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0Os mapas do cuidado
0 agir leigo na sadde

Nem pirdmide, nem circulo:
“desenhando” o SUS entre o
imperativo coletivo da regulacao e
a legitimidade (e necessidade!) da
producao singular de “mapas de
cuidado”

Tomo a liberdade de iniciar esta
resenha do livro “Os Mapas do
Cuidado: o agir leigo na saude”,
organizado por Luiz Carlos de
Oliveira Cecilio, Graga Carapinheiro
e Rosemarie Andreazza, com um
subtitulo que contém uma alusao,
carinhosa, a um artigo de Luiz
Cecilio’, que, na época, impactou
profundamente o meu modo de pensar
o sistema de salide e de cujas ideias ali
apresentadas compartilho até hoje. No
presente livro, os autores recuperam
— desta vez, apoiando-se em densa
pesquisa empirica — e, em muitos
aspectos, superam a tese inicialmente
explorada por Cecilio em 1997.

Mais do que apontar os limites
de pretensdo de normatividade e
controle sobre o sistema de satide
almejados em desenhos tecnocraticos
que propdem uma rede ideal, a
forma como os autores deste livro
recortam, exploram e estudam
seu objeto — o leigo e seu agir, na
construgdo de seus itinerarios (ou
mapas) de cuidado em satide — nos
leva a ampliar o olhar (e a olhar a
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partir de novos lugares) para questdes
complexas que atravessam o modo
como pensamos e realizamos a gestdo
em satde. Uma delas, me parece, é a
irredutivel tensdo entre a necessidade
de reconhecimento de singularidades
(em nome da valorizagdo dos sujeitos,
da solidariedade, da equidade e da
justica distributiva) e o imperativo
da regulagdo (em nome do coletivo,
da igualdade e da universalizagdo do
acesso a recursos sempre finitos).
Buscando superar a visdo pejorativa
dominante, este estudo considera que
leigos sdo aqueles que ndo pertencem
ao corpo de “especialistas da satde”,
que nao detém conhecimento
‘especializado’ sobre determinado
assunto. Apresentam-se, assim,
segundo os autores, como um
contraponto a tal saber hegemonico,
Nnao como negacao ou oposi¢ao, mas
como um contraste potencialmente
revelador do funcionamento da
“maquina” da saltde, podendo apontar
elementos que permanecem obscuros
para os especialistas. Caracterizar este
agir leigo, examinar suas relacoes
com outros agires (dos profissionais,
gestores e politicos), e valoriza-lo
como potencialmente produtor de
deslocamentos no pensamento que
os especialistas tém produzido sobre
o sistema de salide é a proposta deste
livro.
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A ideia central que emerge do livro [...]

é que o cuidado em satide seré sempre
coproduzido pelos usudrios e pelos
especialistas, por mais que estes Ultimos,
no fundo, pensem que cabe ao usudrio
apenas usar, presos que ficam a uma
tautologia que se recusa a reconhecer
um usudrio-fabricador de caminhos e

de significacoes, a partir das pegas ou
elementos da mdquina da saude. O leigo
inventa, pelo método da bricolagem e da
recomposicao, surpreendentes totalizagdes
precérias e contingentes, movidos pelo
sofrimento advindo do adoecimento,

do medo da morte e da consciéncia da
fragilidade humana. O agir leigo resulta
em surpreendentes e singulares ‘sistemas
de satde’ nos intersticios da mdquina da
satde. (p. 15)

Assim, a autonomia e a criatividade,
condensadas na metafora do “usuério
fabricador”, ou a heteronomia e a passividade/
conformidade — sugeridas na imagem do
"usuario fabricado” - ou, ainda, a complexa
e paradoxal dindmica das organizacoes de
salide?, movidas por processos que escapam
a racionalidade instrumental-teleolégica das
teorias sistémico-estratégicas de planejamento
e gestdo, sdo algumas das questdes que a
pesquisa apresentada neste livro pode instigar
no leitor. Uma pesquisa que, como destacam
os autores, ocupou-se da acdo humana — o agir
de homens e mulheres em busca do cuidado
que julgam necessario para si — e, embora nao
tenha adotado, a priori, nenhuma teoria da
acao humana, apresenta uma leitura da acéo
humana “interessada e situada”, desenvolvida
em contextos histérico-sociais de restricoes e (im)
possibilidades, que foi assumindo a centralidade a
medida em que o estudo progredia.

O interesse dos autores sobre o agir leigo
como objeto de estudo se traduz de forma
coerente no processo de pesquisa, por meio
de uma especial capacidade de escuta sensivel
dessas singularidades, apoiada no método
biografico, particularmente na abordagem
de narrativas de vida que, com criatividade
e genuina disposicao para apreender, vao
explorando as possibilidades de utilizagao
no préprio curso da pesquisa. Deste modo,
juntamente com a originalidade e importancia de
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seu objeto, este livro se destaca pela valorizagédo
do carater dialégico/interativo do processo

de pesquisa e da experiéncia/vivéncia dos
sujeitos como via de acesso ao conhecimento

e, igualmente, como elemento indispensavel a
gestdo em saude.

Merece destaque, também, o esforco de
construcdo coletiva por um grupo de pesquisa
tao grande e diversificado quanto a formacboes e
insercdes institucionais, incluindo a parceria com
o Instituto Universitario de Lisboa, ao qual se filia
a Professora Graga Carapinheiro.

A pesquisa foi realizada em dois municipios
da regido do ABCD paulista, em duas fases: a
primeira, um estudo exploratério que consistiu
em entrevistas com atores estratégicos e
informantes-chave do sistema de satide (em
particular, gestores e profissionais); na segunda,
foram colhidas histérias de vida de usuarios
“muito dependentes dos servicos de saude",
indicados pelos profissionais entrevistados.

O livro esta organizado em seis capitulos.

No primeiro, os autores apresentam o caminho
metodolégico. Capitulo extremamente
importante para pesquisadores, profissionais de
salde e alunos, por apresentar, com detalhes, o
processo de construcdo metodoldgica da pesquisa
— 0 que é raro na maioria das publicagdes.

A leitura deste capitulo me cativou (e
capturou!), especialmente pela centralidade
que conferem a andlise de sua implicacdo,
os aproximando da perspectiva teérico-
metodolégica com que venho trabalhando®“.
Aqui, além do reconhecimento dos diversos
vinculos ou insercdes da equipe de pesquisa, que
tém duplo ou triplice estatuto — sdo profissionais
de saude e/ou gestores, além de pesquisadores —,
se remetem aos afetos e sentidos que emergem
do contato com os sujeitos da pesquisa, de como
suas narrativas e os cendrios em que se dao os
impactam e sdo, de certo modo, trazidos para a
reconstituicdo e andlise dos casos nos semindrios
de pesquisa. O paragrafo seguinte é ilustrativo
deste processo:

Na segunda fase, as histérias de vida tiveram
o poder de conduzir nosso olhar e nossa
escuta para surpreendentes dimensoes,

para modos de uso e composicdo dos varios
servigos de satde que normalmente ficam
de fora de nosso olhar. E mais do que isso,
obrigou-nos a entrar em um processo, ainda



que timido e exploratério, de autoanalise,
ao perceber e vivenciar as tensdes que
atravessavam e constituiam o grupo
composto por pesquisadores de duplo e
triplice estatuto. (p. 48)

Talvez tenha faltado, aos autores,
considerarem um quarto estatuto, que é o de
pesquisador-usuério ou gestor-pesquisador-
usudrio, na medida em que todos sdo, de alguma
forma, usuérios do sistema de satde (publico e/
ou privado) e produtores de seus proprios mapas
de cuidado. Trata-se, aqui, de um elemento
importante a ser considerado na anélise da
implicacdo*: a identificacdo dos pesquisadores
com os sujeitos da pesquisa, com alguns deles e/
ou com situacoes trazidas por estes.

Nesta perspectiva, uma importante estratégia
para a analise do material empirico foi a
leitura coletiva das narrativas, nos seminarios
de pesquisa, lidas em voz alta, paragrafo a
paragrafo. A mesma dindmica foi adotada
na devolutiva dos achados da pesquisa aos
colegiados gestores dos municipios estudados: a
leitura compartilhada das narrativas projetadas
em uma tela. Por possibilitar um “[...] verdadeiro
deslocamento no modo como os gestores pensam
o sistema de sade"” (p. 40), pode favorecer
a busca de novos caminhos, possibilidades de
enfrentamento dos problemas, mas pode também
gerar resisténcias, dificuldade de escuta, certo
“[...] estranhamento nos gestores [...] por vezes
dificil de ser trabalhado” (p. 48). E, assim, parece
que os dois movimentos ou reacdes aconteceram,
com repercussoes distintas da devolutiva nos dois
municipios estudados.

Podemos remeter tal estratégia a discussdo
realizada por Dejours®, para quem a percepgao
do sofrimento alheio e mobilizacdo contra o
mesmo nao diz respeito apenas a um processo
cognitivo, sendo necessaria, também, uma
participagdo “pética” do sujeito que o percebe.
Nao basta assim apenas a inteligibilidade do
drama. E também necessaria a comocado das
testemunhas, lhes despertando compaixao.

Esta compreensédo abre algumas perspectivas
interessantes para refletirmos nao sé sobre

a escolha das estratégias de devolutiva de
pesquisas, mas sobre as estratégias pedagdgicas
de formacdo e educacdo permanente, assim
como de supervisao, apoio institucional e gestao
das equipes de saude.
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No segundo capitulo, séo relatados os
resultados da fase exploratdria, particularmente
os elementos apontados pelos “especialistas”:
os gestores e profissionais de satde. Foram
produzidas quatro categorias empiricas (a rigor,
problemas tedrico-praticos), que compuseram a
grade analitica e contribuiram para a leitura do
material produzido junto aos usudrios.

A primeira categoria, a quimera da atenc¢do
bésica, problematiza a dificuldade de se
realizarem as promessas contidas nas propostas

oficiais de organizacdo da rede bdasica de servicos.

A segunda categoria coloca o problema teérico
do usudrio fabricado e o usudrio fabricador.
Explora-se aqui a

[...] tensdo entre a pretensdo de se produzir
um usudrio disciplinado, guiado pelos
procedimentos padronizados e previsiveis —
0 'usuério ideal’ — e o 'usuario real’, que é
autébnomo, ndmade, que faz escolhas e que
subverte a racionalidade planejada pelos
administradores. (p. 53)

A terceira categoria trata da disjuncdo entre
os tempos dos usudrios, dos gestores e dos
profissionais. Os autores identificam um “tempo
das possibilidades” (p. 61), no qual se situam
os gestores, em sua busca de racionalizacao
do uso dos tempos de acesso e consumo de
servigos; um “tempo do cuidado” (p. 61), no
qual se moveriam os profissionais de satde,
buscando viabilizar o tempo adequado para a
disponibilizagdo das tecnologias que avaliam
como imprescindiveis para o bom cuidado; e,
ainda, um “tempo das necessidades” (p. 61),
no qual se situa o usuério, buscando rapidez para
0 acesso ao cuidado a partir de sua perspectiva,
marcada pela experiéncia da doenga. Tais tempos
ou logicas, longe de serem complementares ou
sinérgicos, parecem competir entre si.

Trata-se de uma categorizacdo potente
para pensarmos o desafio de se lidar com
racionalidades e expectativas tao diversas,
sem esquecermos, no entanto, que gestores
nem sempre se movem regidos pelo “tempo
das possibilidades” da utilizagao eficiente de
recursos. H4, por exemplo, os que privilegiam
os tempos das oportunidades politico-
clientelisticas. Ou, ainda, que alguns profissionais
podem nao se mover regidos pelos “tempos
do cuidado”. Alguns, infelizmente, se deixam
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levar pelos tempos longos da burocracia,
da desresponsabilizacdo (como os autores
reconhecem em outros capitulos); e, também,
do lado dos usuérios, h4 os que “atravessam”
esses varios tempos, o que o proprio estudo vai
mostrar, buscando encontrar brechas nas légicas
dos gestores e dos profissionais, ndo apenas para
o atendimento do que pode ser oferecido pela
medicina tecnolégica, mas pelo que podemos
considerar como uma necessidade de encontrar
um sentido, um acolhimento e um alivio para seu
sofrimento.

A quarta categoria aponta para as multiplas
légicas de regulacdo do acesso e consumo
de servicos de satde, e sera melhor explorada
nos capitulos seguintes, que apresentam o
funcionamento de um SUS real que se conforma

[...] menos como o resultado de uma

acdo governamental de base técnico-
administrativa-gerencial, [...] e mais como
resultado da acdo de mdltiplos atores [...]
que vao produzindo légicas de regulagdo do
acesso e consumo de servigos de salde que
transbordam e escapam [...] do formalismo
e configuragdo do que temos chamado de
“sistema de satde”. (p. 64)

A partir do terceiro capitulo, o olhar dos
usuarios sobre a rede bésica comeca a ganhar
centralidade. Suas histérias de vida revelam
que, mesmo vivendo graves problemas de
salde e utilizando frequentemente os servigos
especializados e de alta complexidade, utilizavam,
também, os servigos basicos de saude.

E na rede de atencdo basica que os

usudrios vdo ‘consumindo’ tudo que lhes

é oferecido para a composicao do seu
cuidado: medicamento, transporte, troca de
receitas, (raras) consultas ndo agendadas
em situagdes de crise, consultas regulares
com o generalista para tratar dos problemas
mais ‘simples’, em particular hipertensao e
diabetes, etc. (p. 66)

Essas referéncias foram recortadas em trés
categorias empiricas: A rede basica como posto
avancado do SUS; a rede béasica como lugar
das coisas simples; a rede basica como espaco
de impoténcia compartilhada entre equipes e
usuarios.

@Interface

COMUNICAGAO SAUDE EDUCACAD  2015; 19(54):659-64

No quarto capitulo, os autores desenvolvem
uma discussao do conceito de “regime de
regulacdo”. Este conceito surgiu na pesquisa
a partir do reconhecimento de certas
regularidades sociais sincronicas na constituicao
e funcionamento dos sistemas de satide nos dois
municipios estudados. Os autores admitem que
tal conceito é um recurso analitico, podendo os
diferentes regimes de regulagédo identificados
no estudo — o regime governamental, o
profissional, o clientelistico e o leigo — ser
considerados como “tipos-ideais”, no sentido
weberiano; e que esta opcao teérico-conceitual
esta sempre marcada, no processo de pesquisa,
por uma tensdo entre as regularidades observadas
nos dois municipios, que permitiam enunciar a
presenca de “regimes”, e a extrema diversidade
de arranjos, solucoes e composicdes que também
podiam ser observadas. Progressivamente, os
autores foram concluindo ser mais adequado, no
caso de regime de regulacdo leiga, falar de um
agir leigo.

Se bem pensado, hd um agir profissional,
um agir governamental, um agir politico e
um agir leigo [...] Poderfamos dizer que ha
agires que vao resultando em regulacoes,
que podem ser vistas como expressdo na
vida social de regimes de regulacdo. (p. 93)

Mais do que uma tipologia dos regimes de
regulagdo, me parece que o mérito deste estudo é
trazer para o “plural” o substantivo “regulacdo”,
dando visibilidade tedrica a agires e l6gicas de
operagao do sistema de salide que os gestores,
os profissionais, os politicos e os usuarios em
geral conhecem, mas que a maioria dos estudos
sobre gestao do sistema e o discurso normativo
das politicas de salide parecem resistir a enxergar.
Logicas que, frequentemente, se articulam, se
combinam, muitas vezes no fio da navalha entre
a transgressdo e o quebra-galho®, mas cujo
conhecimento é condicdo essencial para que
avancemos na universalizagdo e equidade do
acesso aos servicos e na qualidade do cuidado
produzido no SUS real.

O capitulo 5, para além de sua importancia
para o aprofundamento dos conceitos de “agir
leigo"” e de "mapas de cuidado”, talvez seja o
que mais mobilizard o leitor, pela intensidade
das imagens e das histérias de vida apresentadas
por meio das narrativas de 18 usudrios, todos



“batizados” ficticiamente com nomes de flor.
Mulheres como Amarilis, Dalia, Horténcia,
Orquidea, Erica, Rosa, Magnodlia... Homens como
Jasmim, Cravo, Lirio, Jacinto. O recurso aos
nomes de flor, de inicio, nos parece contrastar
com a dramaticidade de suas vidas — muito
distantes do que poderia ser um “mar de rosas”
—, mas, aos poucos, percebemos sua congruéncia
com a delicadeza necessaria a um processo de
pesquisa que se propde a “colher” narrativas

de vida, e o faz delicadamente como se colhem
flores, e as arruma em “vasos”, “arranjos”,
combinacbes estéticas, de sentido e significacdo,
que s6 foram possiveis de serem produzidas pela
capacidade de escuta sensivel dos pesquisadores
e pela qualidade das interacdes entre estes e os
usuarios entrevistados.

Assim, aprendemos neste capitulo, por
exemplo, que a insuficiéncia de recursos
econdmicos que marca as narrativas desses
usudrios e condiciona negativamente o acesso a
bens de salde é, em boa medida, compensada
pelo carater estratégico que assumem os recursos
relacionais e cognitivos de que dispdem, e
que possibilitam que abram caminhos, brechas
no sistema instituido, em busca do cuidado que
necessitam. Revela-se aqui o saber-experiéncia
desses usuarios. Do mesmo modo, tornam-se
visiveis as redes sociais que fazem mover, junto
com os usudrios singularmente considerados, o
agir leigo na satide — redes de “[...] parentesco,
de vizinhanca, de amigos, de colegas de trabalho,
de parceiros da doenga, de afinidades religiosas,
de cumplicidades politicas, etc.” (p. 125).

Dois casos sdo “paradigmaticos” e situam-
se em extremos opostos: o de Orquidea —
personificacdo do "usuario fabricador”, de tipo
ideal, marcada pela riqueza de caminhos com
que vai se apropriando de suas relagdes com a
sociedade, com os poderes instituidos, com a
politicas publicas e com os profissionais de salide,
para garantir os complexos e custosos cuidados
que seu filho demanda; e Jasmim — paradigma do
“usuario fabricado”, abandonado pelo sistema
em sua doenca, sem solucdes efetivas de alivio
do sofrimento, pela demora e descontinuidade
do cuidado, aliada ao descompromisso
terapéutico de profissionais e a auséncia de
recursos alternativos, especialmente no ambito
das relagdes familiares. Entre esses extremos,
encontram-se sempre narrativas do agir leigo,
com maior ou menor impacto regulatério nas
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respectivas trajetérias terapéuticas. Esses agires
vdo conformando mapas de cuidado singulares.
A ideia de “mapa de cuidado” convoca

uma analogia cartografica, com “escalas”,
“coordenadas” e "referéncias” — construidas sob
a forma de vinculos com quem detém posicao
estratégica nas trajetdrias de procura de cuidado.
Como observam os autores, no atual modo de
organizacdo e funcionamento do sistema formal
de satide, nao ha reconhecimento e valorizagdo
dos mapas de cuidado dos usudrios como
estratégia para a cogestao do cuidado. “Todo
usudrio almeja um mapa do cuidado estavel, isto
é, que tenha 'pontos’ estaveis, com os quais ele
possa contar nos varios momentos da vida [...]"
(p. 146).

O ultimo capitulo nos fornece novos
elementos para compreender as complexas
relagbes publico-privadas presentes na
constituicdo do SUS, revelando a forga do agir
leigo, que vai produzindo uma surpreendente e
criativa bricolagem de servigos publicos e privados
na conformagdo de seus mapas de cuidado, e
demonstrando a importancia deste tema para a
gestdo publica em salde.

Assim, mais do que um livro sobre os
desafios do desenho da rede de servicos e de
sua regulacdo, trata-se de um livro sobre a
necessidade de, sem abrirmos mao daquilo que
nossos agires especializados podem aportar para a
gestao do sistema de salide e para a producao do
bom cuidado, nos permitirmos um deslocamento
em direcdo a um agir leigo, sem o qual o bom
cuidado nao se realiza. Este deslocamento nao
é nada facil. Citando Deleuze, que por sua vez
evoca Foucault, os autores admitem que:

[...] € no momento em que alguém da

um passo fora do reconhecivel e do
tranquilizador, quando precisa inventar
novos conceitos para terras desconhecidas,
caem os métodos e as morais, e pensar
torna-se, como diz Foucault, um “ato
arriscado”, uma violéncia que se exerce
primeiro sobre si mesmo. (p. 26-7)

E podemos dizer aqui que os autores se
arriscaram, ndo apenas buscando uma outra
forma de pensar a questdo do acesso ou da
regulacao do acesso aos servigos de salde, como
buscando escutar, de fato, seus usudrios, na
construcao de seus mapas de cuidado. E aqui,
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a escuta, como observaria Dejours®, é também
sempre arriscada, pois se nos dispusermos

a escutar, de fato, assumimos os riscos de
compreender e, com isto, colocar em cheque
nossas crencas e conhecimentos.
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