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f&ngela Marques Filipe1

A vida como politica?

Debates contemporaneos sobre satde, (bio)medicina e cidadania

Resumo: Os actuais debates sobre saide, cidadania e politica surgem no seio de um conjunto de
reflexdes marcado, por um lado, pelas transformacdes operadas no campo da (bio)medicina e do
poder, e por outro lado, pelas reconfiguracdes introduzidas por diversos actores colectivos. Este
texto coloca a hipdtese de que algumas das mais visiveis redefinicdes em curso no panorama da
saude se desenvolvem nas constituigdes mituas desses processos de biomedicalizacio (da politica)
e de politizacdo (da biologia). Colectivos como as associagdes de doentes ilustram-no de forma
exemplar. Numa andlise sobretudo tedrica e conceptual, sugere-se que estes debates
contemporaneos sejam postos em didlogo, a medida que se trace um breve quadro da “vida como
politica”.

Introducao
Um passo de Michel Foucault — do primeiro volume da Histéria da Sexualidade — apds a

exposicao da noc¢ao de biopoder, dos seus regimes e dispositivos, deixa a seguinte ressalva:

Desde o século passado as grandes lutas que pdem em causa o sistema geral do poder
(...) [d]o que € reivindicado e serve de objectivo € a vida,’ (...). A vida como objecto
politico foi, de certo modo, tomada a letra e virada contra o sistema que queria
controla-la. Foi a vida, muito mais do que o direito, que se tornou entdo o valor em
jogo nas lutas politicas, ainda que estas se formulem através das afirmacdes de
direitos. O “direito” a vida, ao corpo, a saude (...) foi a réplica politica a todos estes
procedimentos novos de poder (...) (1994: 146-147).

Com efeito, a vida, a satide e a luta pelos direitos a elas ligados emergem, em muitos
dos actuais debates e em diversas dreas multidisciplinares de investigacio em ciéncias

sociais € humanas, como tema que vem assumindo uma enorme relevancia. Se por um lado

! Investigadora junior do Centro de Estudos Sociais, Laboratério Associado da Faculdade de Economia da
Universidade de Coimbra e membro do Niicleo de Estudos sobre Ciéncia, Tecnologia e Sociedade.
? Destaque adicionado.
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este campo pode intersectar muitos dos debates internos e externos que t€ém decorrido sobre
biomedicina e sociedade, ciéncia e democracia, conhecimento e poder, por outro lado este é
o dominio onde a ac¢do colectiva e a mobilizacdo social e politica surgem com uma
crescente visibilidade, como se vem verificando, inclusivamente, no caso portugués. Esse
corpo do saber e da investigacdo, em clara ascensdo e alargamento, cruza uma diversidade
de contribuicdes (inter)disciplinares, tedricas, metodoldgicas, e temdticas que t€ém vindo a
convergir nos estudos sobre o dominio da saide nas ci€ncias sociais € humanas. Jodo
Arriscado Nunes organiza essas contribui¢des tedricas em cinco eixos que designa por:
biomedicalizagado, biosocialidade e biopoder; a “velha” e a “nova” satde publica; o publico
e o privado; ac¢do colectiva e participacdo; saude e direitos humanos (Nunes, 2006).

Partindo dessas observacdes, este texto pretende discutir as actuais abordagens ao
governo da vida e da satde e as reconfiguracdes na (bio)medicina e na cidadania pondo-as
em didlogo com as andlises dos colectivos cujos projectos e repertérios de accdo tém, por
sua vez, vindo a redefinir a vida e a saide como politica. Esse didlogo tem aparentemente
estado ausente de diversas andlises.

Partindo da andlise desses dois processos que, a primeira vista, surgem com um
cardcter distinto, tentard perceber-se, noutro plano, como ambos poderdo estar na génese de
um fendémeno de contaminacio do que terd pertencido a dominios distintos do bioldgico e
do politico, em formas diversas de co-producdo daquilo a que defino como processos de
biomedicalizac¢do da politica e politizagcdo da biologia, ilustrados pelo caso das associagdes
de doentes.

Seguindo este objectivo e atendendo ao escopo de um artigo sucinto, o texto estard
informado pelos aspectos mais tedricos, conceptuais e metodoldgicos, ainda que as
reflexdes apresentadas tenham sido desenvolvidas, desde 2006/2007 a esta parte, em
paralelo com um diverso trabalho de campo e investiga¢do tedrico-empirica que
acompanharam a elaboracdo de uma dissertacdo de mestrado. Esta foi sendo tracada ao
longo da organizacdo do ciclo de conferéncias e debates "Ciéncias da Vida e Sociedade:

- 2 o 3 . . ~ .
Desafios da Era Pés-Gendmica"” e da participagdo em projectos europeus como o

* Organizado pelo Nicleo de Estudos sobre Ciéncia, Tecnologia e Sociedade — Centro de Estudos Sociais
(CES) e pelo Centro de Neurociéncias e Biologia Celular (CNC) da Universidade de Coimbra entre 2007 e
2008.
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MEDUSE - Governance, Health and Medicine: Opening Dialogue between Social Sciences
and Users® e 0o EPOKS — European Patient Organizations in Knowledge Society.

Assim, a reflexdo que fui desenvolvendo ao longo desses anos levou-me a contactar
com um dominio associado aos estudos sociais da ciéncia que se move todavia entre a
sociologia e antropologia do politico, da ciéncia e da medicina. Uma parte desse corpo de
literatura, cuja inspira¢do é claramente foucaultiana, procura investigar a forma como se
opera “o governo da vida”, plasmado no termo “biopoder” (Foucault, 1994: 145).

Na tltima década, o conceito tem vindo a ser revisitado por autores diversos e em
terrenos distintos, como o antropélogo Paul Rabinow com a nocdo de biosocialidade
(1996). Outros autores viriam a recuperar os conceitos seminais de Foucault para
descreverem as reconfiguragdes que mediam diversas modalidades de cidadania conforme
as concepcdes da vida, do bioldgico e/ou da saide e doenca de que se trate, inaugurando
um outro espago conceptual — o de biocidadania. Este conceito dispde ja de uma enorme
diversidade de especificacdes e contributos tedricos, vindos de autores como Adriana
Petryna; Charles Briggs e Clara Martini-Briggs; Deborah Heath, Rayna Rapp e Karen-Sue
Taussig ou Jodo Biehl.

Por sua vez, autores como Nikolas Rose (2007) exploram no¢des como a de politica
da “vida em si mesma” (life itself) lancando, contudo, um repto: considerar a forma como
as questoes de biologia e biomedicina, € 0s seus pressupostos, influenciam e moldam os
actuais projectos de cidadania num mundo globalizado e onde o foco ndo se resuma a
estratégias definidas a partir “de cima” (Rose, 2007:132-133).

Em paralelo com estas contribui¢des tedricas, varios tipos de colectivos organizados
em movimentos, plataformas e associacdes foram sendo constituidos em torno dos
problemas da sadde e pela defesa dos seus direitos, interrogando e problematizando a forma
como a saude, a vida e a doenca sdao definidas e como o seu conhecimento e as suas

politicas sdo desenhados e implementados.

* O projecto europeu MEDUSE — Governance, Health and Medicine: Opening Dialogue between Social
Sciences and Users foi financiado pela Comissdo Europeia, 6° Programa Quadro de Apoio a Investigacdo,
numa parceria entre a Ecole des Mines de Paris (Franca), a Lancaster University (Reino Unido), o Centre
National de la Recherche Scientifique (Franca), a Université de Liege (Bélgica) e o Centro de Estudos Sociais
da Faculdade de Economia da Universidade de Coimbra (Portugal), entre 2006 e 2008. A equipa portuguesa
do CES contava com participagdo de Marisa Matias e com a coordenagdo do Professor Doutor Jodao Arriscado
Nunes, aos quais agradecgo toda a colaboracio.
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Nesse sentido, em diferentes paises da Europa, da América do Norte e da América
Latina, esses colectivos, nomeadamente as associagdes de doentes, t€m procurado alargar o
espectro tanto dos seus objectivos e conteddos como dos actores e interlocutores no seu
debate e mediacdo, colocando algumas questdes centrais sobre formas de decisdo,
participacdo, representacdo e legitimidade, concretizando as criticas a distingdo entre
conhecimento técnico e leigo e apontando para as possibilidades de participacdo publica no
conhecimento sobre saide — doencga (Santos et al., 2004).

O conceito de movimentos sociais na saiide assume nesse contexto contornos bem
visiveis. Desenvolvido nos Estados Unidos da América (EUA) por Brown e Zavestoski
(2004), procurava descrever o universo de acc¢oes colectivas, de mobilizagdo e participagdo
cidadas no campo da satide, abarcando movimentos de utentes, organizacdes de doentes,
formas de activismo terapéutico e vdrias iniciativas e colectivos emergentes que exigem a
promogao do direito de acesso a satde e aos cuidados de satde.

Tomando em conta o desafio lancado por Nikolas Rose e revisitando o passo de
Foucault, acima referido, levanta-se uma interrogacdo sobre a forma como parecemos estar
perante duas esferas distintas, consoante falemos do eixo do biopoder e da biopolitica ou do
eixo das lutas em torno da satde. Assim, na génese e nascimento desses dois eixos parecem
retratar-se, grosso modo, um projecto “de cima para baixo” do governo da vida e um
projecto “de baixo para cima” da luta em torno da prdpria vida, interferindo em diferentes
modos na configuracdo do panorama contemporaneo da saide. Os debates contemporaneos
sobre saude, (bio)medicina, cidadania e politica surgem assim marcados por um conjunto
de reflexdes em torno das transformacdes que se operam no campo da (bio)medicina e do
poder, e um outro grupo de considera¢des sobre redefinicdes introduzidas por actores
colectivos. Contudo, algumas das mais visiveis transformacdes que se operam no panorama
da saude desenvolvem-se em ambos os projectos e poderiam incorporar ambas as linhas de
reflexao.

Este artigo pretende, nesse sentido, colocar a hipdtese de que o dominio da saude,
no que toca as reconfiguragdes da (bio)medicina e da politica face a cidadania, esteja a ser
enformado por projectos que, como apontou Foucault, emergem como duas faces de um
mesmo processo. No caso exemplar que serd aqui ilustrado — o das associacdes de doentes

— deparamo-nos, simultaneamente, com um tipo de colectivos onde convivem processos de
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biomedicalizag¢do (da politica) e de politizagao (da biologia) e com um tipo de actores que
os vao redefinindo e “performando”. Assim, o artigo divide-se em duas partes: a primeira
sobre os debates contemporaneos em torno do governo da vida, da biomedicina e do eixo
do biopoder; e a segunda parte sobre as abordagens as mobiliza¢gdes colectivas, em torno da
saude e dos seus direitos, respectivamente. O didlogo entre ambas as partes do artigo tem o
seu ponto de entrada no caso das associacdes de doentes, onde se tecem algumas
consideragcdes sobre as constituicdes miutuas entre bios e polis, que sdo enunciadas a

medida que se traca um breve retrato da “vida como politica’.

Parte I — Do bios

1. Velhos e novos instrumentos tedricos: biopoder, biosocialidade e biocidadania

Na andlise original de Michel Foucault (1994: 145), biopoder é definido como “o que faz
entrar a vida e os seus mecanismos no dominio dos calculos explicitos e faz do poder-saber
um agente de transformacdo da vida humana”. O biopoder torna-se parte de uma tecnologia
bipolar que levou o Estado moderno a assumir a administracdo dos corpos — a anatomo-
politica — e a gestdo da vida e das populacOes — a biopolitica. As importantes formulacdes
desenvolvidas por Foucault, nos anos 70, t€m vindo a ser revisitadas por uma série de
autores das ciéncias sociais € humanas em torno do politico, da ciéncia e da medicina. E do
cruzamento destas dreas do saber que t€ém emergido os debates mais interessantes sobre
biopoder e biopolitica e, consequentemente, sobre a forma como se define e valida
actualmente o que € saude, biologia, medicina, politica, cidadania e como se (co)produzem
os processos que lhes sdo inerentes.

Nesse feixe de relagdes do biopoder, que vai da governagdo global da vida até a
gestdo dos corpos individuais, deve chamar-se também a atengdo para aquilo que tem vindo
a ser definido como biosocialidade e biocidadania,” no campo da antropologia e sociologia.
O termo biosocialidade foi cunhado por Paul Rabinow (1996) hd uma década atrds, quando
apontou a emergéncia de novos tipos de grupos, de identidades individuais e colectivas, e

de préticas, surgidos do advento de novas técnicas de diagndstico genético e de

5 . - - . .
Estes termos foram cunhados por autores e académicos anglo-saxdnicos e estdo aqui adaptados livremente
para o portugués por ndo haver ainda definicdes cristalizadas e partilhadas dos mesmos.
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monitorizacdo do risco e susceptibilidade. O antropdlogo reconhece assim o fenémeno da
(bio)medicina a moldar as subjectividades, falando de novas formas de identidade e
subjectividade colectivas na era da gendmica, onde emerge um novo tipo de autoproducao
que € a biosocialidade.

Para entendermos melhor o que Rabinow designou de biosocialidade é necessario
focar dois pontos. O primeiro é que, embora retomando a andlise de Foucault sobre o
biopoder, o autor precisa que essa tecnologia bipolar estaria a ser redefinida por uma
racionalidade pds-disciplinar, no¢do inspirada nas teses de Robert Castel (apud Rabinow,
1996) sobre a gestdao do risco numa sociedade pds-disciplinar. Esta nocdo estava ligada a
uma andlise da tendéncia para a minimiza¢do da intervencdo e a maximizagdo da gestao
administrativa, no caso das biociéncias e da psiquiatria, com vista a modelac¢do continua do
individuo e a sua auto-producdo enquanto sujeito eficiente. Assim, a ideia de prevencdo na
modernidade equivale funcionalmente aos objectivos de reducdo de riscos, vigilancia e
minimiza¢do de desvios e anomalias. Neste contexto, a propria distin¢do entre doenga e
deficiéncia, ja visivel no pés-Segunda Guerra Mundial, serve para distinguir o que participa
de uma natureza operacionalizavel e redefinivel do que constitui uma limitacio ou fraqueza
que podem ser social e politicamente (re)compensdveis. Para Rabinow, € essa racionalidade
pos-disciplinar que permite, nos finais do século XX e no alvor da era da gendmica, o
surgimento, por exemplo, de testes genéticos pré-sintomadticos e, associada a este tipo de
intervencdes, a emergéncia de identidades e praticas individuais ou colectivas em torno de
uma condi¢do genética.

O ponto que merece especial relevo € o da emergéncia de identidades e praticas de
tipo novo, que ndo s6 envolvem os individuos que padecem ou podem vir a padecer de um
problema genético, mas todo um conjunto de sujeitos e actores, tais como especialistas,
médicos ou conselheiros, € um conjunto de dispositivos, tais como narrativas, tradicdes ou
enunciados morais, em torno desse problema ou susceptibilidade. Isto leva-nos a precisar
um segundo aspecto da andlise de Rabinow: a ideia de que a biosocialidade pretende
também designar uma categoria antropolégica onde habitam novas formas de classificacdo
social e cultural, isto é, formas emergentes de uma bio-identidade que antes passava por
categorias como raga, género, idade, etc. Um aspecto central prende-se com o facto de estas

ultimas ndo desaparecerem, mas se transformarem, enquanto as outras emergem a medida
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que a normalizac¢do e, sobretudo, a medicalizagﬁo6 avancam. Assim, as tecnologias, as
praticas e as classificacdes sociobioldgicas ou biosocioldgicas coexistem, ainda que em
tensdo, reforcando-se mas também limitando-se mutuamente. Por sua vez e nesse feixe de
relacdoes que vai da biosocialidade a bio-identidade, surgiu ja neste século a noc¢do de
biocidadania.

A expressdo cidaddo biologico foi avancada por Adriana Petryna no seu estudo sobre
os efeitos do desastre de Chernobyl (2002) nas populacdes por ele afectadas e sobre a
resposta do Estado ucraniano a esses efeitos. Petryna mostrou as formas como os cidadaos
que reivindicaram o direito a compensa¢do foram reconhecidos enquanto sujeitos com
direito a redistribui¢do dos recursos politicos a partir do dano causado a sua biologia. A
cidadania biol6gica corresponderia, nesse caso, a afirmacdo de uma cidadania politica
através da exigéncia de compensacdes as autoridades estatais. Neste texto, a expressdo lata
de biocidadania serd usada como uma categoria analitica que se refere de maneira
abrangente a todas as formas emergentes de cidadania apoiadas numa concepgao biolégica
ou de saude, que pode ser positiva ou negativa, activa ou passiva, objectificante ou
subjectificante, podendo a expressdo ser modificada de modo a adequa-la a situagdes e a

diferentes processos que incluem na actual literatura: cidadania sanitdria, cidadania

genética ou cidadania farmacéutica, por exemplo.

2. Modalidades de cidadania biolégica: a(s) biocidadania(s) em perspectiva

Seguindo o caminho aberto por Paul Rabinow e Adriana Petryna, encontramos
especificacdes de varias modalidades do que se designou de biocidadania. Um primeiro
exemplo € o do estudo de Charles Briggs sobre a resposta aos surtos de cdlera na América
Latina, especificamente na Venezuela, implicando uma forma do que o autor designa por
cidadania sanitdria (Briggs e Martini-Briggs, 2003; Briggs, 2005). Briggs defende que o
imperativo ético da saude, isto é, da obrigacdo moral de uso do saber médico e da
modelacdo do corpo do individuo em fungio da procura do estado de saude, contribuiu para

a constituicao de cidaddos definidos pela sua relagcdo com essa procura da satde, que terdo

® Medicalizagdo significa aqui a emergéncia de certas condi¢des ou susceptibilidades e as préticas a elas
dirigidas associadas a avancos médicos e da tecnologia de vdrias biociéncias e ao surgimento de novos
problemas ou formas de intervencdo que passam a ser considerados como prerrogativa dos especialistas em
medicina (ver Epstein, 2003).
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a obrigacdo de adquirir conhecimentos médicos modernos do seu corpo, da sua saide e
sobretudo das doencas que os afectam, e das normas e préticas de higiene que permitem
salvaguardar a saide. A definicdo de cidaddo sanitdrio individualiza e especifica, por um
lado, mas também colectiviza e exclui, por outro, servindo para caracterizar negativamente
os individuos que rejeitam ou recusam essa ligacdo a medicina moderna, sendo assim
vinculados a um estado nao-sanitdrio, tendencialmente associado a um comportamento
desviante, anémalo e pré-moderno.

Na mesmo altura, Rayna Rapp publicou uma importante contribuicdo, em que discute
especificamente formas de solidariedade genética, identidades geneticizadas e activismo
sanitdrio. Servem estas defini¢cOes para caracterizar as formas como a biomedicina actual,
tendencialmente molecularizada, permitiria o diagndstico precoce de doengas genéticas e a
forma como as familias das pessoas por elas afectadas trabalham para socializar um
conhecimento baseado na experiéncia, mas também um conhecimento emocional, sobre
condi¢des que sdo consideradas pelos profissionais médicos como raras (Rapp, 2003). Esse
trabalho passa também pela gestdo da dor, da perda e do cuidado, e estd bem patente na
criacdo de grupos de apoio em torno deste tipo de doencas.

Num estudo posterior, em colaboracdo, Rapp aprofunda a nocdo de cidadania
genética (Heath et al., 2004), onde além da estabilizacdo desta expressdo, se observa a
forma como as reconfiguracdes técnicas das biociéncias, particularmente da genética, junto
com as transformacdes da esfera publica, criaram um lugar de emergéncia de uma ética do
cuidado. Um aspecto que nesse sentido é também suscitado parte da ideia de biopoder em
Foucault, mas conferindo especial visibilidade a ideia de um tipo novo de “microfisica do
(bio)poder”, agora apoiada na genética e num conhecimento biolégico produtivo,
apontando para o que, na linguagem de Foucault, poderia ser descrito como uma nova
forma de “anatomo-politica molecular”.

Ao mesmo tempo, a discussdo sobre a possibilidade de sucessdo entre geracdes de
biocidadanias (genéticas) (Heath et al., 2004), construidas a partir das intervencdes e
estratégias sobre a vida e sobre os corpos, permite-nos a luz da ideia de co-produgdo dos
estudos sobre ciéncia (cf. Jasanoff, 2004) observar a constitui¢do mutua, institucional e

histérica, de projectos e estratégias publicos e privados, dominantes e de resisténcia.
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No mesmo sentido, Jodo Biehl (2007) define uma outra forma particular de
biocidadania que identificou, neste caso, como cidadania farmacéutica, num estudo sobre a
politica do HIV/SIDA e dos anti-retrovirais no Brasil. Esta modalidade de biocidadania
caracteriza-se pelo acesso a recursos terapéuticos e especialmente a medicamentos, por
parte de todos os cidadados brasileiros, referindo-se em particular ao acesso a terapias anti-
retrovirais. Biehl descreve e analisa em pormenor o modo como os ‘“doentes-cidaddos”
passam por experiéncias de inclusdo e exclusdao biosocial face a necessidade de aceder a
terapias essenciais a sua sobrevivéncia, sobretudo através de comunidades e organizacdes
pastorais que providenciam o cuidado e a administracdo daqueles recursos. Numa primeira
abordagem, Biehl mostra como o consumo de anti-retrovirais altera as auto-concepgoes dos
sujeitos, bem como das suas possibilidades politicas no contexto em que se encontram. Por
um lado, o acesso as terapias e a administracdo da saide formam um regime de
micropolitica da sobrevivéncia que aparece, naturalmente, como uma prioridade para esses
sujeitos. Por outro lado, aqueles que, enquanto cidaddos, eram marginalizados podem
agora, enquanto doentes, aceder a condi¢do de sujeitos politicos cuja identidade € articulada
em torno da biologia, ou mais precisamente de um dano bioldgico que €, ele proprio,
definido como uma prioridade em termos de politica publica (ibid. 2007: 324-25). A
relacdo entre esses dois aspectos de uma cidadania farmacéutica — tal como no caso da
cidadania genética — aponta um caminho que ndo € sO tracado pelos dispositivos
biopoliticos, mas também pela sua apropriagdo por parte dos sujeitos.

Como vimos, a contingéncia histérica e contextual, ainda que atravessada por
processos globais e bioldgicos que solapam limites tradicionais, marcam a sua presenca e
nio podem ser ignorados ao analisar a diversidade de manifestacdes do fendmeno aqui

designado de biocidadania.

3. Debates contemporaneos: poder, (bio)medicina e satide

No campo da sociologia das ciéncias da vida, Nikolas Rose sugere que a politica da vida
sofreu um salto qualitativo ao transformar-se, tendencialmente, numa politica molecular da
vida, ou seja, numa politica da “vida em si mesma” (Rose, 2007: 3-5) caracterizada pelo
controlar, gerir, moldar e transformar as proprias capacidades vitais dos seres humanos. Ao

mesmo tempo, ampliou-se e consolidou-se o processo de mercadorizacdo dos bens da
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saude, assim como a crescente responsabilizacdo dos cidaddos pelo seu bem-estar e pela
defesa da sua satide. Rose nota que esta alteragdo passa por uma mudancga de paradigma
que tomou forma na primeira década do século XXI e que assenta na ideia central da
susceptibilidade a doencga.

Esta andlise sugere como essa transi¢do para uma outra forma de politica da vida foi
acompanhada por novos recursos, praticas e processos, tais como as tecnologias de
optimiza¢do (o melhoramento do individuo e do seu corpo), formas de individualidade
somadtica (as ideias de susceptibilidade e identidade genéticas, j4 aqui discutidas), a
bioeconomia (prospec¢do e rentabilizacdo de biovalor), as organizacdes baseadas na
esperanga (formas de activismo (bio)politico baseados no cuidado da vida bioldgica), entre
outros (Rose, 2007). Esses processos e essas definicdes servem apenas para comprovar —
como se pretendeu aqui ilustrar a partir da discussdo das contribui¢des de diversos autores —
as formas como a satide e os seus aspectos politicos, éticos, econdmicos e cientificos ndo s6
tém vindo a ser rearticulados, como se tém intersectado de formas totalmente novas, com
alinhamentos de geometria varidvel entre bios e polis.

Nos debates contemporaneos sobre poder, biomedicina e satide podem, nesse sentido,
referir-se reflexdes diversas que articulam a economia politica, a economia moral e a
propria economia de mercado da saude. Esse processo de mudanca na paisagem da
governagdo da saide tem vindo a ser trabalhado por diversos autores, a partir de diferentes
perspectivas, das mais etnograficas as mais filoséficas. Numa compilagdo de textos em
torno do tema do redesenho da vida e da morte, Sarah Franklin e Margaret Lock tentam
(re)pensar a forma como se alterou a visdo do que constitui realmente saide e bem-estar,
com o foco da genética e da novas tecnologias biomédicas a redefinir a fronteira do normal
e do patolégico (Franklin e Lock, 2003). As transformacdes no campo da biologia que o
tornaram possivel sdo principalmente de dois tipos: a primeira refere-se a passagem da
biologia de uma forma de producdo de enunciados e representacdes cientificas a uma
tecnologia do fazer, construir e desenhar — uma engenharia —; a segunda é a da
transformacao dos componentes da biologia, sobretudo molecular, espacos preferenciais de
investigacdo e intervencao, cientifica e tecnoldgica, e, por conseguinte, de investimento ao
ponto de se tornarem um campo econdmico e cientifico de patologizacdo, mapeamento e

comercializag@o de novas formas de vida.
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Como indica Rose (2007), a saide e os processos vitais, ao longo da segunda metade
do século xX, foram sendo associados a multiplicagdo das exigéncias feitas em torno da
biologia, da saude e dos direitos relativos a esta, com a promoc¢ao da figura do cidadao
activo que reivindica e gere a sua condic@o biolégica. Nos paises do hemisfério Norte, este
tornou-se 0 modelo de uma nova forma de cidadania associada a saide que assenta na
figura do individuo somadtico, cujos discursos e repertérios de ac¢do passam a estar cada
vez mais ancorados na biomedicina, e cujo comportamento biolégico passa pelo escrutinio
de uma tecnologia da subjectividade que tem no seu centro a ideia da “vida em si mesma”.

A biocidadania passa assim a ser insepardavel de novas formas de responsabilidade e
identidade genéticas, configurando-se numa forma de cidadania biomédica activa, em que
os activistas no campo da saide se tornam pioneiros morais dessa ética da saide. A
esperanca e a responsabilidade depositadas nessa biologia, por sua vez, requerem que 0s
individuos facam dela um espago de investimento, tornando-a publica, activa e aberta a
capitalizacdo. O biovalor, seja ele politico, moral ou econdémico, assume agora novas
proporg¢des, que vao além das actividades sanitdrias do Estado e incorporam diversas e
heterogéneas relagdes entre médicos, cientistas, entidades comerciais e consumidores
individuais de bens de satide, onde a prospec¢do genética, as terapias génicas ou as bio-
economias passam a ser palavras de ordem e fontes de valor. Rose procura, assim, avancar
a ideia da “politica vital” para explicar o conjunto das transformacdes por que tem passado
a co-produgdo do politico e do sanitdrio, bem como os debates e controvérsias em torno
dessas transformacgdes.

Nesse campo, autores como Andrew Lakoff (2005) discutem a forma como a
genOémica se transformou numa arena privilegiada das estratégias e dos interesses da
inddstria farmacéutica, analisando formas emergentes do que se poderia chamar
bioprospecgdo psiquidtrica. A partir do estudo do caso, na Argentina, da exploracao de um
novo segmento de biocapital, observa a forma como € feita a exploracdo do material
genético de pessoas com doenca bipolar por parte de grandes multinacionais farmaceéuticas.
Como podemos aqui constatar, a psiquiatria sofre também um processo de re-biologizagcao
com o advento empresarial da investigacdo clinica e da padronizacdo da doenga mental, a
fim de a tornar transferivel e transaccionavel entre dominios diversos da industria, do

governo e da medicina. Os dispositivos tecnocientificos permitem assim a emergéncia de
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um espaco de liquidez (Lakoff, 2005: 35-41) através de uma série de dispositivos materiais
e conceptuais que permitem que bens, conhecimentos e valores circulem através de
diversas fronteiras, ndo s6 onde as necessidades sociais e de satide se podem agora religar
aos projectos lucrativos de empresas e a novas comunidades cientificas.

Reportando-se a esse mesmo espago de liquidez entre industria, governo e medicina,
Petryna e Kleinman falam de um novo tipo de nexo farmacéutico global (2006). Este nexo
procura explicar as redes de elementos e actores que nele confluem para além dos Estados e
das populacdes, ou seja, os actores ndo-governamentais, as organizagdes internacionais, as
profissdes médicas, as associacdes de doentes, as pessoas e subjectividades. Essas redes
(re)constroem-se em diferentes configuracdes de interesses que vao do comercial ao
regulatdrio, até ao estatal, ao publico, entre outros. Quando as capacidades de governacgdo
dos Estados sdo limitadas ou reduzidas, as respostas de organismos ndo-estatais tomam o
seu espaco, incluindo as respostas de mercado e da privatizagdo de servigos e seguros de
saude, que podem incluir processos de descentralizacdo e realocacdo de recursos, em
funcdo de critérios que ndo sdo os de uma politica publica de saide. Um desses actores € a
industria farmacéutica, que passou nas décadas recentes a determinar e (re)definir um
conjunto de bens médicos e orientagdes de saide, que incluem a definicdo de listas de
medicamentos bdsicos, a sua aprovacgado, regulacdo, distribui¢do, os custos, as indicagdes de
prescri¢do aos médicos, entre outros.

Nesse sentido, € notdéria a forma como as doencas infecciosas que afectam as
sociedades pobres sdo definidas como negligenciadas, enquanto outras, definidas como
cronicas, alimentam mercados ‘globais’ de medicamentos nos paises industrializados do
Norte, recebendo os maiores incentivos econdmicos € 0 maior volume de recursos para a
investigacdo. Nestes paises, o modelo dos grupos de interesse e de pressdo publica
relacionados com formas de activismo terapéutico parece ter-se tornado num aspecto
central da politica de saide e farmacéutica, com os doentes constituindo-se num amplo
segmento de mercado, mas também numa importante forca de pressio (Petryna e
Kleinman, 2006). Com efeito, o acesso a certo tipo de recursos gerados nesse nexo
farmacéutico pode constituir tanto uma tictica vital como um espaco de competicdo entre

diferentes grupos de doentes face a oferta de bens e apoios publicos e privados.
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Dessa forma, a relagdo entre o nexo farmacéutico e certos colectivos no dominio da
saiude, como as associacdes de doentes, tem vindo a ser analisada a partir de diferentes
regimes de satide por autores como Gaudilliere e Lowy (2005) sobre os casos do activismo
terapéutico na SIDA e no cancro da mama. Para eles, a reorganizacdo do sistema de
investigacdo biomédica criou uma configuracdo de dois regimes de saude distintos: por um
lado, um que tem a ver com uma nova economia de mercado da genética, do risco
incorporado e da susceptibilidade, onde a regulacdo se centra na tecnociéncia e no doente
como consumidor; por outro lado, um regime de saude publica, que enfatize a autonomia e
a auto-ajuda do doente, em que as controvérsias e espacos de discussdo se abram e estejam

visiveis.

4. Reconfiguraciao conceptual: novas fronteiras entre bios e polis
A partir do quadro tedrico aqui tragcado, os debates t€ém proliferado e com eles tem vindo a
alargar-se o mapa conceptual do bioldégico e do politico, junto com as suas redefini¢des.

A ideia de biomedicalizacdo tem sido desenvolvida por Adele Clarke e suas
colaboradoras (Clarke et al., 2003) nos ultimos anos, tanto para referir-se a um processo
como a uma era, dentro daquilo a que Clarke chamou a paisagem da saiide (Clarke, 2007).
Essa nog¢do de paisagem da saude permite identificar novas visibilidades que as questdes de
satide tém vindo a assumir nos séculos XX e XXI, e que incluem as proprias formas como se
define o que conta como satde, cuidado, doenca, medicina e diagndstico, bem como os
seus actores € sistemas normativos, os seus regimes de verdade ou de pratica. Para Adele
Clarke, a biomedicaliza¢do consiste num conjunto de processos interactivos que incluem a
ampliacdo da privatizacdo da investigacdo, o desenvolvimento de sistemas de cuidado de
saude, a centralidade do risco e da vigilancia, o alargamento de formas de intervencio
através de tecnologias biomédicas, em particular, das que estdo associadas a
molecularizacdo, e a padronizacdo dos corpos e meios de intervengao (Adele Clarke et al.,
2003). A biomedicalizacao enquanto designacdo de uma era na histéria da medicina, apenas

possivel apoiando-se na validacdo e na legitimidade anteriores da medicina e da
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medicalizacio,’ corresponde também 2 relevncia crescente da biologia e a produgdo de
saber relacionado com esta, a afirmacao da biologia como ciéncia do século XXI.

A biomedicaliza¢do enquanto processo pode definir-se também como o conjunto de
intervencdes tecnocientificas que permitiram (re)definir a medicina e o bioldgico, gracas as
aquisicoes das eras gendmica e pos-gendmica. A biomedicaliza¢do envolve a defini¢do de
um valor e da legitimidade da biomedicina moderna e do seu discurso, bem como dos
doentes que se fazem representar a partir dela, dos hospitais e dos laboratérios enquanto
espacos simbdlicos, da biologia e do corpo como identidades, a optimizacdo e
melhoramento do corpo e do estado de saiide como bens morais, entre outros.

Por sua vez, Steven Epstein (2007) avanca com alguns refinamentos tedricos e
conceptuais que sdo especialmente pertinentes para os debates contemporaneos sobre as
questdes da saude. Deles destaca-se a definicdo do paradigma de inclusdo e diferenca como
um paradigma biopolitico existente, sendo que outros poderdo coexistir com ele. Epstein
recorre 2 definicio de paradigma politico de Hall® e de biopolitica de Foucault’ (apud
Epstein, 2007) para propor a ideia de paradigma biopolitico como “um quadro de ideias,
padrdes, procedimentos formais e compreensdes que especificam a forma como
preocupacOes sobre a saude, a medicina e o corpo sdo constituidas sob o duplo foco da
biomedicina e da politica estatal” (2007: 17). Para este investigador, o paradigma
biopolitico da inclusdo e da diferenca, que define na sua reflexdo sobre o caso dos EUA,
espelha o pressuposto de que a saiide e a investigacdo biomédica se tornaram espagos
importantes e especialmente apropriados a intervencdo e regulacdo, nomeadamente por
parte do poder estatal, ao mesmo tempo que as préprias ciéncias da saide e da vida
assumem uma renovada relevincia politica, no sentido em que contribuem de maneira

decisiva para a definicdo do que € a igualdade e a diferenca bioldgica e social, a justica e os

" Os sistemas e actores da medicina como saber ou dominio transformado em bens e servicos médicos, num
regime e numa economia, fazendo do enquadramento médico da saide e da doenca algo medidtico e que
passa a estar no quotidiano dos doentes, dos utentes e dos consumidores de bens de saide (Adele Clarke et
al., 2003).

¥ Paradigma politico é um quadro de ideias e padrdes que especifica ndo apenas os objectivos da politica e os
tipos de instrumentos que podem ser usados para alcangd-los, mas também a natureza dos problemas a que se
dirigem (Hall, apud Epstein, 2007).

? Biopolitica refere-se a crescente preocupacdes dos Estados modernos com processos de vida biolgicos dos
seres humanos. Segundo Foucault, os Governos, nos ultimos séculos, t€ém-se preocupado crescentemente com
questdes de satide, reproducio e demografia, e entendem estes dominios como centrais para a administracao
da populacdo e do territério (Foucault, apud Epstein, 2007).
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limites de cidadania. Neste ponto, hd uma evidente convergéncia com as discussdes mais
gerais sobre a biocidadania que foram acima evocadas.

Epstein refere ainda que este € um dos vérios sinais que apontam para uma forma de
governacdo da saide em que diversos processos concorrem para certos tipos de
solidificacdes do sistema e dos regimes biopoliticos e de saide, bem como para o
surgimento de resisténcias que competem por um espagco simultaneamente biomédico e
publico.

No termo desta incursdo pelas contribui¢des recentes para o debate, podemos avangar
a ideia de que a biomedicalizagdo da politica pode ser definida como o processo em que a
biomedicina e a biologia passam a assumir a condicdo simultanea de tecnologias e de
formas de saber-poder. Simultaneamente, passa pelas mudancas que acompanham as
formas vigentes de poder, tornando possivel a emergéncia de novas configuracdes onde a

governagdo fragmentada e a auto-regulacdo sao deliberadamente promovidas.

Parte II — Da Polis

1. Os movimentos sociais na saide: uma visao possivel
Embora, naquele quadro, o direito a saide tenha vindo a contrair-se, diversos actores, entre
os colectivos que se tém constituido em movimentos sociais e associagdes a escala nacional
e internacional, procurando responder aos problemas do acesso a satde e aos cuidados de
saude e lutando pela saide como direito fundamental (Santos, 2006; Santos e Nunes, 2004),
tém vindo a ser descritos como movimentos sociais na saiide (Brown e Zavestoski, 2004;
2005). Assim, embora o processo aqui descrito encerre uma trajectéria que surge
visivelmente de actores dominantes enquanto parte de projectos “de cima para baixo”,
desde a governacdo global até a governacdo individual da vida e da sadde, ele potencia
formas de resisténcia no sentido da retomada politico-emancipatoria (Nunes, 2008), de tipo
diferente e construidas “de baixo para cima”.

Neste sentido, os movimentos sociais na saude [MSS] sao definidos como formas
colectivas de desafio a politica (bio)médica, a saide publica e a politica de satude, aos seus
sistemas de crencas, a investigacdo e pratica, podendo incluir diferentes actores e apresentar

diferentes desafios ao poder politico, a autoridade médica e a identidade colectiva: pelo
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acesso ou provisdo de cuidados de saide; em torno da experiéncia da doenca ou deficiéncia
ou da sua contesta¢do; em torno da desigualdade em saide (Brown e Zavestoski, 2005).
Estes actores, no dominio da satide, t€ém vindo a reconfigura-lo, bem como aos processos de
co-producdo do politico, sanitdrio e biosocial através de um processo de tipo distinto que
defino como a politizagdo da biologia.

Os MSS sdo os actores que, por exceléncia, t€m vindo a pensar alternativas para a
saiude a escala global e a fazer repensar a actual governac¢do da saide, constituindo um
desafio a autoridade médica, cientifica, estatal ou econdmica. Eles inserem-se de forma
mais lata numa critica a economia politica dominante, o que tem por sua vez impactos no
dominio da satide. Assim, podem ser discutidos também a partir de algumas abordagens
disponiveis sobre movimentos sociais que incidem sobre o trabalhar da fronteira do técnico
e do politico, bem como a partir de contributos proximos dos estudos sociais da ciéncia' ao
trabalharem a fronteira do conhecimento especializado e do conhecimento leigo.

Assim, e em primeiro lugar, parece-me util trazer para esta discussdo a abordagem de
Eyerman e Jamison aos (novos) movimentos sociais enquanto formas de praxis cognitiva
(1991), ou seja, uma abordagem aos movimentos sociais € aos MSS, neste caso, como
actores sociopoliticos que sdo simultaneamente produtores de conhecimento. Esta
confluéncia contribui para que estes movimentos, na visdo destes autores, tenham uma
caracteristica distintiva de auto-producgdo e reprodugdo enquanto desafio e ac¢do sobre, ou
contributo para, processos sociais mais amplos. Sob este prisma € possivel olhar
especificamente para os movimentos sociais enquanto produtores de conhecimento de tipo
novo, a0 mesmo tempo que se tornam visiveis os seus ciclos de vida, isto €, os modos de
criacdo, articulagdo e produgdo de novos pensamentos, repertérios, saberes e
conhecimentos. Estes aspectos, quando salientados, permitem olhar para a forma como sao
travados e desenvolvidos processos de aprendizagem criativa a diversos niveis, desde a
interac¢do entre os activistas e o planeamento das suas acc¢des, passando pelo confronto
com o Estado ou outros actores do poder ou autoridade estabelecidos e pela forma como se
articulam causas que parecem mais progressivas ou emancipatérias e causas mais
regressivas ou hegemonicas, chegando a interaccdo e possivel confluéncia entre diversos

tipos de movimentos (Eyerman e Jamison, 1991: 56-58).

' Para uma descri¢do mais detalhada desta drea, ver Nunes e Roque (2008).
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Em segundo lugar, como foi referido acima, contributos dos estudos sociais da
ciéncia sdo uteis também aqui, no sentido de ampliar a compreensdo sobre a forma como os
MSS podem trabalhar e redefinir as fronteiras entre especialista e leigo, entre o canone da
autoridade cientifica e a mobilizac¢do colectiva. Um primeiro aspecto que se torna relevante
é a ideia da dupla delegacdo'' (Callon et al., 2001) que é desafiada e criticada por este tipo
de actores, que vém pdr em causa o monopodlio da escolha técnica pelos peritos associados
ao poder politico, o qual, por sua vez, procura reforcar a sua legitimidade com base no
saber cientifico. Contestando esse monopodlio, os MSS colocam-se no mesmo plano ou
patamar dos peritos, tentando aceder a certos tipos de processos decisorios, em comum com
cientistas e/ou peritos. Outras vezes, entram eles mesmos nesses processos como actores de
controvérsias tecnocientificas, interagindo e articulando novos saberes enquanto actores
cognitivos, como foi acima descrito, na procura da constru¢do de um mundo comum que 0s
reconheca e integre.

Quando as questdes de natureza técnica se associam a processos de mercadorizagdo
da saude, ao empreendedorismo cientifico ou mesmo aos impasses da biomedicina,
constituindo processos de biomedicalizacdo da politica, colectivos como os MSS
funcionam como factores de tensdo e desacomodacdo. Isto significa que, muitas vezes, o
seu ponto de entrada se faz pelo desafio, pela critica ou mesmo pela disrupg¢do, colocando
sob escrutinio a producdo cléssica ou tradicional do saber e do conhecimento, enquanto
saber-poder ou conhecimento-legitimacdo. Este € um aspecto relevante para conceber uma
alternativa as formas candnicas de pensar e de agir que t€m vindo a constituir e enformar as
actuais formas de democracia cientifica e técnica, como bem aponta Jean-Paul Gaudilliere

(2002).

2. As associacoes de doentes: a multiplicidade histérica e institucional
Para além dos movimentos de contestagcdo as politicas de sadde, outros actores colectivos,
como organizacdes de satde e associagdes de doentes, t€ém vindo, sobretudo na Europa,

América do Norte e América Latina, a assumir um papel crescente na transformagdo do

""" A nogio de dupla delegacio, apresentada por Callon e seus colaboradores, serve para referir o processo em
que os cidaddos delegam, através de mecanismos administrativos ou eleitorais, a autoridade de lidar com
assuntos politicos em individuos eleitos ou funciondrios publicos, e a autoridade de lidar com assuntos de
natureza técnica e cientifica a especialistas ou peritos certificados e reconhecidos (Callon et al., 2001).
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campo da satde. As associacdes de doentes [AD] assumem-se como colectivos com
caracteristicas distintas, podendo ser incluidas no que se designa por terceiro sector.'? Sdo,
sobretudo, organizagdes dotadas de continuidade e estabilidade, com estatutos, corpos
sociais, associados e, por vezes, outros 6rgaos, como conselhos cientificos.

A expressdo aqui utilizada — associagdes de doentes — ndo estando definida
juridicamente, tem um sentido lato podendo, assim, incluir as associacdes de doentes,
grupos de auto-ajuda, de apoio mutuo ou de defesa de direitos, associacdes de familiares e
amigos, associagdes de pessoas ligadas a doencas, deficiéncias e/ou perturbagdes e
disfungdes, associacdes de utentes, organizacdes no dominio da satde e/ou da doenca que
adoptam modelos semelhantes mas tém outras nomenclaturas, como grupos, centros, ligas,
federacdes, aliancas. Podem reportar-se ainda outro tipo ou parte de movimentos em saide
ligados a uma dada situagcdo ou patologia consideradas como problemas de saude, e que
foram de alguma forma institucionalizados enquanto associa¢do. Assim, as AD tém a
particularidade de serem organizagdes que tiveram ou tém ainda, na sua origem, grupos
mais ou menos formais que interagem com os MSS, convergindo com estes ou deles
divergindo, e apresentando formas especificas de organizagdo. Sendo a bibliografia sobre
associacOes de doentes ainda restrita — e limitada mesmo em paises onde existe uma
tradicdo de investigacdo neste campo — serdo utilizadas nesta sec¢do as descri¢des,
categorizagdes e perspectivas usadas pelos autores que foram pioneiros na investigacdo
sobre esta drea do saber.

Uma das anélises seminais neste dominio foi a efectuada hd mais de uma década atras
por Steve Epstein em torno do que viria ser designado de activismo terapéutico (1995,
1996). O autor defende que os movimentos activistas podem, em certas circunstancias,
contribuir para mudangas nas préticas cientificas, com beneficios tangiveis, ainda que
limitados. No caso do activismo em torno das questOes ligadas a SIDA, que o autor
acompanhou entre o final dos anos 80 e 90 nos EUA, o movimento era composto por
grupos de pressdo, prestadores de servigos e organizacOes comunitdrias. A mobilizagdo
desses grupos geraria um efeito bola-de-neve (spillover), potenciando a criagcdo de um

importante movimento social, que se apoiou em movimentos jd existentes e recorreu a sua

"2 Para uma discussdo da hibridez e complexidade que caracterizam os actores do terceiro sector e as
possibilidades metodoldgicas de investigagc@o ver Brandsen et al. (2005).
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experiéncia e repertdrios de ac¢do, como os movimentos homossexual, 1ésbico e feminista
dos anos 70 e 80 (Epstein, 2000). Esses grupos eram formados por uma classe média cuja
capacidade de influéncia e de angariag¢do de fundos era excepcional, além de terem nas suas
fileiras um grande nimero de profissionais de sauide, cientistas e intelectuais. Nessas
comunidades, muitas das mulheres activistas mantiveram praticas e orientacdes do
movimento de sadde feminista dos anos 70, com uma énfase na autonomia de decisdo do
doente. Esta faceta também teve as suas implicagdes estratégicas e identitarias para o
movimento, cujos objectivos iniciais se ligavam a negacdo da noc¢do de vitima e da
desproteccdo, procurando a capacitagdo pela auto-representagdo. Através de uma forte
pressdo sobre os investigadores para o desenvolvimento de ensaios clinicos relevantes,
delineados de forma aceitdvel para os seus sujeitos/objectos de investigacdo, os activistas
conseguiram ampliar o nimero de voluntdrios para os estudos e promover a aceitacio
destes, abrindo caminho a um instrumento de producio de factos cientificos e de recursos
terapéuticos que conjugassem exigéncias metodoldgicas com exigéncias éticas.

O reconhecimento, por uma parte da comunidade médica e cientifica, desses
activistas como ‘“‘peritos-leigos” (lay experts), permitiu que, entre 1987 e 1992, a luta
passasse da oposi¢@o aos profissionais e as autoridades de satude a participacdo de activistas
em comissdes do Grupo de Ensaios Clinicos da SIDA, ligado aos Institutos Nacionais de
Saude. Uma das razdes da importancia deste caso € a possibilidade de que estas mudangas
na drea da investigacdo sobre SIDA tenham tido um impacto continuado no mundo da
biomedicina nos EUA. Assim, alguns novos movimentos de activismo em questdes de
saide tém emergido, sobretudo grupos que constroem as suas identidades em torno de
categorias de doenca particulares e formulam reivindicacdes politicas e cientificas com
base nessas novas identidades. Isto €, da mesma forma que o activismo em torno da SIDA
foi beber a experiéncias anteriores, outros movimentos vao agora inspirar-s€ nas suas
tacticas e entendimentos, como acontece com 0 movimento em torno do cancro da mama.
Este aspecto é seguramente relevante para um entendimento histérico da relagdo entre
movimentos sociais, movimentos em saide e organizagdes de saide e associagdes de
doentes, cujo modelo geracional e institucional parece reproduzir-se ao longo do tempo,

ainda que com modificacdes, como veremos adiante.
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No contexto europeu, outra andlise seminal foi a de Janine Barbot (2002, 2006), que
procurou observar a forma como os movimentos de doentes e as associagdes de doentes se
constituiram enquanto actores com uma influéncia e capacidade de pressdo crescentes sobre
o sistema de sadde, a partir do estudo de caso das associagdes de luta contra a SIDA no
caso francés, e a afirmacdo da sua legitimidade e competéncias face a investigacao,
dominio tradicional dos especialistas. Neste estudo assume especial relevo a nocdo de
activismo terapéutico, que designa uma nova forma de mobiliza¢do colectiva associada a
tentativa de alterar os procedimentos médicos e cientificos — na experimentagdo e terapia,
por exemplo — e nos procedimentos de desenvolvimento de medicamentos.

Outro aspecto particularmente importante desta andlise tem a ver com as
caracteristicas e as particularidades das formas como cada associagdo se relaciona e dialoga
com outros actores politicos, associativos, industriais, articulando diferentes problemas e
prioridades, assim como as concepg¢des de doenca e do que significa ser doente, que serdao
discutidas nas proximas seccdes. A mesma autora identifica trés geragdes de associagdes de
luta contra a SIDA (Barbot, 2002): uma primeira geracdo de associacdes mediadoras e
interlocutoras (como a Aides), uma segunda geracdo de associagdes de vitimas da doenga
(como a ACT), e uma terceira correspondente as plataformas inter-associativas (TRT-5),
orientadas para a defesa de interesses dos doentes e das suas terapias, e para a politizagcdo
destas questoes.

A investigadora observa ainda que, para além de uma tensdo entre modelos
associativos, existe uma tensdo entre formas de participacdo e representacdo dos doentes,
entre a concepc¢do do colectivo como porta-voz dos doentes e do colectivo como actor que
redefine os protagonistas da luta contra a doenca e as suas relagdes mutuas. Assim, na
tentativa de perceber o que € este activismo terapéutico e quais os seus modelos, Barbot
caracteriza as associacdes de doentes que o protagonizam através de trés aspectos: a
definicdo de um problema de interesse colectivo e de raiz técnica dentro de um espago
publico; a redefinicdo de competéncias e prerrogativas tradicionais, levando ao surgimento
da nova figura do perito-doente; a accdo colectiva como capacidade de envolvimento de
actores diversos numa forma de activismo (Barbot, 2002).

Vololona Rabeharisoa e os seus colaboradores (Rabeharisoa et al., 2000) tém

desenvolvido as abordagens a meu ver mais robustas sobre estes novos actores colectivos,
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identificando os processos histdricos do seu aparecimento e consolidacdo, as sequéncias de
geragdes de movimentos e de organizacdes, e, na linha dos trabalhos de Epstein e Barbot,
os fendmenos de “contaminacdo” entre MSS e ADs, propondo quatro tipos de modelo
histérico de associacdo de doentes.

O primeiro modelo € o da auto-ajuda e/ou ajuda mutua, que partiu das experiéncias
de grupos como os Alcodlicos Anénimos'® nos anos 40 e 50, nos EUA. Este modelo
baseava-se na partilha de experiéncias tendo como base um principio identitirio que
valorizava as competéncias adquiridas também por critica as abordagens da medicina e da
psiquiatria no tratamento do alcoolismo. As experiéncias das pessoas alcodlicas, quando
partilhadas, formavam um corpus de conhecimento especializado que permitia lidar com o
problema, bem como capacitar os sujeitos para lidar com e, eventualmente, superar o
problema. Este mesmo modelo seria mais tarde importado para muitas das associacoes,
grupos ou causas criadas em torno de doencas crénicas'® (Akrich et al., 2008: 15-16).

Algumas das criticas dirigidas a0 modelo da auto-ajuda tinham a ver com uma
orientagdo considerada excessivamente individualista e “privatista”, e com a auséncia quase
total de didlogo com outros actores ou colectivos de saude. Estas criticas foram, em boa
parte, articuladas no ambito de um segundo modelo que emergiria na década seguinte: o
dos grupos de pressao ou grupos de defesa de direitos. Estes estavam, na altura, ligados aos
movimentos sociais das pessoas com deficiéncia" nos EUA, e assumiam como missao a
articulagdo de uma identidade colectiva para a ac¢@o na esfera publica, centrada na defesa e
representacdo dos interesses e dos direitos das pessoas com deficiéncia. No que toca ao
conhecimento, esses grupos apareciam como produtores quase auténomos de saber sobre
uma condicdo particular, aliando a subjectividade da experiéncia a objectividade do
conhecimento. Este principio desfiava claramente, ainda nos anos 60, a autoridade da
medicina (Rabeharisoa et al., 2000; Akrich et al., 2008: 17). O caso das comunidades de
surdos, que tomavam a surdez como principio de identidade individual'® e colectiva,

rejeitando “‘solucdes” como os implantes auditivos (Blume, 2000), tornou-se um dos

" Para uma andlise pormenorizada dos grupos de auto-ajuda relacionados com o alcoolismo, ver Denzin
(1987).

' Veja-se a discussdo actual sobre a domiciliarizagdo do doente e os programas de gestdo da doenca crénica
em Taylor e Bury (2007).

' Para uma perspectiva socioldgica sobre a deficiéncia ver Barnes er al. (2005).

' Numa colectinea sobre os estudos sociais da deficiéncia, sociologia do corpo e da identidade ver Turner
(2001).
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exemplos que melhor ilustram os desafios e tensdes associados a este tipo de movimentos,
semente de movimentos futuros advogando a desmedicalizacdo'’ de certas condicdes.

O terceiro modelo emergiria mais tarde, nos anos 80. Baseia-se em formas de
activismo terapéutico e cientifico que procuram objectivar determinadas condi¢des ou
doencas através da sua medicalizacdo, procurando o seu reconhecimento por autoridades
médicas e instituicdes e, em particular, reivindicando o desenvolvimento de meios de
diagnoéstico e de terapias. Este quadro assenta, sobretudo, na mobiliza¢do em torno de uma
série de doencas emergentes de cardcter letal, pouco conhecidas ou frequentemente
negligenciadas'® — o HIV/SIDA (Epstein, 2003), as doencas genéticas raras e 6rfds e as
doengas ambientais, como a sindrome da sensibilidade quimica multipla — bem como na
sua associacdo aos movimentos LGBT, que herdaram por sua vez algumas caracteristicas
dos movimentos de mulheres das décadas imediatamente anteriores (Epstein, 1995). O
ponto de partida deste tipo de activismo terapéutico e cientifico centra-se no facto de existir
uma necessidade vital de montar equipas de investigacdo em torno destas doencas,
forcando o seu reconhecimento e o envolvimento na investigagdo e desenvolvimento de
meios de diagndstico e de terapias em parceria com a comunidade médica e cientifica
(Akrich et al., 2008). A participacdo no desenho e realizacdo de ensaios clinicos, como
ocorreu no caso, ja referido, dos ensaios de medicamentos anti-retrovirais, ¢ um exemplo
classico de uma das formas mais relevantes que veio a assumir este tipo de activismo.

O ultimo modelo tem sido objecto de particular atencdo durante as ultimas duas
décadas. Trata-se de um exemplo baseado na ideia das associagcdes de doentes como peritos
colectivos em experiéncias ligadas a certas doencas ou problemas de satde. Estamos
perante colectivos organizados em torno da experiéncia de doencas raras, como as
distrofias musculares ou o cancro da mama de base genética. As condicdes de possibilidade

deste tipo de colectivos dependem de todo um trabalho de mobiliza¢do colectiva, tanto

"7 Por desmedicalizacio entenda-se neste trabalho a luta ou processo de retirada de uma certa condigdo, estado
ou situacdo (surdez, gravidez, menstruacdo, entre muitas outras) das consideracdes biomédicas e /ou da
classificagdo negativa de saide e patoldgica, bem como a tentativa de retirar essas situacdes da autoridade
médica e cientifica ou de uma parte/corrente dela, podendo este processo ser desenvolvido por um mesmo
actor em diferentes periodos de tempo. Uma boa discussdo sobre desmedicalizagdo e medicalizagdo é dada
por Epstein (2003) no estudo do activismo homossexual em torno da SIDA que procurou num primeiro
momento retirar a op¢ao/identidade sexual do foro médico e patoldgico para depois inserir nesse dominio a
preocupacao com uma doenga, a altura dos anos 80, emergente.

'8 Para uma discussdo detalhada sobre a partilha de experiéncia, a construgdo colectiva da doenca contestada,
no caso o sindrome da fadiga crénica, ver Biilow (2004).
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identitdria quanto cognitiva e epistemoldgica, empreendido por movimentos e organizagdes
que “cabem’ nos modelos anteriores e, em particular, da emergéncia e afirmacao da figura
do “perito leigo” (Arksey, 1994; Epstein, 1995). Este surge como um tipo-ideal que esbate
as fronteiras entre os saberes especializados e a sua autoridade e os saberes baseados na
experiéncia, que contribui para a reconfiguracdo das relagdes entre as experiéncias e 0s
saberes dos que vivem quotidianamente com uma dada doenga, seja enquanto portadores da
doenca, seja enquanto familiares e/ou cuidadores destes, e os saberes biomédicos. A
condicdo de perito leigo pode ainda incluir outras facetas, como a de participante em
controvérsias tecnocientificas envolvendo profissionais e especialistas, mas pode também
evoluir para uma nova distin¢ao entre os leigos que se tornam peritos (Epstein, 1996) como
resultado de uma diferenciac@o no interior dos movimentos ou associacdes € aqueles que
permanecem na condi¢do de leigos sem acesso aos espacos em que se reconfiguram os
saberes médicos no confronto com os saberes baseados na experiéncia. Nestas condi¢des,
podem criar-se hierarquias nos movimentos que reproduzem internamente a hierarquia
entre especialistas e leigos. Mas esses peritos em experiéncias podem, também, articular
um novo modelo associativo ou colectivo que permite a mobiliza¢do de novos recursos e de
novos modos de produgdo de provas sobre a doencga, as suas caracteristicas € a sua
evoluc¢do, valorizando a sua singularidade face a normalizacdo médica.

Quando sdo capazes de mobilizar certo tipo de recursos materiais e imateriais,
criando novos dispositivos e estruturas, esses colectivos organizados passam a produzir as
suas proprias informacgdes, literatura, estatisticas, bases de dados, estudos epidemiolégicos,
apoiados em formas de investigacdo de que eles proprios, € os seus membros, sao 0s
objectos e os sujeitos, produtores/detentores de conhecimento. Esses colectivos passam,
assim, a condi¢do de actores, interlocutores e mediadores nos processos de investigacdo e
decisdo no dominio da saude: os peritos leigos transformam-se em especialistas em

experiéncias (Akrich et al., 2008).

3. As associacoes de doentes no contexto europeu
Ao longo das ultimas décadas, o crescimento destes colectivos acompanha a intensificagcdo
dos processos de integracdo regional e a promocdo de uma agenda politica, especialmente

no campo da saude, que preconiza o envolvimento de actores exteriores tanto as instituicoes
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publicas como aos meios académicos (Laville, et al., 2000). De entre esses actores
colectivos destacam-se as associa¢des e organizacdes de doentes.

A accdo destas tem contribuido para a abertura de novos espagos de participagdo para
os doentes e para os que a eles prestam cuidados fora do ambito profissional médico e de
enfermagem, como forma de promog¢do da defesa dos seus direitos e, em particular, do
direito efectivo ao acesso a cuidados de saide pelos doentes ou pessoas portadoras de
deficiéncia. Para além disso, as associacdes e organizacdes de doentes t€ém desenvolvido
praticas inovadoras de mediagd@o entre participantes heterogéneos no campo da saide, como
os profissionais e as institui¢cdes de prestacdo de cuidados, os governantes e decisores
politicos, os investigadores em biomedicina e saude, os prestadores de cuidados ndo
convencionais e a industria farmacéutica (Rabeharisoa, 2003 e 2006; Dodier, 2003).

A promog¢do e organizacdo de plataformas e de federacdes de associacdes de
doentes/pessoas portadoras de deficiéncia, e de coligacdes entre estas e outros actores, tanto
em cada pafs como a escala transnacional (nomeadamente no espaco da Unido Europeia),
constituem uma das formas mais eficazes de ampliar a visibilidade e a capacitacdo dessas
associacOes enquanto actores politicos. Uma outra forma de actuacdo das associacdes situa-
se no plano da investigacdo, através do envolvimento em actividades que s@o
tradicionalmente consideradas como reserva dos peritos, investigadores e profissionais de
saude, como € o caso da investigacdo biomédica (Barbot e Dodier, 2002).

Muitas associagdes t€m procurado intervir activamente na redefini¢do de prioridades
de investigacdo, na organizacdo de ensaios clinicos, na angariagdo de fundos para
financiamento de investigacdo sobre doencas raras ou doengas crénicas e na prépria
producdo de conhecimento sobre situagdes e condi¢des sobre as quais existe escassa ou
nula producgdo cientifica. Tendo como ponto de partida esta caracterizagdo mais geral e
dependendo das posi¢des e formas de actuagdo adoptadas pelas associagOes de doentes,
poderdo encontrar-se dois modelos cldssicos de ac¢do, mobilizacdo e envolvimento na
investigacdo dessas organizacOes (Rabehariosa e Callon, 2002).

O primeiro € o modelo auxiliar ou de delegagdo, surgido a partir dos movimentos ou
grupos de auto-ajuda ou ajuda mutua, em que as organizagdes ndo t€m capacidade de

decidir sobre a defini¢do das agendas e préticas de investigagdo, continuando a ser afirmada
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uma fronteira entre especialistas e leigos. Dessa forma, a organizacdo reconhece a sua
“ignorancia” e delega nos peritos as decisdes no que toca a investigacao.

O outro modelo é, em contraste com o anterior, um modelo emancipatorio,
historicamente ligado ao activismo pela defesa dos doentes. Estes grupos consideram que
os seus problemas especificos sdo negligenciados pelos investigadores, pela profissao
médica, pela industria farmacé€utica e pelas autoridades de satide e, a0 mesmo tempo,
sofrem de algum tipo de exclusdo devido a sua condi¢do ou doenga. No quadro do modelo
emancipatorio, sao muitas vezes organizados servicos proprios ou comunitdrios de sadde,
ao mesmo tempo que se procura elaborar conhecimento produzido a partir da experiéncia
da doenga ou condi¢c@o em causa, desafiando o monopodlio biomédico do conhecimento.

Além dos dois modelos referidos, pode ser identificado um terceiro, 0 modelo de
parceria. Este é objecto de andlise sobretudo na literatura francesa sobre o tema, tendo
como principal base empirica as actividades e inovagdes introduzidas pela Associagdo
Francesa de Distrofia Muscular, tanto no plano do activismo e da organizacdo como no da
relacdo com os espagos da biomedicina (em particular da investigacdo biomédica) e da
politica. Este tipo de organizacdo apresenta duas caracteristicas distintivas. Em primeiro
lugar, € a associacdo que gere a sua propria politica de investigacdo (desde a defini¢do de
prioridades ao financiamento); em segundo lugar, os doentes e seus familiares constituem-
se em parceiros de pleno direito dos especialistas, intervindo nos processos de producdo de
conhecimentos sobre a doenca, na prestagao de cuidados e no desenvolvimento de terapias.
Esse tipo de parceria, para além de qualificar os doentes e familiares como peritos em
experiéncias (Rabeharisoa, 2006; Rabehariosa e Callon, 2003), confere-lhes uma posicao
de efectivo controlo sobre as orientacdes e as prioridades de investigagao.

A condicdo de possibilidade destas trajectérias tem a ver com o facto de as AD,
enquanto actores colectivos no campo da saude, terem como caracteristica comum e
particularidade distintiva constituirem uma forma de colectivo que torna possivel a
convergéncia funcional das varias dimensdes que foram acima mencionadas — saber,
politica, economia, saide, direitos — configurando a sua relagdo dentro de um alinhamento
categorico complexo (Epstein, 2007), segundo as causas que defendem, as missdes a que se
propdem e sobretudo a forma como combinam e recombinam, entre si, 0s seus Varios

projectos.
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Conclusao: Associacoes de doentes: “a vida como politica”?

Como vimos, a no¢do aqui introduzida de biomedicalizag¢do da politica designa a entrada do
bios — tudo o que se refere ao bioldgico, a vida e a saide — no dominio do poder e da
politica, correspondendo a um primeiro nivel de andlise interpretado como co-produc¢do da
biologia, ciéncia (biologica e biomédica) e saide, por um lado, e do politico, do econémico
e do ético, por outro, entendida enquanto projecto “de cima para baixo”. Por sua vez, a
ideia de politizacdo da biologia pretende expressar a ideia dessa retoma vital para a polis
onde a biologia e a saude sdo objecto de luta politica na sociedade e na cidadania,
correspondendo a um segundo nivel de andlise, o da co-producdo da biologia, da ciéncia
(bioldgica e biomédica), da saude e do politico, econdmico e ético no sentido da sua
(re)defini¢do como parte de um projecto de construgao politica “de baixo para cima”.

Nao sendo possivel tracar, na sua globalidade, a paisagem destes processos e
reconfiguracdes, a abordagem integrada que aqui se propde sugere que, em casos
exemplares como o das associacOes de doentes, € manifesta a confluéncia de processos de
biomedicalizacdo e politizagdo que sdo “performados” por esses mesmos colectivos.
Exemplifiquemos essa co-producdo ao longo dos aspectos que sdo salientados pelos
debates contemporaneos aqui trazidos agrupados, em seguida, através de quatro niveis de
andlise.

O primeiro nivel € o da governagdo global da saiide, que tem vindo a despojd-la do
seu valor de direito e bem fundamental através de uma série de dispositivos e de actores
que determinam a inclusdo ou exclusdo daqueles que se enquadram em tal paradigma
biopolitico ou se situam na sua margem (Briggs, 2005; Briggs e Martini-Briggs, 2003).
Este tipo de governagdo tem implicado igualmente a reconfiguracdo do leque visivel de
actores e prestadores de cuidados no campo da satde. Em diversos paises, como Portugal,
tem sido evidente a retrac¢do do Estado no plano da prestagdo de cuidados de satde e a
crescente tendéncia para deslocar a governagdo da saide para entidades ndo-estatais,
incluindo seguradoras privadas e organizagdes internacionais ou ndo-governamentais. Nos
espacos de governacdo deixados abertos por esses actores, outros, tais como as associagdes
de doentes, tendem a encontrar o seu lugar. Mais ainda, formal e informalmente, com base
em causas comuns ou no envolvimento em causas distintas mas convergentes, essas

associacOes tendem a formar plataformas e coligagdes entre si. Ganhando em nimero, forca
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e recursos retomam o envolvimento com outros actores, mobilizando novos recursos em
torno de causas e reorganizando o espaco de governagdo da satide onde formam uma rede
complexa de relagdes (Filipe, 2008a). No espaco europeu, o caso da EURORDIS (Rare
Diseases Europe) vem demonstrar o modo como uma federacio de associacdes de doengas
raras passa a ser o actor que, por exceléncia, mobiliza os colectivos de diversos paises e
passa a ser o grande interlocutor da UE, definindo as politicas de satde, diagndstico, terapia
e medicamentos neste campo, bem como influenciando a criagdo ou mesmo levando os
programas de accdo para as doengas raras de casos nacionais a politicas europeias (Nunes et
al., 2008).

Num segundo nivel, as tendéncias descritas como a mercadorizacdo e privatizagdo
da saiide sao fabricadas igualmente nos espacos em que a fronteira entre Estado, mercado e
sociedade se dilui, junto com a entrada de actores como as organizacOes internacionais na
reforma de sistemas nacionais de satude (Biehl, 2007) e as industrias farmacéuticas na
formagdo de uma bioeconomia e do biovalor em direc¢do a uma nova economia da saude e
do corpo (Lakoff, 2005; Petryna e Kleinman, 2006; Rose, 2007). Neste sentido as
associagdes de doentes t€m, nas ultimas décadas, vindo a ganhar uma entrada activa na
investigacdo bioldgica e clinica relacionada com as suas doencgas e condi¢des, assumindo,
em certos casos, um papel executivo na orientacdo e (co)financiamento de certos programas
ou pesquisas, sobretudo no caso do HIV/SIDA e das doengas genéticas e raras (Epstein,
1996; Heath er al., 2004). Na esteira destes exemplos, outras organizacdes parecem ter
adoptado o mesmo modelo de mobilizacdo de experiéncia como recurso para “interessar’
investigadores e clinicos e, a0 mesmo tempo, a propria inddstria farmacé€utica. Embora
muito do comentdrio existente sobre estas relacOes tenha incidido sobre as assimetrias de
poder entre AD e industria, ou sobre o0 modo como as associagdes procuram reequilibrar
essas relacoes, ndo € menos importante entender as razdes que estdo por detrds da propria
criacdo de relacdes entre associagdes e industria ou, de maneira mais ampla, com actores
econdmicos. A privatizacdo, mercadorizagcdo e capitalizagdo de bens médicos e inovagoes
terapéuticas pode ser um processo desejado pelas associagdes, que estas encaram como
funcionando em seu beneficio. A prépria relacdo entre poder politico e poder econdmico,
sobretudo com o campo farmacéutico, é ela mesma muito complexa, e sdo muito diversos

0s processos, efeitos e respostas através dos quais as associacOes estabelecem colaboragdes
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com um e/ou outro (Filipe, 2008b). Assim, enquanto actores na governacdo da satde, as
AD podem negociar a sua posi¢do, influenciar ou decidir sobre certos processos ligados a
investigacdo, através de relagdes que podem ser de colaboracio, oposi¢cao ou manipulagdo,
como descreve Orla O’Donovan (2007).

Um terceiro nivel serd aquele em que os dispositivos do biopoder confluiram com
reconfiguracdes dos proprios saberes onde a medicina e a biologia sdo conhecimentos
economicamente rentdveis ou dominios geradores de valor, mais do que saberes ou artes
produtores de valor social e cientifico. A biomedicina, na era (pds-)genémica, avancou no
sentido da genetizacdo e molecularizacdo, passando de estudo cientifico do(s) ser(es) para
uma tecnologia de (re)desenho da vida ou, formulado noutros termos, para uma forma de
bio-engenharia, em que o regime tecnocientifico de produc¢do de conhecimento parece
sobrepor-se ao regime de saude publica (Franklin e Lock, 2003; Gaudilliere e Lowy, 2005).
Na diferenciac@o desses regimes e nas suas orientagcdes, as AD surgem como actores em
luta pelos direitos de saude, politizando a sua biologia, mas também como actores que
intervém activamente na reconfiguragdo do conhecimento cientifico e da pratica médica,
distinguindo-se cognitivamente (Eyerman e Jamison, 1991) pelo seu tipo-ideal de
alinhamento com o panorama biomédico, como € tradi¢cao na sociologia da saude.

Algumas associagdes cuja luta é a do reconhecimento de uma condi¢do pela
comunidade biomédica, pelo acesso ao cuidado médico especializado e, sobretudo, pelo
apoio a investigacdo e desenvolvimento de terapias e medicamentos, uma tendéncia que se
encontra num vasto sector das associagdes, especialmente as que estdo ligadas as doencgas
genéticas, raras ou contestadas (Akrich et al., 2008), parecem favorecer os processos de
genetizacdo e molecularizagdo da medicina através de um objectivo de medicalizagdo.

Inversamente, certas associagdes cujo objectivo € retirar uma certa condi¢do, estado
ou situacdo do campo das competéncias biomédicas, nomeadamente através da exigéncia
de revogacdo da sua caracterizacdo ou classificacdio como patologia, a luta por uma
concepcao distinta da medicina e da saide como algo mais do que auséncia de doenca,
favorece um processo distinto de desmedicalizacdo. Esta exigéncia caracteriza a actividade
de algumas organizacdes ligadas a saide mental ou a saide neonatal, entre outras. Da-se
também o caso de uma mesma associagdo seguir um ou outro desses caminhos em

diferentes momentos no tempo. Epstein (2003) descreve este fendmeno no estudo do
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activismo terapéutico associado ao movimento homossexual em torno da SIDA, nos EUA,
o qual procurou, num primeiro momento, desmedicalizar a op¢ao/identidade sexual do foro
médico e patolégico, para depois procurar inserir nesse dominio uma efectiva preocupacgao
com uma doenga emergente, a altura dos anos 80, medicalizando o HIV/SIDA.

Um quarto nivel é aquele em que a confluéncia dos processos de governacio da satde
e da (bio)economia politica da saide t€m vindo a alimentar regimes sociais ancorados
numa economia moral da saiide e da doenca e numa politica da “vida em si mesma” (Rose,
2007), em que a industria das susceptibilidades e a socializacdo da genética se reforcam
mutuamente na criacdo de uma ética do cuidado (Rabinow, 1996; Rapp, 2003). Assim, com
a retirada dos actores publicos tradicionais e a entrada de actores econdmicos e privados no
dominio da saude, a domiciliariza¢do e auto-gestdo da doenca sdo tanto resultados como
modalidades dessa reconfiguracdo da saude através da qual se procura tendencialmente a
optimizagdo e activacdo do doente ou do individuo susceptivel de doenca, no sentido de o
tornar cada vez mais auténomo, auto-gestionado e eficaz (Heath et al., 2004). No entanto,
foi a possibilidade da partilha de experiéncias e da atribuicio de um novo papel ao
individuo com uma dada doenca ou condicio que possibilitou a prépria criagdo e
manutencao das associagdes de doentes e de outras formas de organizacio da ajuda mutua e
da auto-ajuda, onde se fabricam as biosocialidades, as identidades relacionais'® e colectivas
(Biilow, 2004). Mais ainda, a partilha de experiéncia e a experiéncia partilhada somam um
corpo de saberes que se situa fora do territério dos especialistas em saide, e que serve de
base a mobilizacdo destes actores. Muita investigacdo em ciéncias sociais tem incidido
sobre 0 modo como este processo contribui para a transformacao da relagdo de poder entre
médico e doente (Barbot, 2002; Dodier, 2003) e, em alguns casos, para a reconfiguracdo da
prépria actividade biomédica. Muitas associagdes e colectivos estdo, para além disso,
activamente envolvidos na aquisicao, formaliza¢do e circula¢do de conhecimento associado
as proprias praticas médicas, sobre diagndsticos, o processo da consulta, os efeitos
secunddrios de medicacdo, a prestacdo de cuidados e a salvaguarda dos direitos dos
doentes, entre outros (Arksey, 1994). Essas novas configuragdes assumem, hoje em dia, tal

relevo que as instituicdes de saide buscam integrar essas novas configuragdes de saberes

' Para uma discussio detalhada sobre a partilha de experiéncia, a construgdo colectiva da doenga contestada,
no caso a sindrome da fadiga crénica, ver Biillow (2004).
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nos programas de satde, como acontece com a iniciativa INVOLVE,” no Reino Unido
(Steel, 2008) e com iniciativas andlogas do INSERM,?' em Franca (Akrich et al., 2008).
Como se procurou sublinhar ao longo do texto, esses processos perpassam diversos
dominios, escalas e paisagens e envolvem diferentes narrativas, repertérios de accio e
actores individuais e colectivos, cujo desenho depende de uma constituicio mditua, no
sentido de que um e outro tipo de processo ndo parecem ter uma explicagdo profunda sem
recorrer a andlise do outro. E se esta é uma possibilidade aqui aberta, a hipdtese de que
ambos os processos ddo lugar a entidades e actores que sdo, por sua vez, OS Seus
mediadores foi igualmente deixada. A biomedicalizagdao do que € polis e a politizacdo do
que € bios informam, hoje em dia, os modos de existéncia dos actores no panorama da
saude e seus debates contemporaneos. Mas sdo os casos exemplares de colectivos como as
associacOes de doentes que melhor apontam para a sua redefini¢cdo criando, possivelmente,
um novo espago de possibilidades nas fronteiras da economia politica, da economia de

mercado e da economia moral da saude onde se trata da “vida como politica”.

Referéncias Bibliograficas

Akrich, Madeleine et al. (eds.) (2008), The Dynamics of Patient Organisations in Europe.
Paris: Presses de 1’Ecole de Mines.

Arksey, Hilary (1994), “Expert and lay participation in the construction of medical
knowledge”, Sociology of Health & Illness, 16 (4), 448-468.

Barbot, Janine (2002), Les malades en mouvements: La médecine et la science a l'épreuve
du sida. Paris: Balland.

Barbot, Janine (2006), “How to build an ‘active’ patient? The work of AIDS associations in
France”, Social Science & Medicine, 62, 538-551.

Barbot, Janine; Dodier, Nicolas (2002), “Multiplicity in Scientific Medicine: The
Experience of HIV-Positive”, Science Technology Human Values, 27 (3), 404-440.

% Comissdo de aconselhamento integrada como agéncia do Servi¢o Nacional de Satdde do Reino Unido —
NHS - cujo propésito € a promogdo do envolvimento publico na discussdo e definicao das politicas do NHS.
Para mais informacdes, consultar http://www.invo.org.uk/.

21 O INSERM (Instituto Nacional da Saiide e da Investigacio Médica) é uma institui¢io publica ligada aos
Ministérios da Sadde e da Educagdo Superior e Investigacdo, dedicada inteiramente a saide humana. Para
mais informacdes, consultar http://www.inserm.fr/en/home.html.

30



Debates contempordneos sobre saiide, (bio)medicina e cidadania

Barnes, Collin et al. (eds.) (2005), Exploring Disability: A Sociological Introduction.
Cambridge: Polity Press.

Biehl, Jodo (2007), Will to Live: AIDS therapies and the politics of survival. Princeton:
Princeton University Press.

Blume, Stuart (2000), “Land of Hope and Glory: Exploring Cochlear Implantation in the
Netherlands”, Science, Technology & Human Values, 25, (2), 139-166.

Brandsen, Taco (2005), “Griffins or Chameleons? Hybridity as a Permanent and Inevitable
Characteristic of the Third Sector”, International Journal of Public Administration,
28, 749-765.
Briggs, Charles e Martini-Briggs, Clara (2003), Stories in the Time of Cholera: Racial
profiling during a medical nightmare”. Berkeley: University of California Press.
Briggs, Charles, (2005), “Communicability, Racial Discourse, and Disease”, Annual
Review of Anthropology, 34, 269-91.

Brown, Phil; Zavestoski, Stephen, (2004), “Social Movements in Health: An Introduction”,
Sociology of Health & Illness, 26 (6), 679-694.

Brown, Phil; Zavestoski, Stephen, (2005), Social Movements in Health. Oxford: Blackwell.

Biilow, Pia (2004), “Sharing experiences of contested illness by storytelling”, Discourse &
Society, 15 (1), 33-53.

Callon, Michel et al. (2001), Agir dans un monde incertain. Paris: Editions du Seuil.

Clarke, Adele (2005), Situational Analysis: Grounded Theory After the Postmodern Turn.
Thousand Oaks, CA: Sage.

Clarke, Adele (2007), “From the rise of medicine to biomedicalization”. Working paper
(forthcoming).

Clarke, Adele et al. (2003), “Biomedicalization technoscientific transformations of health,
illness and US biomedicine”, American Sociological Review, 68, 161-194.

Denzin, Norman (1987), The Recovering Alcoholic. Newbury Park, CA: Sage.

Dodier, Nicolas (2003), Les lecons politiques de [’épidémie du sida. Paris: Editions de
I’Ecole des Hautes Etudes en Sciences Sociales.

Epstein, Steve (1995), “The Construction of Lay Expertise: Aids Activism and the Forging
of Credibility in The Reform of Clinical Trials”, Science Technology and Human
Values, 20, 408—437.

31



Debates contempordneos sobre saiide, (bio)medicina e cidadania

Epstein, Steve (1996), Impure Science: AIDS and the politics of knowledge. Berkeley:
University of California Press.

Epstein, Steve (2000), “Democracy, expertise and AIDS treatment activism” in Daniel Lee
Kleinman (ed.), Science, Technology and Democracy. Albany: State University of
New York Press.

Epstein, Steve (2003), “Sexualizing Governance and Medicalizing Identities: The
Emergence of ‘State-Centered” LGBT Health Politics in the United States”,
Sexualities, 6 (2), 131-171.

Epstein, Steve (2007), Inclusion: The politics of difference in medical research. Chicago:
University of Chicago Press.

Eyerman, Ron; Jamison, Andrew (1991), Social Movements: A cognitive approach.
Pennsylvania: State University Press.

Filipe, Angela Marques (2008a), “Social and political stakes of associative networks,
coalitions, and collectives. Summary of the discussion, group 17 in Madeleine Akrich
et al. (eds.), The Dynamics of Patient Organisations in Europe. Paris: Presses de
I’Ecole de Mines, 173-178.

Filipe, Angela Marques (2008b), “Patient Organizations and the Economic and Industrial
World: Towards New Types of Relationship? Summary of the discussion, group 2” in
Madeleine Akrich et al. (eds.), The Dynamics of Patient Organisations in Europe.
Paris: Presses de I’Ecole de Mines, 127-132.

Foucault, Michel (1994), Historia da Sexualidade I: a vontade de saber. Lisboa: Relogio
D’Agua.

Franklin, Sarah; Lock, Margaret, (2003), “Animation and cessation” in Sarah Franklin e
Margaret Lock (eds.), Remaking Life and Death: Toward an anthropology of the
biosciences. Santa Fe: School of American Research Press, 3-22.

Gaudilliere, Jean-Paul (2002), “Mettre les savoirs en débat? Expertise biomédicale et
mobilisations associatives aux Etats-Unis et en France”, Politix, 15, 51-62.

Gaudilliere, Jean-Paul; Lowy, Ilana (2005), “Science, markets and public health.
Contemporary testing for breast cancer predisposition” in Virginia Berridge e Kelly
Loughlin (eds.). Medicine, the Market and the Mass Media: Producing Health in the
Twentieth Century. London: Routledge, 247-267.

32



Debates contempordneos sobre saiide, (bio)medicina e cidadania

Heath, Deborah et al. (2004), “Genetic Citizenship” in David Nugent e Joan Vincent (eds.),
A companion to the Anthropology of the Politics. Oxford: Blackwell Publishing, 152-
167.

Jasanoff, Sheila (2004), “The idiom of co-production” in Sheila Jasanoff (ed.), States of
Knowledge. The co-production of science and social order. London: Routledge, 1-
12.

Lakoff, Andrew (2005), Pharmaceutical Reason. Knowledge and Value in Global
Psychiatry. Cambridge University Press.

Laville, Jean-Louis (2000), “Third System: A European Definition”, in CIRIEC (ed.), The
Entreprises and Organisations of the Third System: A Strategic Challenge for
Employment. Liege: International Center of Research and Information on the Public
and Cooperative Economy, 116-135.

Nunes, Jodo Arriscado (2006), “A pesquisa em saide nas ciéncias sociais e humanas:
tendéncias contemporaneas”, Oficina do CES, 253, 1-36.

Nunes, Jodo Arriscado (2008), “A retomada politico-emancipatéria em tempos de
globalizagdo: a saude como laboratorio?”. Conferéncia de abertura do Forum
Internacional sobre Educagdo e Promog¢do da Saiide. Universidade de Brasilia, 26 de
Outubro de 2008.

Nunes, Jodo Arriscado; Roque, Ricardo (2008) (orgs.), Objectos impuros: Experiéncias em
Estudos sobre Ciéncia. Porto: Edi¢cdes Afrontamento.

Nunes, Jodo Arriscado et al. (2008), "Saude e novas formas de governacdo", JANUS, 11,
96-97.

O’Donnovan, Orla (2007), “Corporate colonization of health activism? Irish health
advocacy organizations’ with modes of engagement pharmaceutical corporations”,
International Journal of Health Services, 37 (4), 711-733.

Petryna, Adriana (2002), Life Exposed: Biological Citizens after Chernobyl (In-formation).
New Jersey: Princeton University Press.

Petryna, Adriana; Kleinman, Arthur, (2006), “The pharmaceutical nexus”, in Petryna et al.
(eds.), Global Pharmaceuticals: Ethics, markets, practices. London: Duke University

Press.

33



Debates contempordneos sobre saiide, (bio)medicina e cidadania

Rabeharisoa, Vololona (2003), “The struggle against neuromuscular diseases in France and
the emergence of the partnership model of patient organisation”, Social Science &
Medicine, 57 (11), 2127 — 2136.

Rabeharisoa, Vololona (2006), “From Representation to Mediation: The shaping of
collective mobilization on muscular dystrophy in France”, Social Science &
Medicine, 62 (3), 564-576.

Rabeharisoa, Vololona; Callon, Michel (2002), “The involvements of patients' associations
in research”, International Social Science Journal, 171, 57-65.

Rabeharisoa, Vololona; Callon, Michel (2003), “Research ‘in the wild’ and the shaping of
new social identities”, Technology in Society, 25, 193-204.

Rabeharisoa, Vololona, et al. (2000), “Les associations de malades et la recherche. 1. Des
self-help groups aux associations de malades”, Médecine/Sciences, 16, 945-949.
Rabinow, Paul (1996), Essays on the Anthropology of Reason. New Jersey: Princeton

University Press.

Rapp, Rayna, (2003), “Cell life and death, Child life and death: genomic horizons, genetic
diseases, family stories”, in Sarah Franklin e Margaret Lock (eds.), Remaking Life
and Death: Toward an anthropology of the biosciences. Santa Fe: School of
American Research Press, 129-164.

Rose, Nicolas (2007), Politics of Life Itself. Biomedicine, Power, and Subjectivity in the
Twenty-First Century. Oxfordshire: Princeton University Press.

Santos, Boaventura de Sousa, “Para uma concepgdo intercultural dos Direitos Humanos”, in
Boaventura de Sousa Santos (2006), A gramdtica do tempo: Para uma nova cultura
politica. Porto: Afrontamento, 401-435.

Santos, Boaventura de Sousa, Nunes, Jodo Arriscado (2004), “Introducdo: Para ampliar o
canone do reconhecimento, da diferenca e da igualdade”, in Boaventura de Sousa
Santos (org.), Reconhecer para libertar: Os caminhos do cosmopolitismo
multicultural. Porto: Afrontamento, 19-51.

Santos, Boaventura de Sousa et al. (2004), “Introdugdo: para ampliar o canone da ciéncia.
A diversidade epistemoldgica do mundo”, in Boaventura de Sousa Santos (org.),
Semear Outras Solugées: Os Caminhos da Biodiversidade e dos Conhecimentos

Rivais. Porto: Afrontamento, 19-101.

34



Debates contempordneos sobre saiide, (bio)medicina e cidadania

Steel, Roger (2008), “Public involvement in research, promoting public involvement in
NHS public health and social care: the case of INVOLVE in the UK”, in Madeleine
Akrich et al. (eds.), The Dynamics of Patient Organisations in Europe. Paris: Presses
de I’Ecole de Mines, 198-204.

Taylor, David; Bury, Michael (2007), “Chronic illness, expert patients and care transition”,
Sociology of Health & Illness, 29 (1), 27-45.

Turner, Brian (2001), “Disability and the Sociology of the Body”, in Gary L. Albrecht et al.
(eds.), Handbook of Disability Studies. Thousand Oaks: Sage Publications, 252-266.

35



	Capa oficina 338
	Subcapa oficina 338
	Oficina do CES 338

