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Resumo

O presente artigo explora 0 modo como as pessoas explicam e atribuem sentido as suas experiéncias
de doenga através de um estudo de caso sobre a asma, uma doenga respiratoria cronica que integra o
conjunto de doencas definidas como prioridades do Plano Nacional de Sadde. Procurou-se conhecer
os modelos explicativos e as trajetorias das pessoas que tém asma; o seu envolvimento com os
servigos e com os profissionais de sadde; os modos de lidar com, e gerir a doenca; € as alteragdes na
experiéncia de vida das pessoas com asma.

As narrativas dos pacientes sobre a sua experiéncia de doenca dao conta dos processos interpessoais e
locais que permitem definir o modo como as pessoas lidam com a doenca e com 0s seus impactos nos
mundos em que se desenrola a sua vida quotidiana. A perspetiva singular do sujeito com asma torna-
se acessivel através das formas como descreve o problema e tenta lidar com ele quotidianamente, mas
também através das relagdes que, durante o seu percurso, vai estabelecendo com os profissionais e
servicos de salude e com os conhecimentos e praticas da biomedicina, e a forma como as suas
experiéncias se aproximam das de outros doentes ou contrastam com estas. Os entendimentos que as
pessoas tém sobre salde e doenca sdo inseparaveis da propria experiéncia desses estados, e a
complexidade dessa experiéncia afeta, ela propria, a relagdo que os sujeitos estabelecem com a saude
e 0 seu envolvimento com os cuidados de salde. As narrativas dessa experiéncia sdo um importante
recurso mobilizavel pelos doentes com asma para um “trabalho sobre si”” que lhes permita incorporar a
relacdo com a doenga na procura de um retorno a uma normalidade interrompida pelas manifestagdes
desta.

Abstract

This paper explores how people explain and assign meaning to their experiences of illness through a
case study of asthma, a chronic disease include within the set of conditions defined as priorities by the
Portuguese Ministry of Health’s National Health Plan. It seeks to recognize the explanatory models
and trajectories of people who have asthma, their involvement with health care services and health
professionals; how they handle and manage the disease, and the changes in their life experiences.

The patients’ narratives about their illness experience provide accounts of the interpersonal processes
and locations allowing the definition of how people deal with their disease and its impact on the
worlds in which their daily lives unfold. The unique perspective of the subject with asthma becomes
accessible through the ways he/she describes the problem and tries to deal with it on a daily basis, but
also through the relationships established throughout his/her trajectory with the professionals and
health services and the knowledge and practices of biomedicine, and how his/her experiences
converge with those of other patients or contrast with them. The understandings that people have
about health and illness are inseparable of their own experience of these, and the complexity of that
experience itself affects the relationship established by individuals with health and their involvement
with health care. The narratives of this experience are an important resource mobilized by patients
with asthma for a kind pf "work on oneself" allowing them to incorporate the relationship with disease
in the search for a return to normality, interrupted by the manifestations of the disease.

Palavras-chave: Asma, experiéncia, narrativa, modelos explicativos, doenca

Keywords: Asthma, experience, narrative, explanatory models, illness
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1. Introducéo

A prevaléncia das doencas crénicas tem vindo a aumentar crescentemente ao longo das Ultimas décadas.
Dentro deste campo, a asma constitui uma das doengas mais frequentes, incidindo transversalmente em
varios grupos etérios. No entanto, tem-se verificado uma preocupacao acrescida com a sua prevaléncia na
populacdo infantil e juvenil (DGS, 2000) por se traduzir numa necessidade acrescida de cuidados
relacionados com a satide numa populacéo ja dependente devido a sua idade.

“A asma constitui um problema crescente em termos de saude publica, com elevados custos diretos e
indiretos” (Blaiss apud Ferreira et. al, 2005:352). Atualmente ja existe um reconhecimento das doencas
respiratdrias no quadro dos programas prioritarios a desenvolver pela Dire¢do Geral de Salde. No entanto, 0s
estudos existentes sobre a asma sdo, maioritariamente quantitativos, muito escassos e continuam a incidir na
esfera da biomedicina. Os resultados desses estudos tendem a confinar ao olhar biomédico uma realidade
mais complexa que, assim, é analisada de forma fragmentada, ndo tendo em conta que a vivéncia da doenca
ndo passa apenas por aquilo que é objeto da atencdo da biomedicina. Sob esta 6tica, ndo sdo tidos em conta
de maneira adequada 0s contextos sociais, culturais e discursivos nos quais 0s entendimentos individuais e
coletivos sobre as experiéncias de saide emergem (Groleau et al., 2006: 672).

As abordagens a partir da experiéncia dos protagonistas, compreendidas através da exploracdo das narrativas
pessoais sobre saude e doenca e da sua relagdo com o saber biomédico, englobam varios itinerarios e
constituem uma outra forma de lidar com um aspeto que tem sido insuficientemente tratado em muito do que
é o trabalho da sociologia médica. Na sua relacdo estreita com o corpo, por exemplo, 0 conhecimento sobre
aquilo que constitui saude e doenca envolve, de maneira significativa, dimensdes privadas e subjetivas que
dificilmente podem ser destiladas das aprendizagens institucionalizadas sobre satde. Apesar disso, estas sdo
dimens0es relativamente ignoradas pelas iniciativas de informagdo médica, cujos esforcos tendem a centrar-
se no rigor cientifico dos contetdos e na sua disponibilizacdo para determinados publicos-alvo.

No que diz respeito a prestacdo de cuidados em salde, o hospital e os profissionais de salde continuam a
assumir o principal lugar de destaque - legitimados pelo saber biomédico e pelo contexto institucional em
que se inserem. No entanto, no caso da asma, sendo esta uma doenca cronica com efeitos debilitantes para os
individuos e que requer cuidados a longo prazo (Jennings et al.,, 1988), a sua gestdo € distribuida, passando
os proprios doentes e familiares a desempenhar um papel ativo e central nos cuidados.

Por ser um campo pouco explorado e que tem sido negligenciado na investigacdo que se faz sobre a asma,
porque diz respeito a esferas cuja dimensao de analise ultrapassa o campo da medicina, considera-se 0 estudo
das experiéncias e das trajetdrias dos cuidados da asma bastante pertinente, ndo sé pela elevada incidéncia e
prevaléncia da doenga, mas também pela diversidade e heterogeneidade dos relatos pessoais sobre a
experiéncia de viver com asma, que permitem complexificar e problematizar a compreensdo corrente da
relacdo dos doentes com as institui¢@es, os profissionais e o saber biomédicos.

Pretende-se apresentar e discutir, no &mbito deste paper, alguns resultados da investigacdo realizada neste
campo. Estes resultaram do trabalho desenvolvido no &mbito de uma dissertacdo de mestrado em Sociologia,
intitulada “Respirar cuidados: Contributos para uma analise sociologica de experiéncia das pessoas com
asma" e do Projeto de investigacdo "Avaliacdo do Estado de conhecimento publico sobre saude e informacéo
médica em Portugal” (HMSP-1ISE/SAU-ICT/0003/2009 - FCOMP-01-0124-FEDER-013012).

2. Apresentacdo do estudo

O estudo realizado no &mbito desta dissertacdo procurou compreender como é que as pessoas explicam e
atribuem sentido as suas experiéncias de doenca através do estudo de caso da asma. Deste objetivo principal,
resultaram objetivos mais especificos: conhecer os modelos explicativos e as trajetérias das pessoas que tém
asma; o seu envolvimento com os servi¢os e com os profissionais de satde; os modos de lidar com, e gerir a
doenca; compreender as alteragdes na experiéncia de vida das pessoas com asma a que a doencga esta
associada.
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Ao reformular a experiéncia subjetiva de doenca sobressaem processos interpessoais e locais que permitem
definir 0 que é realmente importante para as pessoas nos seus mundos. Pretendeu-se recolher a perspetiva
singular do sujeito com asma nas formas como descreve o problema e tenta lidar com ele quotidianamente,
mas também perceber as relagBes que, durante o seu percurso, vai estabelecendo com os profissionais e
servigos de salde e a forma como as suas experiéncias se aproximam das de outros doentes ou contrastam
com estas, através de sucessivas “defini¢des da situagdo” (Thomas, 2002).

Para dar conta das diferentes dimensdes presentes, enunciaram-se algumas hipéteses orientadoras. A
hipébtese principal postula que os entendimentos que as pessoas tém sobre salde e doenca sdo inseparaveis da
prépria experiéncia desses estados e que a complexidade dessa experiéncia afeta, ela propria, a relacdo que
0s sujeitos estabelecem com a saude e com o envolvimento com os cuidados de sadde. Partindo desta, outras
hipbteses de trabalho foram delineadas: a) A forma como as pessoas se relacionam com a asma é mediada
pela existéncia de uma experiéncia pessoal com a doenca; b)De maneira diferente do que ocorre em outras
doencas, a asma constitui um problema que ¢ identificavel a partir de epis6dios em que se reconhece que ha
uma quebra do que é vivido como sendo a normalidade que baliza a vida quotidiana dos sujeitos; ¢) O
reconhecimento dessa rutura esta relacionado com a forma como a propria doenca se manifesta, através de
um conjunto de sintomas que infligem um grande sofrimento as pessoas; d) O percurso do doente com asma,
enquanto utilizador dos servigos de saude, é geralmente iniciado por um episddio agudo que o leva a
reconhecer que precisa de ajuda, recorrendo assim aos servigos de salde que o irdo diagnosticar como
asmatico; e) Os cuidados e modos de lidar com a asma sdo diversos e variam conforme o espaco, as
condigdes sociais, economicas, o apoio familiar existente e as trajetorias singulares de cada doente.

Por se tratar de uma campo de estudo atravessado por diferentes dimensdes, privilegiou-se a combinacao de
uma abordagem macro, analisando-se as diretrizes e 0s contextos de intervencdo institucionalizados, com
uma abordagem micro que integrou as experiéncias pessoais de doenca, expressas sob a forma de narrativas.
Estas fornecem ndo s6 materiais Unicos para explorar as diferentes formas como os individuos atribuem
sentido as suas experiéncias de doenca, como também permitem aceder ao repertério dos seus modelos
explicativos e prototipos salientes (Kleinman, 1989), enquanto articulagdes particulares das suas experiéncias
de envolvimento com o conhecimento biomédico.

Medicos e pacientes partilham formas diferentes de conhecimento em salde e doenga e, por iSSo mesmo,
ambas as narrativas devem ser escutadas. As historias que os doentes nos contam, através da sua narrativa,
sdo historias de experiéncias vividas, contadas na primeira pessoa, que nos permitem encontrar uma maior
diversidade sobre o que significa ter saude, ou estar doente, cuidar e cuidar-se. Ao mesmo tempo, perante
contextos em que a medicina ndo consegue atuar, as suas narrativas expdem os modos de lidar e as
estratégias utilizadas quotidianamente pelos proprios na procura de um retorno a uma situacdo de
normalidade no quadro de uma doenca crénica como a asma. Por outro lado, as histérias contadas pelos
médicos ddo expressdo ao saber e ao poder biomédicos e a sua autoridade, mas sdo narradas, ndo como
reafirmacBes dessa autoridade e do saber-poder que a sustenta, mas do enfrentamento destes com a sua
experiéncia pessoal e profissional. As suas histdrias vivem, assim, do seu conhecimento, mas também dos
contactos com o0s pacientes durante os encontros clinicos. O encontro clinico, a0 mesmo tempo que constitui
um dos principais lugares de constru¢do da subjetividade dos sujeitos na sua relagdo com a doenga,
representa um dos momentos-chave em que as pessoas estabelecem uma relacdo com a medicina e em que
esta passa a ser uma presenca permanente na sua vida. Por um lado, os doentes reconhecem a validade e
autoridade normativa do conhecimento medico (Rouse, 2002; Foucault, 2012), mas por outro a sua trajetoria
clinica vai sendo composta por momentos de negociagdo da forma como essa autoridade interfere na adeséo
as diretrizes médicas.

Apesar de se centrar na exploragdo das formas como os individuos com asma constroem o sentido da sua
doenca, a discussao empirica foi complementada com a realizagdo de entrevistas a dois médicos, um médico
da especialidade de alergologia do Hospital Pediatrico de Coimbra e um especialista de medicina geral e
familiar de uma Unidade de Salde, ambas realizadas em Coimbra. A opcdo de entrevistar um médico de
clinica geral de um Centro de Saude e um médico da especialidade de alergologia de um Hospital tem a ver
com as diferencas de contexto relacionadas com o encontro clinico. Enquanto o Centro de Saude constitui a
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primeira linha de contacto dos pacientes com o Servi¢co Nacional de Saude, no Hospital os pacientes ja vém
referenciados por outros médicos (e.g. — do Centro de Saude, do servi¢co de urgéncia, de outros hospitais ou
de consultérios privados) e podem ja vir com a suspeita de algum diagnostico. A realizagcdo de uma
entrevista em cada um destes contextos permitiu tornar mais evidente, através do discurso dos médicos, em
complemento as entrevistas realizadas as pessoas com asma, que a heterogeneidade de vivéncias e
experiéncias da asma também esta relacionada com a propria trajetoria clinica.

No total foram realizadas 12 entrevistas a doentes com asma. O instrumento principal de recolha de dados foi
uma versdo adaptada da McGill lliness Narrative Interview (MINI) (Groleau et al, 2006), um guido de
entrevista especialmente desenvolvido para a recolha de narrativas pessoais de experiéncia de doenca,
originalmente utilizado no ambito dos estudos de psiquiatria transcultural, e mais tarde objeto de adaptagdes
a diferentes contextos e problemas de salde. A sua estrutura integra um ndcleo de mddulos cujas questdes
visam suscitar a construcéo de uma narrativa de experiéncia em relacdo a uma determinada doenga.

3. O contexto de biomedicalizacéo

O tema da medicalizacdo da salde tem estado presente na sociologia ao longo das Ultimas décadas,
designando o modo como diferentes tipos de problemas sociais sdo redefinidos como problemas que caem
sob a algada do conhecimento e das praticas médicas. Mais recentemente, as novas formas de alinhamento e
articulacdo entre as ciéncias da vida e a medicina, estudadas em pormenor por historiadores e sociologos
(Keating e Cambrosio, 2003; Gaudilliére, 2002; Clarke et al., 2010), e que conferem um novo sentido a
expressdo “biomedicina”, tém resultado numa ampliacdo e transformacdo dos modos de medicalizagdo da
sociedade. Uma das consequéncias desse processo € a crescente vinculacdo dos sujeitos aos saberes e
praticas da biomedicina e as defini¢cbes que esta propbe e preconiza do que conta como salude e como
doenca. Novos recursos tecnoldgicos permitem hoje expandir de maneira significativa a vigilancia, o
diagnostico e as intervencdes terapéuticas, ampliando o controlo dos saberes e poderes da medicina sobre a
vida quotidiana dos cidad&os. Este processo esta associado, de forma complexa e contraditoria, com 0 acesso
crescente e, pelo menos tendencialmente, universal dos cidaddos em sociedades como aquelas que integram o
espago da Unido Europeia, aos cuidados de saude e a sua vinculag&o, ao longo da vida, a praticas de vigilancia
do seu estado de salde, justificadas através da obrigacdo dos cidaddos em adotar estilos de vida considerados
saudaveis, enquanto parte da definicdo de uma cidadania responsavel (Rose, 2007; Clarke et al., 2010).

Na sociedade portuguesa, a existéncia, desde finais da década de 1970, de um Servi¢o Nacional de Saude
que, em principio, garante o acesso universal a cuidados de salde, tornou, para a maioria dos portugueses, a
relagdo com as instituices e os profissionais de salde e com o conhecimento biomédico e a autoridade
epistémica destes uma parte importante da sua experiéncia de vida. Essa relagdo ocorre ndo apenas através da
procura de cuidados em situacdes de doenca, mas também através de praticas de prevencao, vigilancia e
rastreio que, em muitos casos, se tornaram parte da vida quotidiana dos cidaddos (Simdes, 2010).

Embora, neste caso, as entrevistas sejam baseadas na experiéncia do problema, na rotura que determina a
percecdo dessa doencga e, consequentemente conduz a procura de profissionais médicos, existem muitos
contextos onde é possivel detetar a existéncia de um problema, mesmo antes da sua manifestagdo através de
sintomas. Essa dete¢do pode basear-se, por exemplo, na identificacdo de muta¢fes ou de polimorfismos
genéticos que alegadamente tornam o individuo vulnerdvel a determinados problemas de salde. N&o €
possivel, contudo, agir sobre essas caracteristicas antes da manifestacdo eventual do problema. A propria
nogdo da vulnerabilidade da pessoa a um dado problema de salde assenta, com raras excecles, na
minimizacdo da complexidade associada a causalidade multifatorial que caracteriza a maioria das doencas
(Maienschein, 2005; Gilbert e Epel, 2008; Rabinow e Dan-Cohen, 2006).

Depois de passar pelo momento de diagnostico cria-se um tipo particular de vinculo, que se mantém a longo
prazo, a ordem biomédica. Mesmo que a ocorréncia de crises se torne um acontecimento raro ou esporadico,
as pessoas diagnosticadas com asma dependem desse vinculo a biomedicina para 0 acesso a recursos que
permitem gerir essas situagdes, como por exemplo, inaladores, mas também como uma garantia de
assisténcia quando a autogestdo se revela ineficaz ou insuficiente. E é importante ndo esquecer que a asma,
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enquanto doenca cronica, exige uma atencdo permanente a sintomas que podem anunciar a iminéncia de uma
crise.

4. A(s) experiéncia(s) da doenga

4.1. Sintomas

A experiéncia inicial da asma consiste no surgimento de um conjunto de sintomas que podem, quando
aparecem isoladamente, ser idénticos, ou mesmo confundir-se, com problemas comuns e de pouca
gravidade; porém, no seu conjunto, provocam uma sensacdo de mal-estar e de angulstia que ndo tem
precedente na experiéncia das pessoas:

Eu tinha falta de ar e ndo sabia que sentia falta de ar, nem era assim uma coisa, prontos, que eu
nem sei explicar. Quando eu comecei mesmo a ter de ir para o hospital de emergéncia, é que eu
comecei a saber que a minha doenca que era essa (Amélia, 56 anos).

Todos os meses tinha infecGes pulmonares e ndo sabia do que é que era. Era um sintoma que eu
ndo percebia muito bem, em primeiro achava que eram gripes, constipacdes. (José, 34 Anos)

Doia-me a cabega, tinha espirros, chorava-me a vista e eu pensava que eram constipacles e
constipaces. (Olga, 59 anos)

Jodo, médico da especialidade de alergologia, d& um exemplo de como os sintomas de asma podem ser
interpretados de forma diferente, com associacdo a outro tipo de doengas, como as infeciosas. Esta
associacdo pode provocar reacOes de afastamento, como se se tratasse de uma situacdo de contégio: “Se [0

’

doente] estiver a tossir muito o outro associa a tosse a uma doenga virosal ou uma doenga infeciosa...”.

Ainda que ndo tenha ocorrido de forma expressiva, a associagdo dos sintomas de asma a doencas contagiosas
foi referida nalgumas entrevistas, tanto por parte de pessoas que nao tém asma, como pelos proprios. Quando
se refere a asma do pai, Sofia, que também sofre de asma, refere:

Ndo sei, é assim, hd pessoas que... por exemplo, no caso do meu pai a gente tentou ndo conviver
com ele, 5O o necessario. Porque sinto que... ndo sei se é contagioso, se ndo é, mas acho que tem
um bocadinho a ver com isso. (Sofia, 39 anos)

As narrativas dos doentes e dos dois médicos entrevistados permitiram aceder a uma grande heterogeneidade
de vivéncias e experiéncias. Contudo, conforme esta discussdo permite observar, essa diversidade aparece
associada a caracteristicas partilhadas, especificas da doenga. As pessoas com asma vém a sua vida afetada
de diferentes formas: no trabalho, na escola, nas atividades fisicas, na interagdo com os outros e, de uma
forma geral, no seu bem-estar fisico e emocional (Nocon & Booth 1990).

Varios entrevistados consideram que determinados sintomas da asma constituem sinais de fragilidade que,
durante a infancia, podem aparecer como entraves na interagdo com 0s outros.

Isto era uma coisa que as vezes parecia sinal de fragilidade, ndo é? Porque depois é uma doenca
que como ndo ha nada assim visivel, ndo é? Quando as pessoas ja sdo adultas ja olham para esse
tipo de doengas de outra maneira, mas quando sdo criangas, quer dizer, ndo ha nada, nao é? Que
se possa ali dizer que é estranho e € um bocado uma situacdo de fragilidade uma pessoa ir jogar
futebol ou ir correr e, a certa altura, estar com uma crise de asma, nao é? Pronto, e a comecar a
ter que ficar para trés, claramente, ndo é? Porque torna-se dificil gerir uma coisa destas. Pronto,
pois claro... todos sabemos que as criancgas sao cruéis, nao é? (Antdnio, 34 anos)

Lembro-me de como diziam ser um vidrinho de cheiro, de ser protegida por causa disso. (Daniela,
30 anos)

Também Mariana, diagnosticada com asma aos 12 anos, faz referéncia a forma como o surgimento dos
sintomas, num contexto de grupo, a fez sentir mais vulnerdvel em relacdo aos outros jovens. Tal como
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Antonio, também considera que a idade adulta traz uma outra visdo sobre a asma, nomeadamente da forma
como a doenca pode afetar, 0 ndo, o seu dia-a-dia:

Eu... eu lembro-me... eu lembro-me que quando foi a primeira vez eu fiquei assim um bocado
chateada porque eu estava a comecar 0s escuteiros e aquilo era muito importante para mim. E
eram sO rapazes e eu considerava-me Maria Rapaz. Eu tinha que conseguir fazer as mesmas
coisas, ou entdo mais rapido, e aquilo para mim foi assim um bocado a assun¢do de uma
vulnerabilidade, mas depois cresci e isso deixou de me fazer confusdo. (Mariana, 31 anos)

4.2. Os episodios de crise

O surgimento dos primeiros sintomas constitui 0 momento em que se manifesta uma rutura do que era até ai
sentido pelos individuos como normal. A transformacao da respiracdo numa acao intencional, em lugar de
uma funcdo fisioldgica que, em boa medida, se realiza sem intervenc¢édo da vontade ou da intencéo do sujeito,
é uma manifestagdo tipica. Essa rutura de normalidade acaba por se fazer sentir em diferentes aspetos da vida
e, em particular, na dependéncia e protecdo associadas a transformacgdo numa pessoa vulneravel a agressdes
externas suscetiveis de causar crises. Este é o ponto inicial da trajetoria do sujeito como doente (Corbin e
Strauss, 1986). O reconhecimento das situacdes de crise, e a possibilidade de atuar sobre elas, tem lugar, a
medida que os individuos vdo avancando nessa trajetoria, através de formas de conhecimento que sao, elas
préprias, somaticas, incorporadas, transformadas em habito.

O que muitas vezes esta na origem de uma crise é a exposi¢do a coisas aparentemente triviais, quando ndo se
considera explicitamente os possiveis efeitos dessas coisas, tidas como irrelevantes.

Antbnio tem uma grande sensibilidade ao p6, que ainda hoje se manifesta. Apesar de saber que fica mais
vulneravel quando é exposto ao pd, tem dificuldade em expressar verbalmente o que é reconhecido pelos
seus sentidos, que constitui conhecimento ou “consciéncia” somatica, mas que € dificilmente tematizavel em
palavras.

No entanto, quando chego a uma casa com muito p6, e 0 pé aqui é no sentido de... e isso as vezes
até se torna incomodo para as pessoas que estdo a nossa volta. Porqué? Porque se nés vamos a
casa de alguém, nds, as pessoas que temos este problema, identificamos que a casa tem po
porque... eu ndo tenho nenhuma justificagdo racional para isto, mas eu consigo identificar quando
é que uma casa tem algum pé e o pé ndo é uma coisa que seja de ma limpeza da casa. (...) E um
cheiro esquisito, ndo sei. E eu ja falei com outras pessoas que também tém asma que também
conseguem identificar um cheiro diferente. Nao é... Sei ld, seria um antonimo de fresco, mas
também ndo é um fresco de... ndo é um anténimo, sendo abafado. Néo é isso. E um... é mesmo
dificil de definir. Nao sei muito bem (Antdnio, 34 anos).

Existem, no entanto, outras situacdes e episddios que, por mais experiéncia que a pessoa tenha
relativamente ao surgimento das suas crises, surgem de forma inesperada:

Estava num café a tomar um café com o meu marido, com o meu marido e comecei a sentir-me mal
e depois ja ndo me lembro de mais nada. S6 acordei aqui no Hospital na reanimacdo. Segundo o
médico foi derivado a asma. Nao sei se é... Nao me lembro de nada. Urinei-me toda e estive ligada
as maquinas... (Inés, 52 anos)

4.3. O encontro clinico

A expressdo "encontro clinico” é aqui utilizada para descrever uma interacdo entre um doente e um médico
com o objetivo de realizar um diagndstico, avaliacdo ou tratamento da condi¢do do doente. Neste sentido, o
encontro clinico é entendido enquanto um processo continuo, caracterizado pela existéncia de relacdes de
poder desiguais e papéis bem definidos (de médico e paciente), mas que pode desenrolar-se de diferentes
formas e produzir diferentes resultados, dependendo da interacdo e relacdo de ambos e da forma como
decorra a negociacdo da autoridade e da forca normativa (Rouse, 2002) do conhecimento e pericia médica.
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As narrativas permitem observar mais claramente uma grande variedade de nogdes sobre o que conta como
“normalidade”, ou a sua auséncia, por vezes latentes nas trajetorias de vida dos pacientes com asma, através
de uma diversidade de lugares de experiéncia (Foucault, 2018). Enquanto lugar de experiéncia, o encontro
clinico articula, de um lado, a autoridade normativa da medicina, incluindo a afirmacdo do saber médico
como forma de veridiccdo, a posicao de autoridade assumida pelo médico e a atribuicdo de um conjunto de
caracteristicas aos participantes, definindo as suas posi¢des enquanto sujeitos e as expectativas em relacdo ao
seu desempenho; do outro lado, o doente traz consigo um reportdrio que pode ser mais ou menos variado e
extenso de concecBes do que conta como saude e como doenca, de modelos explicativos ou prototipos
salientes referentes a sua condi¢éo, e de experiéncias de resposta a problemas de salde que podem ou néo ter
origem no seu envolvimento com as instituicdes e profissionais de salde. Nesse encontro, em geral, a
autoridade normativa da medicina enquanto forma de dizer a verdade sobre a doenca e a salde é partilhada,
mas € incerta a sua transformacdo em forga normativa, em vinculag¢do do doente as prescri¢cbes do médico. O
encontro clinico é, assim, invariavelmente, um processo de negociacéo que pode reconfigurar, de modo mais
ou menos substancial, a relacdo de partida entre médico e doente e a definicdo do problema que ali levou o
doente, assim como a resposta adequada a esse problema. Os relatos das pessoas entrevistadas ddo conta
dessa dindmica do encontro clinico enquanto um dos principais lugares onde sdo articuladas nocbes de
normalidade e de doenca num processo continuado de negociagéo entre 0 médico e o paciente.

Para os individuos a normalidade é, muitas vezes, reconhecida com uma quebra de continuidade e
previsibilidade. Esta perce¢do pode ndo corresponder as definicbes médicas de salde e de normalidade.
Alguns eventos associados a doencas ou situagfes traumaticas - tais como algumas doengas agudas ou
acidentes - podem ser consideradas altamente perturbadoras do sentido da normalidade, enquanto outras
podem tornar-se parte integrante de uma reconfiguracdo da normalidade - como é o caso de algumas doencas
crénicas, especialmente aquelas que envolvem alguma forma de autogestdo e nas quais a asma se enquadra.

Foi 0 que eu disse, quase com trinta anos n&o tinha nada e de repente parece que... E que isto
afeta mesmo uma pessoa. (Guilherme, 35 anos)

E, as alergias... estdo sempre a lacrimejar € a pingar do nariz. E isso o que me aborrece mais. De
resto nem é os proprios diabetes que me aborrecem. (...) Desde que apareceu isto foi o diabo. Isso
é que me transtornou mais a vida. (Eduardo, 84 anos)

O que estd em jogo na maior parte dos encontros clinicos é o reconhecimento da existéncia de uma quebra da
normalidade, a exploragdo da forma como essa rutura vai ser definida enquanto um problema de saude e,
consequentemente, o que deve ser feito para responder a ela.

4.4. Impactos da doenca

Este tdpico procura explorar os impactos que a asma tem na vida das pessoas. Dada a sua natureza cronica, a
adaptacdo a doenca passa necessariamente por um processo de adaptacdo e acomodacdo que pode ser
individual, mas também englobar outras pessoas e agentes de cuidado, como seja 0s membros da familia.
Durante este processo de adaptacdo ocorrem transformac6es que podem originar alteracdes na forma como
os individuos se vém a si proprios, na sua identidade e modos de ver a vida (Groleau et al., 2006).

Para a populagdo adulta, os maiores impactos sociais da asma séo aqueles que interferem com a sua atividade
profissional, tornando-os incapazes, ou menos produtivos na realizagédo de determinadas tarefas/trabalhos.

Mudou, mudou no trabalho, porque eu fui mudando de emprego. Eu é como lhe disse, comecei
como costureira, a médica dizia que eu que nao podia. Depois fui para uma fabrica de chocolates,
depois também nédo podia por causa do pé do chocolate... Quer dizer, eu ndo posso ser médica,
ndo posso ser advogada...Eu tenho de trabalhar assim. Fui para uma firma de limpeza, mas
também os produtos de limpeza faziam-me muito mal... E, portanto, acho que realmente perdi
empregos por causa disso. (Inés, 52 anos)

Um outro aspeto importante diz respeito a morbilidade da doenca que surge relacionada com a necessidade
de cuidados de saude urgentes perante o surgimento de episodios agudos (Weiss et al., 2005:7).
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Quando questionados sobre o que significava para si ter asma, nas suas respostas os entrevistados deram
conta das limitagdes e dos efeitos que esta doenga coloca ao retorno de uma vida normal:

Custou-me muito lidar porque tinha noc@o que aquilo ia agravar, tinha no¢do que podia morrer
disto, tinha nogdo que... E vejo pela minha mée, ndo é? O que ela sofre, ou 0 que ela tem vindo a
sofrer ao longo dos anos, ou o que ela sofreu ao longo da vida toda e continua a sofrer. (José, 34
Anos)

Uma coisa muito ma, uma doenca muito ma, porque eu sei 0 que era e 0 que sou agora. Eu saio
para qualquer lado e nunca vou sossegada. ... Sempre preocupada que me passe qualquer coisa.
(Olga, 59 anos)

Sofia, atualmente desempregada, conta a sua histdria de vivéncia com a asma, relacionando o surgimento dos
sintomas a exposicao continua derivada do trabalho que realizava no setor téxtil:

E assim, eu acho que foi os trabalhos porque trabalhei sempre com muito p6, muito cotdo, muitos
tecidos. (Sofia, 39 anos).

Eu trabalhei 14 desde os onze anos de idade. Depois sai e fui trabalhar para confecBes, que
continuou a ser com po e tecidos e essas coisas do género, que foi mais ou menos sempre o que eu
trabalhei. (...) Eu praticamente andava sempre constipada todas as semanas (Sofia, 39 anos).

Entre as mulheres sdo frequentes relatos sobre a forma como estes sintomas “leves” acabam por
comprometer o desempenho e a execuc¢do de tarefas diarias por elas consideradas simples. Nalguns casos,
esta incapacidade causada pela doenga chega mesmo a estar associada a sentimentos de incapacitacdo e
grande sofrimento psicoldgico.

Mudou, porque as vezes quero fazer as coisas e fagco-as mas acabo por ter crises. (...) E agora ja
estou com mais cuidado e as vezes faz 0 meu marido. E se o fizer, fago com a mascara, mas mesmo
assim ainda me afeta e depois acaba por passar em crises. (Olga, 59 anos)

Eu sinto-me muito triste. Eu tenho andado muito mal, tomo antidepressivos e tudo, porque sinto-
me muito indtil. E chego a dizer mesmo ao meu marido, ndo ando aqui a fazer nada, sou uma inutil
porque eu ndo posso trabalhar, ndo posso fazer nada. (Inés, 52 anos)

Verifica-se, tanto entre 0os homens como entre as mulheres, uma grande preocupacdo causada pela
manifestacdo e prevaléncia destes sintomas mais discretos e silenciosos da doencga que os faz parecer, aos
olhos dos outros, pessoas preguigosas, fracas e vulneraveis. Ainda que, em muitos casos, a asma ndo tenha
afetado a autoestima e imagem que as pessoas tém de si proprias, quando perguntei aos entrevistados se
sentiram que a sua doenca pode ter mudado a forma como outras pessoas 0s veem, as respostas foram
diversas:

No inicio havia gente que me dizia de caras que eu que nao ia durar muito tempo. Diziam-me
assim a mim. Também devia estar muito em baixo, pronto, ndo é, dava-me muitas crises a gente
fica mais debilitada. Mas agora ndo. Agora ndo (Amélia, 56 anos).

Quer dizer, ja ndo tenho de mim aquela imagem de fragilidade que tive durante muito tempo. Ja
ndo ¢ uma coisa incapacitante. (...) O que era mais problemdtico era essa conce¢do do futuro.
Essa projecdo da doenga no futuro. Isso é que... isso é que me perturbava mesmo... Aa... pensar
que um dia podia morrer de uma crise de asma. (...) Eu acho que a asma, atualmente, é vista de
uma maneira em que, ou parece que nao € nada, ou ha um imaginario de que é uma doenca
altamente incapacitante. (Antonio, 34 anos)

A ideia de fragilidade e de morte surge ao longo das entrevistas problematizada de varias formas.

José refere que as pessoas com asma “acabam por morrer, se ndo for de outra coisa qualquer... E
pela doenca. (José, 34 Anos)

A afirmagdo de uma normalidade é um aspeto fundamental evidenciado em grande parte das narrativas
recolhidas. Esta tendéncia é também incentivada pelas instituicGes e profissionais de salde ao enquadrar a
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asma num modelo de autogestdo do tratamento. Desta forma, podemos encontrar um conjunto heterogéneo
de perfis, na medida em que pessoas diferentes encontram diferentes formas e estratégias para gerir a sua
asma.

5. Considerac0es Finais

As narrativas de experiéncia de doenc¢a sdo um elemento fundamental na avaliacdo de diversos parametros da
vida dos individuos no momento em que o seu estado de salde se encontra alterado.

Esta investigacdo tomou como ponto de partida a consideragcdo de que o estudo da salde e da doenca ndo
pode ser feito exclusivamente a partir do discurso e das praticas da biomedicina, ou de outras formas de
intervencdo terapéutica, nem pode depender apenas dos relatos da experiéncia daqueles que vivem as
situacdes de doenca. A compreensdo de ambos os fendmenos passa por reconstruir 0 modo como saude e
doenca emergem de processos de constituicdo mutua da experiéncia e da sua tematizacdo sob a forma de
narrativas e de discursos, tanto os que sdo informados pelo saber biomédico, como os que sdo articulados a
partir de outros modos de conhecer e lidar com a doenca.

Os modos de lidar com, e gerir a doenga, desde que surgem o0s primeiros sintomas, estdo relacionados com o
reconhecimento, pelos préprios sujeitos, da existéncia de momentos que constituem uma rutura do que é
considerado o normal decurso da sua vida. De maneira diferente do que ocorre em outras doencgas, a asma
constitui um problema que é identificavel a partir de episddios em que se reconhece que ha uma quebra do
que € vivido como sendo a normalidade. Tal acontece porque os sintomas da asma, como as entrevistas
permitiram evidenciar, quando se manifestam, provocam um grande sofrimento e mal-estar.

No que diz respeito ao envolvimento com os servicos e profissionais de salde, as entrevistas confirmaram a
autoridade epistémica da biomedicina e uma crenca profunda no corpo profissional médico, no sentido do
que tém mostrado diferentes contribui¢Ges para a antropologia e sociologia médicas e da satde. No entanto,
apesar de ndo desafiarem abertamente, nem mostrarem desconfianga perante a informagdo médica
disponibilizada e os itinerarios terapéuticos prescritos, as pessoas entrevistadas revelaram diversas
estratégias pessoais para gerir e combinar a informagdo médica com a sua experiéncia diaria em lidar com a
doenca, que muitas vezes passa por sensagdes tdo proprias e pessoais, e por formas de incorporagdo que
dificilmente sdo narraveis, e inclui explicagcbes que, apesar de ndo coincidirem com as que sdao postuladas
pela biomedicina, fazem sentido para os proprios e explicam o surgimento dos seus sintomas e crise em
determinados momentos, assim como a sua auséncia noutros. Torna-se, assim, evidente que 0s pacientes com
asma desenvolvem, desde logo, diferentes formas de gerir a sua doenca e aliviar o mal-estar provocado pela
manifestacdo dos sintomas, ainda que existam diretrizes médicas especificas sobre como lidar com esta.

A autogestdo ¢ um tema de particular relevancia se tivermos em consideragdo a existéncia de um ‘paradigma
da doenga crénica’, no qual a asma se inclui, que postula um certo grau de controlo e gestdo da doenca
individual, resultando de diferentes formas de combinar o conhecimento médico com as experiéncias
pessoais da asma. Daqui se conclui que a gestdo da doenca feita pelo individuo combina saberes
experienciais e biomédicos, demonstrando as fronteiras plasticas entre estes dois dominios ao nivel da
experiéncia quotidiana da saude e da doenca. A asma enquanto doenga vivida revela-se entdo plural,
distribuindo-se num largo espectro de experiéncias e interagdes interpretativas possiveis.
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