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Abstract This study aims to discuss the nar-
rative epistemology contained in the medical
practice. It was based upon a bibliographic re-
view and a semiotic analysis of medical charts
belonging to The Medical Genetic Center José
Carlos Cabral de Almeida/Genetic Depart-
ment/Fernandes Figueira Institute, a mater-
nal-infant care unity of The Oswaldo Cruz
Foundation. All the analysed charts referred
to children diagnosed with Down syndrome
that are being or were attended in the Down’s
Syndrome Outpatient of the above cited uni-
ty. The article appraises: the question con-
cerning the possible opposition between nar-
rative and science; a review of multiple authors
and their works about narrative and medical
knowledge; the narrative epistemology con-
tained in the clinical discourse, using as ex-
ample of such assumption one chart and one
pedigree. The conclusion highlights how nar-
rative is important to the process of diagnosis
and treatment, and affirms the construction
of a plot, by the physician, where biological,
social and cultural interactions make them-
selves present.

Key words Medicine, Narrative, Medical dis-
course, Down syndrome

Resumo Este trabalho objetiva contribuir pa-
ra a discussdo acerca das caracteristicas nar-
rativas do discurso clinico. Para tanto parte de
uma revisdo bibliogrdfica e da andlise semid-
tica de prontudrios do Centro de Genética Mé-
dica José Carlos Cabral de Almeida, do Depar-
tamento de Genética, do Instituto Fernandes
Figueira, unidade materno-infantil da Fun-
dagio Oswaldo Cruz. Todos os prontudrios uti-
lizados sdo referentes a portadores da sindrome
de Down atendidos no Ambulatério Especia-
lizado de Sindrome de Down da referida uni-
dade. O artigo aborda: a questdo da possivel
oposicdo entre narrativa e ciéncia; a apresen-
tagdo dos principais autores e de seus traba-
lhos que versam sobre narrativa e conhecimen-
to médico; a exemplificagio da epistemologia
narrativa embutida no discurso médico, via a
apresentagdo de um prontudrio, assim como
de um heredograma. A conclusdo enfatiza a
importdncia da narrativa para o processo de
diagnose e tratamento, assim como a constru-
¢do de um enredo por parte do médico onde se
fazem presentes complexas interagdes bioldgi-
cas, culturais e sociais.

Palavras-chave Medicina, Narrativa, Dis-
curso médico, Sindrome de Down
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Introducao

O presente artigo tem por objetivo contribuir
para a discussdo do recurso a narrativa como
constituinte do saber cientifico, ao contrario do
que o cientificismo positivista, embora bastante
atacado ainda extremamente influente, propug-
na. Pretende-se, mais especificamente, focar a
medicina, partindo-se para tanto de uma abor-
dagem tedrica que a articula a histéria, dentro
de um modelo comum de conhecimento, que
foi “batizado” por Carlo Ginzburg (1989; 1991)
como “indicidrio”. Nao se trata aqui de levantar
tal proposicdo e debaté-la, o que j4 foi feito em
trabalho anterior (Cardoso, 2000), mas de re-
cortar as questdes pertinentes a narragdo, den-
tro do espago do adoecimento, recorrendo para
tal a uma revisao bibliografica de autores que se
debrugam sobre o tema, assim como & pesquisa
em fontes primdrias — prontudrios de pacientes
atendidos no Ambulatério de Sindrome de
Down, do Centro de Genética Médica José Car-
los Cabral de Almeida, do Departamento de Ge-
nética do Instituto Fernandes Figueira, unidade
dedicada a pesquisa, ensino e assisténcia mater-
no-infantil da Fundagao Oswaldo Cruz. Cabe
também salientar que o trabalho vincula-se a
uma linha de pesquisa voltada para o estudo
dos discursos médico e leigo sobre adoecimento
por uma condi¢do geneticamente determinada.

De inicio aborda-se epistemologicamente
a questdo da narrativa no discurso médico; em
seguida operacionaliza-se uma leitura semioti-
ca de simbolos e diagramas utilizados pelo dis-
curso médico na construgdo da diagnose e da
evolucdo da doenga do paciente; apds intenta-
se uma sintese da produ¢io mais recente sobre
as chamadas “narrativas de doenca” e, a guisa de
conclusao, recupera-se a articulagdo entre medi-
cina e histdria, tomando a narrativa como ele-
mento caracteristico dos dois tipos de conheci-
mento, mostrando a ilusao de se fazer sinonimia
entre narrativa e ficgao e oposigao entre o fabu-
lar e o criar cientificamente.

A narratividade

No que diz respeito a medicina, o diagndstico
que, no dizer de Robert Hooper, em seu tratado
Vade-Mecum de 1809, pode ser definido como a
arte de transformar sintomas em sinais acabou
significando correlacionar a observagdo ao pé
do leito com as revelagdes que a moderna tec-
nologia médica oferece e manifestacdes subjeti-

vas com lesdes objetivas. E, também implicou a
transformacao da maneira pessoal de dar con-
ta do sofrimento, num discurso médico profis-
sional que transcodifica o subjetivismo incoe-
rente num texto interpretavel. Mas, essa conver-
sdo da investigacdo semioldgica, que se traduz no
raciocinio diagndstico, ndo pode prescindir da
narrativa histérica do paciente e de sua doenga
(Epstein, 1995).

A problemdtica da relagdo da explana¢io
histérica com os mecanismos explanatérios na
ciéncia, uma questdo importante para a histdria
clinica que cada médico produz sobre seu pa-
ciente, faz emergir reflexdes que, notadamente,
nas décadas ap6s a Segunda Guerra, tém sido
sistematizadas por pensadores dos mais diver-
sos campos do conhecimento. Uma delas, por
exemplo, é a do entendimento de que os corpos
humanos sao portadores ndo s6 de agentes pa-
togénicos como também de histérias que expli-
cam suas vidas. A necessidade de se construir es-
sas histérias/narrativas sublinha os modos pe-
los quais as nogoes de satide e doenga sao cultu-
ralmente produzidas. Todo ser humano, porque
dotado de historicidade, participa de uma cole-
tividade que nao pode ser entendida sem suas
concepg¢des de mundo, apolitica e/ou afastada
das contingéncias histéricas dos sistemas sociais
e de crengas.

De acordo com Paul Ricoeur (1988), a his-
toricidade e a narratividade possuem uma rela-
¢d0 simbidtica e a histéria é um discurso de ba-
ses narrativas, pois fundamenta-se num enredo
que é tracado e até determinado pelo historia-
dor. Todo entendimento histérico, portanto, de
acordo com essa Gtica, compreende uma concep-
¢do de narrativa. O exercicio do diagnostico cli-
nico, ancorando-se na histéria clinica do pa-
ciente cujo um dos objetivos é estreitar a mar-
gem de possibilidades das desordens, mediante
um rigido relato que vai das primeiras impres-
soes as hipdteses diagnosticas, contém uma epis-
temologia narrativa nos seus esfor¢os para en-
capsular tipos especificos de conhecimento acerca
do corpo (Epstein, 1995). A anamnese, o relato
de caso, e o conjunto de informagdes que com-
poem a histdria clinica nao s6 exigem a trans-
formacdo das queixas dos pacientes em um tex-
to clinico, mas também a producdo de uma ex-
planacgdo diagnoéstica que requer fungdes inter-
pretativas.

Uma multidio de significados pode ser en-
contrada nos arquivos médicos. As histdrias
médicas dos pacientes, em suas multiplas for-
mas, revelam aspectos culturais que organizam,



institucionalizam e controlam nao s6 os cuida-
dos com a satide, como a prépria maneira como
se estruturam as especialidades médicas e as
habilidades dos profissionais médicos em lidar
com o sofrimento de seus pacientes. Revelam
também seus conceitos sobre as doencas e de que
forma constréem a narrativa, isto é, como assu-
mem sua historicidade, e que consciéncia hist6-
rica possuem do mundo e de si.

A narracdo expositora do diagnéstico e da
terapéutica, por sua vez, reverbera sobre a cons-
titui¢do da narrativa histérica que cada doente
faz dos males que 0 acometem e entrelacam-se
na rede de intrigas que compde a verdadeira his-
toria.

Por outro lado, se a medicina defronta-se
com o sofrimento, a histéria também. Todavia,
a interacao das duas raramente tem sido cote-
jada, quer por médicos, quer por historiadores.
Caso se escolha a coletdnea mais conhecida so-
bre a historia das doengas (Le Goff, 1991) vé-se
que somente um ensaio (Moulin, 1991) oferece
uma interpretacao, baseada em Foucault, que
realiza uma discussdo de contetddo, imbricando
técnica médica com atitude critica/analitica e
articulando-as a percepgao que os atores sociais
contemporineos tém dos progressos na drea
biomédica e de produgao de farmacos.

Um historiador como Roy Porter, por exem-
plo, que hd anos vem se dedicando 4 histéria da
medicina, sempre faz relagdes entre ela, as do-
engas e os médicos, tragando um painel geral so-
bre o desenrolar do exercicio clinico. Sua preo-
cupagido é com a longa duragdo e com as modi-
ficacdes engendradas ao longo de um continuum
evolutivo. O enredamento da medicina com a
hist6ria dé-se pela transformacdo da primeira
em objeto da segunda, justificado pela visdo da
medicina como a ciéncia mais beneficente ao
género humano. A sua capacidade de transfor-
magdo da prépria natureza da vida da-se tendo
como pano de fundo os credos religiosos, cien-
tificos, filos6ficos e politicos da cultura de ca-
da época o que, evidentemente, coloca a produ-
¢ao desse autor nos canones da chamada “his-
téria social”, intentando uma abrangéncia to-
tal. Combinando uma enorme erudigdao com o
uso de um numero abundante de fontes, Porter
(1997) faz uma histéria épica e a0 mesmo tem-
po critica da medicina, mas ndo trabalha qual-
quer relacio intrinseca possivel entre ela e a dis-
ciplina da histéria.

Seu argumento central é de que a medicina
ocidental desenvolveu maneiras proprias de
abordar as formas como os corpos humanos

trabalham na satide e na doenga. Tais aborda-
gens mudaram a visdo cultural que se faz do
corpo na vida humana. A maioria dos povos e
culturas em todo o mundo, através da histéria,
construiu a vida — nascimento e morte, doenga
e saude —, primeiramente no contexto de en-
tender as relagdes entre homem e cosmos: pla-
netas, estrelas, montanhas, rios, espiritos an-
cestrais, deuses e demonios, céu e inferno... O
pensamento ocidental moderno, todavia, tor-
nou-se indiferente a todos esses elementos, de-
senvolvendo uma cultura preocupada com o eu
(self), com o individuo e sua identidade e esta
conquista culminou por ser equiparada ou re-
duzida ao corpo individual e a personalidade
encarnada, que, por sua vez, expressa-se através
da linguagem do corpo.

Porter trabalha muito bem a nogao de epis-
teme, tal como desenvolvida por Foucault, reali-
zando uma arqueologia do saber e uma genea-
logia do poder, contudo sempre exercitando sua
condi¢ao de historiador. O arco enciclopédico
da obra, na qual a andlise reflexiva imbrica-se
com uma periodicidade muito bem recortada,
faz da empreitada deste professor inglés de his-
tdria social da medicina, talvez, a melhor hist4-
ria sobre ela produzida recentemente. Trata-se
de uma grande narrativa essencialmente hist6-
rica sobre a luta do homem contra as enfermi-
dades que acometem seu corpo, discutindo o
fato de que nds transformamos médicos em he-
réis, no entanto nos sentimos ambiguos em rela-
¢do a eles (Porter, 1997). A narragdo é a esséncia
da sua obra, por isso ele ndo a discute, simples-
mente a faz.

Jé o estudo da forma narrativa dos casos
médicos tem em Julia Epstein (1995) e Kathyrn
Montgomery Hunter (1991) dois expoentes. A
primeira, preocupada com questdes tedricas,
freqiientemente se reporta a produgao historio-
grafica de Thomas Laqueur e de Roy Porter, as-
sim como a abordagem conceitual de Foucault e
Ricoeur; o foco de sua andlise sdo o corpo e as
questdes referentes as ambigiiidades de género.
A segunda trabalha com a no¢do de a medicina
nao poder se constituir como ciéncia, diante da
individualidade e particularidade com as quais
se depara em seu exercicio.

Epstein (1995), desenvolve seu trabalho
pensando uma analogia entre o corpo bioldgi-
co e o corpo politico, no contexto de desintegra-
¢do politica, étnica, de fronteiras nacionais e de
sistemas de governo que ocorre na atualidade.
Para ela, as nog¢des de identidade, histdria e ra-
730, td0 associadas ao pensamento do iluminis-
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mo europeu, deram lugar a novos tipos de desor-
dem, insegurangas e incertezas e, concomitan-
temente, a novas asser¢oes de fronteiras identi-
ficatérias.

A atomizac¢do das pessoas em identidades
étnicas em conflitos, segundo ela, emparelha-se
a fragmentagdo do sistema de assisténcia médi-
ca a saide em frias “linhas de produgao”, da pro-
fissdo médica em subespecialidades e do corpo
humano em sistemas de 6rgaos. Ao invés de mo-
ver-se no sentido de uma compreensio mais
unificada de psyche e soma, a organizacio supe-
respecializada dos profissionais médicos traba-
lha na dire¢do oposta. Entretanto nao é a defesa
de um “idealismo holistico” que impulsiona o
trabalho de Epstein, mas a necessidade episte-
moldgica de mostrar as influéncias culturais na
linguagem médica e de como as concepgdes por
ela veiculadas pressionam as ideologias sociais,
estabelecendo uma certeza acerca de uma defi-
nicdo objetiva do que é “normal” no que tange
ao corpo humano.

Nesse sentido, ela centra-se nas histérias
médicas que os clinicos fazem de seus pacien-
tes, para mostrar que elas, tanto quanto as et-
nograficas, ficcionais ou histdricas surgem por
determinadas razdes e exigem praéticas interpre-
tativas. Embora o corpo humano possa ser des-
crito como um conjunto de 6rgéos, fluidos e
processos fisioldgicos, ele é mais que isso, deven-
do, no seu entender, ser estudado como uma su-
perficie cultural sobre a qual se mapearam ex-
pectativas sociais e significados ideoldgicos.

Para Epstein, os relatos de casos médicos
operacionalizam as caracteristicas convencio-
nais dos escritos historicos e literdrios, isto ¢, da
narrativa. Em conseqiiéncia, ela afirma que o
sucesso ou fracasso do relato clinico, na qualida-
de de uma descrigdo oficial da etiologia e evo-
lucao da doenga, constitui um paradigma geral
para as narrativas sobre o corpo humano. Po-
rém, eles nao podem e nem devem ser lidos co-
mo uma descri¢ao analitica, porque sempre im-
plicitamente interpretam no processo de sua es-
trutura narrativa. Ao verter a experiéncia do do-
ente num texto clinico, o médico também tem
que interpretar esta experiéncia a fim de produ-
zir uma explana¢do da diagnose, assim como
persuadir seus leitores de que o diagndstico estd
correto na base nao s da evidéncia, mas tam-
bém do apelo retorico: as maneiras pelas quais
as rupturas na experiéncia foram incluidas e em
quais reconstrugdes construiu-se um quadro cli-
nico cujos mistérios foram resolvidos (Epstein,
1995). E importante sinalizar, diz ela, que so-

mente doengas diagnosticadas, que sao plena-
mente compreendidas na sua progressao fisio-
l6gica, operam desta maneira, isto é, tomam um
rumo esperado, s6 que, as vezes, este rumo ¢é
modificado por um caso individual.

Ela conclui, numa espécie de retorno ao
ponto de partida, sublinhando que é o medo do
contdgio pelo “Outro” que, hoje, todos temem.
E esse temor atica o fogo repressivo das lingua-
gens do corpo e aquelas, do corpo politico. A
analogia se restabelece e o circulo se fecha.

Hunter (1991), por sua vez, toma como pon-
to de partida para seu trabalho, a articulagdo en-
tre literatura e medicina. Sua énfase recai sobre
a caracteristica eminentemente hermenéutica
embutida na constru¢io do saber médico, via a
similitude do que chama de “circulo diagndsti-
co” com o “circulo hermenéutico” proposto por
Dilthey (Hunter, 1991). Seu “Sherlock-médico”,
poder-se-ia dizer, deveria ser um hermeneuta.

Para Hunter, indiscutivelmente, medicina
nao é uma ciéncia, mas, sim, uma atividade ra-
cional, utilizadora da ciéncia, situada entre di-
versos niveis disciplinares, e interpretativa. Por
isso, segundo ela, para explicar o que é a medici-
na e melhor definir sua racionalidade, a litera-
tura fornece uma analogia metodol6gica mais
frutifera do que as ciéncias naturais e sociais.
Porque néo s6 a metafora da leitura utilizada
para a interpretagdo do estado do doente é uma
metafora literdria, mas, sobretudo, porque a me-
dicina ja possui algo em comum com a literatu-
ra e os estudos literdrios: o uso da linguagem fi-
gurativa e da organizagio narrativa dos eventos
da doenga. A narrativa do caso médico, afirma,
¢ central para a epistemologia e pratica da me-
dicina; é um constructo desta epistemologia, ne-
cessario a investiga¢ao racional num dominio
onde a experiéncia subjetiva (e relatos subjetivos
daquela experiéncia por outra pessoa) sdo os da-
dos bdsicos e originais da assisténcia clinica.

A narra¢ao médica da histéria do paciente,
tal como a de Sherlock Holmes ao reconstruir
um crime, de acordo com a autora, é a incorpo-
racao de uma hipdtese diagnostica, isto é, tam-
bém a reconstru¢ao daquilo que aconteceu de
errado. Ela utiliza a apresentac¢ao de caso, numa
sessdo clinica, para referendar essa analogia, di-
zendo que esta se ordena de acordo com uma
conclusio nao declarada e prossegue reportan-
do “negacdes” e detalhes “nao percebidos’, con-
duzindo a audiéncia além das possibilidades
que foram descartadas, para centrar o foco nos
sinais de uma conclusiva e 16gica diagnose. As-
sim, a experimentac¢io estaria vedada tanto ao



médico quanto ao detetive, porque a ciéncia de
ambos seria a observagao exercitada ap6s o fato.
Hunter, introduz, tal como Epstein (1995),
a epistemologia narrativa dos registros/relatos
médicos. Ambas ligadas ao campo dos estudos
literdrios, distanciam-se, na articulacao entre
medicina, literatura e histéria, da proposta por
Carlo Ginzburg (1989), uma vez que, em ambas,
o processo de interpretagdo levado a cabo em
todos os trés tipos de saberes é hermenéutico.

A semiética e o discurso médico

Através da nogao de discurso, Ricoeur (1995)
demonstra o vinculo entre simbolismo strictu
senso e hermenéutica e desta com a questdo da
verdade que se faz ouvir através dos simbolos,
quando se sabe escutd-la. Para ele, o discurso se
dé como um evento, simplesmente, porque algo
acontece quando alguém fala e essa nogao é fun-
damental quando se considera a passagem de
uma lingiiistica da linguagem ou dos cédigos,
para a lingiiistica dos discursos ou mensagens.
Se, diz ele, 0 “sinal” é a unidade bdsica da lingua-
gem, entao a “sentenca” é a unidade bésica do
discurso. E dizer que o discurso é um evento é
enunciar, antes de mais nada, que este se realiza
temporariamente e no presente, enquanto o sis-
tema de linguagem ¢ virtual e atemporal. Nesse
sentido, na proposi¢ao de Ricoeur, pode-se di-
zer que a instincia do discurso é auto-referen-
cial, porque este se remete a quem o0 pronun-
cia, por meio de uma intrincada rede de indica-
dores, constituindo-se o evento no fato de que
alguém falou, alguém se apossou do discurso ao
falar. E, por outro lado, os sinais da linguagem
referem-se somente a outros sinais no interior
de um mesmo sistema, de tal modo que a lin-
guagem ndo tem um mundo tanto quanto nao
tem um tempo e um sujeito; todavia, o discurso
dirige-se a um mundo que ele pretende descre-
ver, expressar ou representar.

Jé para Ginzburg (1989), o signo (na sua as-
sunc¢ao de sinal) dd4 sempre a conhecer algo mais
através da atividade de interpretagdo. Nesse sen-
tido, indicios, pistas, refugos, detalhes, palavras
se abrem para outros sentidos porque compor-
tam conotagdes, mesmo que, por vezes, diferen-
ciadas. Por exemplo, o termo firasa, extraido do
vocabuldrio sufi, segundo informa, designava
ndo s6 as intuiges misticas quanto as formas
de discernimento e sagacidade. E, acresca-se, é
utilizada por ele para conotar o érgdo do saber
indicidrio.

Eco (1994), operando na moldura peirciana
de signo, diz que as expressoes lingiiisticas vei-
culam descrigoes de fatos e que estes podem tor-
nar-se sinal de outra coisa, via complicados me-
canismos de inferéncia. Chama a atengao para a
existéncia de uma atualizacdo da manifestacao
linear de um texto que é sempre, frisa, coopera-
¢ao para fazer dizer ao texto o que, na superfi-
cie, ele ndo enuncia, mas que quer fazer saber ao
seu destinatério. Esta cooperagdo é da ordem do
social. Por exemplo, diz ele, s6 se faz necessério
pronunciar Faz frio nessa sala para que essa as-
ser¢do seja lida como um pedido para se fechar
ajanela.

Um exemplo andlogo ao de Eco pode ser
fornecido, tomando por base a andlise de um
prontudrio médico, referente a uma crianga
portadora da sindrome de Down.

Nele, além dos dados pessoais do paciente
(nome, endereco, idade, cor, sexo, nome do pai
e da mae) esta contida a histéria familiar, da ges-
tagdo, do parto e a da propria crianga aliada ao
registro dos dados obtidos no seu exame fisico,
mediante o qual, o diagndstico de sindrome de
Down ¢ estabelecido. O que importa, aqui, é a
anotacao: firmou a cabega com 2m (sic!ll). O re-
gistro “sic!!” é o bastante para asseverar ao pes-
quisador, ou qualquer outro leitor, que a narra-
tiva/texto médico questiona a veracidade das
informacoes prestadas pela mae. Alids é ele uti-
lizado precisamente para isso. Ndo é a sentenca
“firmou a cabe¢a com dois meses” que leva pa-
ra a verdade/mundo do médico — isto é, a “ver-
dade” de estar a mae esquecida, fantasiando ou
mentindo — mas o simbolo “sic” que, no geral,
remete, no seio do social, para a idéia de “literal”.

Na semiética peirciana, o signo pode ser de-
nominado de Icone, Indice e Simbolo, sendo que
este ultimo é descrito como sendo referente ao
Objeto que denota, em virtude de uma lei, uma
associagao de idéias que opera no sentido de fa-
zer com que o simbolo seja interpretado como
se referindo aquele objeto. Assim, para Peirce,
ele ¢, em si mesmo, uma lei ou tipo geral, isto é
um Lessigno. E esta é uma lei normalmente es-
tabelecida pelo homem, nao sendo um objeto
singular, porém um tipo geral que sera signifi-
cante (1995).

O “sic!!’” do prontudrio funciona, portanto,
como um simbolo, uma vez que é simbdlico tu-
do o que permite a interpretagio e a efetivagao
de um sentido indireto, porém nao deixa de ser
um signo. A linguagem ¢ produtora de sentidos
indiretos. O modo simbdlico nao caracteriza um
tipo particular de signo, nem uma modalidade
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especifica de producao signica; ele assinala ape-
nas uma modalidade de produgdo ou interpre-
tacdo textual. Conforme assinala Eco (1994) o
modo simbdlico pressupde um processo de “in-
vengdo” aplicado a um “reconhecimento’.

Como em qualquer outra doenca cromos-
sOmica, na sindrome de Down, os dados fami-
liares sao de fundamental importancia a indica-
¢do da investigagdo citogenética, com vistas a
esclarecer o cariétipo.

Embora os especialistas estejam acostuma-
dos a analisar as dispersdes cromossdmicas di-
retamente ao microscépio, por vezes, para me-
lhor sistematizar e pesquisar processos que po-
dem ser responsdveis por determinadas anoma-
lias genéticas, costumam proceder ao recorte
dos cromossomos de uma fotomicrografia e ar-
ranja-los em pares segundo uma classificagdo
padronizada, internacionalmente acordada. A
figura que se forma ¢é o cariétipo (figura 1), ter-
mo também usado para designar o conjunto
dos cromossomos de um individuo ou de uma
espécie (Thompson et al., 1993).

Atualmente, o cariétipo é encarado como
integrante obrigatério do processo de diagnose
da doeng¢a (Cunningham, 1996; Stratford &
Gunn, 1996; Selikowitz, 1997; Pueschel, 1998;
Hassold & Patterson, 1999), apesar deste ser,
claramente, na imensa maioria dos casos, feito
a partir do exame fisico do paciente.

Figura 1

Metafase com cromossomos
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O cariétipo remete também para a idéia de
simbolo. Ele envia nao s6 para o emparelhar das
caracteristicas herdadas do pai e mae, como
para a imagem do acasalamento. Nele estd pois
presente a “teologia” do nascimento, a necessi-
dade do par homem/mulher para a reprodu¢io
da espécie. Na célula os cromossomos aparecem,
tal como os recursos tecnoldgicos (cultura ce-
lular, técnicas de bandeamento, de hibridizag¢ao
in situ, microscopia eletronica, fotomicrografia
e etc.) os “revelam”. Eles compdem um texto
onde estdo escritos os sinais da hereditariedade
e da individualidade. Sdo partes constitutivas da
materialidade dos corpos, expressando-se via
suas superficies. J4 o ideograma, utilizando uma
imagem andloga a do bastdo (figura 2), faz “uso”
do primeiro texto — 0s cromossomos como apa-
recem no caridtipo —, como se cada segmento
contivesse toda a verdade, sem contudo, como
é 6bvio, permitir a qualquer um enunciar o que
quiser a seu respeito. O pensamento da ciéncia
é a autoridade que preside a interpretagdo e pro-
duz o texto, nele buscando a legitimidade de
suas assungdes. E nesse ponto reencontra-se a
proposicao de Eco (1994): trata-se de um pro-
cesso de “inven¢ao” aplicado a um “reconheci-
mento”.

Os dados familiares também sao dispostos
num diagrama que, em todos os prontudrios
examinados, precede as anotagdes referentes aos
dados fisicos pessoais da crianca (peso, altura,
perimetro encefélico), a histéria da gestacéo,
parto e da evoluc¢do da doenga. E o heredogra-
ma composto por simbolos padronizados, onde
se tem a utilizagdo de um texto, com base nou-
tro — a histdria familiar do paciente, no qual,
mais uma vez, é a autoridade do especialista
quem dita aquilo que ele deve conter e como
deve ser lido.

Os “simbolos” representam objetos ou rela-
¢Oes abstratas, como as formulas l6gicas, qui-
micas, algébricas e o diagrama. Se emprega-se a
palavra crianga, alterando a ordenagao das le-
tras que a formam, o termo fica irreconhecivel.
Mas se ela for escrita ou pronunciada de dife-
rentes modos (escrita em letra de forma ou cur-
siva, por exemplo, assim como pronunciada de
acordo com o acento regional), a variedade das
formas de expressdo nao transforma a compre-
ensdo do contetdo, pelo menos no nivel mais
elementar de significa¢do. J4 com o diagrama
as operagdes encetadas na expressao modifi-
cam o conteudo e, variando de acordo com as
regras, o resultado fornece informagdes novas
sobre este. Eles ndo sdo naturais, no sentido de



que contém elementos de motiva¢dao mas, re-
correndo-se a semidtica peirciana, iconicos ou
analdgicos (Eco, 1994). E, de certa forma, é a
analogia entre o modelo de conhecimento da
histéria e da medicina que é recuperada nesse
diagrama composto por simbolos. E como um
reenvio a origem.

Para o historiador a drvore genealégica (fi-
gura 3) faz parte da historiografia. A Guerra
das Rosas, por exemplo, seria incapaz de ser
compreendida sem que as drvores genealdgicas,
mostrando as rela¢des de parentesco entre os
contestantes, tivessem sido registradas, mesmo
que com o objetivo dinico de louvar a realeza. O
estudo histérico da Biblia, por questdes até de
ordem teoldgica, lancou méo da genealogia e de
seu tracado esquematico para reconstruir a his-
toria das dinastias judaicas, imbricadas a mani-
festagao de Deus na terra.

Nessa antiga tradi¢ao de retroagir para os
ancestrais mais remotos, como meio a reforgar
a historicidade dos homens, a genética humana
vai inspirar-se para montar o heredograma, a
primeira etapa ao estabelecimento dos padroes
de hereditariedade.

Porém, como nos registros histéricos, esse
diagrama contém uma epistemologia narrativa,
tal como a referida por Epstein (1995) ao pro-
cesso de diagndstico. Ao olhar-se o heredogra-
ma na figura 4, retirado de um prontudrio refe-
rente a um paciente atendido no Ambulatério
de Sindrome de Down, do Centro de Genética
Médica José Carlos Cabral de Almeida, do De-
partamento de Genética do Instituto Fernandes
Figueira, da Fundagao Oswado Cruz, uma nar-
rativa se desenrola:

O avé paterno da crianga com sindrome de
Down morreu, mas sua avo estd viva. Por parte
de pai ele possui um tio e uma tia. Seus avés ma-
ternos estdo vivos e ele tem, por parte de mae,
também um tio e uma tia. Seu pai tem 31 anos e
sua mde 27 e ele tem um irmao e duas irmds. Sua
irma mais velha tem sete anos, a do meio seis e
seu irmao, cinco. Sua made teve dois abortos es-
pontdaneos antes dela nascer e ela, aos nove meses
foi diagnosticada como portadora da sindrome
de Down.

A mesma historia poderia ser contada de
outra maneira:

Uma menina de nove meses foi diagnosticada
como portadora da sindrome de Down. Suas ou-
tras duas irmds, uma com sete e a outra com seis
anos, eram normais, assim como seu irmao de
cinco anos. Sua mde tinha vinte e sete anos e seu
pai trinta e um. Sua mae ficara grdavida diversas

Figura 2

Diagrama em bastio representando um cromossomo
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vezes e em intervalos de tempo pequenos, uma
vez que até entre ela e seu irmdo de cinco anos,
engravidara duas vezes, s6 que perdera esponta-
neamente os bebés. Ela tinha duas tias e dois tios,
uma delas e um deles era por parte da mae, en-
quanto os outros dois eram por parte de pai.

Narrativa é uma expressao polissémica. To-
davia, de uma forma geral, pode-se defini-la co-
mo a organiza¢ao de eventos no tempo, elabo-
rando-se ou ndo relagdes causais entre tais even-
tos, normalmente associados a algum tipo de
mudanca. Nos exemplos acima esta forma de
ordenagao torna-se clara através nao sé da des-
crigao das geragdes, da idade das pessoas, co-
mo também da maneira como a mae da crian-
¢a com sindrome de Down reportou ao médi-
co sua experiéncia de seis gravidezes, sendo que
duas delas abortadas espontaneamente. Todos
os nascimentos e os dois abortos obviamente
associam-se a algum tipo de mudanga.

Hunter (1991) expressa muito bem a dife-
renca entre as narrativas do médico e as do pa-
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Figura 3
Arvore geneal6gica da familia de Macabeus

The Maccabean Family

Mattathias
John Simon Judas Eleazar Jonathan
© d. 135 B.C. d. 160 B.C. caza d. 142 B.C.
John Hyrcanus
d. 104 B.C.
Aristobulus I Alexander ___ Alexandra
d. 103 B.C. d. 76B.C.
Hyrcanus II Aristobulus II
d. 30 B.C. d. 49 B.C.
Alexandra __ Alexander Antigonous
d.27B.C. T d.49B.C. d.37B.C.
Aristobulus IIT Mariamne — Herod the Great
d. 36 B.C. d.29 B.C. d. 4 B.C.

ciente, muito embora ambas se refiram & mesma
doenca. A histéria que os pacientes narram é o rela-
to origindrio e motivado que eles (ou os responsa-
veis por eles) fazem de suas experiéncias de adoeci-
mento; a do médico é aquela construida a partir de
“recortes” das narrativas que lhes foram apresenta-
das, salientando as partes da histdria pessoal e fami-
liar do doente que lhes interessam e, também, a par-
tir dos sinais e sintomas das enfermidades nos cor-
pos. A primeira diz respeito aos efeitos da enfermi-
dade numa vida e é uma cronologia simples, com
uma etiologia implicita dos acontecimentos da do-
enca; a segunda pode ndo ser estritamente cronol6gi-
ca, porém comegando com o passado bem préximo,
langa-se ao futuro e conta o processo de diagnose.
O prontudrio médico, por outro lado, é o depo-
sitorio desta primeira narrativa médica. E com ba-

se nele que os casos médicos sdo apresentados,
quer oralmente ou escritos em revistas especia-
lizadas. E nele que se encontra o enredo da do-
enga e do tratamento, cujo autor é basicamente
o médico. Nesse texto, imagens, nimeros, gra-
ficos se misturam. Nao parece, tanto quanto o
heredograma que dele faz parte, constituir-se
numa narrag¢do, no entanto, neles o ato de nar-
rar é meticuloso, cuidadoso e revelador niao sé
dos fatos fisicos, como Hunter (1991) aponta,
mas também da inser¢ao social, dos habitos ali-
mentares, da maneira de carrear as queixas e/
ou sintomas. Ele é minimalista, econ6mico, mas
indubitavelmente individualizado e, por isso,
nao é um texto atemporal ou supra-histérico.
Nele encontram-se dados relativos & moradia,
existéncia ou ndo de familias grandes, ocorrén-



Figura 4
Heredograma representando a familia da paciente
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cias na evolugdo da doenga, progressos e retro-
cessos no desenvolvimento da enfermidade, nas-
cimento, morte. Os fatos sdo dispostos e dao
conta de rupturas e continuidades, estabelecen-
do relagdes causais entre umas e outras, nem
que seja pelo indicio de mudangas de medica-
¢30 e/ou requisi¢ao de novos exames.

Naio se pretende afirmar que todos os pron-
tudrios sao iguais, até porque nem os pacientes,
nem os médicos, nem as doencas, nem as insti-
tuigdes e as circunstancias e finalidades sdo as
mesmas. Todavia, neles a epistemologia narra-
tiva, embutida no processo de diagnose e de to-
mada de decisdo, se exemplifica, mostrando o
quanto ela é formadora da pritica clinica.

O que se escreve a seguir, sem duvidas, é
uma metanarrativa. Ela é, uma espécie de histd-
ria fatual, do diagndstico e da evolugao de uma
crianga com sindrome de Down durante um
periodo que vai de antes de seu nascimento até
quase ao final de seu primeiro ano de vida. Esta
histéria construiu-se em cima dos dados de um
prontudrio (figura 5), sendo os eventos enca-
deados seguindo a mesma ordenagao pela qual
foram anotados. A tnica informacao inserida fo-
ra da ordem dada pela notificagdo médica é a da
razao da consulta, uma vez que ela estava anexa-
da ao prontudrio, mas também contando uma
histéria. Tratava-se de um breve relato de uma
neurologista, dando conta do encaminhamento
ao Ambulatério de Sindrome de Down. E uma
hist6ria dos acontecimentos, tingida pelo em-

pirico, no qual o ato de narrar néo se reporta aos
ditames propugnados pelos procedimentos ci-
entificos da histéria, mas nem por isso deixa de
ser menos verdadeira.

Jodo nasceu no dia 16 de fevereiro de 1996,
pesando 3,350 kg e medindo 52cm. Sua mde ha-
via tido duas filhas antes dele. A mais velha ti-
nha 16 anos e a mais nova 12. Porém sua mae jé
havia ficado grdvida e tido dois abortos esponta-
neos. Suas duas irmas eram filhas do primeiro
casamento e ele do segundo. Sua mae tinha 37
anos e seu pai 28. Os dois haviam se separado lo-
go no inicio de sua gestagdo. Sua mae afirmava
que em fungdo disso havia tido sangramento e ti-
vera que tomar Dactil OB. Ela fizera vdrias vezes
0 bHCG sempre com resultado negativo. Confir-
mada a gravidez fez o pré-natal completo. Jodo
nasceu a termo e de parto cesdreo. A pediatra que
o atendeu, encaminhou-o a uma neuropediatra e
esta ao observar um quadro de hipotonia genera-
lizada, presenca da prega simiesca palmar e im-
plantagao capilar deficiente, encaminhou-o para
o Ambulatério de Sindrome de Down, do Depar-
tamento de Genética do Instituto Fernandes Fi-
gueira requisitando o cariétipo para confirmar o
diagndstico de sindrome de Down.

A primeira consulta de Jodo foi no dia 28 de
junho de 1996. O exame revelou presenga de epi-
canto, redunddncia de pele cervical incluindo a
porgdo anterior do pescogo, prega simiesca e arco
tibial plantar. Diante de tais evidéncias o diag-
néstico foi confirmado. Recomendou-se: abertura
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Figura 5
Prontudrio
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de prontudrio para tornd-lo usudrio do Ambula-
tério, fisioterapia, estudo ecocardiogrdfico, ultra-
sonografia abdominal e, também, a andlise do ca-
ridtipo.

Ao sait, a mae de Jodo ndo o levou até o servi-
¢o social, mas retornou com ele a consulta seguin-
te que havia sido marcada para o dia 27 de no-
vembro. Ele havia aumentado de peso, estava em
bom estado geral e o ecocardiograma era compa-
tivel com CIA pequena, tipo fossa oval. Ele jd es-
tava sendo estimulado, fazendo fisioterapia e fo-
noaudiologia na ABBR. Estava também sendo
acompanhado por uma psicéloga. Jd havia firma-
do a cabega aos 5 meses e comegava a querer sen-
tar. Foi, entdo, encaminhado para o servigo de
cardiologia, reforcando-se a necessidade de ultra-
sonografia abdominal.

Quando Jodo voltou, passado pouco mais de
dois meses, ia fazer um ano. Seu cariétipo ainda
ndo havia ficado pronto. O ecocardiograma con-
firmou FO patente e a ultra-sonografia foi consi-
derada normal. Durante o intervalo entre as duas
consultas havia sofrido uma internagdo acompa-
nhada pelo pediatra e, atualmente, estava fazen-

do uso de Bactrim. De resto, encontrava-se sau-
ddvel, engatinhava para trds e comegava a falar
‘papai’ e ‘mamae’. Ao exame: 6timo.

Narrou-se o prontudrio de Jodo, tendo por
base a narracdo do médico que, por sua vez,
embasou-se na narrativa feita pela mae dele.
Apesar de todos os multiplos niveis narrativos,
dos objetivos e visoes desiguais de mundo, das
formas distintas da narragdo, os procedimen-
tos médicos, historicos e ficcionais, visualizam
e apresentam fendmenos da vida humana. Con-
substanciam-se em matrizes de discursos, nas
quais o relato caracteriza-se por ser a0 mesmo
tempo figurativo — porque comporta persona-
gens que levam a cabo agdes —, e inscrito dentro
de coordenadas espaciais e temporais — predo-
minando a dltima sobre a primeira (Cardoso,
1997).

Doenga e narrativa

Desde finais da década de 1960 as narrativas de
doengas (illness narratives) assumiram papel



central nos estudos realizados por antropdlo-
gos, socidlogos, literatos, médicos, psicanalis-
tas, psiquiatras, enfermeiras, sendo encaradas
como caminhos ao entendimento dos esforgos
dos clientes/pacientes em lidar com suas vidas,
sobretudo, face aos problemas de quebra de
identidade que as doengas cronicas acarretam.

Kleinman (1988) — a quem se deve a expres-
sdo illness narratives — tendo como alicerce a ca-
tegoria sofrimento e a condi¢ao humana, como
social e culturalmente edificada, postula a nar-
rativa como a forma pela qual os doentes mo-
delam e ddo sentidos aos seus padecimentos.
Para este médico, as orienta¢des culturais da co-
letividade, dentro da qual se vive, organizam o
senso comum sobre como entender e cuidar das
enfermidades, por isso as experiéncias de adoe-
cimento sao sempre culturalmente modula-
das. Segundo ele, o médico, por também sofrer
as mesmas influéncias, pode estabelecer uma
relagdo com o seu paciente, mas ao re-escrever o
adoecimento, em termos de teorias da desordem
organica ou mental, cria a doenga; ela é o que ele
foi treinado a ver, através das lentes tedricas de
sua forma particular de prética. Assim, conclui,
o clinico reconfigura os males do paciente e de
sua familia (illnesses) como assuntos técnicos,
isto é, como “entidades” mdrbidas (diseases).

Hydén (1997) afirma que o conceito de nar-
rativa primeiro ocupou um espago periférico
no campo do conhecimento sociolégico das do-
engas mas, hoje, ocupa um lugar predominante
por permitir captar aspectos nucleares da vi-
véncia do adoecimento em seus contextos so-
ciais especificos. Nesse sentido, os trabalhos de-
senvolvidos de dez anos para cd sofreram mu-
dangas temdticas, tedricas e metodolédgicas. A
transformagdo temadtica liga-se ao deslocamen-
to da narrativa como meio de estudo das prati-
cas médicas, para fio condutor da andlise das
experiéncias do sofrimento dos doentes; a vira-
da tedrica reporta-se a possibilidade de estudar
a realidade da doenga a parte das concepgdes e
defini¢des do discurso biomédico e, por fim, a
modificagao metodoldgica remete-se a cons-
ciéncia de que fatores situacionais influenciam
as narrativas e que continuamente novas narra-
tivas sdo produzidas pela mesma pessoa, depen-
dendo de novos contextos.

Revisando todos os trabalhos ja realizados,
esse socidlogo ligado ao estudo das enfermida-
des e daqueles por elas acometidas, tendo por
fio condutor a narrativa de doengas, acaba pro-
pondo trés tipos de narrativas, fundamentados
em seus aspectos formais, ou seja, nas relagdes

entre narrador, narrativa e doenga. Sao eles:
“doenca como narrativa” — narrador, doenga e
narrativa combinam-se numa s6 pessoa, no ca-
so, portanto, as narrativas que os pacientes fa-
zem a seu médico; “narrativas sobre doenga” —
uma narrativa que traz em si conhecimentos e
idéias sobre as doengas, nesse sentido, as que os
médicos fazem de seus pacientes, entretanto, na-
da impedindo que os doentes também as facam,
misturando-as, em determinados pontos, com
aquelas do primeiro tipo e, por fim, “narrativa
como doenc¢a’, significando situagdes nas quais
uma doenca gera distarbios na narra¢do, como
no caso descrito por Oliver Sacks de um pacien-
te que desenvolveu sindrome de Korsakow e, em
conseqiiéncia, perdeu sua capacidade de narrar.

Os trabalhos de Kleinman (1988) e Hydén
(1997) se diferenciam, nao s6 em fungio da au-
to-imagem/formagao, como também por seus
objetivos. O primeiro, apds estabelecer uma re-
de analitica de acesso aos sentidos das doengas
e narrar as experiéncias de adoecimento de seus
pacientes, volta-se para a proposi¢do de um
guia aplicdvel a assisténcia aos pacientes, visan-
do alterar a educagao e treinamento médicos. O
segundo, descrevendo e analisando as mais di-
ferenciadas propostas, tem por escopo fornecer
uma abordagem tedrica e metodolégica dos es-
tudos sobre doenga. Enquanto um parte do de-
terminismo sociocultural moldando os discur-
sos médicos e leigos, o outro, das bases episte-
moldgicas da sociologia, para estatuir as narra-
tivas de doenga como produtos sociais e cultu-
rais, como uma transformagao e expressiao do
sofrimento dos corpos e, sobretudo, como a
tentativa das pessoas que sofrem de construi-
rem um novo contexto para suas vidas.

Arthur Frank (1995), outro soci6logo, tendo
por base os teéricos da pds-modernidade e sua
propria experiéncia com a doenca, propde que o
“contador de histérias ferido” (wounded story-
teller) fala nao sobre seu corpo doente, mas
através dele. A doenga crdnica estabelece o caos
e o doente perde sua bussola. A narrativa perso-
nalizada, nao mais “meta”, ajuda-o a reencon-
trar o caminho e o torna participativo, integran-
te e conhecedor do préprio adoecimento.

Baseado na sociologia weberiana, ele pro-
poe quatro tipos ideais de corpos em sua rela-
¢d0 com o adoecer, esclarecendo que esse é um
meio conceitual e reflexivo, uma linguagem pa-
ra falar sobre o que é particular, porque, na rea-
lidade, cada corpo individualizado representa
misturas distintas de tipo ideais (Frank, 1995).
Dependendo do tipo, disciplinado (aquele que
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se define em agdes de auto-regimentagao), es-
pelhado (o que se explicita em atos de consuma-
¢30), dominador (auto-identificado na forca) e
comunicativo (aceita a contingéncia, associa-se
consigo mesmo e existe para o outro: é mensa-
gem), variadas formas de narrativas se formam.
Para Frank, corpos desiguais possuem, como ele
proéprio coloca entre aspas, “afinidades eletivas”
com distintas formas de narrativa, sendo que
tais afinidades ndo sdo determinantes, uma vez
que os corpos se realizam, criam-se, nas hist6-
rias que contam.

Nio h4, portanto, apesar da no¢do que o
ideal-tipo carreia, descontextualiza¢io, imobi-
lidade e transcendéncia. No trabalho de Frank,
devido a sua prépria experiéncia com o cincer,
os corpos precisam de vozes e delas se utilizam
produzindo inimeras narrativas que mudam,
assim como também sio passiveis de transfor-
marem-se as relagdes do corpo doente com a
doenga. Os trés tipos de linhas narrativas que
identifica sao: restitui¢ao (o retorno da saide),
caos (negac¢ao de qualquer expectativa de me-
lhora) e conquista (a doenga é motivo de uma
jornada que se transforma numa conquista, se
nao da satde, da prépria identidade). Todavia,
pode-se dar razao a Hydén (1997), quando, ao
comentar a tipologia de Frank, aponta que par-
te de seu problema reside no fato de se basear
num cendrio limitado de géneros narrativos, co-
mo “caos” e numa meta-narrativa da doenga: do
“caos” a “conquista”.

Morris (1998), ex-professor de inglés e atual-
mente voltado somente para suas atividades de
escritor, pugna por uma nogao de doenga que
seja biocultural. Ele segue a concep¢do tedrica
pés-modernista de Lyotard, no mesmo molde
de Frank (1995), preocupando-se em sugerir a
narrativa como instrumento ético de discussido
dos rumos tomados pela biotecnologia, assim
como meio de romper o siléncio imposto ao
doente pelo sofrimento.

Como a maioria dos autores desde Klein-
man, o progresso das tecnobiociéncias sombreia
todo o pensamento de Morris. E o avango delas
que traz a tona a preocupagdo com a cronici-
dade, visto que considera os episddios agudos
de sofrimento causados por doengas de etiolo-
gia virdtica ou bacteriana como ja superados,
nao sé por meio da melhoria das condi¢oes de
saneamento, como pela existéncia das vacinas e
da antibioticoterapia. Tais episédios jamais sdo
vistos como rupturas, uma vez que a recompo-
sicdo da satde se d4 e eles acabam por serem es-
quecidos, ndo acarretando uma experiéncia

continuada de padecimento. E evidente que do-
res causadas, por exemplo, por uma cefaléia re-
nitente, por uma hérnia cervical ou lombar ou
pela depressao, sao consideradas no espectro da
permanéncia, mas sua presenca é amenizada
em fun¢ao de ndo carrearem a idéia da morte.
E, pois, dos esforcos para ampliar a vida que es-
tes autores falam. Sendo que normalmente esta
ampliagdo se dd via o afastamento da morte, e
ndo através da reflexdo acerca das técnicas de
visualiza¢do e individuag¢do do feto que prolon-
gam, de forma virtual, a linha da vida do ser na
histéria para antes do nascimento.

Por sua vez, Anne Hunsaker Hawkins (1993)
encara as narrativas de doenca sob a perspecti-
va de género literdrio. Seu trabalho conduz o
leitor pelo que ela chama de patografias e, so-
bretudo, pelos mitos que as embasam. A Histd-
ria das Idéias se faz presente, embora encarada
sob uma perspectiva interdisciplinar com o es-
tudo do campo literario em senso estrito. Para a
autora trés tipos de argumentagao narrativa es-
tao presentes nesse tipo de literatura: a “didati-
ca’, baseada numa experiéncia vivida que é pas-
sada aos outros, no sentido de infundir-lhes
confianca e esperanca; a “raivosa” (angry), que
se volta contra a dor que as técnicas médicas
invasivas produzem nos corpos, sem, contudo,
atacar a figura do médico e, finalmente, o que
chama de “saudédvel-mentalidade” (healthy-
mindedness), termo que toma emprestado a
William James, para caracterizar aquelas que
enfatizam a fé religiosa, o poder curativo da na-
tureza e o envolvimento ativo do paciente em
todos os aspectos de seu tratamento. Esse ulti-
mo tipo, inclusive, tenderia a se articular a me-
dicina alternativa mais em fun¢io de suas énfa-
ses do que em fung¢do de um descontentamen-
to, puro e simples, com a medicina ortodoxa.

A importéancia da narrativa na medicina,
diante do seu carater marcante de “ciéncia de
individuos” como a chama Hunter (1991), nio
se reporta s6 as formas de escuta necessdrias ao
exercicio da cura ou da melhoria das condi¢oes
de vida dos doentes, mas é parte epistemoldgi-
ca da constru¢ao de um saber que se faz na pra-
tica, sem abrir mao, entretanto, da razao cienti-
fica, criando hipéteses/abdugdes que articula-
das ao raciocinio dedutivo, necessério para de-
terminar o que deve ser, avanga na aquisi¢ao de
conhecimentos. Todavia, Kleinman, Hydén,
Frank, Morris e Hawkins, em que pesem as di-
ferencas de abordagem, tém razao ao focar a di-
mens3o da inter-relacio comunicacional, pois é
esta que cada dia mais tende a se restringir, di-



ante de uma biomedicina que educa os médicos
a se distanciar do sofrimento como forma sine
qua non de neutralidade eficaz, a0 mesmo tem-
po que enfatiza os meios sofisticados de diagno-
se, oferecendo-o0s como instrumentos infaliveis
de estabelecimento da verdade do que ocorre de
errado na mais infima particula interiorizada
dos corpos. Juntos, médicos e pacientes estdo
imersos no mercado hipercapitalista das trocas
e das estratégias flexibilizadas de acumulac¢ao
(Haraway, 1997), dependentes de velozes ma-
nipulag¢des de poder, do discurso sobre aquilo
que seus genes sdo capazes de determinar, da
contingéncia do que vdo expressar, submetidos
também a seus inconscientes e as rdpidas e in-
cessantes transformagdes socioculturais (Cas-
tiel, 1999).

Sempre narrando histérias

No que diz respeito a pratica da escrita da his-
toria, fundamentada no ideal da objetividade
da narrativa, dever-se-ia fazer uma escrupulosa
reconstitui¢ao dos fatos que, depois de testados
e ordenados, comporiam um relato cronol4gi-
co. Seu estatuto de ciéncia derivaria do estudo
critico de fontes oficiais, com vistas ao estabele-
cimento de sua veracidade. Essa era a ponta vi-
sivel do pressuposto positivista de que era pos-
sivel captar o passado, tal ele o fora, a partir da
exatidao dos fatos e da absoluta confiabilidade
das fontes. A énfase nesse modelo e sua correla-
¢30 com a narrativa levaram, a partir do esgota-
mento exclusivo do paradigma mecanicista, ao
afastamento progressivo da temadtica da narra-
tiva. Stone (1991) tem razdo ao afirmar que os
historiadores sempre contaram “estérias”, mas
que a histéria dos grandes acontecimentos aca-
bou desqualificando a importancia da narrativa
para o oficio do historiégrafo.

Depois de Hiroshima e Nagasaki, o mito do
progresso ocidental passou a ser questionado,
processando-se uma rachadura na ideologia
herdada do iluminismo, apontando uma pau-
latina modificagdo na maneira de se pensar a
ciéncia. Nesse contexto, a reabilitacao da narra-
tiva, com o desenvolvimento das pesquisas na
drea da histéria sociocultural, representa menos
uma volta a um estilo de escrita predominante
no século 19 e mais uma preocupag¢io com o co-
tidiano da vida, com o sofrimento e com a dor
experimentada pelos seres humanos comuns.
Ora, essa reabilitacao também passa a se con-
substanciar nos trabalhos nao sé de médicos —

veja-se Kleinman e Sacks, dentre outros —, mas
igualmente nos esforgos da antropologia, da
sociologia e da critica literaria — Frank, Morris,
Epstein, Hunter, Hawkins, para ficar com os jé
citados — voltados a complexidade com que se
revestiu a medicina na atualidade.

Aproximar-se da no¢do de narrativa como
uma forma, entre outras, de manifestacao do
pensamento e de sua comunicagdo entre os se-
res humanos, é entendé-la, nao como um des-
vio ou deformagdo do narrado, mas como ex-
tensdo dos c6digos de uma cultura que dota a
realidade da possibilidade de ser narrada. E
com a linguagem que se dd a ordem e é através
dela que o homem se depara com uma multi-
plicidade de maneiras de ordenacio.

A possibilidade de uma semidtica narrativa
depende de se separar um nivel aparente das
narragoes — no qual as significagdes dao a im-
pressio de depender da marca — e um nivel
mais profundo cuja consideragao faria perceber
uma “narratividade” comum e mais geral. Des-
se modo, as estruturas narrativas — o tronco
submerso — sdo anteriores as suas manifestacdes
nas histérias contadas (Cardoso, 1997).

Por proceder dessa maneira é que Laqueur
(1992), trabalhando os relatérios de autépsia,
na sua forma moderna, e a novela, mostra que
ambos desenvolveram-se na mesma época e em-
pregaram estruturas narrativas, operando ao
longo do axioma causa e efeito para prescrever
determinadas a¢des preventivas dos “males”.
Por isso ele chama os dois tipos de escritos de
“narrativas humanitarias” (humanitarian nar-
ratives), apontando que serviam ao propdsito
de conclamar a compaixdo pelos corpos sofre-
dores, tornando-a um imperativo moral impul-
sionador da acdo comunitdria.

A historiografia e o relato do caso médico
também compartilham, com a escrita imagina-
tiva, uma heran¢a comum de retérica. Tal como
os historiadores, os médicos registram a hist6-
ria do paciente a partir de conjeturas qualifica-
das e iluminadas pela formacao profissional,
baseando-se numa sele¢ao de inimeros even-
tos e de evidéncias fornecidas por fontes diver-
sas — exames complementares, literatura médi-
ca, pesquisas epidemioldgicas, dentre outras.
As relagdes causais sao freqiientemente inverti-
das como, por exemplo, o sentido de um acon-
tecimento ou sintoma sendo definido pela se-
qiiela que deixou. Nesse caso, os efeitos guiam
para as etiologias ou para o prendncio de prog-
noésticos mais do que os episédios originais le-
vam ao diagnéstico. O movimento, tal como na
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histdria, é do presente para o passado e deste
para o futuro.

Ao exercitarem a fun¢ao de produzir hist6-
rias, tanto o historiador como o médico, assu-
mem a narrativa como uma modalidade de es-
crita sobre a histdria, incluindo ai, os elementos
imagindrios que penetram qualquer narragéo.
Isto, pelo contrério, ndo implica dizer que his-
téria e medicina sdo a mesma coisa e que am-
bas sdo ficgdo, mas tdo somente que, se nas duas
hé a construgdo de um enredo, porque relacio-
nam elementos dispersos e ligam eventos e/ou
acontecimentos isolados, elas assim o fazem de
forma constrangida, construindo sua objetivi-
dade que é permanentemente confrontada e
reformulada por novas e complexas interagdes
bioldgicas, culturais, sociais, ecoldgicas... A
criatividade é fundamental a qualquer posicio-
namento que se pretenda cientifico e os cientis-
tas ndo tém como predicado estar a servi¢o da
verdade, portanto nio a traem. Todavia, o seu
problema é com a histdria. E a verdade, no fun-
do, é aquilo que a histéria faz (Stengers, 1997).

A historiografia da histdria e a histéria da
medicina demonstram que ambas buscam o
argumento mais forte e o mais persuasivo, po-
rém nunca vao encontrar o derradeiro. A obje-
tividade nao lhes é dada, mas sempre construi-
da e (re)construida, pela confrontacao dos tes-
temunhos que arrolam. O arbitrio do historia-

dor e do médico nao se confunde com o ato de
vontade que cria a fic¢ao. Histéria e medicina
estdo em aberto, sempre passiveis de revisdes. E
quem encaminha estas revisdes sao homens/
mulheres, médicos(as) e historiadores(as), que
examinam, interpretam, julgam, argumentam,
através de diferenciados métodos, teorias e ca-
tegorias. Entretanto, espera-se, com modéstia,
isto é, sem a desmesura de quem pretende pro-
nunciar a palavra final, que a todos os demais
silencia em nome da verdade total e absoluta.

José Américo Pessanha (1988), ao discutir o
carater nao ficcional da histéria, porém pon-
tuando seu contetido narrativo, diz: Porque de
fato existiu, Napoledo se distingue de James Bond.
Mas, o historiador que escreve sobre ele, organi-
zando e relacionando informagées, interligando
“instantdneos’, montando seqiiéncias e elos cau-
sais, inevitavelmente cria, imagina, fabula: é
narrador.

Os relatos histdricos, tal como os médicos,
nao podem depender somente de seus supostos
conteddos fatuais, pois as explicagdes que os
homens produzem sobre si, os outros e as coi-
sas sa0, na maioria das vezes, mais determina-
das pelo que deixam de fora do que por aquilo
que nelas sobressai. E acresca-se, influenciadas
pela auto-imagem que cada um faz de si; pela
exigéncia de procurar por um sentido, portan-
to da “fabula” como forma de criagao.
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