diferencial", escreveu
inconscientemente John H. Musser, professor de Filadélfia, em 1894, "o
diagnéstico de uma das poucas doencas possiveis deve ser feito" (19). A
instrucdo dos estudantes de medicina em gramaticas nosolégicas foi um passo de
facto importante na criacdo e aumento da relevancia clinica de entidades de
doenca especificas, pois tais entidades constituiram blocos conceituais em torno
dos quais sucessivas geracoes de estudantes de medicina — em breve profissionais
— iriam organizar sua pratica terapéutica e diagndéstica. Ainda no inicio do século
XIX, o estetoscopio e o diagnostico fisico haviam prometido aos médicos
académicos um caminho objetivo para compreender o curso de determinados
males durante a vida. No inicio do século XX, o congresso clinico-patolégico
proporcionou outro ritual institucional e pedagogico. Sublinhava também o
significado ultimo das entidades de doenca discretas e a centralidade social de
seu diagnostico, focalizando a conexao entre os sinais clinicos durante a vida e as

aparicoes post-mortem. Além disso, a conferéncia clinico-patologica
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exemplificou e, em parte, constituiu o papel dominante do hospital na educacao
médica ao estruturar a relacao entre patologia e medicina clinica (Maulitz, 1980).
Recapitulando, no final do século XIX, um vocabulario de quadros de doencas
nomeadas ja havia se tornado um componente difundido e em grande parte

inquestionavel da medicina ocidental.

E o diagnostico de tais males estava se tornando inexoravelmente e cada vez mais
dependente de ferramentas e técnicas derivadas do laboratério. Esta ligacao entre
procedimentos, maquinas e diagnosticos parecia, para a maioria dos médicos,
desejavel e inevitavel, pois a doenca podia agora ser definida em termos cada vez
mais objetivos. Nao surpreende que, ja na primeira década do século XX, os
criticos comecassem a expressar uma espécie de inquietacdo oposicionista, o
medo de que uma medicina cientifica arrojada e florescente significasse tratar
doencas e nao pessoas, que significasse excessiva dependéncia das ferramentas e
descobertas do laboratorio, que significasse uma glorificacao do especialista as
custas do generalista, e que desvalorizasse as habilidades clinicas holisticas e

intuitivas do médico (ver Lawrence 1985; Lawrence e Weisz 1998).

Doenca como Entidade Social

Todas essas tendéncias se desdobraram de forma constante — se nao
drasticamente — ao longo do século XX. A narrativa que constituia e descrevia
cada doenca tornou-se mais rigorosa, mais orientada para o procedimento e para
a regra definida. Nos Estados Unidos, o reembolso de seguros reificou e
intensificou essa tendéncia. A légica da epidemiologia clinica e dos ensaios
clinicos aleatorios também se voltou historicamente para a ordenacao dos dados
em termos de entidades, assim como muito do que veio a ser chamado de
medicina baseada em evidéncias. A entidade da doenca como conceito tinha, em
outras palavras, acumulado de forma constante a textura da circunstancia

burocratica e biologica.
Os fatores-chave sao 6bvios. Um deles é a tecnologia, a capacidade crescente da

medicina de interrogar e até mesmo alterar a trajetéria de quadros particulares

de doencas. No século XX, tanto a inovacao terapéutica quanto a crescente

Fonte: Blog do Labemus [blogdolabemus.com]


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC2690110/#b20
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC2690110/#b15
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC2690110/#b16

15

capacidade diagnostica definiram e legitimaram os conceitos de doenca, uma vez
que capacitaram os médicos e reconfiguraram as expectativas leigas da medicina.
Tais inovacoes tém até alterado a ecologia e as manifestacoes das doencas: apos
antibidticos, as pneumonias bacterianas nao eram, em algum sentido real, as
mesmas entidades, e o diabetes ap6s a insulinoterapia, a anemia perniciosa apds
extratos hepaticos, a doenca renal cronica apos dialise, e as doencas cardiacas
apOs angioplastia, todas se tornaram novas doencas, dadas a forma, a textura e,
muitas vezes, um maior grau de previsibilidade através da agéncia da medicina,

mesmo quando nao podiam ser definitivamente curadas.

A especificidade da resposta terapéutica a certos males tem sido muitas vezes
determinada através da especificidade da sua resposta. A anemia perniciosa, por
exemplo, foi definida na década de 1920 como a parte do espectro de anemias que
respondem aos extratos hepaticos (ver Wailoo, 1997). O papel do litio na
definicao e legitimacao da doenca bipolar fornece um exemplo paralelo familiar,
assim como o papel do quinino na diferenciacdo da malaria de outras febres
recorrentes. Deve-se lembrar que a previsibilidade de uma resposta a um
determinado agente implica a especificidade do mecanismo patologico e,
portanto, sua legitimidade epistemolégica. Esta estanqueidade circular — e auto-
realizavel — de ajuste tem, ao longo da historia, fornecido evidéncias para a
definicao dura, fortemente delimitada e mecanicamente legitimada de entidades
patoldgicas. E instrutivo e irénico que as formas contemporaneas de encomenda
de testes clinicos muitas vezes especifiquem um diagnostico presumido,

justificando prospectivamente o gasto laboratorial.

A dominancia crescente do hospital do século XX como local de pesquisa,
educacao e prestacdo de cuidados foi um segundo fator-chave na encarnacao
social da doenca. No final do século XIX, o hospital tinha — como ja sugeri —
surgido como um local dinamico para a prestacao de cuidados de saude urbanos
e para o desenvolvimento de carreiras médicas de elite (Rosenberg, 1987;
Stevens, 1989; ver também Sturdy e Cooter, 1998). O crescimento da patologia
clinica, da imagem e de outras ferramentas diagnosticas nao s6 ajudou a
centralizar o atendimento no hospital, como também ajudou a operacionalizar e

incorporar entidades de doenca. Os procedimentos de imagem, imunologicos e
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citolégicos do final do século XX oferecem garantias ainda mais precisas de que
a medicina clinica pode basear o diagnoéstico no entendimento dos mecanismos
fundamentais do organismo e nao apenas nos sinais e sintomas externamente
observaveis ou relatados pelo paciente. As entidades da doenca se tornaram mais
plausiveis, mais definidas e mais frequentemente o quadro e a logica para
intervengoes terapéuticas pré-determinadas. Uma vez articuladas, essas
entidades ajudaram a ordenar as relacOes entre maquinas, especialistas,
cuidadores e pacientes no hospital, criando uma estrutura de prioridades e
praticas aparentemente objetivas. Elas também proporcionaram uma linguagem
que possibilitou e estruturou a comunicacao entre diferentes setores do sistema
de satude: a que servico um paciente seria designado; que sequéncia de testes ou
procedimentos seria mais apropriada; e, pelo menos nos Estados Unidos, que

procedimentos seriam reembolsados.

As estruturas e praticas burocraticas constituiram um terceiro aspecto
fundamental da encarnacao das entidades da doenca no século XX. Além disso, a
burocracia tornou-se cada vez mais dependente da distribuicdo de niimeros e
categorias; assim, o gerenciamento de dados fornece outro tipo de tecido no corpo
social de uma doenca do final do século XX. Os defensores do computador na
clinica tém trabalhado ansiosamente para digitalizar, racionalizar e, em dltima
instancia, ajudar a ligar diagnostico, prognostico e terapéutica, intensificando
uma tendéncia ja bem iniciada antes da era do computador (ver Berg, 1997).
Ensaios clinicos aleatérios, conferéncias de consenso e as convencdes de
codificacdo de tabelas nosoldégicas — como exemplificado no Manual de
Diagnoéstico e Estatistica (DSM) da Associacao Psiquiatrica Americana — criam
parametros de doenca socialmente acordados (ver Marks, 1997; Matthews, 1995).
O mesmo acontece com a forma como os resultados laboratoriais sao
frequentemente expressos em numeros, estigios e limiares. Além disso, a
necessidade burocratica de numeros que legitimem e desencadeiem uma
sequéncia de acoes diagnosticas, terapéuticas e administrativas adicionais,
obscurece a propria construcao desses numeros. O fato de tais nimeros serem
gerados rotineiramente por ferramentas e procedimentos aparentemente
objetivos, altamente técnicos, funciona para endossar sua plausibilidade e

significancia. Ironicamente, a propria qualidade negociada dos valores
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numeéricos que definem as enfermidades e especificam seus tratamentos cria uma
rigidez social reciproca a medida que os numeros se tornam a medida e a
legitimacao das coisas presumidas. Os participantes do sistema de saude estao
bem cientes das armadilhas (ndo menos importante, a perda de autonomia)
inerentes ao uso de tais definicoes operacionalizadas, mas permanecem, no
entanto, na mira da necessidade de medidas aparentemente objetivas para o

manejo terapéutico e administrativo das doencas.

O uso de imagens ideais de doencas tipicas cria experiéncia, além de
conceitualiza-la e grava-la. O poder de entidades de doenca especificas nao esta
na sua qualidade platonica-abstrata, mas na sua capacidade de adquirir textura
social e circunstancialidade, de estruturar e legitimar padroes de pratica, de
moldar decisGes institucionais e de determinar o tratamento de pacientes
particulares. Vemos as entidades que dao vida social as doencas no uso de
protocolos de tratamento em pesquisa e cura; vemos isso no uso do que veio a ser
chamado de medicina baseada em evidéncias; vemos isso embutido em software
especializado e elaboramos diretrizes de tratamento. Os protocolos sao
poderosamente constritores mesmo quando os médicos reconhecem sua

frequente arbitrariedade em situacoes clinicas particulares.

O conhecimento médico é consistentemente articulado em torno de imagens de
doencas. Elas nao s6 ajudam a tornar a experiéncia legivel para a maquina, mas
também ajudam a criar essa experiéncia. As categorias de doengas conectam
dados estatisticos agregados e praticas. Como vimos, elas ligam e confundem
diagnostico, prognostico e tratamento; elas sao fantasmas no software do sistema
de saide. Mas talvez os fantasmas sejam uma metafora imprecisa, pois os
sistemas de classificacdo de doencas sdo tecnologias muito reais e bastante
intrataveis, ferramentas linguisticas que permitem o funcionamento das
maquinas e instituicoes do governo e da assisténcia a saide. As entidades de
doenca sao realidades sociais, atores em complexas e multidimensionais
negociacoes que configuram e reconfiguram a vida de homens e mulheres reais.
Assim como a doenca pode ser criada por restri¢oes ideologicas e culturais nas
sociedades tradicionais — como geracoes de antropdlogos nos lembraram —

também a medicina e a burocracia contemporaneas construiram entidades de
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doenca como atores sociais reais através de testes laboratoriais, limiares que
definem patologias, fatores de risco estatisticamente derivados e outros artefatos

de um empreendimento cientifico biomédico aparentemente livre de valor.

Paradoxos da Especificidade da Doenca

Esta forma de pensar a doenca — a visao de entidades de doenca abstraidas como
espelhos cada vez mais precisos da natureza — tornou-se extraordinariamente
difundida, mas, em seu proprio poder explicativo, tem colocado uma variedade
de dilemas sociais intrataveis, problemas que, de fato, sublinham a centralidade

cultural e a ubiquidade dos conceitos contemporaneos de doenca.4

Como ja sugeri, um desses problemas esta implicito na forma como utilizamos
categorias de doencas para realizar o trabalho cultural de imposicao de normas e
definicado de desvios. Um segundo dilema emerge da dificuldade inerente no
encaixe de seres humanos idiossincraticos em padroes ideal-tipicos construidos
e constritores, padroes necessariamente abstratos, porém, em termos
individuais, paradoxalmente concretos. Um terceiro problema reside na
capacidade crescente da medicina de criar proto-doencas e estados de doenca que
moldam a pratica médica diaria e, portanto, a vida individual. O quarto é o que
pode ser descrito como o imperativo burocratico, a forma como a criacao de
tabelas nosologicas, diretrizes, protocolos e outros mecanismos administrativos
aparentemente objetivos e definidores de praticas constituem em conjunto uma
infraestrutura mediadora entre o governo e o setor privado, médicos e pacientes,

especialistas e generalistas, e nos Estados Unidos — seguradoras e provedores.

4 Ndo é minha intencdo questionar ou defender a utilidade pragmatica ou o status epistemologico
das entidades patogénicas, colocando-as neste quadro historico contingente. Ao invés disso, estou
tentando abordar um problema diferente: compreender esse quadro. Talvez o mais importante,
nao quero impugnar seu valor provisorio para aumentar a compreensao do corpo em satude e
doenca. Os esforcos para contextualizar os empreendimentos da ciéncia e da medicina sdo muitas
vezes interpretados como relativistas e deslegitimadores. Mas sugiro que tais reaces defensivas
sejam criadas por posicoes ideologicas polarizadas, e nao pelas exigéncias da l6gica. Historicizar
e contextualizar nossa compreensao mutavel da doenc¢a ndo é o mesmo que impugnar suas bases
ontologicas — ou seja, que todas as posi¢oes contingentes ocupam uma relacao necessariamente
arbitraria com o mundo natural. Fiz outros argumentos relacionados onde: "Doenca e Ordem
Social na América": Percepcdes e Expectativas” e "Enquadramento da Doeng¢a": Doenca,
Sociedade e Historia" Disease and Social Order in America: Perceptions and Expectations” and
“Framing Disease: Illness, Society, and History (ambos em Rosenberg, 1992).
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Essa infraestrutura € tanto parte da experiéncia da doenca quanto é o diagnostico

ou o manejo clinico; eles sao, de fato, indistinguiveis.

Desde meados do século XIX, entidades de doenca putativas tém sido chamadas
a realizar uma variedade de tarefas culturais, mais conspicuamente, naturalizar e
legitimar concepcoes de diferenca e desvio. Refiro-me, naturalmente, a uma série
de doencas problemaéticas que vao desde o transtorno do déficit de atencao a
homossexualidade e ao alcoolismo. Nao surpreendentemente, tais entidades
permanecem controversas, pois seu diagnostico gira em torno de concepcoes
subjacentes de comportamento normal, bem como de responsabilidade
individual e jurisdicao profissional. N6s nos acostumamos com as negociacoes
publicas e, muitas vezes, contenciosas em torno dessas e outras categorias de
doencas probleméticas — com individuos, grupos de defesa e associacoes de
especialidade médica, todos participantes. Igualmente previsivel é a forma como
sucessivas geracoes de médicos tém proposto mecanismos somaticos para

legitimar e explicar tais males.

A historia da psiquiatria forense no século e meio passado reflete, por exemplo,
sucessivas iteracoes da noc¢ao de que o livre arbitrio poderia ser inibido por algum
processo biopatolégico — como a insanidade moral em meados do século XIX e
uma variedade de diagnosticos sucessores mais tarde — que superou a capacidade
de um infrator de ter escolhido o certo e rejeitado o errado. Na medida em que os
comportamentos supostamente patoldgicos podem ser interpretados como
consequéncia de um mecanismo de base somatica — e, portanto, deterministico —
, tais entidades necessariamente minam as nocoes tradicionais de agéncia e,

assim, geram conflitos tanto legais quanto ideolégicos.

Descrevi um paradoxo recorrente: o uso inevitavel de meios reducionistas para
alcancar fins culturais e comportamentais — necessariamente holisticos,
multidimensionais e contingentes. Os socidlogos tém descrito um aspecto dessa
historia como a medicalizacao do desvio. Nao se pode discordar. Mas o que eles
geralmente falharam em enfatizar é este mesmo paradoxo: o uso consistente de
estratégias explicativas deterministas e orientadas a mecanismos para definir,

estigmatizar e des-estigmatizar. Nesse sentido, pode-se tracar uma linha direta

Fonte: Blog do Labemus [blogdolabemus.com]



20

de descendéncia intelectual a partir de formulagoes do século XIX como a
neurastenia de George Beard (uma fraqueza nervosa constitucional que poderia
se manifestar de diversas formas) ou a degeneracao de Cesare Lombroso (um
atavismo evolutivo) até nocoes do final do século XX sobre o determinismo
genético da criminalidade, homossexualidade, ou mesmo dislexia, depressao e
propensao a correr riscos (ver Pick, 1989). As formas pelas quais tais entidades
especulativas servem como veiculos de articulagdo de normas culturais tornaram-
se, de fato, um cliché na escrita histérica contemporanea. Mas o persistente
enquadramento e reenquadramento de tais entidades em termos de mecanismos
somaticos é tao marcante quanto o fracasso de tais formulacées em compelir
consentimento geral e duradouro. O que se manteve consistente no altimo século
e meio é a forma de tais sancoes definidoras de normas e impositoras: a criacao
de hipotéticas entidades de doencas baseadas em mecanismos e o papel de
especialistas credenciados para atestar a validade ou a ilegitimidade de tais
males. Mesmo quando nao conseguimos chegar a um acordo sobre um
mecanismo biolégico subjacente, nos encontramos debatendo a existéncia e
legitimidade de dezenas de enfermidades problematicas. Para muitos
participantes, o diagnostico constitui uma espécie de equidade social, embora
outros possam considerar a mesma designacdo como uma forma de
estigmatizacao. As discussoes contemporaneas da sindrome da fadiga cronica e
da doenca cronica de Lyme constituem um exemplo particularmente egrégio

(Aronowitz, 1998; ver também Johnson, 1996).

Um conjunto um pouco diferente de dilemas gira em torno da dificuldade
inerente ao ajuste do individuo ao geral e ao abstrato. Como um caso particular
de tuberculose ou lapus, por exemplo, esta relacionado com a descricao do livro
didatico ou com as prescricdes de um protocolo de tratamento? Na medicina
contemporanea, imagens de doencas sao configuradas em torno de achados
clinicos agregados — leituras, valores, limiares — onde a pratica terapéutica é cada
vez mais e similarmente dependente de testes de significancia estatistica. No
entanto, homens e mulheres vém em uma variedade infinita, um espectro em vez
de um conjunto de pontos discretos ao longo desse espectro. Um exemplo de
cancer existe, por exemplo, ao longo de um espectro tao continuo; a encenacgao

que descreve e prescreve protocolos de tratamento nao é mais do que uma
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conveniéncia, se € que talvez uma conveniéncia indispensavel. Neste sentido, o
clinico pode ser visto como uma espécie de gestor de interface, moldando a
intersecao entre o paciente individual e um quadro coletivo e cumulativamente

acordado de uma determinada doenca e seu tratamento ideal.

Dentro deste contexto gerencial, o papel do praticante é inevitavelmente
comprometido e ambiguo. Por um lado, o status do médico ¢ reforcado ao servir
como um provedor de acesso ao conhecimento e as técnicas organizadas em torno
de categorias de doencas. Mas, ao mesmo tempo, o médico é necessariamente
constrangido pela propria circunstancia desse conhecimento generalizado, pelo
aperto crescente das diretrizes de diagnoéstico e tratamento (e, nos Estados
Unidos, nos altimos anos, pela mistura de raiva da negligéncia médica e cuidados
gerenciados que interferem cada vez mais poderosamente na autonomia na
escolha clinica). Embora este padrao de pratica seja descrito e justificado como
"garantindo qualidade", na terminologia da administracio de sadde
contemporanea, o deslize, a frustracao, a falha de comunicacao e as expectativas
nao atendidas sao inevitaveis. Como, por exemplo, se explica um progndstico
enquadrado em probabilidades agregadas para um determinado paciente e sua
familia? Quando cada paciente constitui um N de um? Como se garante
flexibilidade clinica e uma medida adequada de autonomia do profissional em tal
sistema? Como se gere a morte — que nao é precisamente uma doenca — quando
as exigéncias de engenhosidade tecnoldgica e ativismo sdo quase sinénimo das

expectativas publicas de uma medicina cientifica?

Finalmente, nao mencionei sequer as tao discutidas implicacoes morais e
politicas de uma medicina clinica aguda e orientada a mecanismos que atribui
uma prioridade comparativamente baixa a multicausalidade, as perspectivas
sociais, ecologicas, politicas publicas e de qualidade de vida. O foco historico da
medicina ocidental em entidades especificas de doencas e no manejo de doencas
agudas é obviamente um aspecto integral e produto dessa visiao de mundo
fundamental — e, portanto, da realidade politica. Esta é outra area de desajuste
ou dificuldade de ajuste, ndo, a partir desta perspectiva, o ajuste entre o paciente
individual e o quadro generalizado da doenca, mas o ajuste entre um

entendimento reducionista, centrado no mecanismo da doenca e uma estratégia
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coletiva para definir e maximizar a saude. Este padrao de atendimento episodico
estruturado em torno de entidades especificas parece particularmente
problematico, ademais, em uma era de doencas cronicas na qual homens e

mulheres de fato morrem de velhice.

Outro dilema que surge da énfase na especificidade da doenca gira em torno de
nossa crescente capacidade de criar e modificar entidades da doenca, o que se
poderia chamar de iatrogénese da nosologia. Um aspecto significativo desse
processo dependente da tecnologia é a invencao de proto-doencas, por exemplo,
niveis elevados de pressao arterial ou colesterol, ou baixas densidades 6sseas em
mulheres na p6s-menopausa. Uma vez articuladas e disseminadas na pratica e na
cultura em geral, estas condi¢des tornam-se realidades emocionais e clinicas,
ocupando uma posicao entre sinal de alerta e patologia. Nosso arsenal em
expansao de citologia, bioquimica, funcao fisiologica e testes de imagem criam
opcoes de triagem e tratamento e, portanto, doencas novas e alteradas. O cancer
de prostata, por exemplo, foi alterado como uma realidade social e clinica pela
disponibilidade de novas opcoes de rastreamento, assim como o cancer de mama
por mamografia. Os testes genéticos ja criaram novos estados portadores de
doencas de Huntington ou Tay-Sachs, por exemplo, e prometem moldar uma
multiplicidade de doencas imanentes. O cancer de mama também aparece de

forma proeminente neste contexto prognostico.5

A gestdao burocratica da doenca cria outro tipo de dilema. As categorias
nosolégicas desempenham um papel administrativo indispensavel. Embora esse
papel constitua uma parte fundamental da identidade social da doenca, em um
de seus aspectos, a doenca ¢é sua gestao burocratica. Pode-se imaginar a medicina
e a sociedade do século XX sem uma racionalizacio e organizagdo do vocabulério
das entidades patogénicas? Tais nosologias constituem uma ferramenta para
arranjar acordos entre uma variedade de atores interessados — digamos,

pacientes, empresas farmacéuticas, especialidades concorrentes, seguradoras,

5 Por exemplo, os debates contemporaneos sobre a eficicia da mamografia de rastreamento para
cancer de mama ressaltam a complexidade e multidimensionalidade de tais questbes. As
expectativas sociais e os imperativos econémicos, assim como a rapida mudanca tecnolégica e
nossa ainda imperfeita compreensao da histéria natural das enfermidades, todos interagem para
configurar uma realidade de rastreamento particular, especifica do tempo. Mudancas em
qualquer um desses elementos componentes implicam em mudancgas no agregado.
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pesquisadores e pacientes — bem como uma ferramenta para o dia-a-dia da
administracao de tais acordos. Nesse sentido funcional, pode-se pensar que a
sociedade moderna exigiu a criacdo de doencas como entidades sociais; elas
ajudam a legitimar o sistema de valores e status da sociedade e também fornecem

um instrumento para a gestao cotidiana do sistema.

Neste sentido, um repertoério de categorias de doencas torna-se uma interface
mediadora entre e no meio das partes do sistema. Uma vez articuladas, tais
categorias burocraticas nao podem deixar de exercer uma variedade de efeitos
substantivos sobre os individuos e as relagoes institucionais. Por exemplo, porque
a maioria das categorias de doencas somaticas parece em si mesma ter valor
neutro, e, portanto, legitimam o cuidado, parece haver algo de errado em nao
tratar os doentes quando uma tecnologia eficaz esta disponivel e mandatada por
um diagnostico particular. Assim, uma pessoa pobre ou sem teto torna-se visivel
para o sistema de saiide quando diagnosticada com uma doenca aguda, mas
retorna a invisibilidade uma vez que esse episoédio tenha sido gerenciado. E quase
como se a doenca, ndo a sua vitima, justificasse o tratamento. Assim, o emprego
de categorias de doencas aparentemente objetivas obscurece as relacoes

conflituosas entre as identidades morais, técnicas e mercadologicas da medicina.

A interligacao é o conceito chave aqui, a forma como a burocracia, o mercado, a
identidade cultural e outros fatores podem interagir em torno da criacdo de um
limiar de doenca acordado. Pode-se citar dezenas de casos que ilustram este
fenémeno prolifico. Em 1999, por exemplo, os Institutos Nacionais de Saude
[National Institutes of Health] ampliaram sua definicdio de sobrepeso,
conceituando suas novas categorias em termos de um indice de massa corporal.
"Até o ano passado, os homens tinham excesso de peso se seu indice de massa
corporal fosse 27,3 ou superior; para as mulheres, o corte era de 27,8. Hoje
qualquer pessoa com um indice de massa corporal de 25 ou mais esta acima do
peso, pelos padroes do Governo. E uma nova categoria, a dos obesos, foi
acrescentada para aqueles cujo indice é 30 ou superior". Com, como disse o New
York Times (2 de maio de 1999), "o excesso de gordura corporal sendo cada vez
mais visto como uma doenca”, a induastria farmacéutica poderia agora

comercializar uma "correcdo farmacolégica". As empresas farmacéuticas
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poderiam agora esperar uma expansao do mercado de medicamentos dietéticos,
legitimado como reembolso de seguros pelo seu status de "tratamento de
doencas". Mais recentemente, para citar um exemplo paralelo, a Food and Drug
Administration anunciou que havia aprovado um antidepressivo ja muito
prescrito, Zoloft, para uso no tratamento da sindrome do estresse pés-traumatico
em mulheres (Philadelphia Inquirer, 6 de dezembro de 1999). O medicamento
poderia agora ser anunciado para esse uso e, presumivelmente, seus custos

cobertos pelas seguradoras.

A Funcao Social do Diagnéstico

Todos estes problemas ilustram o papel central do proprio diagnostico. Talvez
mais fundamentalmente, o ato do diagnostico ligue o individuo ao sistema social;
€ necessariamente um espetdculo, assim como um evento burocratico. O
diagnostico continua sendo um ritual de revelacao®: uma cortina é posta de lado
e a incerteza é substituida — para melhor ou para pior — por uma narrativa
estruturada. Pense no momento em que o paciente e sua familia sio mostrados
raios X reveladores ou impressos, quando o médico pronuncia um diagnostico
que pode acalmar ou intensificar o medo. Embora o diagnostico contemporaneo
seja normalmente um processo coletivo, cumulativo e contingente, é significativo
que a maioria de ndés pense nele como um ato discreto que ocorre num
determinado momento do tempo. Tanto o médico quanto o paciente sao reféns
desse ritual milenar. H4 uma ironia instrutiva na forma como as tabelas
nosolégicas podem efetivamente reformular a vida de determinados homens e
mulheres, mesmo quando o médico que faz um determinado diagnostico esta

ciente de quao arbitraria essa determinacao pode ser.

Imagens de doencas sao narrativas formalmente objetivas que dao sentido, assim
como realcam hierarquias sociais. Normalmente esperamos uma determinacao
diagnostica e posterior comunicacao como parte da interacao clinica; mesmo sua
auséncia molda nossas expectativas e se torna parte de uma narrativa
necessariamente alterada. Tais diagndsticos ndo precisam ser otimistas para

serem socialmente eficazes. Em nossa sociedade amplamente secular, as vezes o

6 N. do T.: O termo original é “disclosure”, que indica tanto divulgacio quanto revelacao.
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significado pode ser reduzido a admissao de que ainda nao conhecemos o
mecanismo, que a medicina nao pode intervir em certas trajetérias pré-
determinadas da doenca, que alguns distirbios permanecem mortais. Ansiedade

e mistério podem ser ordenados, se nao precisamente dissipados.

O diagnoéstico continua sendo uma necessidade tanto burocratica quanto
emocional — para registros, para reembolsos e para a coordenacao de complexas
relacOes intraprofissionais e institucionais. Os vocabularios das entidades da
doenca sao um aspecto necessario do mundo contemporianeo e nao sao
facilmente desagregados das capacidades técnicas que a grande maioria de nos
espera da medicina. Quando os porta-vozes politicos e médicos estadunidenses
se vangloriam de desfrutar da melhor assisténcia médica do mundo, estao
implicitamente se referindo a capacidade de intervir na trajetoria da doenca, de

alterar o pior cenario possivel.

Nosso entendimento dos aspectos biopatologicos das doencas e das tecnologias
disponiveis para gerencia-las e compreendé-las faz parte da realidade tanto
quanto nossas artérias entupidas ou rins disfuncionais. E nesse sentido que
utilizo a frase tirania do diagnéstico. Eu poderia muito bem ter usado o termo
indispensabilidade. O diagnoéstico é um ritual cognitivo e emocionalmente
necessario para conectar ideias e profissionais médicos com os homens e
mulheres que sdo seus clientes. Tais ligagoes entre o coletivo e o singularmente
individual sdo necessarias em cada sociedade, e, em nossa sociedade, o papel da
medicina é central para tais percepc¢oes e identidades negociadas. O sistema de
categorias e diagnosticos de doencas é tanto uma metafora para a nossa sociedade
quanto um microcosmo da mesma. O diagndstico é um elemento substantivo
nesse sistema, uma chave para o repertério de senhas que conferem acesso ao
software institucional que gerencia a medicina contemporanea. Ele ajuda a tornar

a experiéncia legivel para a maquina.

No ato do diagnoéstico, o paciente é necessariamente objetivado e recriado em
uma estrutura de conceitos patologicos interligados e poder social
institucionalizado. Uma vez diagnosticado, esse eu burocratico e tecnicamente

alienado da doenca, agora existe no espaco burocratico, um simulacro que

Fonte: Blog do Labemus [blogdolabemus.com]



26

prospera em um ambiente acolhedor de dados agregados, software,
procedimentos burocraticos e planos de tratamento aparentemente objetivos. O
poder da funcdo de diagndstico burocratizado é, como tenho sugerido,
exemplificado na disposicao dos médicos em empregar as categorias constritivas
— embora fortalecedoras — de tais nosologias, mesmo quando permanecem
céticos quanto a sua validade. O uso rotineiro pelos clinicos do Manual de
Diagnoéstico e Estatistica (DSM) da Associacao Psiquidtrica Americana e suas
categorias, muitas vezes arbitrarias, continua sendo um exemplo poderoso desse
fenomeno. Igualmente revelador é o espetaculo de pacientes individuais e grupos
de interesse da doenca exigindo a atribuicdo de identidades particulares de
doencas, das quais a sindrome da fadiga cronica é um exemplo particularmente

visivel.

Elementos deste argumento se tornaram familiares na geracido passada. Sao
manifestacbes de uma critica anti-reducionista mais geral, amplamente
articulada e elaborada desde o inicio do século XX. Tais criticas se tornaram, de
fato, um cliché. O ceticismo desconfiado do laboratério, do hospital de cuidados
intensivos impessoais e de uma especialidade desumanizante tem uma histoéria
tao longa quanto o proprio século XX. De fato, virou moda entre os comentaristas
humanistas e orientados pela ciéncia social, debrucar-se sobre a distin¢ao entre
doenca e enfermidade, entre a experiéncia sentida pelo paciente e as construcgoes
colocadas sobre essa experiéncia pelo mundo da medicina (ver Kleinman, 1988).
E essa distin¢do é certamente valiosa para fins de analise. Mas, na pratica, a
doenca é, evidentemente, uma fusao mutuamente constitutiva e interativa das
duas; nao somos simplesmente vitimizados, alienados e objetivados no ato do
diagnostico. As categorias de doenca fornecem tanto o significado quanto uma
ferramenta para o manejo das relagoes elusivas que ligam o individuo e o coletivo,
para a assimilacdo da incoeréncia e arbitrariedade da experiéncia humana ao
sistema maior de instituicoes, relacoes e significados em que todos nos existimos

como seres sociais.
Assim, entidades especificas da doenca podem ser entendidas como holisticas e

integradoras no sentido de um sistema social, assim como podem ser

fragmentadoras e alienantes em termos da relacao de um individuo com aquela

Fonte: Blog do Labemus [blogdolabemus.com]


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC2690110/#b13

27

sociedade maior. N6s nunca somos doenca ou enfermidade, mas, sim, sempre sua
soma no mundo da experiéncia cotidiana. Doenca e enfermidade nao sao
sistemas fechados, mas mundos mutuamente constitutivos e que interagem
continuamente. No caso do paciente, é sempre experiéncia também; estamos
sempre em contato com nossos proprios mundos de dor e experiéncia fisica e
emocional — e, portanto, de identidade — que nao podem ser reduzidos a zona
externa de interseccdo entre a sociedade e os homens e mulheres que a
constituem. A identidade esta relacionada a consciéncia individual, bem como a
localizacao social. Dor, doenca e morte ajudam a tornar esse aspecto particular
da identidade experienciada inevitavel e, em algum nivel, inacessivel aos
entendimentos cambiantes da medicina sobre a doenga e as ferramentas para

administra-la.
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