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De acordo com o preficio, no inicio dos anos 60, quando
Arthur Kleinman (médico psiquiatra com treinamento em
antropologia) estava no segundo e terceiro anos da escola
de Medicina, encontrou varios pacientes, cujas experiéncias
de doenga fixaram seu interesse em como a doenga afeta a
vida das pessoas. Nas duas décadas passadas, o autor
interessou-se pelas doengas crénicas, vindo a realizar
estudos clinicos e etnograficos sobre a experiéncia da
doenga entre pacientes da China e dos EUA.

A prépria experiéncia de Kleinman como doente cronico
(asmatico) e os cuidados recebidos de dois clinicos sdo
abordados neste livro, enriquecendo seu contetido.

Diferentemente de outros livros escritos pelo mesmo
autor - dirigidos sempre a profissionais da drea - este foi
destinado a pacientes e suas familias. Assim, o autor quis
popularizar a literatura técnica, que deverd ser de valor para
aqueles que lidam com doentes cronicos. De fato, o autor
sustenta que o estudo da experiéncia tem algo de
fundamental a ensinar-nos acerca da condigdo humana.
Nada concentra tanta experiéncia e clarifica aspectos
centrais da vida como uma doenga grave. A doenga cronica
nos ensina sobre a morte, ¢ o processo de lamentagdo por
perdas ¢ central para a cura. As narrativas de doenga nos
proporciona informagio de como os problemas da vida sdo
criados, controlados, e tém significados.

Iliness tem significado, e entender como se obtém esse
significado € entender algo fundamental acerca da doenga,
do cuidado e da propria vida. Este livro € clinicamente 1til
para aprender como interpretar a questio da doenga sob o
ponto de vista do paciente ¢ de sua familia. Além disso, a
interpretagdo das narrativas da experiéncia da doenga ¢ uma
tarefa central no trabalho da terapéutica. A medicina
moderna, burocratica, e os profissionais que a praticam
estdo acostumados a tratar o problema da doenga como se
o paciente sé requeresse uma reparagdo técnica, sem
considerar a profundidade dos significados da doenga.

O livro consta de 16 capitulos, sendo os dois primeiros
introdutdrios, onde € discutido “significado” da doenga. Os
seguintes detalham experiéncias de doengas de pacientes
cronicos que foram estudados na pesquisa clinica ou
tratados pelo autor. Cada capitulo realga um aspecto
diferente dos significados da doenga. Nos ultimos trés
capitulos (14 ao 16), Kleinman enfatiza a relagdo paciente,
familiares e pessoal encarregado da terapéutica. O capitulo
16 contém um guia para o cuidado dos doentes cronicos e
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um programa para modificar a educagdo dos estudantes de
medicina e poés-graduagao, a pesquisa médica, assim como
sugere melhorias no cuidado com os pacientes.

No capitulo 1, o autor introduz a diferenga de vérios
conceitos usados como sinénimos de doenga: /liness refere-
-se a experiéncia humana de sintomas de sofrimento, ou
seja, como a pessoa doente € os membros da familia ou a
sociedade percebem, vivem e reagem diante dos sintomas
e da incapacidade provocada pela doenga. Disease € o que
o médico treinado vé, através de sua pratica. Sickness € a
desordem em seu sentido genérico, que se expressa através
da populagio em relagio as forgas macrossociais
(econdmica, politica e institucional). [llness tem significado
como sintoma. Para isto, tem-se que entender primeiro as
concepgdes normativas do corpo em relagdo a personalidade
e ao mundo. Estes aspectos integrais dos sistemas sociais
locais informam como sentimos, como percebemos os
processos do corpo, e como interpretamos aqueles
sentimentos e processos. Illness tem também um significado
cultural, marcado por diferentes épocas e sociedades, que
podem estampar significados ndo desejados nem facilmente
desviados. A marca pode ser um estigma ou a morte social.

No capitulo 2, o autor enfatiza um terceiro significado de
illness, baseado na trajetéria particular de vida do
individuo. Aqui a perda tem um significado central, que
chega a constituir-se em afligio. O autor considera que,
clinicamente, ¢ o tipo mais importante e dedica grande
parte dos seguintes capitulos a este tema.

Os capitulos 3, 4 ¢ 5 tratam da dor crdnica, um dos
processos mais comuns na experiéncia humana pelo mundo
da doenga. Na dor deve-se considerar a influéncia reciproca
dos significados cultural, pessoal e situacional. A ciéncia da
dor deve incluir interpretagdes da ciéncia social, junto com
explicagGes biomédicas. Ela deve conduzir ao conhecimento
do lado econdmico, politico e sdcio-psicologico da dor.

No capitulo 6, o autor discute a neurastenia dos anos
1900, doenga entendida como debilidade e esgotamento dos
nervos, cujo termo foi substituido por depressio e
ansiedade. Kleinman estudou na China a neurastenia e a sua
relagdo com a depressdo, demonstrando que, & semelhanga
da doenga cronica, € extremamente sensivel as influéncias
da vida local do paciente ¢ do amplo mundo social.
Atalmente esta sindrome se conhece mais como “sindrome
de stress”.
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O capitulo 7 refere-se aos modelos explicativos de
conflitos no cuidado de pacientes crénicos. E através do
"modelo médico”, com uma visdo paternalista, que a illness
transforma-se em disease, a "pessoa doente” em "paciente”
(que tem uma relagdo passiva com o médico); ¢ dizer que
o “sujeito” transforma-se em “objeto”, primeiro como uma
inquietude profissional e eventualmente como manipulagéo.
Esta relagdo médico-paciente deve ser rejeitada, como estd
acontecendo através das demandas populares de uma
atengdo mais igualitdria de relagdo, na qual o paciente seja
visto como parte ativa na tomada de decisées.

Os capitulos 8 ¢ 9 versam sobre a luta contra a doenga
crbénica e a morte. Muitos pacientes com doenga cronica
conseguem viver dando provas de coragem exemplar, mas,
para outros, esta significa uma ameaga de morte ou mesma
a propria experiéncia de morrer.

O capitulo 10 refere-se ao estigma ¢ a vergonha
associados a doenga; entendendo-se estigma como uma
desgraga a mais do que a marca deixada no corpo.

No capitulo 11, Kleinman discute o contetido social da
cronicidade. A doenga estd profundamente embebida no
mundo social e, conseqiientemente, € insepardvel das
estruturas e processos que constituem esse mundo. Na
pesquisa da estrutura dos significados de illness deve-se
considerar: a maneira com que a il/ness se faz significante,
os processos de criagdo do significado, assim como as
situagdes sociais e as reagdes psicoldgicas que determinam
e sdo determinadas pelos significados.

No capitulo 12, o autor aborda o tema da criagdo de
disease ou illness ficticia. Freqiientemente os significados
de illness sdo dominados pelos tipos social e cultural. Mas
ainda assim, em muitos individuos, os significados
psicoldgicos sdo a influéncia mais poderosa no curso da
doenga, como acontece com os que desenvolvem illness
ficticia. Esta ndo deve ser interpretada como uma simples
reagio cognitiva ou afetiva. Cada caso revela fissuras
profundas no mundo interno, uma cicatriz do espirito que
demanda um reordenamento terrivel da experiéncia cruel do
sofrimento.

Como complemento, o capitulo 13 analisa a hipocondria
como uma doenga crénica. Na hipocondria, o temor
persistente do hipocondriaco ¢ baseado ndo na certeza do
engano, mas na profunda incerteza da duvida persistente.
Para o autor, hipocondria ndo ¢ uma entidade de doenga, é
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um sintoma achado em uma ampla variedade de condigdes
psiquidtricas, que vo desde a esquizofrenia ¢ depressdo até
a ansiedade e transtornos de personalidade.

O capitulo 14 aborda as diferentes experi€éncias de
terapias e o capitulo 15 os métodos para o cuidado de
paciente ctonico. A esséncia da metodologia € a escuta
empdtica, a tradugdo e a interpretagdo; € uma arte do
clinico tratar illness e néo sé disease. A metodologia clinica
apresentada pretende complementar e balancear o
tratamento biomédico padronizado, ndo a sua substituigéo.
O autor comega com a premissa de que a doenga cronica,
por definigdo, ndo pode ser curada. Em sua metodologia,
propde a "mini-etnografia” (descrigdo da vida ¢ mundo dos
membros de uma sociedade) e a “histéria de vida curta”
(usada como parte do registro clinico). Kleinman delinea
alguns passos praticos para alcangar o “modelo do
paciente”: 1) Fazer o modelo do paciente ¢ da familia; 2)
Apresentar o modelo explicativo do profissional ao
paciente; 3) O préprio clinico deve refletir sobre a
interpretagdo de seus proprios interesses, vieses e emogdes
que traz seu modelo. O autor conclui que esta abordagem
poderd conduzir a uma psicoterapia médica e a uma relagéo
muito mais profunda.

Finalmente, o capitulo 16 apresenta o desafio para a
constru¢do de um novo modelo centrado no significado,
desafio que deve ser assumido pela educagdo ¢ a pratica
médica. Deve-se repensar o treinamento médico (estudantes
de medicina e residentes) de baixo para cima. O autor
coloca a experiéncia dos EUA, mas seu exemplo pode ser
estendido a todos os outros paises. A faculdade ¢ a escola
de medicina devem apoiar explicitamente este desafio.

O sistema de cuidados de satide do doente crénico deve
incorporar o proprio paciente e familiares, com suas
necessidades (aumentando no préprio paciente o dominio
sobre as fontes de conhecimento e técnicas, que podem
tornar o cuidado de si mesmo mais efetivo). Deve incluir
também o setor de "especialistas” folk. O autor enfatiza a
necessidade de se promover um debate amplo na sociedade
para mudar os valores hierdrquicos, debate que deve
abranger os movimentos populares e profissionais de modo
a trazer mudangas efetivas no sistema de cuidados de sade.
Kleinman também propde uma transfottnagdo na pesquisa
médica que fornega suporte intelectual para a reforma da
medicina, desenvolvendo paradigmas de inteng&o prdtica no
cuidado das necessidades de pacientes.
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O livro termina com uma reflexdo sobre a necessidade de
se criarem centros de exceléncia nas ciéncias médicas,
sociais ¢ humanas, como parte das escolas de medicina ¢
instituicdes de cuidados de satde, onde os pesquisadores
possam criar e codificar novos conhecimentos, criticar os
conhecimentos existentes e desenvolver metodologias
aplicdveis ao cendrio clinico.

O tema que aborda Arthur Kleinman ¢ de muita
atualidade, ndo sé porque trata da doenga crénica, mas
sobretudo porque analisa a experiéncia de illness e seus
significados, que podem ser estendidos a diversas doengas,
incluindo as agudas, a diferentes idades e sexos, assim
como a diferentes lugares e situagdes.

O autor faz uma abordagem integral do individuo,
ligando-o com a familia, com a sua comunidade ¢ com o
ambiente socio-econdmico-cultural. Apesar de desenvolver
pouco os aspectos sdcio-econdmicos e politicos, avanga
muito ao propor movimentos conjuntos com a populagéo e
com profissionais para pressionar as autoridades
politicamente, visando & modificagdo do sistema de
cuidados de saide. No que se refere a modelos, sugere a
ampliagdo do modelo biomédico, substituindo-o por
modelos biopsicossociais ou psicossomaticos, centrados nos
significados. Critica fortemente a psicandlise (ainda que
reconhega a importincia do método), por ser uma pratica
individual, muito especulativa ¢ que néo vai ao encontro da
realidade, pois estd separada do contexto sécio-econdmico-
-cultural-psicologico e politico.

Quanto & metodologia na pesquisa de aproximagdo ao
doente cronico, Kleinman critica a mé utilizagdo do método
quantitativo, particularmente do conceito de risco, que €
reinterpretado de maneira qualitativa, absoluta e
individualizada. Assim, o significado cultural fica como um
fator de confusio, em lugar de tentar aprofundar o
significado e valoragdo do profissional (e da sociedade) na
relagédo terapéutica. Isto poderia ser interpretado como uma
eventual critica a epidemiologia “cldssica” e &
epidemiologia clinica, em particular.

O autor faz uma andlise detalhada da importincia de ndo
se transformar o sujeito em objeto, quando aborda o tema
da transcrigdo da fala do paciente ao registro clinico. As
inovagdes na metodologia devem-se, em grande parte, a
necessidade de se trabalhar com o subjetivo do doente,
assim como com as relagdes e processos da doenga cronica,
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que néo podem ser quantificdveis. Revaloriza, deste modo,
a pratica clinica e, conseqiientemente, a epidemiologia
clinica, que fica como complemento para interpretar melhor
a sociedade, conseguindo uma interagdo dialética entre
individuo e coletivo que ¢é, em esséncia, a propria
epidemiologia.

O autor critica principalmente os médicos pela pratica
cotidiana, embora reconhega que, em grande parte, € um
problema da educagdo médica recebida e do sistema de
cuidados de saide.

Revaloriza igualmente a medicina como uma ciéncia
integradora. Para o autor, a medicina deve ser vista como
possuidora de trés grandes fontes de conhecimento: ciéncia
biolégica; ciéncia clinica; e ciéncia social-médica e
humana. Até o antropoldgico, o socioldgico, o psicoldgico,
o histdrico, o ético e os estudos literdrios (as ciéncias
humanas da medicina) chegam a ser uma divisdo
substancial para se compreender melhor ao ser humano.

O livro de Arthur Kleinman combina narragdes de illness
de pacientes crénicos com interpretagdes do autor. E de
leitura dgil e dinamica, cumprindo com as intengdes
formuladas pelo autor de popularizar a literatura técnica. E
um livro que, pela natureza humana e a transcendéncia do
tema, merece ser lido e traduzido para o portugués.
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