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RESUMO:

O efeito placebo ¢ um ponto de passagem obrigatdrio para compreender a implementacdo e a
racionalidade envolvida nos ensaios clinicos randomizados. As tentativas de delimité-lo
demandam a definicdo de fronteiras biossociais, o que envolve a reivindicagdo de um
privilégio ontologico para estabelecé-lo como vetor analitico de racionalidade terapéutica. Ao
analisar o efeito placebo em um plano de imanéncia, indico na primeira parte da tese
coordenacdes que envolvem sua existéncia multipla. Tendo em vista que a dor ¢ considerada
um sintoma privilegiado para andlise do efeito placebo, analiso na segunda parte da tese
enactments na pratica clinica da dor cronica a partir de uma etnografia em um hospital
universitario e no acompanhamento de dois ensaios clinicos randomizados nos quais um
equipamento de neuromodulagdo na versdo ativa e placebo (sham) € testado em participantes
diagnosticadas com fibromialgia. Destacando mediacdes de dispositivos de medida, exploro
outros efeitos do efeito placebo ao analisar no¢des de corpo, mente e realidade a partir de
entrevistas com participantes do ensaio clinico.

Palavras-chave: Efeito Placebo; Antropologia da Ciéncia e da Tecnologia; Antropologia da
Saude; Ensaios Clinicos Randomizados; Dor Cronica; Enactments.

ABSTRACT:

The placebo effect is an obligatory passage point required to understand rationality and
development in randomized clinical trials. Attempts to delimit it as a concept require a
definition of biosocial borders, which involves claiming an ontological privilege to establish it
as the analytical vector of therapeutic rationality. Analyzing the placebo effect in a plane of
immanence, the first section of the study presents coordinations that involve its multiple
existence when articulated by scientific experiments. Given that pain is considered a
privileged symptom to analyse the placebo effect, in the second section of this dissertation I
present an analysis of enactments of chronic pain in clinical trials through an ethnographic
research conducted at a teaching hospital. I draw special attention to the observation of two
randomized clinical trials in which participants with a fibromyalgia diagnosis tested a new
neuromodulation device in their sham (placebo) and active versions. Highlighting the
mediations of measurement devices, this dissertation explores the effects of the placebo effect
by examining notions of body, mind, and reality through qualitative interviews conducted
with trial participants.

Keywords: Placebo effect; Medical Anthropology; Science and Technological Studies;
Randomized Clinical Trials; Chronic Pain; Enactments.
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1. INTRODUCAO

Esta ¢ uma tese sobre existéncias a partir do fendmeno efeito placebo. Meu interesse
central ndo ¢ propriamente o que se costuma pensar como efeito placebo (um efeito marginal
em meio a agdes medicamentosas), mas, sim, seus efeitos. Compreendendo a noc¢do de efeito
placebo como uma margem de conten¢do racional, considero-o um objeto privilegiado para
analise dos meios racionais que autorizam certas praticas cientificas”.

Philippe Pignarre (1999, p.147-148; 2001) sugere provocativamente que o efeito
placebo ndo existe — quer dizer, ndo existiria como tal, pois o termo seria apenas um recurso
facil de linguagem para se referir a uma operagdo de socializagdo do medicamento no
“laboratorio de estudo contra-placebo”. Esse efeito seria criado na experiéncia e sua
existéncia teria criado efeitos indiscerniveis que tornaram as produgdes de inteligibilidade da
medicina ocidental impossiveis em relagdo a outros procedimentos de cura caso ndo sejam
guiados por essa no¢do, a qual é muitas vezes utilizada de maneira acusatéria. Levando em
conta a proposicdo do autor, mas sem negar a existéncia do efeito placebo (afinal, ¢ a nogao
de efeito placebo que insiste em extinguir outras existéncias), algumas questdes me
pareceram inicialmente relevantes: Como se ddo os esforgos explicativos da biomedicina
acerca de agdes terapéuticas? Seria possivel o esforco de deslocar o juizo (tarefa
eminentemente antropoldgica) sem desqualificar sua pratica? Qual ponto de passagem
obrigatorio tende a impedir concepgdes tedricas que permitam simetrizar praticas de cura,
mesmo sem equivalé-las?

Tais questdes costumam estar no centro de discussdes contundentes, mas o tipo de
problema de pesquisa que me interessa frequentemente ndo se expressa a priori em uma
controvérsia, pois argumentos e praticas sdo articulados de diversas maneiras que nao
necessariamente geram uma contraposi¢cdo explicita. Parecia-me preciso um campo empirico
de investigacdo ndo restrito as analises de documentos, de artigos cientificos e de divulgagdo
mididtica, pois me interessava acompanhar processos que ndo costumam ser alvo de registros

e de andlise nas proposicdes e execugdes dos ensaios clinicos randomizados (conjunto de

3 Nesse sentido, reconhe¢o uma preocupagdo analitica similar a quando Leon Chertok e Isabelle Stengers (1990,
p.64-65, grifos dos autores) afirmam em O Coracgdo e a Razdo que ndo estariam propriamente interessados em
analisar o conteudo da teoria freudiana, mas, sim, a “defini¢do dos meios racionais passiveis de autorizar essa
teoria”.

* Aqui o termo laboratério utilizado por Pignarre (1999, p.28) ndo se refere a um sentido geografico preciso, mas
a todos humanos e ndo-humanos mobilizados por um dispositivo experimental que visa fazer a natureza falar.
Para uma analise do que sdo os medicamentos modernos, ver o instigante e original livro do autor.
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testes com metodologia especifica destinado a avaliar o potencial de uma intervencao
terapéutica de maneira comparada e quantitativa). Por esse motivo me pareceu relevante
analisar a dor, sintoma considerado bastante suscetivel ao efeito placebo na pratica clinica e
privilegiado em ensaios clinicos desenhados para a andlise de mecanismos de acdo desse
efeito.

A partir de minha inser¢@o em um laboratorio especializado em dor e neurociéncia e
em um ambulatério especializado em dor cronica, ambos vinculados a um mesmo hospital
universitario, realizei pesquisa etnografica e entrevistas com participantes de um ensaio
clinico para uma terapéutica testada na versdo ativa e placebo (sham), conforme sera
explicitado. Desse modo, o objeto de andlise tornou-se mais fluido, menos recortado do ponto
de vista de uma andlise antropoldgica tradicional que anuncia com precisdo seu “universo de
pesquisa”. Considerando que métodos ndo apenas descrevem, mas também produzem a
realidade que eles compreendem, John Law (2004) destaca a importancia em abrir-se ao
indefinido. Nesse sentido, assumo a escolha de correr riscos pelo objeto de pesquisa flutuante
em uma tentativa também de criar possibilidades analiticas dentro de um campo de acesso
altamente restrito como ¢ a pesquisa qualitativa com participantes de um ensaio clinico
randomizado durante seu processo de realizacdo. Assim, orientada pelo que o efeito placebo
faz existir, esta tese se constitui em uma tentativa de instaurar e sustentar sua propria
existéncia diante do efeito placebo, concepgdo capaz de reivindicar desisténcias, conforme
irei argumentar.

Ap6s ter realizado pesquisa etnografica em um hospital psiquidtrico de origem
manicomial durante a graduagdo e o mestrado, minha intencdo original era modificar
consideravelmente o objeto de estudo para o qual iria me dedicar. Inicialmente, pensei na
possibilidade de analisar cirurgias espirituais. Em conversas com minha orientadora,
delimitamos como um objeto exploratdrio fendmenos médicos relacionados ao sono, a dor e
a alergia, por considerarmos previamente que seriam conteudos nos quais a subjetividade dos
pacientes poderia ser considerada um empecilho para a racionalidade médica produzir
explicagdes conclusivas. Meu interesse estava voltado a questdes epistemoldgicas e
ontoldgicas, tematicas que envolvessem disputas sobre como o conhecimento ¢ produzido e
sobre o que ¢ considerado a realidade.

Durante este periodo ainda de constru¢do de um objeto analitico, a categoria “efeito
placebo” me chamou a aten¢do por meio da leitura de livros de Isabelle Stengers (2002),
Tobie Nathan e Stengers (1995) e Phillipe Pignarre (1999), porque parecia conciliar

diferentes interesses de pesquisa que eu possuia. Sentia-me pessoalmente mobilizado quando
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a retorica que se referia a nogdo de efeito placebo ou a comprovacdo cientifica era utilizada
para encerrar uma discussdo que me parecia estar apenas em seu comego. Por este motivo,
considerei interessante analisar como a no¢ao de efeito placebo seria utilizada pela medicina
baseada em evidéncias na demarcagdo da fronteira entre natureza e cultura. Parecia-me que o
efeito placebo seria um elemento privilegiado para explorar tais (in)distingdes. Com este fim,
acompanhei de maneira exploratoria a polémica acerca da fosfoetanolamina, substancia
manipulada no Brasil que foi considerada capaz de curar o cancer ao mesmo tempo que foi
acusada de ser placebo. Entretanto, o assunto estava com muito protagonismo midiatico e
envolvia pacientes com cancer em estagio avangado, o que demandaria uma temporalidade e
um comprometimento emocional que ndo me pareceram os mais adequados para meus
interesses.

Passei a analisar artigos biomédicos sobre efeito placebo e diversos casos que
explicitarei ao longo da tese me convenceram da pertinéncia de andlises contemporaneas
sobre a tematica. Inicialmente, me chamou a aten¢do a curiosa evidéncia de que o efeito de
analgésicos nos Estados Unidos da América teria se mantido estdvel enquanto que a
efetividade do efeito placebo estaria em ascensdo; a expectativa cientifica de que pesquisas
com o uso de neuroimagem modificariam a compreensdo deste efeito; e referéncias ao uso
conciliado de placebo e medicagio em pesquisas com pacientes que possuiam dor.
Considerando-se que a legislacdo brasileira ndo permite ensaios clinicos com placebos
quando hda um procedimento ou uma medicacdo similar que possa ser testado
comparativamente, decidi explorar empiricamente a tematica da dor, sintoma privilegiado em
analises cientificas dedicadas a andlise do funcionamento do efeito placebo.

A dor cronica ¢ considerada como uma condigdo debilitante de natureza
multifacetada com caracteristicas fisicas, psicologicas e comportamentais e tem sido
compreendida como uma dor continua e intermitente por pelo menos trés meses, cuja analise
levaria em conta severidade, fatores emocionais e interferéncia na funcionalidade associados
ao desconforto incessante (Caumo et al., 2013, p.53). Existem organiza¢des que requerem
que médicos considerem a dor como quinto sinal vital, adicionando-a aos sinais do pulso, da
pressdo sanguinea, da temperatura e da respiragao (Gatchel et al. 2007, p.581).

A relacdo entre dor e placebo pode ser evidenciada pelo fato da International
Association for the Study of Pain (IASP) ter um de seus Grupos de Interesses Especiais

dedicados a tematica do placebo. Conforme o site oficial da institui¢do’, o grupo tem como

> https://www.iasp-pain.org/SIG/Placebo (Ultimo acesso em 25 de junho de 2017).
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pretensdao reunir todos os dados cientificos disponiveis sobre placebos em seus variados
aspectos e manifestagdes, definir o dominio do placebo na pesquisa cientifica, avaliar o
placebo e seus efeitos no tratamento da dor e estimular o estudo internacional de placebo e
seu fendmeno como um mecanismo possivelmente 1til. Participei das atividades deste grupo
e de seus coordenadores no encontro mundial de dor ocorrido 2018, conforme sera
explicitado.

Assim, na procura por um campo empirico relacionado a dor, inicialmente pesquisei
por clinicas e escolas brasileiras dedicadas a dor crénica e realizei um mapeamento
analisando quais me pareciam mais interessantes a viabilizagdo de meus objetivos analiticos.
Pesquisando na internet sobre o assunto, encontrei apresentacdes graficas utilizadas em aulas,
registros audiovisuais de palestras em congressos e outros materiais sobre dor e neurociéncia,
0 que me permitiu compreender conceitos basicos antes da inser¢do em campo € tomar
conhecimento de um novo aparelho de neuroestimulagdo que poderia vir a substituir
medicamentos psiquiatricos e que estaria sendo testado como tratamento para dor.

Decidi contatar um grupo de pesquisa sobre dor e neurociéncia que era parte de um
hospital universitario, o Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA). O conhecimento de
alguns termos técnicos e da literatura sobre efeito placebo envolvendo dor foi fundamental
para ganhar credibilidade em meu primeiro contato com seu coordenador e professor da
faculdade de medicina e da pds-graduagdo em ciéncias médicas, o qual foi muito solicito ao
ouvir minhas pretensdes € me explicar como e em quais condi¢cdes meus interesses poderiam
eventualmente ser conciliados com as atividades do grupo. O fato de nesse mesmo periodo
estar em cartaz no cinema um documentédrio que eu havia dirigido aparentemente acabou
repercutindo favoravelmente a minha presenca, tanto por prestigio quanto porque indicava
dominio de ferramentas audiovisuais, as quais sdo potencialmente interessantes para diversos
fins de pesquisa e divulgacao cientifica.

Passei a acompanhar desde entdo, por mais de dois anos, os seminarios semanais
sobre revisdes de artigos cientificos contemporaneos e projetos de pesquisas académicos na
tematica da dor e da neurociéncia do Laboratorio de Dor e Neuromodulagao do HCPA, grupo
multidisciplinar que realiza pesquisas que envolvem Estimulag¢do Transcraniana por Corrente
Continua (ETCC), Estimulagdo Magnética Transcraniana, eletroacupuntura, efeitos
farmacoldgicos e delimitagdo de biomarcadores. Os resultados das pesquisas desse
laboratorio costumam ser publicados em artigos de revistas internacionais com qualidade e

impacto cientifico reconhecidos entre os pares.
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Nesse periodo, estava sendo organizado por esse laboratério atividades da Escola de
Altos Estudos em Neuromodulagdo, patrocinada pela Coordenacdo de Aperfeicoamento de
Pessoal de Nivel Superior (CAPES). Como programagdo do pré-evento, participei de um
curso de nivelamento durante dois turnos ministrado pelos integrantes do laboratdrio. As
aulas do evento foram ministradas por professores de universidades dos Estados Unidos, da
Inglaterra, da Espanha e da Alemanha. Cada curso tinha duracdo de trés turnos e como pré-
requisito a entrega de exercicios realizados com o auxilio de bibliografia especifica sobre
aspectos técnicos e procedimentos que deveriam ser adotados em protocolos e estudos de
casos.

Os cursos que assisti foram sobre o uso do aparelho de eletroencefalograma como
diagnéstico de medida (The use of EEG as Diagnostic Measure in Neuromodulation
Research); o uso e as estratégias terapéuticas da Estimulacdo Transcraniana por Corrente
Continua (The Use of TDCS as Therapeutic Strategy: Neuromodulation Process Models); o
uso da espectroscopia no infravermelho préximo (NIRS), técnica de medida da oxigenagao
cerebral que resulta em imagens cerebrais nas quais se pode ver a regido estimulada (fNIRS
as Cortical Activity Diagnostic Tool); o uso de neuroimagem e das novas possibilidades
tecnolodgicas para estimulacdo cerebral, sobretudo em dor (The Use of Neuroimaging
Associated to Neuromodulatory Techniques), e a andlise de cognicdo visual através do
direcionamento do olhar, o que oportuniza analisar técnicas de atencdo e percepgao (Vision
and Cognition as a Tool to Assess the Brain).

Tive significativa limitagdo de compreensdo de grande parte dos conteudos dos
cursos, sobretudo em funcdo de cddigos de ondas, de siglas e de padrdes de avaliagdo
estatistica e analitica que se supunha ndo ser novidade para o publico. No entanto, no Unico
turno que realmente ndo consegui compreender suficientemente os argumentos basicos por
ser extremamente técnico (baseado em equagdes matematicas e fisicas, cujos resultados eram
transformados em imagem cerebral), soube que a dificuldade foi compartilhada. Minha
participagdo extensiva em todo o curso e também minha disponibilidade em contribuir com
assuntos técnicos do audiovisual para a grava¢do do evento também foram importantes para
estabelecer uma relacdo de confianga e inser¢do nesse universo de pesquisa.

Apobs meu contato inicial, elaborei imediatamente um projeto de pesquisa submetido
e aprovado pelo Comité de Etica do HCPA e respaldado pelo coordenador do laboratério.

Desde entdo, passei a acompanhar também consultas e atividades do Servico de Tratamento
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de Dor (STD) localizado no ambulatorio do HCPA®. Este servico possui uma equipe
multidisciplinar coordenada por médicos anestesiologistas e conta com doutorandos,
residentes, estudantes de graduacdo e pds-graduagdo, psicologos, fisioterapeutas e
profissionais de outras areas, as quais variam conforme os selecionados para o Curso de
Especializagdo em Tratamento da Dor e Medicina Paliativa da Faculdade de Medicina da
UFRGS. O curso anual (exceto para os médicos, que necessitam assisti-lo em dois anos
seguidos para obtencdo da especializacdo) tem como objetivo fornecer conhecimento de uma
perspectiva multidisciplinar acerca da pratica assistencial a pacientes em fase de cuidados
paliativos, com dor aguda ou, sobretudo, com dor cronica. Pude assistir como ouvinte
diversas aulas tedricas do curso.

Acompanhei também diversos rounds realizados entre os preceptores
anestesiologistas e componentes de um servigo de psiquiatria integrado, os quais tinham
como finalidade a multiplicagdo de pareceres profissionais para o estabelecimento de uma
conduta sobre casos complexos que envolvam ambas especialidades. Acompanhei também
algumas sessdes de acupuntura neurofuncional bem como de aplicagio de ETCC em
pacientes. Dos projetos do laboratdrio, acompanhei diretamente um pequeno ensaio clinico
ativo e sham (placebo)’ com ETCC e um grande ensaio clinico, que conciliava diversos
projetos académicos de pos-graduandos, o qual a principal interven¢do foi o uso do ETCC
ativo e sham em pacientes com diagnostico de fibromialgia (sindrome caracterizada por dores
musculares, fadiga, colon irritdvel, problemas no sono, problemas de concentragdo e de
memdria, irritabilidade, depressdo e ansiedade). Este grande projeto ainda estd em andamento
e concilia grupos com quatro tipos de intervengdes: ativo seguido de tratamento ativo; ativo
seguido de sham; sham seguido de ativo; sham seguido de sham.

Durante meu processo de pesquisa, li muitos artigos de origem biomédica

relacionados a dor e, sobretudo, ao efeito placebo, sendo que grande parte desses envolviam

% Por opgdo, fiquei restrito ao servigo de dor ndo-oncoldgica e nio acompanhei o servico de medicina paliativa,
embora fosse formalmente vinculado: “O Servigo de Tratamento da Dor e Medicina Paliativa atende a pacientes
com dores cronicas complexas oncoldgicas e ndo oncoldgicas e presta cuidados paliativos. Os atendimentos sdo
oferecidos a pacientes internados, ambulatoriais, de forma domiciliar e também por meio de consultoria. Oferece
curso de especializacdo em Cuidados Paliativos e Manejo da Dor com atividades tedrico-praticas a enfermeiros,
psicologos, odontdlogos, fisioterapeutas e médicos. Também oferta residéncia médica em Tratamento da Dor e
Medicina Paliativa. (...) Desenvolve pesquisa clinica junto ao Laboratorio de Dor e Neuromodulacdo do HCPA”.
https://www.hcpa.edu.br/assistencia-servicos-medicos-tratamento-da-dor-e-medicina-paliativa  (acessado em
26/07/2018).

7 Embora o termo placebo seja utilizado de maneira genérica, o termo sham ¢é usado para se referir a dispositivos
simulados, tais como acupuntura ou ETCC. Conforme Sedgwick e Hooper (2015), placebo seria o termo mais
utilizado para estudos farmacoldgicos, enquanto sham seria para os demais. Artigos biomédicos contemporaneos
ndo costumam definir os critérios desta distingdo, embora costumem obedecé-la. Por isso, utilizarei tal distingdo
ao longo da tese, mas sem completo rigor — sendo assim, por vezes o termo placebo incluira dispositivos e afins.
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ensaios clinicos ou discussdes relacionadas a procedimentos dolorosos. Informacdes
interdisciplinares eram facilitadas pela composi¢ao do grupo por integrantes de diversas areas
profissionais, sendo predominantemente composto durante o periodo que eu o acompanhei
por médicos e académicos de medicina, psicologos, nutricionistas, enfermeiros e
fisioterapeutas. Entretanto, ainda que eu tenha me familiarizado com diversos conceitos
biomédicos, muitos deles foram de maneira parcial, sem que mantivesse o dominio tedrico,
sobretudo a médio prazo. Assim, ndo me dediquei a entender mecanismos da dor e da
neurociéncia como demandaria uma formagao biomédica ou mesmo multidisciplinar nessa
drea, mas, sim, assumi uma espécie de “ignorancia interessada” em campo: aten¢do
direcionada a partir da perspectiva antropoldgica aos procedimentos de pratica clinica e de
experimentos cientificos sem pretender justificar antecipadamente as explicacdes biomédicas
a respeito dos casos em andlise. A etnografia nos locais descritos, a participagdo em um
congresso mundial de dor e a revisdo de diversos artigos cientificos da literatura biomédica
constituiram o material de pesquisa da presente tese.

Destaco que as questdes colocadas por esta pesquisa s fizeram sentido de serem
exploradas porque o grupo do laboratorio e do ambulatorio era composto por profissionais
competentes, sérios e dedicados, dos quais sempre obtive respeito e incentivo para pesquisa.
Os problemas tedricos sdo complexos e exigem cuidado em sua andlise, sem a busca de
reducionismos rapidos ¢ demasiadamente didaticos. E com a pretensdo de evita-los que
escrevo os capitulos seguintes.

Ciente da necessidade de consisténcia para o didlogo respeitoso e compreensivel
com diferentes publicos interessados na temadtica do efeito placebo, preservo no texto alguns
dados que, se fosse direcionado exclusivamente ao publico antropoldgico, ndo teriam razio
de explicitacdo. H4 também muitos rodapés indicando leituras ou orientando o debate para
leitores ndo familiarizados a literatura antropoldgica ou médica, conforme o caso — por isso,

ndo considero imprescindivel 1é-los todos.

Pilula IT — Encontro de Pilulas

- Vocé éreal?

- Vocénao é?
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1.1 O Que Pode o Corpo Social?®

Em “Camp pain”: Talking with Chronic Pain Patients, Jean Jackson (2000) relata
ter tido dificuldade de ser entendido pelo socidlogo revisor do livro a respeito de sua escolha
de analisar o discurso de pessoas que sofrem com dor ao invés de produzir uma pesquisa que
criasse tipologias e teorias logicas suportadas pelos dados de campo. Embora meus objetivos
de pesquisa sejam diferentes, senti dificuldade semelhante em explicagdes rapidas a
profissionais de saude, apesar do respeito que tive por parte dos pesquisadores do laboratorio
e preceptores do ambulatério. Sendo assim, tentarei, nesta se¢do, que interlocutores da satde
ndo familiarizados com discussdes antropoldgicas também sejam, ao menos, capazes de
situar minhas escolhas metodoldgicas e suas consequéncias analiticas e possam explorar o
debate a partir de leituras externas, caso lhes convenha.

A estratégia analitica de Jackson (2000) priorizava a experiéncia do paciente mais do
que os processos de injuria que teriam originado a dor, pois se propunha a ocupar um espago
que considerava negligenciado pela maior parte da literatura médica: a experiéncia da dor.
Assim, visava compreender como seria sentir dor cronica, o que significaria ser tratado por
esse motivo e quais seriam as caracteristicas da cultura ocidental a esse respeito. Seu foco era
centrado no ponto de vista da experiéncia de quem sente a dor para explora-la como um
construto cultural, incluindo os modos como ela seria vista e sentida enquanto algo
estritamente bioldgico. Jackson (2000, p. 12) se propunha olhar para illness (considerada
como a experiéncia humana da doenga, voltada ao estado do ser e a fungdo social) mais do
que para disease (desorganizagdo do processo biologico definida de acordo com a perspectiva
biomédica). Desse modo, ele considerava que a distingdo entre dor aguda e cronica seria
ilustrativa: a primeira corresponderia ao fendémeno bioldgico (disease) enquanto a segunda
seria atrelada a experiéncia vivida. Portanto, disease assumiria uma qualidade primaria e
illness, um efeito secundario.

Embora abordagens focadas na illness sejam tradicionais na antropologia da satde
(Helman, 1994, 2009; Good, Brodwin e Kleinman, 1994), nas oportunidades que tive de
apresentar meu projeto ao Laboratorio de Dor e Neuromodulagdo sempre explicitei que

minha andlise ndo permitiria essa distingdo como ponto de partida, embora eu reconhecesse

% 0 titulo faz referéncia a uma questio filosofica central na obra de Benedictus Spinoza (2017) — o que pode o
corpo? — de acordo com a leitura de Gilles Deleuze, que destaca que este filosofo ndo apenas negava qualquer
ligacdo de causalidade entre espirito e corpo, mas recusava toda preeminéncia de um sobre o outro (Deleuze,
2002, p.24).
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seus méritos em ter fomentado novas questdes de pesquisas. Em minha abordagem,
influenciada pela filosofia da diferenca e da ciéncia (Deleuze e Guattari, 1995, 2007,
Stengers, 2002, 2011; Despret, 2004, 2011) e pelos efeitos da antropologia da ciéncia e da
tecnologia na analise da satde’, havia uma mudanga ontologica sobre o fendmeno da doenga
por ndo considerar o corpo como uma entidade autonoma independente de sua capacidade de
afetar e ser afetada, isto ¢, de suas interacdes'’. Por esse motivo, a separagdo entre disease e
illness imporia restricdes analiticas, visto que a criagdo da distingdo concedia a medicina a
capacidade de estabelecer a realidade fisica, restando a sociologia e a antropologia médicas,
em adicdo as limitagdes do conhecimento biomédico, o estudo da illness “as requiring a
psychosocial supplement” (Berg e Mol, 1998, p. 2).

Conforme indica Annemarie Mol (2002), analistas sociais passaram a perceber que
se a disease estaria dentro do corpo (a natureza em si mesma), ndo ocorreria 0 mesmo com o
que seria dito sobre ela (seus significados): assim como pacientes interpretariam sua doenca,
médicas interpretariam a realidade fisica existente nos corpos. Nesse tipo de abordagem,
médicos e pacientes teriam igualmente pontos de vista, porque ambos interpretariam o mundo
que vivem, ainda que possuissem diferentes interesses e fungdes no encontro com a doenca.
De acordo com esse entendimento, o inico modo de se referir & doenga em si mesma seria
estudando os diferentes pontos de vista envolvidos.

Nesse aspecto, a contribuicdo de Mol (2002) parece essencial ao destacar que a
materialidade do corpo seria assim deixada de lado e este ficaria despercebido da abordagem
social e do proprio mundo evocado pelas andlises. Nem médicos € nem cientistas sociais
abordariam a realidade fisica, pois haveria apenas significados (meras interpretagdes
diferentes), como se a disease retrocedesse a uma localizagdo anterior as interpretagdes'’.
Haveria, portanto, uma multiplicagdo de observadores, mas o objeto de observacdo ficaria
estatico a parte. Esse ¢ um problema epistemoldgico identificado por Bruno Latour (1994) na

obra Jamais Fomos Modernos: a pretensao da modernidade de separar sujeito e objeto, o que

? Destacando a énfase na heterogeneidade material das redes que constituem a sociedade, tais estudos permitiram
analises do corpo independentes dos pressupostos filosoficos da fenomenologia e do construcionismo social,
abordagens até entdo predominantes. Um bom resumo dessas contribui¢des dos estudos da ciéncia e da
tecnologia para a analise do corpo pode ser visto em Berg e Akrich (2004). Para uma analise da multiplicidade
em medicina, ver Berg ¢ Mol (1998) ¢ Mol (2002).

10 Utilizo interagdes sem presumir uma existéncia prévia de entidades. Assim, me aproximo do que Karen Barad
(2003) chama de “intra-acdo” ¢ do que Eduardo Viveiros de Castro (2002, p. 129, grifos do autor) chama de
“verdade do relativo” quando sugere, a partir da obra de Gilles Deleuze e Roy Wagner, que esta “ndo € um
relativismo, isto €, afirmacdo de uma relatividade do verdadeiro, mas um relacionalismo, pelo qual se afirma
que a verdade do relativo é a relagdo”.

""" A este respeito, Mol (2002, p. 12, grifos da autora) ¢ didética: “In talk about meaning and interpretation the
physical body stays untouched. All interpretations, whatever their number, are interpretations of. Of what? Of
some matter that is projected somewhere”.
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se expressa na distingdo entre natureza e cultura presente também no relativismo cultural,
teoria que considera a diversidade de culturas como variagdes de uma Unica natureza.

Na tentativa de extrair as consequéncias desse debate para andlises do corpo, criticas
a existéncia de representagdoes de uma natureza transcendente e ao privilégio dos discursos na
constitui¢do corporal foram amplamente elaboradas. Teorias alternativas foram propostas a
partir da énfase na performatividade (Butler, 2011; Mol, 2002; Barad, 2003; M’Charek,
2010), cujo foco analitico centra-se em praticas, processos, acontecimentos. Mol (2002, p.
40) propds o termo alternativo enactments, tendo em vista evitar os muitos significados
implicitos ao conceito de performance (como o ato de representar algo previamente
estabelecido) e enfatizar que corpos ndo sao opostos a performances sociais (pois sdo parte
delas) e que performances nao sdo somente o que se entende como sociais (pois sdo também
materiais). O que esta em elaboragdo ¢ uma tentativa de que distingdes analiticas entre sujeito
e objeto, conhecedor ¢ o que é conhecido, s6 seja possivel a partir das praticas que as
estabelecem.

Assim, para compreender o que ocorreria em hospitais, Mol (2002) propde que a
pesquisa etnografica privilegie praticas em lugar de principios, procedimentos clinicos e seus
aparatos mais do que operacdes cognitivas de médicos — isto €, analisar o que médicas fazem
frente a eventos mais do que o que pensam a esse respeito. Sendo assim, a “disease”
analisada por etndgrafos nunca estaria isolada, pois seria sempre dependente de tudo e de
todos que a ativam enquanto estd sendo praticada. Portanto, a autora propde a analise de
eventos-em-pratica em vez de uma andlise filosofica por meio de um ponto de vantagem
exterior.

Tal abordagem reconhece que ha multiplicidades na medicina, mesmo no cerne da
biomedicina, ainda que praticas possam ser coordenadas '’ sem eximir diferengas
ontologicas. Mais do que uma grande unidade coerente (tal qual “a medicina ocidental”),
seria necessario compreender a medicina como uma mistura de hdbitos, uma montagem de
técnicas, uma coalisdo heterogénea de modos de manipular corpos, estudar imagens, elaborar
nimeros, conduzir conversagdes, etc. (Berg e Mol, 1998, p. 3). Tal constatagdo ndo se
restringiria a diferengas culturais entre regides geograficas distantes, mas existiriam em um

. . .. 13
mesmo hospital, possivelmente em um setor de uma mesma especialidade .

"2 Embora o termo coordenagio seja passivel de sentido intuitivo, estou utilizando-o na tese enquanto uma nogéo
proposta por Annemarie Mol (2002) relativa a multiplicidades que se articulam, conexdes parciais que nio
dependem da referéncia a um objeto preexistente.

> Como relembram Berg e¢ Mol (1998), inicialmente, soci6logos concebiam a medicina como uma unidade,
diferindo-a apenas em suas especialidades, concepgdo reforcada por antropdlogas ao contrapé-la a praticas de
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Como efeito colateral, o corpo e suas fronteiras corporais deixam de ser conceitos
autoevidentes: a natureza do corpo passa a ser uma questdo empirica. Como evidenciam Berg
e Akrich (2004, p. 3), ao invés da andlise de “o corpo”, torna-se necessario abordar uma
multiplicidade de concretizagdes parciais dos corpos, cujas interconexdes sdo parte de um

processo de associacdo de entidades heterogéneas:

In this perspective, the analysis does not privilege any “kind” of body over the
others, the body as represented in scientific discourse, the body as experienced by
the patient, the body as locus of medical practices, the body as inscribed in medical
records, etc. Instead it tries to trace the intricacy of all these bodies, describing how
each “body” is specifically connected to a set of practices, material devices and
rhetorical genres, which include modalities defining the way it relates to other
“bodies”.

Diferentes praticas performam diferentes corpos: “The move toward performative
alternatives to representationalism shifts the focus from questions of correspondence between
descriptions and reality (e.g., do they mirror nature or culture?) to matters of
practices/doings/actions” (Barad, 2003, p. 802). Portanto, a andlise empirica aborda o
processo (enactment, performance, embodiment) mais do que um fato biologico que
permitiria um ponto de fundamentacao inicial para a teoria social.

Ter um corpo, seguindo a sugestdo de Vincianne Despret (2004) que orienta minha
maneira de pensar o corpo nesta tese, seria aprender a ser afetado’. Bruno Latour (2008, p.
39, grifos do autor) estende a andlise da autora sugerindo compreender o “corpo como uma
interface que vai ficando mais descritivel quando aprende a ser afetado por muitos mais
elementos. Nao faz sentido definir o corpo diretamente, s6 faz sentido sensibiliza-lo para o
que sdo estes outros elementos”. Assim, ainda de acordo com Latour (2008, p. 43, grifos do
autor), a analise do corpo depende das articulagdes'® que o constituem, as quais indicam a
capacidade de ele ser afetado pelas diferencas, “capacidade para trazer a lume os
componentes artificiais € materiais que permitem progressivamente adquirir um corpo”.

Desse modo, as distingdes entre o biologico definido como disease e o psicossocial
como illness ndo se sustentam como ponto de partida analitico para a teoria social. Se o corpo

ndo ¢ caracterizado como uma instancia em si, pertencente a uma natureza transcendental, a

cura de diferentes culturas. Entretanto, quando estudos de cuidado em satide se voltaram & América do Norte ¢ a
Europa, analistas sociais passaram a perceber multiplicidades na propria area biomédica.

'* Como analisa Gilles Deleuze (2011, p. 128, grifos meus), Spinoza sugeria que um corpo qualquer “afeta
outros corpos, ou é afetado por outros corpos: é este poder de afetar e de ser afetado que também define um
corpo na sua individualidade”.

!5 A nogdo de articulagio sera utilizada de maneira mais geral ao longo da tese como forma de reconhecimento
de que a realidade nao ¢ independente das parcialidades que a envolvem.
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distingdo entre corpo e mente também nao se sustenta a priori pela andlise antropoldgica
proposta a partir de enactments. Por outro lado, tal distingdo tem sido problematizada
também pela neurociéncia contemporanea quando coloca em tensdo limites entre natural e
social. A projecdo ao social tem sido intensificada a partir da compreensao do cérebro como
sendo um suporte bioldgico com repercussao na vida social dos individuos (cérebro social) e
como sendo ele mesmo uma consequéncia da sociabilidade, ja que seria capaz de ser
transformado por meio da experiéncia (plasticidade neuronal). Destaco, entretanto, que
mesmo a critica a divisdo entre corpo e mente ndo € estatica e tal distingdo pode ser reativada
em determinados ocasides analiticas — antropoldgicas ou neurocientificas — que pretendiam
té-la abolido.

Neurocientistas t€ém se posicionado e sido demandados a se pronunciar a respeito de
aspectos majoritariamente associados as especialidades dos profissionais das “ciéncias
humanas” (debates em torno de self, género, sexualidade, moralidade, comportamento, etc.) e
a necessidade de didlogo tem sido defendida — ora por estes, ora por aqueles, mas com
multiplas perspectivas, nem sempre passiveis de coordenagoes. Portanto, as questdes
suscitadas pelo debate cerebral estdo assim no centro de um problema ontologico e
epistemologico contemporaneo mais amplo sobre aspectos biossociais, fronteiras habitadas
pelo efeito placebo e pela dor cronica nas andlises dos fatores determinantes de tais
fendmenos.

Estudos feministas, especialmente no campo da ciéncia, tém tido uma contribui¢ao
fundamental contra a reificagdo da natureza em corpos ou teorias universalizados (M’Charek,
2010; Barad, 2003; Pitts-Taylor, 2016; Mol, 2002, 2008; Haraway, 1995, 2009; Strather,
2005; Butler, 2011; Rohden, 2001, 2018a, 2018b; Davis, 2016). Estudos em didlogo ou a
partir da antropologia da ciéncia e da tecnologia tém contribuido de maneira eficaz para
colocar em tensdo as fronteiras entre natureza e cultura ao proporem nog¢des tais como as de
hibridez (Latour, 1994), coprodugdo (Jassanof, 2004), enactments (Mol, 2002), ciborgues
(Haraway, 2009), biologias locais (Lock e Nguyen, 2010) e realismo agencial (Barad, 2003).
Intimeras abordagens acerca do embodiment destacam aspectos processuais nos quais matéria
¢ ambiente sdo parte da constitui¢do corporal.

A necessidade de pensar o corpo de maneira composita tem sido expressa também
em forma de manifestos em defesa das bioculturas (Davis ¢ Morris, 2007) e, numa versao
mais contemporanea, das neuroculturas (Pitts-Taylor, 2012a). Tais manifestos pretendem
estabelecer interlocucdo entre teorias bioldgicas e sociais, mas parecem inviabilizar a

pertinéncia de teorias sobre o corpo que ndo envolvam seu aspecto cientifico
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(neuro)bioldgico — afinal, toda teoria sobre o corpo, de qualquer grupo social, deveria ser
autorizada pela ciéncia? Apesar do reconhecimento de filosofas, antropdlogos, socidlogas e
mesmo alguns grupos de neurocientistas das limitagdes em pensar um corpo natural que seria
apenas modelado a posteriori pela cultura, abordagens complexas que ndo sejam facilmente
reduzidas a determinismos se mostram viaveis e urgentes, embora desafiadoras.

Assim, andlises sociais sobre o cérebro, a partir de uma critica ao reducionismo
neurobioldgico e ao construtivismo social radical, tém defendido a necessidade de levar
aspectos sociais/culturais tdo a sério quanto os bioldgicos (dentre as quais, Pitts-Taylor,
2012a, 2012b, 2016; Rose Abiched, 2013). Ja analises neurocientificas t€ém tentado conciliar
o aspecto social ao estabelecer dois conceitos que podem ser articulados para reivindicar o
carater biolodgico ou social do corpo humano: cérebro social e plasticidade neuronal.

A nog¢do de “cérebro social” se tornou popular nas ultimas décadas do século XX
pela consideragdo de que a capacidade de sociabilidade seria localizada em regides
especificas do cérebro moldadas pela evolucao (Rose e Abiched, 2013, p. 143). Na década de
1990, surgiu a teoria dos neurdnios-espelho (mirror brain) a partir de experimentos com
macacos, quando foi identificado que acgdes especificas ativavam as mesmas regioes
neuronais que em uma situacdo de observagdo de outro primata realizando a mesma acao,
inclusive em condi¢des desprovidas de atividade prévia que possibilitasse memoria. Esses
neurdnios permitiriam ndo apenas a compreensao direta das acdes de outros, mas também de
inten¢des e do significado social do comportamento e das emogdes (Lameira, Gawryszewski
e Pereira, 20006, p. 129).

Atualmente, tais neurdnios sdo compreendidos como possiveis responsaveis pela
empatia e por atividades de aprendizado, tais como linguagem e imitagdo, mas alguns
teoricos chegam inclusive a considerar que eles sdo capazes de literalmente sentir e
experienciar o que outras pessoas estdo sentindo, estabelecendo grande submissdo da
intersubjetividade a determinacdo fisiologica. Pitts-Taylor (2016, p. 126) analisa detidamente
os efeitos dessa teoria e enfatiza a necessidade de se considerar que percepgdes ocorrem em
um contexto mundano, em que: “body-minds often perceive each other not simply as
conspecifics, but as Others, whether racialized, gendered, sexualized, classed, or

. . 3516 s ~ . , . ;.
nationalized” °. A autora destaca que haveria interpretagdes neurocientificas mais plésticas e

' A esse respeito, ver o capitulo “I Feel Your Pain” (Pitts-Taylor, 2016) e o artigo “Social Brains, Embodiment
and Neuro-Interactionism (Pitts-Taylor, 2012b).
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simbodlicas a respeito dos neurdnios-espelho, ndo reduzidas ao neurointeracionismo, mas
ainda seria preciso compreender como eles estdo emaranhados com praticas sociais,
participando com outros agentes na geragao de eventos intersubjetivos (Pitts-Taylor, 2016, p.
88-89).

Ainda que a expressdo “eu sinto sua dor” recorrentemente seja referenciada nas
abordagens sobre a a¢do dos neurdnios-espelho, o grupo de pesquisa do Laboratorio de Dor e
Neuromodulagdo ndo os tinha como tema de seus estudos e sequer ouvi mengdes a eles. O
conceito de plasticidade neuronal, por outro lado, era reconhecido como um dos aspectos
mais relevantes na compreensdo da agdo cerebral pelas teorizagdes contemporaneas. Tal
conceito tem alto impacto para as fronteiras biossociais, pois ele se refere a capacidade do
cérebro de se modificar e ser transformado por fatores externos, o que abrangeria nao apenas
uma escala filogenética, mas também ontogenética.

Na maior parte do século XX, as andlises cientificas de diferentes campos
predominantemente tratavam a mente separada do cérebro, o qual era concebido como uma
espécie de hardware pertencente ao corpo bioldgico: necessario, mas ndo essencial aos
estudos de cogni¢do e cultura com foco na representacdo simbolica, voltados a consciéncia, a
psique, ao self e ao comportamento, pois a mente era tratada pelo seu aspecto imaterial,
simbdlico, intelectualista e discursivo (Pitts-Taylor, 2016, p. 2). Ao longo do século, o
prefixo psi, utilizado para diferentes campos de investigagdo do comportamento humano (tais
como psicologia, psiquiatria, psicoterapia, psicanalise) delimitando autoridade e
especialidade (Rose, 2011), foi sendo substituido pelo prefixo neuro a partir da emergéncia
de uma visdo neuromolecular do cérebro, a qual passou a designar modelos explicativos de
muitos fendmenos previamente compreendidos em termos sociais, psicologicos, filosoficos
ou mesmo espirituais (Rose e Abi-Rached, 2013, p. 6).

Conforme Nikolas Rose ¢ Joelle Abi-Rached (2013), a década de 1970 teria sido um
momento central para a consolidagdo de um estilo neuromolecular de pensamento que, ja no
final do século, considerava o cérebro como mutavel durante toda a vida (ndo mais restrito ao
periodo no utero e ao inicio da infancia), aberto a influéncias do ambiente e da experiéncia e,
portanto, capaz de ser remodelado por estimulagdes. Assim, muitos processos mentais
passaram, entdo, a ser explicados de maneira material como resultados de processos
bioldgicos cerebrais e, progressivamente, a mente passou a ser vista como equivalente ao
cérebro ou emergente dele. Diante desse cendrio, o cérebro estaria assumindo a propria

concepcao de pessoa em analises neurocientificas (Azize, 2010).
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Rose e Abi-Rached (2013) sugerem que a neuro-ontologia emergente seria capaz de
coexistir com ideias de escolha, responsabilidade e consciéncia cruciais a sociedades
contemporaneas liberais, de modo que uma ética somatica, vista nas ultimas décadas do
século passado (caracterizada pela busca de os individuos serem ndo apenas fisicamente
melhores, mas se tornarem pessoas melhores, movidas por concepgdes de satde e vitalidade),
seria gradualmente estendida do corpo para a “mente embodied”, isto €, o cérebro. Sendo
assim, praticas de aprimoramento da propria biologia de cada individuo poderiam ser
utilizadas na tentativa de gerenciamento pessoal e produg¢do de bem-estar conectadas a
processos politicos mais amplos. Pesquisas indicam algumas tentativas de associacdo e
captura da nocdo de plasticidade neuronal e o discurso de adaptacdo e superagdo do tipo
exigido pelo mercado global capitalista (Pitts-Taylor, 2016, p. 18). A prépria popularizaciao
da nogdo de plasticidade parece ter contribuido para praticas de aprimoramento cerebral
contraindicadas por médicos e pesquisadoras, como demonstra um alerta de Wurzman et al.
(2016), publicado em um editorial da American Neurological Association na forma de carta
aberta a usuarios da Estimula¢do Transcraniana por Corrente Continua (ETCC) caseira, do
tipo “Faga vocé mesmo”, criada a partir de tutoriais da internet'’.

Victoria Pitts-Taylor destaca (2016) que criticas estruturalistas, pos-estruturalistas e
construtivistas sociais ao determinismo bioldgico expuseram o quanto institui¢des sociais,
discursos, praticas e normas, apesar de ou sobrepondo-se aos processos biologicos,
moldariam a experiéncia na inscri¢do do corpo e na producdo de sujeitos. A énfase seria
mostrar como a experiéncia humana ¢ diversa cultural e historicamente, reconhecendo que
diferencas e desigualdades socialmente organizadas podem ser resultado do que se atribuiria
a evolucdo ou a estruturas fixas do cérebro'®. No entanto, como reivindica a autora, ver a
biologia como irrelevante para o entendimento do social seria subestimar os efeitos de
experiéncia nos corpos bioldgicos quanto a agéncia material dos proprios corpos. A
heterogeneidade ndo poderia ser reduzida nem a categoriais dos sujeitos (diferengas

discursivas) nem a razodes estritamente biologicas (diferencas cerebrais ou morfologicas). Tal

70 uso por individuos e pais que estariam aplicando em seus filhos teria como intengio melhorar o desempenho
escolar e académico. Disponivel em: https:/portugues.medscape.com/verartigo/6500416 (acessado em
01/04/2019). Por esse motivo, Wurzman et al. (2016) enfatizam que os efeitos sdo variaveis e podem, inclusive,
serem opostos em diferentes pessoas estimuladas nas mesmas regides. Na énfase aos riscos sem mediacdo
profissional, as possiveis variagdes individuais sdo mais reconhecidas do que costumam ser nos artigos
cientificos.

'8 Para analises de como normas sociais, poder ¢ desigualdade afetam representagdes do cérebro e como elas
podem ser entendidas emaranhadas aos processos neurobioldgicos, ver o livro The Brain’s Body, no qual Pitts-
Taylor (2016) contrapde argumentos de materialistas e construtivistas sociais e analisa com detalhes abordagens
tedricas sobre mente e cérebro, debate ndo revisitado nesta tese. Para uma analise da relagdo entre mente e
ambiente, ver Tim Ingold (2000, 2012).
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discussdo encontra um problema enfrentado pelo debate sobre disease e illness revisado
acima: a tentativa de ndo destituir a materialidade do corpo em favor apenas dos signos, ao
mesmo tempo em que abandona o determinismo bioldgico ingénuo. Debate classico sobre
esséncia e contingéncia ou, em termos antropologicos, (in)distingdo entre natureza e cultura.

Assim, se por um lado o conceito de plasticidade pode permitir novas articulagdes na
analise do corpo sem destituir as experiéncias sensorias para afirmac¢ao do conhecimento, por
outro, esse conceito ndo possui nenhuma garantia inerente para abordar a complexidade
biossocial. Isso porque pesquisas produzem multiplas defini¢des e dimensdes de plasticidade,
distribuindo seu potencial desigualmente em regides do cérebro, em escalas de tempo e em
sistemas cognitivos, o que pode ter o efeito de permitir o calculo de certos corpos sob risco
em modos que refletem e reforcam estratificacdes sociais, tais como classe e raca (Pitts-
Taylor, 2016, p. 12).

Com essa analise, estou sugerindo que a plasticidade ¢ engajada em diferentes
praticas com consequéncias muito diversas para andlises do que pode um corpo. Assim,
praticas orientadas por tal conceito podem instaurar modos de existéncias mais ou menos
bioldgicos, psicoldgicos ou sociais. O uso da no¢do de plasticidade coloca novos problemas
que incidem especialmente em fendmenos como o efeito placebo (cuja racionalidade
biomédica tenta separar alteragcdes bioldgicas das influéncias sociais) e a dor cronica
(fendmeno compreendido como biopsicossocial), porque redefinem o potencial da biologia
ser transformada por aspectos considerados como sociais.

Considerando que a pratica cientifica tem efeitos materiais sobre os corpos que
pesquisa, compactuo com Pitts-Taylor (2016) quando destaca que, se discursos modificam
corpos-sujeitos, seria devido a capacidade de corpos serem passiveis de serem modificados, o
que exigiria teorizar plasticidade como uma questdo conjuntamente epistemoldogica e
ontolégica em vez de tomd-la como um fato dado ndo mediado ou como apenas uma
construgao social:

Plasticity is neither an undisputable fact with a singular meaning nor a mere social
construction. Rather, it refers to multiple materialities that are entangled with
specific research questions, practices of scientific measurement, and ideas about
development, environmental context, and biosociality. The promise of neural

plasticity depends in part on how it is defined and measured (Pitts-Taylor, 2016, p.
23).

Assim, gostaria de sugerir que a concepgdo de plasticidade neuronal aumenta a
conectividade do cérebro ao social — um possivel reencontro do cérebro com a antropologia,

rememorando, aqui, a pilula de abertura da tese, mas dessa vez com a antropologia social.
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Como consequéncia dessa abertura ao social, ¢ possivel, por um lado: (1) a escolha do
engajamento cosmoldgico, pensando em articulagdes que evitem distingdes e recusem
privilégios explicativos a priori; ou, por outro lado: (2) a escolha de um confinamento
disciplinar biomédico, tornando o efeito social uma varidvel presente nas praticas, mas
necessario de ser eliminado na racionalizagao do fendmeno para uma explicagdo consistente;
ou, ainda: (3) o confinamento inverso, um construtivismo radical que transformaria toda
materialidade como resultante apenas de relagdes sociais humanas.

Considerando todo o respeito que tive para o desenvolvimento de minha pesquisa,
minha tentativa nesta tese ¢ explorar a primeira opcdo a partir da antropologia, ¢ nao
propriamente da multidisciplinaridade. Essa ¢ uma maneira de colocar outros elementos no
calculo dos ensaios clinicos, instaurando suas existéncias dentro da equacdo. Se o social
deixa de ser o restante da analise biologica'’, pois ele também ¢ parte ativa do que esta sendo
calculado/medido, torna-se necessaria a criagdo de novas articulagdes na produgdo de
comensurabilidade. A equacdo ndo ¢ mais de soma e subtragcdo (biologia mais/menos social),
pois insere-se a multiplicacdo da realidade (ontologias multiplas).

Como sugere David Lapoujade (2017, p. 15, grifos meus) na andlise dos diferentes
modos de existéncia propostos pelo filésofo Etienne Souriau, “o modo ndo ¢ uma existéncia,
mas a maneira de fazer existir um ser em determinado plano. E um gesto. Cada existéncia
provém de um gesto que o instaura”. Assim, gostaria de sugerir, conforme também defende
Mol (2002), que a multiplicagdo da realidade ¢ também um ato, isto €, uma intervengdo nas
maneiras de descri¢do de praticas que podem ser ou nao realizadas, visto que ontologias sao
sustentadas em praticas sociomateriais. Nesse sentido, um estudo etnografico localizaria o
conhecimento primeiramente em atividades, eventos, construgdes, instrumentos e
procedimentos. Considerando-se que a manutencdo da identidade de objetos requer um
esforco continuo, uma etnografia atenta as praticas ndo estaria tdo preocupada em apontar o
carater construtivista dos objetos (tal como atribuir a objetos uma historia acidental e
contestada), mas, sim, em descrever diversos enactments das identidades dos objetos em uma
certa etapa a fim de dar-lhes um presente complexo, no qual identidades sdo ou podem ser
frageis e diferirem entre lugares ou em diferentes articulagdes (Mol, 2002, p. 43).

Nesse sentido, minha pesquisa se aproxima as pretensdes da autora de atentar aos

efeitos das intervengdes e ao modo como estratégias de racionalizag¢do alteram o que elas

' Estou utilizando o termo biolégico aqui como uma opgio didatica e estereotipada para me referir a pretensdo
de acessar “a natureza em si mesma” sem mediagdes. A rigor, esse uso ndo me parece ideal, visto que parte
significativa dos bidlogos contemporaneos reconhecem as interagdes indistinguiveis entre natureza e cultura, tal
como a bidloga e filosofa Donna Haraway, que ¢ uma importante referéncia tedrica nesta tese.
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interferem. Meu objetivo metodologico ¢ produzir uma pesquisa etnografica constituinte de
uma espécie de filosofia empirica (Mol, 2002; Latour, 2005) através do acompanhamento da
pratica cientifica constituida no laboratorio e dos atendimentos no ambulatério de dor — mas
também sobre o que ¢ dito em termos conceituais sobre o efeito placebo e a dor,
considerando que isso implica também em praticas, como as escolhas entre diferentes
desenhos metodoldgicos dos ensaios clinicos. Assim, viso explorar conceitos a partir da
racionalidade médica na tematica da dor cronica e dos placebos.

A escolha por esse tipo de metodologia foi angustiante. Enquanto as pesquisas
desenvolvidas pelos integrantes do laboratorio evidenciavam questdes concretas, tais como a
relacdo de determinadas intervengdes e biomarcadores, os potenciais efeitos de minha
pesquisa eram abstratos e ndo garantiriam uma inferéncia especifica. Portanto, nada mais do
que um conhecimento potencial que, para desenvolvé-lo, me parecia necessario ndo tomar de
antemao o que seria de interesse médico e o que seria de interesse antropoldgico a respeito de
uma doenca. Porém, desde minha inser¢do em campo, expliquei que eu teria recebido
treinamento disciplinar e poderia eventualmente contribuir na constru¢do de determinadas
categorias para questionarios, entrevistas estruturadas ou, eventualmente, até escalas para uso
médico, mas que ndo seria esse o tipo de antropologia que me interessaria desenvolver.

Por fim, gostaria de sugerir que o efeito placebo, assim como a dor, sdo ndo apenas
bons para pensar acerca da realidade e da racionalidade cientifica, mas, mais do que isso,

bons para imaginar.

1.2 Desmembrando a Tese

Ao longo da tese, decidi explorar diferentes tipos de materialidades (por meio de
espessuras>’ e cores de papel, de costuras de paginas e de diferentes fontes e formatacdes
graficas) e de linguagens em excertos, inspirado no formato do que em divulgagdo
cinematografica se chama “pilula” (pequenos trechos de um filme utilizados para sua
divulgagdo) e na escrita de escolios por Benedictus Spinoza (2007) para os quais Gilles
Deleuze (2002, p.35) atenta ao carater metddico de multiplicacdo de leituras da obra. A
nomeacao pilula soa interessante para uma tese que aborda o efeito placebo, mas, mais do

que o nome, me interessa o efeito de articular narrativas, produzir novas conexdes e

Y A ideia de explorar espessura dos papéis me ocorreu em conversa com o amigo e antropologo Lucas Besen,
que destacava a importancia da materialidade tatil. No anexo, ha uma fotografia da versdo impressa da tese com
suas diferentes materialidades.
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comunicar com diferentes publicos. Nao teria escrito esta tese da mesma maneira caso fosse
necessario excluir tais pilulas, as quais podem ser lidas independentemente.

No restante, esta tese estd dividida em duas partes costuradas, assim como um corpo
pos-cirargico. Na primeira parte (Hemircorpo I), demonstrarei como o placebo e seu efeito
demandam protagonismo na andlise médico-cientifica, tornando-se um ponto de passagem
obrigatério para compreender a implementacdo e a racionalidade envolvida nos ensaios
clinicos randomizados, os quais tém impacto direto na pratica clinica pelo estabelecimento do
paradigma da medicina baseada em evidéncias. No primeiro capitulo, farei uma introdugdo a
tematica e aos principais modelos explicativos biomédicos e as diferengas do uso de placebos
na pratica clinica e nos ensaios clinicos randomizados placebo-controlado. Na sequéncia, irei
apresentar diversas tentativas de conceituar o placebo e o seu efeito e descreverei praticas de
uma investigacdo sobre o “magnetismo animal” no final do século XVIII, as quais sdo a
origem dos pressupostos contemporaneos de racionalidade médico-cientifica. Analisarei a
importancia do efeito placebo para a consolidacdo dos ensaios clinicos randomizados,
ocorrida em meados do século XX, como metodologia de pesquisa cientifica adequada para a
analise de terapéuticas. Na sec¢do seguinte, analisarei o impacto destas pesquisas na pratica
clinica pela constitui¢do do que se convencionou chamar de medicina baseada em evidéncias.
Posteriormente, analisarei os efeitos de novos modelos de ensaios clinicos dedicados a
compreender a acdo do efeito placebo, como os que se utilizam de medicagdo sem que o
participante saiba exatamente o momento no qual ela estd sendo administrada. Ao fim do
capitulo, indicarei como pesquisas que se utilizam de neuroimagem estdo modificando as
analises biomédicas do efeito placebo e concluirei com algumas consideracgdes analiticas.

No capitulo seguinte, irei mostrar como meta-analises de ensaios clinicos
randomizados tém problematizado especialmente a superioridade dos medicamentos
antidepressivos frente aos placebos, sobretudo quando dados de estudos ndo publicados em
revistas cientificas sdo considerados. Em tais andalises, emergem debates sobre a possibilidade
de correlagdo entre significancia estatistica e clinica, isto €, sobre indicativos numéricos de
ensaios clinicos e a conversdo destes resultados no beneficio de pacientes na pratica clinica.
Na sequéncia, analisarei como o efeito colateral de medicamentos pode ser mediador de
respostas terapéuticas, o que possivelmente contribuiria para a superioridade dos proprios
antidepressivos em relacdo aos placebos. Na secdo seguinte, abordarei ensaios clinicos
randomizados que tém se utilizado de placebos sem cegamento (open-label), os quais visam
testar o paradigma que supde ser necessario que participantes ndo saibam que estdo ingerindo

placebos para que estes tenham algum efeito terapéutico positivo. Neste tipo de andlise,
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categorias como “racional” e viés sdo colocadas em debate. Analisarei também o resultado de
cirurgias na forma de procedimento placebo (sham), isto ¢, intervengdes que realizam apenas
0s preparativos, mas ndo executam a operacao terapéutica. Por fim, abordarei dilemas éticos
que envolvem tais discussdes e realizarei as consideracdes finais da primeira parte da tese.

Na segunda parte da tese (Hemicorpo II), indicarei como a dor ¢ um ponto de
passagem obrigatdrio na analise do efeito placebo e explicitarei os motivos de minha decisao
em um investimento etnografico em um ambulatorio especializado em dor crénica e ensaios
clinicos randomizados promovidos por um grupo de pesquisa especializado em dor e
neurociéncia. Assim, no terceiro capitulo, mostrarei critérios de medida clinica da dor cronica
e diversos aspectos que sdo mobilizados para avaliar sua existéncia e intensidade: escalas
numéricas, relatos sobre o sono, indicativos sobre o estado emocional, -efeitos
medicamentosos, possiveis ganhos secundarios. Tendo em vista que meu interesse ndo ¢ a
dor cronica em si, mas prioritariamente a dor enquanto um fendomeno interligado a
racionalidade do efeito placebo, minha estratégia nesse capitulo serd descrever
etnografiamente o que ¢ dor, como ela ¢ compreendida pela biomedicina e seus enactments
na pratica clinica, sobretudo, situagdes que envolvem o diagnostico de fibromialgia, critério
de inclusdo para o ensaio clinico analisado, principalmente, no tltimo capitulo. Assim, a
descri¢dao etnografica visa indicar articulagdes promovidas no encontro clinico capazes de
modular o que ¢ bioldgico, o que ¢ psicoldgico e o que ¢ social, instaurando e reordenando
identidades relacionadas ao corpo doloroso.

No ultimo capitulo, irei analisar dois ensaios clinicos randomizados, apresentando
inicialmente o dispositivo de estimulacdo transcraniana que sera testado nas versdes ativa e
placebo (sham) e as medidas de mensuracao que sdo realizadas durante o estudo. A partir de
entdo, apresentarei dados de diversas entrevistas qualitativas com participantes dos ensaios
clinicos tendo em vista analisar categorias que envolvem a realidade da intervencdo, a
origem da dor, o diagnostico de fibromialgia e o impacto dos dispositivos de medida sobre
como pensam seus corpos. Destacarei conceitos relacionados a disponibilidade das
participantes de terem seus corpos analisados pelo estudo e os diferentes tipos de interesse
que as motivaram participar.

Por fim, nas consideragdes finais, retomarei andlises realizadas ao longo da tese e
explorarei reivindicacdes da realidade a partir do corpo. Desse modo, analisarei
possibilidades da pesquisa cientifica se abrir a um exercicio filoséfico especulativo e ser

capaz de se engajar em saberes localizados e parciais — portanto, reais.
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Pilula ITI — A Unica Pilula com Flurbiprofeno

Uma mulher acena para um taxi. Ela coloca a mao sobre o pescogo, cuja parte
frontal estd vermelha numa coloracdo inverossimil a tonalidade da pele humana, com
evidente finalidade ilustrativa. Surge, como se fosse fruto de uma explosdo magica, um
boneco vestido com calga e camisa branca que pergunta retoricamente a moga se estd tudo
bem e afirma antes de oportunizar uma resposta: “Acho que ndo”. Entdo, ele abre uma maleta
que contém um microscopio, dentre outros utensilios, e apresenta “um especialista” para dor
e inflamac¢do na garganta: um medicamento. O boneco destaca a exclusividade da substancia
(“o unico com flurbiprofeno™) e exibe um tablet que serve de tela para uma animac¢do visual
mostrar uma garganta na qual agem simultaneamente um fluido da cor amarela (o analgésico)
e outro da cor verde (o anti-inflamatério) envolvendo uma inflamag¢do na forma de fios
vermelhos com espinhos, a qual desparece devido a agdo de ambos fluidos. Na sequéncia, um
narrador anuncia o nome do remédio mostrando sua caixa com detalhes vermelhos em torno
das palavras anti-inflamatdrio e analgésico e detalhes em amarelo sob o sabor mel e limao.
Ouve-se o slogan: “O especialista em dor de garganta nio importa 0 momento™',

Esta propaganda com trinta segundos de duracdo aparecia a cada cinco minutos na
tela do meu computador, frequentemente duas exibi¢des em sequéncia. O investimento da
industria farmacéutica e sua didatica ndo seria incomum se a propaganda ndo estivesse me
interrompendo de assistir online um documentdrio chamado The Power of Placebo,
produzido pela BBC, em um site de videos compartilhados na internet. Entre a reproducgao
desta mesma propaganda que involuntariamente tive de assistir aproximadamente quinze
vezes até a conclusdo do filme, pesquisadores falavam de evidéncias sobre placebos, tais
como as diferencas de efetividade de acordo com o tamanho e formato: capsulas seriam mais
efetivas que pilulas, cépsulas grandes melhores do que pequenas, medicamentos caros mais
efetivos do que os baratos e vermelhos mais eficazes para sintomas de dor enquanto os azuis,
para ansiedade.

Aparentemente, o algoritmo utilizado para difundir as escolhas das propagandas havia
identificado meu interesse na tematica medicamento, mas sem discriminar que se tratava da
analise do efeito placebo. Enquanto a propaganda interrompia o documentério que eu assistia,

ndo era possivel deixar de repetir questionamentos que eu ja havia escrito: os medicamentos

! A propaganda referida foi exibida em inglés e possui diferentes versdes para diferentes paises do medicamento
Strepfen®, conhecido como Strepsils® em seu nome comercial no Brasil. Para uma versdo em portugués, ver:
https://www.facebook.com/StrepsilsBrasil/videos/1291302020946657/?type=2 &theater (Acessado em
09/08/2016)
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possuiriam forma, gosto, material grafico e outras caracteristicas que visam se aproximar a
estética de cura? Haveria a reconhecida expectativa de que um medicamento aprovado em
teste contra-placebo deveria ter mais efeito devido a esta intencional producdo de
materialidade? Seria um modo de incorporagdo explicita do efeito placebo mesmo no
medicamento que possuiria principio ativo? A acusacdo de placebo, frequentemente atrelada
a charlatanismo, seria também dirigida, mesmo que de maneira parcial, aos medicamentos
que a equipe de marketing do fabricante escolheu cores e formatos que poderiam fazer mais
efeito ou ter mais afinidade com seu publico-alvo?

Para responder definitivamente a estas questdes, esta tese exigiria alterar o seu objeto
de pesquisa, mas almejo que sua leitura possa indicar que, no minimo, as questdes sdo
pertinentes®. Ndo posso deixar de admitir que estas minhas perguntas também tém certo
carater retdrico, tal qual o questionamento de bem-estar feito pelo boneco a personagem da

propaganda.

*? Para uma analise antropologica dos dispositivos e configuragdes materiais que envolvem os medicamentos,
ver a excelente analise das bulas realizada por Madeleine Akrich (1995). Para uma revisdo sobre medicamentos,
ver artigos do dossié sobre a tematica em Castro (2012), Manica (2012), Marras (2012) e Pignarre (2012).
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2. DA IMAGINACAO A IMAGEM: RACIONALIDADE DO EFEITO PLACEBO

Os conceitos de placebo e de efeito placebo sdo dificeis de serem delimitados, o que
¢ reflexo da situacdo ambigua que ocupam na constitui¢do da racionalidade biomédica.
Defini-los exige que se tome posi¢ao analitica sobre categorias tais como crenga, imaginagao,
realidade e autonomia e sobre atributos tais como psicoldgico, bioldgico e social. Neste
capitulo, indicarei algumas proposi¢des cldssicas e contemporaneas que tentam delimita-los,
menos interessado em fazer uma reconstitui¢do histérica dessas tentativas do que em atentar
as articulagdes que envolvem os problemas de causalidade e efetividade.

Provisoriamente, vale considerar o efeito placebo como a efetividade de um
medicamento ou procedimento que, de direito, seria incapaz de agir por sua propria conta.
Por esse motivo, hd uma tentativa cientifica de diferencia-lo dos tratamentos que seriam
capazes de curar por si mesmos, o que aciona uma disputa sobre o privilégio explicativo de
relacdes causais. Apesar da conotagdo de falsidade atribuida aos placebos, a aversdo atual
ocasionada a comunidade médica seria justamente por sua efetividade (Brown, 2013, p. 5-6).
Ainda que alguns autores questionem a naturaliza¢do daquilo que ¢ referido como efeito
placebo (Moerman, 2002; Pignarre, 2009; Benedetti, 2008; Kaptchuk et al., 2009), sua
efetividade para alguns sintomas é consistente, apesar de ndo ser desprovida de controvérsias.
Por exemplo, um autor considera que o efeito placebo ¢ muito pequeno para a maioria dos
casos clinicos, sendo especialmente superestimado na andlise dos antidepressivos (Geetzsche,
2016), enquanto outro afirma que esse efeito ¢ tdo alto na recuperacdo de sintomas
depressivos que seria proximo demais do medicamento ativo para justificar seu uso na
maioria dos casos (Kirsch, 2010). Apesar dessa discordiancia, ambos se baseiam em
resultados de ensaios clinicos randomizados placebo-controlado e concordam que
medicamentos psicoativos para depressdo poderiam ser reduzidos drasticamente ou até
mesmo abolidos das prescrigdes para certos graus de depressao.

Mais do que um fendmeno a margem, considero o efeito placebo um “ponto de
passagem obrigatério”> (Latour, 2000, p. 230; Law, 1998, p. 71) para a racionalidade
médico-cientifica do ultimo século, pois seu modo de existéncia exige que as terapéuticas o

tomem como referéncia analitica. Para demonstrar a centralidade do efeito placebo e analisar

» Conforme sugere Law (1998, p. 71) ao analisar a sociologia da ciéncia: “La nocion de punto de paso obligado
es, pues, crucial en el andlisis de la traduccion. Como primera aproximacion, podemos decir que el actor que
es capaz de forzar a otros a moverse a lo largo de canales particulares y obstruir el acceso a otras
posibilidades es un actor que puede imponerse sobre esos otros”.
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seus efeitos, este extenso capitulo terd o seguinte percurso: inicialmente, farei uma introducao
a tematica e aos principais modelos explicativos biomédicos. A seguir, indicarei de maneira
introdutoria as diferencas do uso de placebos na pratica clinica e nos ensaios clinicos
randomizados placebo-controlado, metodologia na qual um grupo de participantes recebe
placebo para ser comparado com um grupo que recebe um candidato a medicamento. Na
sequéncia, irei apresentar diversas tentativas de conceituar o placebo e o efeito placebo e
descreverei praticas de uma investigagdo sobre o “magnetismo animal” no final do século
XVII que parece ter constituido a origem dos pressupostos utilizados em discussdes
contemporaneas sobre racionalidade terapéutica e fendmenos ligados a imaginagao.
Analisarei, entdo, a importancia do efeito placebo para a consolidagdo, ocorrida em meados
do século XX, dos ensaios clinicos randomizados em duplo-cego como metodologia de
pesquisa cientifica adequada para a analise de terapéuticas. Entdo, analisarei o impacto dessas
pesquisas na pratica clinica pela constituicdo do que se convencionou chamar de medicina
baseada em evidéncias. Posteriormente, analisarei os efeitos de novos modelos de ensaios
clinicos dedicados a compreender a acdo do efeito placebo, como os que se utilizam de
medicacdo sem que o participante saiba exatamente o momento no qual ela esta sendo
administrada. Ao fim do capitulo, indicarei como pesquisas que se utilizam de neuroimagem
estdo modificando as andlises biomédicas do efeito placebo e concluirei com algumas

consideragdes finais.

2.1 Introducao aos Placebos

“The placebo is part of what used to be called the art of
medicine- the discredited sister of scientific medicine”
(Oliver Pepper)

“The history of medical treatment was essentially the
history of the placebo effect” (Arthur Shapiro e Elaine
Shapiro)

“The history of medical treatment is largely a chronicle of
placebos” (Walter Brown)

“A historia dos medicamentos modernos se inventa por
comparagdes sucessivas, mas o efeito placebo permanece
assim o fundamento de todo o edificio comparativo”
(Philippe Pignarre)

“Physicians and patients may gradually learn that the
placebo effect is an integral and inevitable component of
the practice of medicine, that it constitutes its art and
augments its science” (Jay Katz)
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A pratica clinica e os resultados dos estudos clinicos randomizados permitem
afirmar que substancias consideradas inertes podem ter efeitos significativos para
determinados sintomas. Conforme uma recente revisdo do campo neurocientifico sobre o
efeito placebo publicada em uma das mais prestigiadas revistas cientificas, estudos clinicos ja
teriam demonstrado que ele age em multiplos transtornos enquanto que estudos em
laboratério teriam evidenciado a relevancia desse efeito em medidas comportamentais,
autondmicas, enddcrinas e imunes, de modo que “these studies suggest that it is implausible
— and perhaps unethical — to dismiss placebo responses as irrelevant to health and
pathology” (Wager e Atlas, 2015, p. 404).

No entanto, pesquisadores que realizaram uma compara¢do genérica, sem distin¢ao
de critérios especificos das diferentes condigdes clinicas, levantaram suspeitas da realidade e
do tamanho da eficacia do placebo. Testando a hipotese de que os tratamentos placebo teriam
um largo efeito em muitas condi¢des e resultados clinicos, Hrébjartsson e Getzsche (2010)
fizeram uma nova versdo de uma meta-analise com o propdsito de analisar todos os ensaios
clinicos randomizados placebo-controlado com um grupo nao tratado (grupo nao submetido a
intervengdo ativa e nem ao placebo) para qualquer problema de saude. Excluindo 29
experimentos por dados insuficientes para uma meta-analise e 3 por terem reportado danos,
analisaram as intervengdes placebo em um total de 202 ensaios clinicos, investigando 60
condi¢des clinicas. O resultado foi na mesma dire¢cdo das revisdes anteriores feita pelos
autores: nao haveria efeitos clinicos importantes dos placebos quando comparados aos
ensaios clinicos para todas as condi¢des, mas, em certas configuracdes, o efeito da
intervengdo placebo poderia interferir nos resultados reportados pelos pacientes, sobretudo no
que se refere a dor, mas também a ndusea, asma e fobias.

Os autores reportam que, em relag@o a dor, teriam ocorrido variagdes do tamanho do
efeito placebo, as quais seriam parcialmente explicadas pelos diferentes modos como os
estudos foram conduzidos e os pacientes foram informados. Também sugerem que o efeito
placebo possa ter sido subestimado por grupos sem tratamento, possivelmente, por tomarem
mais analgésicos do que os que estavam na intervengdo placebo. Hrobjartsson e Getzsche
(2010, p. 14) identificaram, nos estudos analisados, trés fatores clinicos que foram associados
ao aumento do efeito placebo: (1) uso de “placebos fisicos™” (tais como manipulacdes de
agulhas sham em acupuntura); (2) envolvimento do paciente (quando ele reporta os
resultados ou o observador o reporta com sua cooperacdo); e (3) informagdo falsa dada aos
pacientes de que o ensaio envolveria a comparagdo de dois tratamentos ativos e de um grupo

sem tratamento.
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Irving Kirsch (2010, p. 108-109) problematiza o critério de definicdo de placebo
assim como a grande diversidade de transtornos levados em conta em meta-analises desse
tipo. Considerando que um placebo necessitaria gerar expetativas de melhora tdo grandes
quanto um tratamento ativo, a meta-andlise realizada alguns anos antes pelos mesmos autores
teria contabilizado situagdes que equivaleriam o placebo a efeitos tal como de conversas
sobre livros, filmes e programas de televisdo. Na versao atualizada da revisdo, Hrobjartsson e
Gotzsche (2010, p. 4) reconhecem a dificuldade de delimitar o que seria placebo nos estudos
analisados, pois haveria casos que se refeririam a pilulas de agucar ou a qualquer fator
psicologicamente mediado que potencialmente influenciaria a satide. Destaco que essa
analise geral ndo contabilizou os estudos submetidos & Food and Drug Administration que
ndo foram publicados porque o resultado do medicamento ativo ndo teve vantagem
estatisticamente significante sobre o placebo (o impacto de tais estudos serd analisado no
proximo capitulo).

Tanto na meta-andlise referida quanto em estudos com diferentes propdsitos e
metodologias, o reconhecimento da variabilidade do efeito placebo conforme as condi¢des
clinicas e o tipo de intervencdo ¢ amplamente difundido, apesar de haver rarissimas
argumentacdes que entendem que todo efeito placebo deve ser atribuido a reacdes
espontaneas. Em todos os casos, a dor ¢ considerada como o sintoma no qual ha maior
efetividade do efeito placebo.

Mesmo para uma Unica condi¢@o clinica como a dor, por exemplo, a variabilidade
do tipo de procedimento ¢ capaz de produzir resultados diferentes (Moerman, 2002; Brown,
2013; Kirsch, 2010; Kaptchuk et al., 2006; Jonas et al., 2015). Em meados do século XX, ja
se identifica na literatura cientifica a presenca de artigos que sugeriam a existéncia de cores e
formatos especificos aconselhaveis para os placebos devido as semelhancas com os
medicamentos com principio ativo. Dados de pesquisas contemporaneas sugerem que seus
efeitos variam conforme a dose, o formato e a invasividade: a quantidade ingerida, a
frequéncia do uso e as diferentes formas com as quais se utiliza o placebo (tais como injeg¢ao,
pilulas ou cépsulas) teriam diferentes resultados na melhora dos sintomas. Alguns
experimentos indicam que pacientes que tomaram mais doses de placebo tiveram
intensificada a melhora e que inje¢cdes placebo teriam se mostrado mais efetivas do que
pilulas, tendo ambas efeitos diversificados de acordo com diferencas culturais. A cirurgia
sham (na qual o procedimento pré-cirurgico ¢ realizado, mas ndo a intervengao principal, que
¢ apenas simulada) seria a forma “placebo” mais eficaz enquanto que a menos eficaz seria

por meio da administracdo de forma oculta, isto €, sem que a paciente saiba o exato momento
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que a recebe. Portanto, ha grande importancia das materialidades, também presentes de
maneiras diversificadas em medicamentos com principio ativo, os quais pretensamente
devem garantir agdo farmacolégica efetiva independentemente da expectativa dos pacientes.

Como modelo explicativo ao efeito dos placebos, as analises biomédicas cléssicas
consideram dois mecanismos de acdo, os quais costumam ser conciliados: o efeito de
expectativa € o efeito condicionante. A expectativa seria atribuida a crenca do paciente de
que o procedimento ird melhorar seus sintomas, a qual ¢ influenciada por muitos aspectos,
dentre os quais a propria expectativa do prescritor. A no¢do de condicionamento classico tem
como referéncia os experimentos coordenados pelo fisiologista Ivan Pavlov na virada para o
século XX, que teriam mostrado uma forma de aprendizado associativo do tipo estimulo-
resposta, cujo exemplo mais famoso foi a verificagdo do aumento de salivagdo em caes que
ouviam o tocar de um sino apos terem passado por um periodo de aprendizado no qual o sino
era tocado no momento em que a alimentagao era fornecida.

Sendo assim, o efeito condicionante em relagdo as terapé€uticas proviria de um
processo de aprendizado no qual uma resposta associativa produzida por um estimulo
considerado neutro e outro ativo teria como consequéncia induzir alguma resposta fisiologica
quando o estimulo neutro ocorresse novamente. Portanto, associagdes repetidas entre um
estimulo neutro e uma droga ativa (estimulo n3o condicionado) poderiam resultar na
habilidade de o estimulo neutro, por si mesmo, induzir uma resposta caracteristica do
estimulo ndo condicionado (Finniss et al., 2010, p. 687).

Alguns modelos explicativos mais atuais que também consideram esses dois
mecanismos como principais reconhecem que eles podem agir também em interacdo ou
complementados por influéncia de polimorfismos genéticos e fatores tais como aprendizado,
reducdo de ansiedade, memodria, motivagcdo, pensamento positivo, foco somatico e
recompensa. Para esses modelos, o resultado do efeito placebo pode ser influenciado pelo
viés de relato (tendéncia de o participante de um estudo reportar o que ele pensa que os
pesquisadores esperam dele) e pela distorgdo de memoria (paciente relataria que seu
desconforto anterior seria maior do que o mesmo desconforto medido atualmente).

Andlises biomédicas contemporaneas continuam considerando os efeitos de
expectativa e de condicionamento como determinantes do efeito placebo, mas tém incluido
também mecanismos neurobioldgicos gragas a ampliacdo do uso de neuroimagem em ensaios
clinicos. Assim, tem sido sugerido que ndo existiria um efeito placebo, mas, sim, um
conjunto de repostas que sugerem a pluralidade de efeitos placebo, pois esse efeito ocorreria

em diferentes sistemas fisiolégicos e em pacientes com condigdes clinicas muito diferentes
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(Finniss et al.,, 2010, p. 688). Exemplos desses mecanismos serdo abordados mais
detalhadamente ao longo do capitulo, mas, por enquanto, viso apenas indicar caracteristicas
gerais do mecanismo de agdo do efeito placebo, tendo em vista tornar inteligiveis as
explicagdes cientificas a esse respeito para poder expor sua relagdo com os ensaios clinicos e
a pratica clinica orientada pela medicina baseada em evidéncias™.

Assim, enquanto a andlise biomédica da Ultima década tem indicado a necessidade
de pensar em efeitos placebo, no plural, devido a multiplicidade de mecanismos de agdo,
estudos antropologicos ou influenciados por essa disciplina (Pignarre, 1999; Moerman, 2002;
Thompson et al., 2009) tém insistido ha mais tempo em considerar o efeito placebo como
sendo uma categoria biomédica equivocada para a analise de fenomenos de cura de maneira
universal. Nesse sentido, algumas proposi¢des tém sido evocadas, tais como a andlise do
efeito placebo como uma “resposta de significados” (Moermam, 2002) e como parte
indissociavel de um ritual de cura (Kaptchuck, 2011).

Considerando-se que ¢ preciso diferenciar questdes que envolvem o uso de placebos,
pois nem sempre o seu julgamento ¢ feito com os mesmos propdsitos, irei explorar, a seguir,

seus usos recorrentes na pratica clinica e nos ensaios clinicos randomizados.

2.2 Usos do Placebo: Pratica Clinica e Ensaios Clinicos

As nogdes de placebo e de efeito placebo possuem diferentes propositos no encontro
clinico e nas pesquisas realizadas em ensaios clinicos randomizados placebo-controlado.

Nesta secdo, apresentarei uma introduc¢do ao uso de placebos em ambos os cenarios.

2.2.1 Introducio a Pratica Clinica

O objetivo da pratica clinica seria a producao de beneficios a um paciente especifico
e se reconhece por séculos a utilizagdo de recursos que, do ponto de vista biomédico
contemporaneo, seriam terapéuticas placebo. No entanto, praticas consideradas ilegitimas

pelo modelo biomédico costumam ser desqualificadas como placebos, independentemente se

** Para uma discussdo mais detalhada sobre mecanismos de ag¢do do efeito placebo e referéncias a diversos
experimentos existentes com a pretensdo de testd-los, ver Benedetti (2008), Finniss et al. (2010), Wager e Atlas
(2015), Kirsch (2010), Kaptchuk et al. (2009, 2010), Miller e Kaptchuk (2008) ¢ Brown (2013).
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produzem beneficios a pacientes individuais, pois ndo conteriam valor em si mesmas devido
a sua incapacidade de serem comprovadas por meio da racionalidade dos ensaios clinicos.
Conforme sugere Isabelle Stengers (2002, p. 34, grifos da autora), o beneficio terapéutico
seria causado por “mas razdes”:
Quando a medicina cientifica solicita ao piblico que compartilhe de seus valores,
pede que resista a tentagdo de curar “pelas mas razdes”, em especial que saiba fazer
a diferenga entre restabelecimento ndo reproduziveis, que dependem das pessoas e
das circunstancias, e restabelecimentos produzidos pelos meios ja comprovados,
que, pelo menos estatisticamente, sdo ativos e eficazes para qualquer um. Mas por
que um doente, a quem sé interessa sua propria cura, aceitaria esta distingdo? Ele
ndo ¢ “qualquer um”, membro andnimo de uma amostragem estatistica. Que lhe
importa se o restabelecimento ou a melhora de que se ird se beneficiar
eventualmente ndo se constituir nem numa prova nem numa ilustragdo da eficacia
do tratamento a que se submeteu? O corpo vivo, sensivel aos magnetizadores,
charlaties e outros efeitos placebo, cria obstaculo a conduta experimental, que exige

a criagdo de corpos com o poder de dar testemunho da diferenga entre as
“verdadeiras causas” e as aparéncias destituidas de interesse.

Algumas respostas etnograficas a essas perguntas serdo abordadas no capitulo
quatro, ja que a melhora pelo uso de placebos pode ter implicagdes ndo somente a respeito da
terapéutica, mas também sobre o que seria a verdadeira doenga em casos nos quais os
sintomas da doenga sd3o colocados sob a suspeita de serem psicologicos. No entanto, em
termos clinicos, o que estd em jogo ¢ a melhora de uma paciente singular mais do que a
comprovagdo de uma teoria explicativa, motivo pelo qual a prescricdo de placebos poderia
cumprir sua finalidade em certos casos.

Assim foi até meados do século XX, quando o uso de placebos era aprovado pela
medicina convencional e utilizado por médicos de sucesso com o propodsito de agradar o
paciente, de servir como diagnostico na separagdo dos sintomas psicoldgicos ou imaginarios
daqueles que seriam reais e também como uma possibilidade de aumentar a confianga do
paciente em sua melhora quando houvesse inexisténcia de tratamento efetivo (Kaptchuk,
1998a; Brown, 2013). Conforme afirmou o prestigiado professor da Escola Médica de
Harvard, Richard Cabot, em uma famosa palestra proferida em 1902 na Academy of Medicine
em Nova York, quando se referiu a acdo dos placebos na mente dos pacientes: “How
frequently such methods are used varies a great deal I suppose with individual practitioners,
but I doubt if there is a physician in this room who has not used them and used them pretty
often... I used to give them by the bushel” (Cabot, 1903, apud Brown, 2013, p. 7 e Kaptchuk,
1998, p. 1722).

A prescricdo de placebos no final do século XIX e inicio do XX também teria

ocorrido por certo desencantamento dos médicos com alguns dos tratamentos disponiveis,
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coincidindo, assim, com um crescente niilismo terapéutico (Brown, 2013). Diante da
legitimidade moral do seu uso, sua prescri¢do sem reveld-la ao paciente ndo era vista como
um problema ético, ainda que o assunto nao fosse abordado em revistas médicas. Somente
em 1945, em uma publicacdo no American Journal of Pharmacology, pela primeira vez, um
médico teria discutido os usos do placebo de maneira aberta e profissional em uma revista
cientifica: “The giving of a placebo — how, when, what — seems to be a function of the
physician which, like certain functions of the body, is not to be mentioned in polite society”
(Pepper, 1945, p. 411, apud White, 1985, p. 51). Oliver Pepper defendia o uso de placebos
para dores de obscura etimologia e diagnosticos inconclusivos que necessitassem de maior
tempo de observagdo, indicando que o prescritor utilizasse nomes em latim ou polissilabicos
para evitar sua identificacdo pelo paciente e desse alguma énfase ou indicasse seguranca
sobre o seu efeito psicoterapéutico. Em 1954, um artigo de Alan Leslie publicado na
American Journal of Medicine defendia que o uso apropriado de placebos ndo demandaria
que o paciente fosse informado desde que fosse para beneficia-lo e concluia: “The proper use
of the placebos require, in addition to broad medical knowledge, a depth of human
understanding not requisite to the purely materialistic approach to medicine” (Leslie, 1954,
p. 862).

Nesse mesmo ano, o placebo chegou a ser chamado de “the humble humbug”
(Anon, 1954, p. 321) no titulo de um artigo cientifico na prestigiosa revista The Lancet,
expressao criada por Pepper quase uma década antes, mas utilizada agora em um periodo no
qual o uso dos placebos estava sendo estabelecido também como ferramenta de pesquisa em
testes comparativos com novos medicamentos. Nesse artigo, resultados de experimentos em
dor foram referenciados para sugerir a existéncia do efeito placebo e de possiveis distor¢des
devido a presencga de participantes placebo respondedores, os quais compartilhariam o carater
emocional, mas ndo difeririam em termos de género e em padrao de inteligéncia. Nesse
estudo, o autor (Anon, 1954, p. 321) cita Leslie (1954, p. 859) para indicar que haveria
caracteristicas ideais para os placebos ligadas & cor, ao sabor, ao odor, ao tamanho e ao
formato. Leslie (1954, p. 857), que reconhecia que placebos seriam uteis para diagndstico,
pesquisa e terapia, chegou a sugerir seu uso para algumas condi¢cdes de pacientes pos-
cirargicos dependentes de sedativos ou narcéticos. Sendo assim, enfatizo que o fendmeno
doloroso e as materialidades dos placebos ja tinham destaque nesse periodo de mudangas
bruscas sobre a nocao e a utilidade do placebo.

O declinio da prescri¢cdo de placebos se deu devido a fatores tais como o aumento de

drogas disponiveis na metade do século XX e a concepcdo de autonomia do paciente
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regularizada por meio do estabelecimento do consentimento informado e de propostas
educativas, estabelecidos nas décadas seguintes (Brown, 2013, p. 10-11). Essa mudanca
(ocorrida sobretudo na transi¢do das décadas de 1960 e 1970, quando estudos sobre
personalidade de placebos respondedores passaram a dar lugar aos estudos sobre a relagao
ética entre médico e paciente e ao interesse em aspectos culturais e filosoficos da cura) teria
sido também influenciada por contextos mais amplos, tais como movimentos de massas,
surgimento da contracultura, movimento pelos direitos civis nos Estados Unidos, crise da
guerra no Vietna, movimentos feministas, dentre outros (White, 1985, p. 55).

Em meados da década de 1970, ocorreu nos Estados Unidos a chamada “crise de
negligéncia” [“malpractice crisis”’] médica, década na qual o publico estaria mais bem
informado sobre questdes médicas, tinha maior expectativa do que antes em relagdo aos
efeitos da medicina moderna (da qual se esperava ser capaz de triunfar frente as doencgas) e
assumia um papel mais ativo nos problemas de cuidado em saude (White, 1985, p. 55-56).
Nesse periodo, houve dilemas éticos estrondosos, que serdo abordados ao fim do capitulo,
como um caso de prescricdo de placebos como se fossem pilulas anticoncepcionais para
analisar possiveis efeitos psicoldgicos. Esta teria sido, portanto, uma década de mudanca no
comportamento dos pacientes em relacdo aos tratamentos médicos.

A prescricao de placebos teria passado a ser desencorajada até se tornar um tabu na
década de 1980, quando a revisdo do cédigo de conduta da Associagdo Médica Americana
teria indicado pela primeira vez, de modo explicito, em seus principios éticos, que os médicos
deveriam proceder honestamente com os pacientes: “A physician shall deal honestly with
patients and colleagues, and strive to expose those physicians deficient in character or
competence, or who engage in fraud or deception” (AMA, 1980). Ainda assim, teria havido
até as ultimas décadas do século XX um amplo uso de placebos como ferramenta de
diagnostico para distinguir sintomas considerados reais dos imaginarios, especialmente em
casos envolvendo dor, nos quais as reclamacdes dos pacientes pareciam aos olhos dos
prescritores ser exageradas ou advindas de bases psicologicas (Brown, 2013, p. 11-12). Esse
tipo de pratica teria comecado a ser deslegitimada pela compreensdo de que a dor poderia
assumir multiplas caracteristicas, ndo restritas aos danos fisioldgicos, conforme sera
abordado detalhadamente no capitulo trés desta tese, ainda que a suspeita da origem
psicoldgica permaneca nos dias atuais, ocasionando uma série de efeitos no cotidiano dos
paciente com dor cronica.

Portanto, a historia que envolve o efeito placebo na pratica clinica ¢ profundamente

marcada pela defini¢do da realidade, especialmente da delimitacdo de fronteira entre natureza
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e cultura, englobando, também, variagdes decorrentes, como a dicotomia biologico versus
psicoldgico. No caso do uso de placebos como modelo de medida para aferir a realidade de
um sintoma, a dor seria o sintoma privilegiado.

Atualmente, a prescricdo de placebos de maneira disfarcada e intencional ¢
oficialmente considerada como ndo recomendada. A discussdo ética dessa pratica ¢ tema de
artigos frequentemente publicados em revistas médicas e uma parcela pequena de autores
defende a possibilidade de evocar-se deliberadamente respostas do tipo placebo. Entretanto,
parece haver uma tendéncia nesse sentido, haja vista que esse posicionamento ¢ inclusive
respaldado parcialmente pela Associacdo Médica Americana desde que o paciente tenha sido
informado e concordado com um possivel uso, conforme estabelecido pelo seu Conselho de

Assuntos Eticos e Judiciais:

Physicians may use placebos for diagnosis or treatment only if the patient is
informed of and agrees to its use. A placebo may still be effective if the patient
knows it will be used but cannot identify it and does not know the precise timing of
its use. A physician should enlist the patient’s cooperation by explaining that a
better understanding of the medical condition could be achieved by evaluating the
effects of different medications, including the placebo. The physician need neither
identify the placebo nor seek specific consent before its administration. In this way,
the physician respects the patient’s autonomy and fosters a trusting relationship,
while the patient still may benefit from the placebo effect.

A placebo must not be given merely to mollify a difficult patient, because doing so
serves the convenience of the physician more than it promotes the patient’s welfare.
Physicians can avoid using a placebo, yet produce a placebo-like effect through the
skillful use of reassurance and encouragement. In this way, the physician builds
respect and trust, pro- motes the patient-physician relationship, and improves
health outcomes (Bostick et al., 2008, p. 60).

Os representantes da associa¢do também legitimam o uso de placebos para fins de
diagnosticos incertos na pratica clinica, desde que este seja aprovado pelo paciente, em uma
espécie de ensaio clinico placebo-controlado individual, no qual uma terceira pessoa
(possivelmente o farmacéutico) poderia ser o unico a ter conhecimento antes e durante o
procedimento se a pilula estd na fungdo ativa ou ndo (Bostick, 2008, p. 59). A unica situacao
na qual seria permitido que o médico viesse a informar tardiamente ao paciente ter feito uso
de placebo ¢ quando a comunicagdo prévia seria claramente contraindicada, sendo necessario
monitorar o paciente cuidadosamente e explicitar seu uso quando ele estiver capaz de decidir
(Bostik et al., 2008).

Apesar das referidas orientagdes da Associagdo Médica Americana, existem
indicativos de que grande quantidade de medicamentos ativos sdo prescritos, sem que seja do

conhecimento do paciente, na fungdo que essa associagdo reconhece como placebo — isto &,
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“a substance provided to a patient that the physician believes has no specific
pharmacological effect upon the condition being treated” (Bostick et al., 2008, p. 60). A
capacidade de mensuracdo ¢ dificil, especialmente porque assumir tais prescricdes sem
anonimato poderia causar danos juridicos aos envolvidos.

O resultado de um survey contempordneo respondido confidencialmente por
médicos internistas e reumatologistas dos Estados Unidos, especialidades que frequentemente
tratam de pacientes com condig¢des cronicas debilitantes com reconhecida dificuldade de
manejo, indicam que aproximadamente a metade deles (46-58%, conforme a questdo
elaborada) prescreveria tratamentos do tipo placebo (Tilburt et al., 2008). Devido a dificil
padronizagdo do que seria um tratamento placebo, os pesquisadores (Tilburt et al., 2008) o
definiram como equivalente a todo o tratamento, na opinido do clinico consultado, cujo
beneficio adviria das expectativas positivas do paciente € ndo de um mecanismo fisiologico
ativado pelo tratamento em si.

Mais da metade dos profissionais responderam ter recomendado tratamento com
essa finalidade alguma vez no ultimo ano. A maior parte teria prescrito tratamentos com
substancias ativas, tais como analgésicos e vitaminas, e uma parte pequena, mas significativa,
teria prescrito até mesmo antibidticos e sedativos. Meio século antes, Leslie (1954, p. 856) ja
se referia ao uso do que chamava de “placebos impuros”, destacando o caso de vitaminas
que, mesmo sendo ativas, poderiam ser utilizadas pelos prescritores na funcdo de placebos e
serem, inclusive, capazes de iludir os proprios profissionais pelo efeito positivo apresentado.

Pouquissimos clinicos consultados teriam prescrito substancias consideradas inertes,
tais como soro fisioldgico ou pilulas de agucar. O baixo uso dessas substancias ¢ atribuido
pelos pesquisadores a dificuldade de elas serem comercializadas em farmacias e a
incompatibilidade com os padrdes contemporaneos de consentimento informado. Apenas 7%
dos participantes consideraram que recomendar tratamentos placebo seria eticamente
inadmissivel e, dentre os clinicos que expressamente assumiram recomendar “tratamento
placebo”, a maior parte deles o prescreveu informando ao paciente que ndo seria um
tratamento tipicamente utilizado para o seu sintoma, mas que poderia beneficid-lo — apenas
5% teriam afirmado que descreviam o tratamento utilizando-se do termo “placebo”. Assim,
esses dados quantitativos evidenciam que o uso do termo “placebo” nas explicagdes das
prescricdes ¢ bastante restrito, o que, inclusive, contraria as normas éticas da associa¢ao
médica do pais de origem.

O que gostaria de destacar ¢ o reconhecimento de que atitudes orientadas por nog¢des

de efeito placebo parecem ser correntes em, ao menos, algumas especialidades da pratica
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clinica, ainda que ndo sejam publicamente reconhecidas, o que ¢ corroborado com dados de
outros estudos contemporaneos realizados em outros paises®. Também ¢ relevante destacar
que os proprios pesquisadores tiveram dificuldade em delimitar o que seria um placebo, o que
sugere que sua utilizagdo explicita em prescrigdes aos pacientes também nao garante a ética
pressuposta.

Enquanto hd um timido, mas crescente interesse cientifico em utilizar placebos de
maneira estratégica na pratica clinica, muitas terapias consideradas alternativas a medicina
oficial e frequentemente acusadas de serem placebo tém ganhado novos espagos oficiais de
legitimidade na pratica clinica, apesar de serem alvo de criticas substanciais de outros
profissionais — no Brasil, algumas delas passaram a ser oferecidas gratuitamente pelo Sistema
Unico de Satide®.

Portanto, apesar de polémicas e acusacdes a respeito do valor das terapéuticas, a
pratica clinica parece reconhecer ha muito tempo o potencial de agdo do efeito placebo na
relacdo terapéutica e, apesar das diretrizes €ticas orientarem que sua prescri¢do necessita ser
informada, ha indicativos consistentes de que, em alguns casos clinicos, medicagdes sdo
utilizadas na “funcdo” placebo para algumas condi¢des cronicas nos dias atuais. Dentre os
sintomas para os quais historicamente ha referéncia ao uso de placebos para confirmacao de
diagndstico ou como terapéutica, a dor parece assumir protagonismo.

A praética clinica contemporanea, entretanto, parece cada vez mais dominada pela
medicina baseada em evidéncias, que se utiliza de resultados de ensaios clinicos para orientar
suas prescricdes. Desse modo, passarei agora a apresentar brevemente a racionalidade do
efeito placebo na producdo do que ¢ considerado o padrdo ouro de andlise biomédica: os

ensaios clinicos randomizados.

2.2.2 Introducio aos Ensaios Clinicos Randomizados Placebo-Controlado

Diferentemente da pratica clinica, a utilizacdo de placebos nos ensaios clinicos

randomizados tem em vista a producdo de resultados que possam ser comparados

** Resultados dessa pesquisa seriam consistente com outros estudos nos quais 45% de 231 médicos académicos
de Chicago teriam reconhecido utilizar-se de tratamento placebos na pratica clinica; 86% dos clinicos gerais
dinamarqueses teriam respondido que haviam se utilizado, a0 menos uma vez no ultimo ano, desse tipo de
tratamento, e 48% teriam reportado o uso de mais de dez vezes nesse mesmo periodo. Resultados similares
teriam ocorrido em pequenos surveys realizados em Israel, Reino Unido, Suécia e Nova Zelandia (Tilburt et al.,
2008).

*® Para uma anélise das politicas e diretrizes relativas & oferta e ao uso das Praticas Integrativas e
Complementares no SUS, ver Rodrigo Toniol (2015), que também aborda tensdes entre a acupuntura
neurofuncional baseada em estudos cientificos e a praticada pela medicina chinesa.
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estatisticamente. Seu uso ¢ legitimado pelas orientagdes institucionais éticas vigentes desde
que os participantes assinem um termo de consentimento no qual reconhecem a possibilidade
de serem submetidos a um tratamento placebo. Nesses ensaios, ha pelo menos dois grupos
participantes: um no qual ¢ administrada uma substancia farmacoldgica ou um procedimento
considerado ativo e outro no qual a substincia ou o procedimento ¢ considerado inerte para as
condicdes testadas, sem que nenhum dos grupos saiba qual o tipo de procedimento ou de
substancia estdo recebendo, o que garantiria o chamado cegamento dos participantes.

A metodologia permite também a existéncia de um terceiro grupo considerado nado
tratado porque ndo ¢ submetido a intervengdes pretensamente terapéuticas, pois serve como
referéncia comparativa acerca da progressao dos sintomas. Apesar do nome desse grupo ser
relacionado a auséncia de tratamento, costuma ser de reconhecimento geral que o simples
fato de estar em contato com uma equipe profissional de satde, ainda que seja apenas para
monitoramento, pode ocasionar algum efeito nos pacientes para além do considerado curso
natural da doenca. Um caso excepcional foi o Estudo Tuskegee, iniciado em 1932 e
interrompido em 1972, cujo objetivo foi analisar a sifilis ndo tratada em um grupo da
populacdo negra localizada no estado do Alabama, nos Estados Unidos, no qual os
participantes infectados serviram como grupo ndo tratado sem seus consentimentos e sem
serem informados de seus diagnosticos (Brown, 2013; White, 1985), o que ¢ considerado
como uma pratica cientifica extremamente antiética. Existe modelos de ensaios clinicos nos
quais esse terceiro grupo nao ¢ considerado nao tratado, pois ele recebe o tratamento rotineiro
para determinado sintoma, sem o acréscimo ou a substituicdo pela substancia testada em
outro grupo.

No caso dos ensaios em duplo-cego, os profissionais que realizam o procedimento
ou administram a substancia também sao desprovidos da informagao se estdo administrando
placebos ou ativos, tendo em vista ndo influenciarem nas expectativas dos participantes.
Diversos experimentos de psicologia comportamental explicitam essa interferéncia (Despret,
2011), e uma revisdo sistemdtica contemporanea de ensaios clinicos que possuiam
avaliadores de desfechos cegados e ndo cegados indicou que teria havido um viés em média
de 36% de aumento dos efeitos quando os profissionais ndo cegados os analisaram em
relacdo aos dados dos cegados (Hrdbjartsson et al., 2012). Dessa forma, a prioridade para
estudos em duplo-cego tem sido uma pratica metodoldgica corrente.

Os ensaios clinicos randomizados placebo-controlado visam produzir, entdo,
comparagdes estatisticas entre a capacidade da substancia testada ser ou ndo mais eficaz do

que o placebo. Eventualmente, comparam esses resultados em relacdo a auséncia de
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intervencdo, no caso de estudos que contam com um grupo de participantes para este fim, os
quais sdo menos frequentes. Em alguns casos, devido a existir risco de maleficéncia ao
paciente ou proibicdo legal no pais onde o ensaio ¢ realizado, existe a possibilidade de
comparag¢do entre dois grupos que testam substancias ativas concorrentes, sem a utilizagao de
placebos. Tais ensaios ndo serdo diretamente analisados aqui, mas, a rigor, a substancia que
serve de referéncia a candidata a medicamento ja teve comprovada sua superioridade em
relagdo ao placebo anteriormente, salvo em casos que a legislacdo da época ndo previa a
necessidade de tais comparagdes. Assim, também ¢ possivel usar analiticamente o resultado
do efeito placebo com a substancia de referéncia para obter a aprovag¢do de comercializagdo
do candidato a medicamento. Convém destacar que os resultados quantitativos dos ensaios
clinicos provém de uma andlise empirica na qual, muitas vezes, ¢ preciso contar com 0s
relatos dos participantes, fato muito pouco evidenciado nas apresentagdes dos resultados.
Atualmente, os ensaios clinicos sdo considerados o padrdo ouro para determinagdo
de efeito de uma terapé€utica, mas esse tipo de procedimento veio a se consolidar somente na
segunda metade do século XX, tendo sido diretamente impactado pela Segunda Guerra
Mundial (Marks, 1997), conforme serd explicitado na sequéncia desse capitulo. Para
compreender essas transformacdes da legitimidade dos modelos de cura e as disputas de
realidade que estdo envolvidas, ¢ indispensavel analisarmos os efeitos do efeito placebo.
Sendo assim, descreverei a origem do termo placebo e o surgimento dos estudos clinicos
randomizados para, entdo, abordar sua pratica contemporanea, a influéncia deles na Medicina

Baseada em Evidéncias e na teoria contemporanea sobre efeito placebo.

2.3 Efeitos e Placebos: A Crenc¢a na Natureza e a Natureza da Crenca

2.3.1 Origem dos Termos

Conforme ja& sugerido, efeito placebo ¢ um termo muitas vezes considerado como
inapropriado para os fenomenos aos quais ele se refere, visto que estd impregnado de
conotagdes conceituais mal delimitadas e em grande parte carregadas de carater depreciativo.
Por isso, ha quem insinue que “definitions of the placebo effect are as diverse as the people
who like to think about it and can be endlessly confusing” (Frenkel, 2008, p. 59). O termo
parece possuir significado mais vigoroso quando utilizado de modo acusatorio por aqueles
que defendem que os processos de cura em satide devem ser consequéncia de intervengdes

baseadas em fenomenos causais com evidéncia cientifica. Isto €, por aqueles que atribuem o
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carater de cren¢a’’ aos processos terapéuticos que ndo sio comprovados por esse tipo de
evidéncia.

A origem da palavra placebo ¢ atribuida ao contexto religioso, quando seria
utilizada como uma expressdo das Vésperas Cristds para uma situacdo de morte, ja que o
termo significaria “eu devo agradar”. Embora essa origem seja a mais referida pela literatura
dessa tematica, hd quem sugira uma origem anterior na qual o proprio termo decorreria de um
erro de traducdo do hebreu para o latim, cujo significado original seria “eu andarei” (Finniss
et al., 2010, p. 686; Lasagna, 1986, apud Moerman, 2002, p. 11). O uso de placebos como
controle, sendo algo a ser administrado em um procedimento falso para separar os efeitos da
imaginacdo dos da realidade, teria seu inicio no século XVI com os esfor¢os catolicos para
desacreditar praticas exorcistas (Finniss et al., 2010, p. 686). Sua utilizacdo pela terminologia
médica s6 teria vindo a ocorrer entre o século XVIII e inicio do século XIX, possuindo uma
conotacdo negativa por ser atribuida a um medicamento dado a um paciente mais para
agrada-lo do que para beneficia-lo (Craen et al., 1999; Moerman, 2002; Brown, 2013; Finniss
et al., 2010).

O primeiro registro do termo em seu significado médico teria sido em uma palestra
do professor de medicina William Cullen, em 1772, na qual ele teria dito que havia prescrito
um placebo, mas ndo explicitou o significado do termo (Andersen, 2005, p. 105).
Pesquisadores costumam atribuir o primeiro uso documentado a uma descri¢do de 1785 do
dicionario New Medical Dictionary, no qual placebo era descrito como medicamento ou
método habitual [commonplace] (Shapiro, 1964, p. 75; Cran et al., 1999, p. 511). Em 1811,
em uma versdo revisada do dicionario médico Quincy’s Lexicon — Medicum, placebo foi
definido como um termo dado a qualquer medicamento adaptado mais para agradar do que
beneficiar o paciente (Cran et al., 1999, p. 511). Na metade do século XIX, teria sido
concebida a expressao “mero placebo” (Moerman, 2002, p. 11), o que sugere um carater
pejorativo, embora a prescricdo de placebos tenha sido amplamente utilizada na medicina até
mais da metade do século XX, conforme indicado anteriormente neste capitulo, quando
clinicos reconhecidos e artigos em revistas médicas aconselhavam circunstancias e condi¢des

de usos.

*" A nogdo de crenga é frequentemente acionada em nome da realidade em debates sobre efeito placebo pelo
encontro de diferentes modelos explicativos para relagdes causais de terapéuticas. Como sugere Bruno Latour
(2002, p. 15), “a crenga ndo ¢ um estado mental, mas uma relagdo entre povos”. Para uma analise dessa nog@o na
antropologia, ver Viveiros de Castro (2002) e Latour (1994, 2002). Para proposi¢des de redefini¢des e diferentes
usos dessa nogdo, ver Stengers (2011) e Despret (2004, p. 222).
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O protagonismo do efeito placebo teria tido inicio a partir dos ensaios clinicos
randomizados posteriores a Segunda Guerra Mundial devido a indicativos de que
participantes de grupos controles nos quais eram administrados placebos melhorariam
(Marks, 2000), mas a propria no¢do do termo ja ndo era bem delimitada nesse periodo,
motivo pelo qual irei mapear brevemente a seguir defini¢des cientificas importantes.

Em 1938, a palavra placebo teria sido aplicada pela primeira vez em referéncia a
tratamentos utilizados em experimentos com praticas de controle em um artigo publicado na
revista da Associacdo Médica Americana (Craen et al., 1999). Em 1945, Pepper (1945, apud
Andersen, 2005, p. 102) destacava, em um artigo cientifico, o quao pouco se refletia e se
conhecia a historia do placebo e de seus tratamentos, apesar de serem prescritos com
frequéncia. Quase uma década depois, Alan Leslie (1954) reforgou essa percepgdo
destacando a surpreendente negligéncia dessa fascinante tematica nos curriculos médicos e
em artigos cientificos. Assim, propds uma moderniza¢do do conceito de placebo em artigo
publicado no American Journal of Medicine, definindo-o como um remédio ou preparacao
que ndo tem inerente atividade farmacologica pertinente, mas ¢ efetivo somente por virtude
do fator de sugestdo subordinado a sua administragdo, fosse ela ingerida, injetada, inserida,
inalada ou aplicada (Leslie, 1954, p. 855). O autor indicava, ainda, o carater insubstituivel
dos placebos nos ensaios randomizados e a importancia de cegamento do paciente e dos
profissionais para minimizar os efeitos de sugestdo.

Em 1964, Arthur Shapiro (1964, p. 75) considerava insuficiente delimitar placebos
como drogas inertes, entdo definiu como placebo qualquer procedimento ou componente
terapéutico que fosse aplicado deliberadamente para ter um efeito (mesmo
inconscientemente) sobre um paciente, um sintoma, uma sindrome ou uma doenga, mas que
fosse objetivamente sem atividade especifica para a condicdo tratada. Assim, o placebo
poderia ser ativo ou inativo, dado com ou sem o conhecimento de que ¢ um placebo e
incluiria todos os tipos de procedimentos médicos, desde cirirgicos e psicoterapéuticos até
medicagdes topicas, inaladas ou ingeridas por via oral. O pesquisador reconhecia também que
placebo poderia ser utilizado como componente de controle de uma pesquisa.

Em uma revisdo historica, Craen, Kaptchuk, Tijssen e Kleijnen (1999) destacam
também defini¢des de placebos realizadas nas décadas seguintes por Howard Brody, em que
placebo seria uma intervengdo com o fim de simular a terapia médica em um momento no
qual se acredita que ela ndo ¢ uma terapia especifica para a condi¢do na qual ¢ oferecida —
destaco que, nesse caso, a no¢ao de crenca/acreditar ¢ atribuida aqui a propria ciéncia —, e de

Hornung, cuja definicdo pragmatica considerava o placebo como uma preparagdo ou
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intervengdo imitando uma preparagdo ou intervenc¢do efetiva em que se deve decidir o que
caracteriza a “auséncia” em cada situacdo particular.

Peter Gotzsche (1994, p. 925-926), reconhecendo a dificil tarefa de definicdo de
placebo, propds, inicialmente, tentar delimitd-lo como sendo uma intervengdo na qual se
acredita faltar um efeito especifico para a condi¢do em questdo, apesar de ela ter tido
desempenho melhor do que nenhuma intervengdo. O pesquisador reconhece que, segundo
essa defini¢do, praticantes ndo cientificos acreditariam que seus tratamentos sdo ativos
enquanto cientistas os considerariam placebos devido a auséncia de teorias cientificas
sustentadas empiricamente para explicar o seu mecanismo de a¢do. No entanto, Getzsche
identifica que haveria teorias suportadas empiricamente para o mecanismo de acdo de
placebos e seria dificil distinguir efeitos especificos dos ndo especificos, tais como em
situacdes psicoterapéuticas, nas quais os resultados poderiam depender mais do terapeuta do
que propriamente do método utilizado. Sendo assim, reconhece que falhou em definir o
placebo de uma maneira logicamente consistente ¢ sem ambiguidade, motivo pelo qual
sugere que o conceito deveria ser compreendido pragmaticamente: nos ensaios clinicos,
seriam fornecidos placebos de acordo com o que seus propositores entendem ndo haver
nenhum efeito especifico para doenga, enquanto que, na pratica clinica, ocorreria a tentativa
de maximizagao do efeito placebo, similar a praticas de medicina nao cientifica.

Se as tentativas de definicdo de placebo ndo foram convincentes, aquelas que se
referem ao seu efeito também ndo alcancaram unanimidade. Na década de 1960, Shapiro
(1964, p. 75) definiu efeito placebo como as mudangas produzidas por placebos. Nesse
periodo, pesquisadores (Kennedy e, posteriormente, Kissel e Barrucand) introduziram o
termo ‘“nocebo” para se referirem especificamente aos efeitos nocivos ocasionados aos
pacientes pelo uso de placebos, quando prescritos adicionados de énfase aos riscos de danos,
0 que geraria ansiedade (Craen et al., 1999, p. 514). Décadas depois, Brody propds uma
definicdo mais ampla do efeito placebo, similar a utilizada por alguns pesquisadores atuais:
uma alteracdo na doenga (illness) do paciente atribuida a importancia simbdlica de um
tratamento mais do que uma propriedade fisioldgica ou farmacologica especifica — sendo
assim, o que diversos pesquisadores definiram como placebo ndo seria necessario para
ocasionar o que Brody considera como efeito placebo, pois sua existéncia ndo seria
necessariamente precedida da administracio de uma substincia inerte para os fins do
tratamento (Craen et al., 1999).

Mais recentemente, Peter Gatzsche (1994, p. 925) definiu como efeito placebo a

diferenca advinda entre um grupo de tratamento placebo e um grupo de controle ndo tratado
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em um experimento imparcial — portanto, seria o proprio experimento que instauraria o efeito
—, Andersen (2005), por sua vez, o definiu como um efeito no qual as expectativas
individuais ou culturais para um tratamento contribuem para o efeito de melhora fisica ou
psicologica. Proximo a virada do século, Shapiro fez nova proposicao considerando o efeito
placebo como o efeito terapéutico psicofisioldgico ou psicoldgico ndo especifico produzido
por um placebo (Shapiro e Shapiro, 1997, apud Andersen, 2005, p. 104). Como destaca
Andersen (2005, p. 104), essa definicdo teria o risco de justificar o uso de tal conceito para
analise de qualquer periodo historico.

Craen et al. (1999, p. 513) consideram que a defini¢do de efeito placebo de Gotzsche
seria correta do ponto de vista tedrico, mas dada a dificuldade ou mesmo impossibilidade de
um experimento imparcial, advogam que a defini¢do de Brody seria a mais apropriada.
Convém destacar que os autores fazem um comparativo historico de defini¢des de placebo e
efeito placebo sem se referir a tentativa sem sucesso de Getzsche (1994) de definir placebo
ao explicitar o cardter de contradi¢do inerente ao termo. Nesse sentido, a conclusdo de
negac¢do de uma boa defini¢do ndo foi considerada como parte do esforco de defini-lo.

Destaco, também, que a defini¢do defendida pelos pesquisadores realiza a separacao
entre illness e disease, j4 problematizada nesta tese. Essa limitacdo também parece
incompativel com as pesquisas biomédicas que tém indicado, através de neuroimagem,
mudangas fisioldgicas ocasionadas pelo efeito de um placebo de maneira similar as
provocadas por farmacos — ha muitas décadas atras, Shapiro (1964) ja havia mencionado a
existéncia de um estudo nesse sentido.

Daniel Moerman (2002), tnico antropélogo lembrado com frequéncia pela literatura
biomédica dedicada ao estudo de placebos, considera que o que usualmente ¢ chamado de
efeito placebo se refere a interacdo da biologia e dos significados na vida humana; no
entanto, sugere que respostas autonomas do organismo as drogas ingeridas e aos significados
dos procedimentos terapéuticos seriam de mais facil distingdo conceitual do que pratica —
ainda que o proprio autor parega propor a produtividade analitica dessas separacgdes. Tal
dificuldade se daria porque o proprio estabelecimento de um diagndstico ja seria capaz de
influenciar a propria cura.

Tendo em vista um termo mais digno para referenciar o que seria efeito do placebo,
Moerman (2002, p. 14) defende o uso da nocdo de resposta de significado (meaning
response) para falar do que considera efeitos psicoldgicos e fisiologicos do significado no
tratamento da doenca. Moerman destaca que ndo faria sentido tratar a psicoterapia como

placebo, por exemplo, mas, sim, como meaning reponse, algo no sentido da nogdo de
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“eficacia simbdlica”, proposta por Lévi-Strauss (1975), ao analisar uma cura xamanica entre
indios Cuna®®. Ao analisar as dimensdes simbdlicas da dor, Le Breton (2013, p. 74) sugere
que, para a medicina, o efeito placebo seria equivalente a eficicia simbolica, prolongando a
analise do antropdlogo estruturalista.

Andersen (2005, p. 107) reconheceu uma tendéncia da dissolugdo do conceito de
efeito placebo causada por proposi¢cdes mais contemporaneas que sugeriam sua substitui¢do
por termos tais como confidéncia, resposta de significado, efeito de crenca, efeito de cuidado,
recursos de saude ou resposta pos-terapéutica. Embora lhe parecam conceitos tdo mal
delimitados como o de efeito placebo, sugere que, tal como o conceito de imaginagdo da
medicina do século XIX, o conceito de efeito placebo teria se tornado excessivamente mal
definido e carregado por conotagcdes negativas. Como contraponto, o autor indica a
possibilidade que escaneamentos cerebrais pudessem localizar o efeito em redes especificas
no cérebro ou fornecer uma explicagdo precisa. Tal tendéncia veio a se consolidar na década
seguinte, tornando a discussao sobre efeito placebo cada vez mais associada a neurociéncia.

Na opinido de alguns pesquisadores, a confusdo em torno da delimitagdo do termo
efeito placebo ocasionaria sua utilizagdo impropria, como para se referir a reducdo de um
sintoma que teria ocorrido espontaneamente. Miller e Kaptchuk (2008) consideram que a
maior barreira para a tradug@o clinica dos investimentos feitos em laboratério sobre efeito
placebo seria as confusdes e os mal-entendidos através dos quais esse fenOmeno seria
concebido. Por esse motivo, sugerem reconceitualiza-lo como “cura contextual”, que seria o
aspecto da cura produzido, ativado ou aprimorado pelo contexto do encontro clinico, como
distinto da eficacia especifica das intervengdes de tratamento™.

O neurocientista Fabrizio Benedetti (2008) considera que, por definicdo — mas nao
pela definicdo de Brody reverenciada acima por Craen et al. (1999), por exemplo —, se

nenhum placebo ¢ administrado — o que seria um placebo mesmo? —, ndo se poderia chamar

28 Como analisa David Le Breton (2013, p. 65-67), embora Lévi-Strauss evite, nessa analise, o carater dualista
entre mente e corpo, ele indica que o xama faria a cura por meio de uma agédo essencialmente psicologica porque
ndo tocaria no corpo, visto que agiria manipulando, no plano mental, imagens que repercutem no plano fisico
gracas a homologia simbdlica. Assim, a no¢do biomédica do organico estaria presente na analise. Quando
destaca que ndo seria apenas a expressdo verbal que teria provocado o desbloqueio fisiologico analisado por
Lévi-Strauss, Le Breton (2013, p. 67) indica que “o fisioldgico, no plano antropologico, ndo ¢ outra coisa a ndo
ser o simbdlico”, o que se diferencia da abordagem desta tese, que visa ndo destituir a materialidade do corpo
como faz o construtivismo social baseado em signos.

* Atentando ao cardter contextual, os autores reconhecem que mesmo as tecnologias médicas devem ser
compreendidas em um aspecto relacional, embora ndo extraiam todas as consequéncias de suas afirmagdes (pois,
inclusive, sugerem existéncia de curas sem contexto): “Contextual healing is precisely what has been off the
radar screen of scientific medicine, which has focused on therapeutic benefit produced by medical technology.
Fixation on the specific efficacy of treatment interventions obscures the fact that the technological tools of
medicine are always applied in some context, which itself may contribute significantly to therapeutic benefit”
(Miller e Kaptchuk, 2008, p. 224)
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de efeito placebo qualquer alteracdo ocasionada, mas reconhece que tal concepcdo seria
excessivamente restritiva para a compreensao dos mecanismos de agdo envolvidos. Por isso,
enfatiza a pertinéncia de andlises sobre efeitos “tipo-placebo”, visto que as pesquisas
cientificas estariam sugerindo a influéncia do contexto (aspecto social) sobre o cérebro do
paciente, o que sugeriria que ndo hé a existéncia de um efeito placebo, mas, sim, de varios,
cada um deles com mecanismos diferentes e agindo em diferentes sistemas e doengas’
(Benedetti, 2008; Colloca e Benedetti, 2005; Kaptchuk et al., 2009; Finniss et al., 2010;
Kirsch, 2010).

Na tentativa de resolver o paradoxo sobre o efeito advindo de um procedimento que
deveria ser inerte, Benedetti, juntamente com coautores, que sdo referéncias contemporaneas
no estudo e no desenvolvimento de ensaios clinicos, que tém como finalidade o estudo de
mecanismos do efeito placebo (Finniss et al., 2010, p. 687), propde mudar o foco da nogdo de
conteudo inerte de um placebo ou um procedimento sham para o que a intervengdo placebo
(consistindo de um tratamento simulado e o contexto clinico a sua volta) estaria realmente
fazendo ao paciente. Essa intervengdo placebo seria designada para simular um contexto
terapéutico no qual o efeito da intervengdo (efeito placebo) ¢ atribuido ao modo como o
contexto afeta o cérebro, o corpo e comportamento do paciente. No caso de um tratamento
ativo, o conjunto dessas respostas seria resultado do proprio tratamento bem como do
contexto no qual ele ¢ administrado.

Por isso, Finniss et al. (2010, p. 690) consideram que, na pratica clinica cotidiana,
qualquer tratamento teria um efeito especifico (o tratamento ativo) e um ndo especifico
(conhecimento do paciente sobre o tratamento). Assim, a efetividade do tratamento ativo
poderia ser acessada ao eliminar o elemento especifico (ao fazer um estudo sobre o placebo)
ou eliminando os efeitos nao especificos (doses de tratamento ativo dadas de maneira oculta,
tendendo a anular o conhecimento sobre o tratamento).

A proposi¢do dos autores quanto ao foco na intervengdo poderia soar como uma
proposta analitica antropoldgica contemporanea: a pratica que envolve o placebo. No entanto,
além de restringirem a analise ao que o placebo faz ao paciente (e ndo o que ele faz clinicos e
pesquisadores fazerem), a proposi¢ao ndo permite tal andlise na medida que isola o social (na

forma de contexto) em busca da compreensdo dos verdadeiros mecanismos bioquimicos que

30 Pesquisas utilizando neuroimagem indicariam, por exemplo, que o placebo utilizado na dor envolveria a
ativacdo de opioides endogenos e dopamina, enquanto que, na doenga de Parkinson, envolveria a ativagdo de
dopamina no estriatum e mudangas em atividades de neurdnios no tdlamo e ganglio basal; na doenga de
Alzheimer, influenciaria o controle executivo pré-frontal e a conectividade funcional de areas pré-frontais,
enquanto que o uso, no sistema enddcrino, condicionaria alguns horménios e, no sistema cardiovascular,
ocasionaria a reducdo da atividade B-adrenérgica do coragdo (Finniss et al., 2010, p. 688).
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ocasionariam tal efeito (elementos especificos). Assim, haveria vdrios efeitos placebo devido
ao envolvimento de diferentes mecanismos de acdo, sistemas e doencas. Isso permite afirmar
que: “from a biological perspective, there are multiple placebo effects. It remains an open
question whether there is any common psychological mechanism that explains such effects
(Miller e Kaptchuk, 2008, p. 223).

Gostaria de sugerir que, do ponto de vista antropoldgico, também existem multiplos
efeitos placebo, mas parece haver desacordo sobre o que se entende por multiplo ou, sendo
mais preciso, o que se entende por existéncia. Se ndo héa o isolamento do efeito social como
ndo especifico, por considera-lo que ele ¢ produtor de especificidades quando analisadas
quaisquer praticas em ato — em seus enactments —, ¢ possivel perceber multiplos efeitos
placebo.

Embora a concepcdo de efeito placebo que orienta os ensaios clinicos parega
produzir coordenagoes nas praticas de comparar pilulas placebo e ativa, quando ha
necessidade de definicdo do placebo e de seu efeito ha uma eclosdo de multiplicidade nao
coordenada. Isso porque tais definicdes tentam abranger uma diversidade de maneiras nas
quais o placebo pode ser praticado, como, por exemplo, a servico de um teste ou prescrito
com um nome de medicamento, tendo ou ndo algum principio quimico ativo, ou ser objeto de
um processo juridico por ferir os codigos de ética da medicina. Contudo, parece haver varias
versoes (ontologias multiplas) do efeito placebo performadas mesmo quando unificadas por
um mesmo nome, o que torna dificil coordené-lo em uma defini¢do tedrica.

As defini¢cdes de placebo e de seu efeito foram até aqui mencionadas apenas por
pesquisadores, jamais por pacientes e participantes de ensaios clinicos. Registros de como os
participantes compreendem placebos sdo praticamente inexistentes. Irei propor
tangencialmente algumas referéncias no capitulo quatro, mas ndo realizei essa pergunta
diretamente as entrevistadas em razdo da relacdo de confianca que queria estabelecer, visto
que perguntar o que seria placebo, quando eu estaria numa posi¢ao de entrevistador vestindo
jaleco, poderia indicar uma tentativa de “avaliagdo” (mesma que os promotores do ensaio
clinico) ao qual eu queria me desvincular. Em uma pesquisa qualitativa promovida por
Bishop et al. (2012), a partir de entrevistas no inicio, no meio e ao final de um ensaio clinico
randomizado com acupuntura sham, participantes teriam diferenciado conceitualmente a
acupuntura sham como real (ainda que ndo tenham percebido a distingdo ao se submeterem
ao procedimento) e classificado placebos como necessarios a pesquisa, sendo seu efeito visto
ou como falso ou como real mediado por mecanismos psicologicos, distingdo que

influenciaria a legitimidade do seu efeito. Os autores perceberam que o modo como as
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pessoas conceituam o placebo esta relacionado a forma como conceituam a doenga (illness) e
os mecanismos de melhora.

Os estudos até aqui referenciados permitem evidenciar que, nas primeiras
publicagdes cientificas sobre o efeito placebo, ja havia o reconhecimento de que o tema
estava sendo pouco abordado diante de sua pertinéncia cotidiana. Desde entdo, diversas
tentativas de conceituar o que ¢ placebo e o que ¢ seu efeito falharam em apresentar uma
versdo consistente, capaz de produzir articulacdes analiticas com algum acordo
(coordenagdes teoricas) com o passar das décadas. Entretanto, mesmo a dissolugdo do termo
parece tarefa complicada para a biomedicina, pois, como afirmam Finniss et al. (2010), a
terminologia dos placebos estd tdo emaranhada a literatura cientifica que seria dificil uma
alteracdo. Ressalto que, justamente por esse motivo, ndo bastaria uma nova palavra para
designa-lo, pois seria preciso repensar todos efeitos de racionalidade que o termo contém —
no duplo sentido do verbo, tanto em relagdo a capacidade de abrigar quanto ao impedimento
do desenvolvimento de outras possibilidades. Assim, na se¢do seguinte, me aterei a um
marco epistemologico para o desenvolvimento dos ensaios clinicos randomizados placebo-
controlado para voltar ao final do capitulo aos efeitos contemporaneos das intervengdes

placebo.

2.3.2 Da Realeza a Realidade: Testemunho e Imaginacio na Investigacio do Fato
Cientifico

“Dizem que finjo ou minto

Tudo o que escrevo. Ndo.

Eu simplesmente sinto

Com a imaginagdo”
(Fernando Pessoa)

Na segunda metade do século XVIII, o médico Franz Anton Mesmer anunciou a
existéncia de um fluido universal capaz de conectar seres humanos e corpos celestes através
da magnetizacdo, a qual seria capaz de curar enfermidades por meio de um movimento de
fluxo e refluxo capaz de produzir o equilibrio dos organismos®'. A natureza seria um meio
universal de cura e o magnetismo animal, como ficou conhecida sua teoria, seria uma

variagdo da substancia invisivel presente nos imas. Nessa teoria inspirada no balanco das

*' Tomo como referéncia para essa breve descrigio da controvérsia acerca do fluido anunciado por Franz
Mesmer as pesquisas de Léon Chertok e Isabelle Stengers (1990), Gustavo Chiesa (2016) ¢ Ted Kaptchuk
(1998), as quais podem ser consultadas para detalhes dos eventos envolvendo o mesmerismo, visto que estes
ndo constituem diretamente o objeto analitico desta tese.
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ondas do mar e na influéncia da lua sobre as 4guas, os fluidos seriam a parte mais sutil da
matéria, capaz de produzir conexdes sem haver nitida separacdo entre o ser, as forgas que o
afetam e o ambiente ao seu redor (Chiesa, 2016, p. 31).

Inicialmente, Mesmer utilizava durante o processo terapéutico um ima sobre o corpo
de pacientes como algo que materializaria um elemento invisivel e daria alguma
possibilidade de controle e interagdo. Sua teoria e sua pratica terapéutica parecem
semelhantes aos valores da medicina romantica e vitalista centrada no reequilibrio do
organismo em comunicagdo com o universo em uma relacao de correspondéncia e influéncia
entre dimensdes fisicas e psiquicas, mas sua preocupagdo se direcionava ao reconhecimento
da acdo do fluido pela ciéncia mecanicista. Assim, em 17752, enviou cartas a academias de
ciéncia com a inten¢do de que sua teoria fosse submetida ao juizo de seus pares, mas a Unica
que lhe respondeu (a Academia de Berlim) sugeriu que os efeitos terapéuticos referidos
seriam derivados do magnetismo mineral do ima e da eletricidade, o que excluia a pretendida
existéncia do magnetismo animal. Interessado que sua teoria médica fosse reconhecida pela
explicagdo racional cientifica compativel com a perspectiva iluminista e mecanicista, Mesmer
abandonou o uso do ima. Os cientistas permaneceram-lhe indiferentes, tendo sido ignorado
também quando procurou, anos depois, a Academia de Ciéncias da Franca e a Faculdade de
Medicina de Paris, propondo que suas praticas fossem examinadas (Chiesa, 2016).

Entretanto, suas praticas terapéuticas e a de seus discipulos se propagaram pela
Franga, tendo grande sucesso entre o publico e tornando-se uma possivel ameaga a ordem
politica e moral. Em 1784, o rei Luis XVI nomeou uma comissdo mista de investigacao
(composta por médicos da Faculdade de Paris e por membros da Academia Real de Ciéncias,
dentre os quais o fisico Benjamin Franklin, o quimico Antoine Lavoisier, o médico Joseph
Guillotin e o astronomo Jean Bailly) para determinar se os efeitos atribuidos ao magnetismo
animal seriam devido a alguma forca real. Menos de um més depois, foi ordenada uma
segunda comissdo, composta por membros da Sociedade Real de Medicina™.

As comissdes ndo analisaram o magnetismo daquele que reivindicava ter descoberto
a teoria, mas, sim, do ex-discipulo Charles Deslon, médico respeitado e professor da
Faculdade de Medicina, o qual estava disposto a compartilhar o seu saber com os

investigadores e seus pares e a provar a utilidade dessa descoberta no tratamento de

32 Nesse mesmo ano, Mesmer teria ganhado fama ao deslegitimar o exorcista Johann Gassner ao atribuir a causa
de suas curas ao uso inconsciente do fluido do magnetismo animal (Ogden, 2012, p. 164).

> A nomeacio de duas comissdes tem uma hipétese de divisdo de tarefa e outra de decisdo exclusivamente
politica, tendo em vista ndo gerar descrédito a Sociedade Real de Medicina que teria sido criada ha poucos anos
com resisténcia da Faculdade de Medicina (Chiesa, 2016, p. 45).
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enfermidades, enquanto Mesmer ndo desejava se submeter, na época, a avaliacdo dessas
comissoes que teriam previamente uma ma vontade para com o objeto de analise.

Os comissarios utilizaram um eletrometro e uma agulha de ferro imantada para
excluir a relacdo do pretendido fluido com a eletricidade e a imantagdo, mas reconheceram a
existéncia de um grande poder que agitaria os doentes ali submetidos e os dominaria, do qual
o magnetizador parecia ser o originario. Como método, decidiram isolar o fendmeno em
questdo, pois entendiam que a multiplicidade dos efeitos constituiria um obstaculo inicial
para andlise. Apenas Antoine Jussieu, médico e botanico integrante da segunda comissao,
indicava que seria conveniente realizar as observagdes no local habitual, onde haveria muitos
doentes e se poderia ver muitas coisas, conhecendo sucessivamente o detalhe das técnicas e
de todos os efeitos que seriam metodicamente verificados.

Sendo assim, conforme destacam Chertok e Stengers (1990, p. 28), estavam em
confronto duas ideias de razdo: a do naturalista, que defendia a andlise considerando a
multiplicidade dos fenomenos; e a dos demais comissarios, que, na condigdo de
experimentadores, reivindicavam liberdade para intervir, observar ativamente e manipular os
parametros para serem capazes de discernir possiveis causas e atestar (ou ndo) a propria
existéncia do fendmeno. Desse modo, as observagdes realizadas em publico eram
transformadas em experiéncias controladas em um ambiente pretensamente purificado de
elementos ou substancias que pudessem confundir a causa dos efeitos observados, os quais
deveriam ser advindos exclusivamente do magnetismo animal. Essa orientacdo parece
expressdo do método de Antoine Lavoisier, o qual considerava que um fato cientifico deveria
estar despojado das ilusdes que a ele poderiam se misturar, necessitando ser purificado ao
ponto de se estabelecer uma relacdo univoca entre os termos. Para ele, seria preciso permitir
que a natureza ditasse a descricdo adequada ao quimico que soubesse restringir o fendmeno:
no caso da quimica moderna que ele fundava, seu objeto “seria definido pelas condicoes dos
limites operatorios, garantindo que nada do que tivesse sido posto no recinto reativo viesse a
escapar” (Chertok e Stengers, 1990, p. 32, grifos dos autores) — assim, tudo que se
encontrasse presente apds o fendmeno seria o produto da reagdo. Portanto, estava em
discussdo a constitui¢do de um fato cientifico.

Diferente da analise quimica, no caso da analise do fluido que supostamente afetaria
0s corpos, nao seria possivel a mesma precisdo: seria preciso que os corpos submetidos ao
teste fossem testemunhas fiéis, que ndo mentissem e nem se iludissem a respeito dos efeitos
sentidos. O método analitico exigiria corpos que ndo fossem afetados pelos preconceitos,

pelas ilusdes e pela imaginacdo — por esse motivo que as pesquisas dos comissarios
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pretendiam por em cena corpos abstratos, privados do sentido dado pelos corpos vivos ao que
vivem (Chertok e Stengers, 1990, p. 33-35).

Assim, os proprios integrantes da comissdo submeteram-se, na condi¢cdo de boas
testemunhas, as acdes do fluido. Visto que ndo possuiam nenhum problema de saude, um
possivel dano era considerado desprezivel, dado que a submissdo permitiria atestar de
imediato a existéncia ou ndo da magnetizacdo. Os comissarios destacavam a importancia de
eles autocontrolarem a propria atengdo: deveriam evitar se concentrarem demais nos efeitos
do proprio corpo, pois se 0 magnetismo fosse real, deveria se fazer notar em sua aplicacdo em
uma mente distraida. Como resultado, os comissarios atestaram ndo terem sentido nada que
pudesse ter sido originado pelo magnetismo, embora trés membros houvessem relatado sentir
algo, o que foi atribuido as varia¢des corriqueiras do estado de saude, eventualmente surgidas
pela pressdo exercida sobre a regido estomacal durante o procedimento (Chertok e Stengers,
1990, p. 34).

Como Deslon afirmava que os efeitos ndo seriam sentidos da mesma maneira por
todos os enfermos e considerava baixos seus efeitos em corpos sdos, 0s comissarios
realizaram também testes com doentes separados em dois grupos: os considerados da classe
do povo e os da “sociedade”. No primeiro grupo, trés das setes pessoas disseram ter sentido
efeitos, mas seus testemunhos foram considerados dubitaveis, pois seriam ignorantes e
poderiam estar convencidos dos prodigios do experimento ou poderiam pretender satisfazer
os avaliadores através do reconhecimento do efeito. Quanto ao grupo composto de
testemunhas cultas, capazes de seguir orientagdes para ndo prestarem aten¢do muito
seguidamente ao que lhes acontecia, também houve relatos da presenga de efeitos, mas os
investigadores consideraram que ndo eram claras as razdes dos sintomas. Destaco que
enquanto as duvidas relacionadas ao primeiro grupo recaiam sobre a existéncia dos efeitos, as
referentes ao segundo grupo eram especialmente acerca das razdes dos sintomas.

Uma nova estratégia de pesquisa foi definida com a hipdtese de que os efeitos do
magnetismo seriam devido a persuasdo antecipada. Numerosos pequenos experimentos foram
realizados utilizando-se da vendagem dos olhos dos participantes e de procedimentos falsos
no esfor¢o da desincorporacdo da mente (Kaptchuk, 1998a, p. 395). Os comissarios fizeram
interrogacdes aos pacientes e induziram-lhes a acreditar que Deslon estava procedendo as
magnetizacdes quando, na verdade, estaria ausente do ambiente. Seguros do método,
consideraram que apenas a imaginagao seria suficiente para produzir as convulsdes e, por

consequéncia, que o fluido ndo teria nem utilidade e nem existéncia (Chiesa, 2016, p. 49).
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Assim, os efeitos atribuidos ao magnetismo, independentemente se reais ou se
fingidos, seriam causados pela imaginacao (Chertok e Stengers, 1990, p. 37; Kaptchuk, 1998,
p. 396). No caso das crises violentas que ocorriam no tratamento publico, justificaram a
conjugacdo da imaginacdo, do toque e da imitagdo, descrevendo-as como um fenomeno de
massa. Alertavam, ainda, que os meios para os colocar supostamente em a¢ao poderiam ser
prejudiciais a satde, podendo tornar crénicas as crises e as convulsdes artificialmente
induzidas. Assim, a atribuicdo a imaginacao como causa dos efeitos destitui ndo apenas a
existéncia ontologica do magnetismo animal, mas também sua utilidade, segundo o relatorio
oficial.

Chertok e Stengers (1990) chamam a atenc¢do quanto aos relatos dessa comissao, que
delimitariam uma separacao nitida entre o real e o imaginado e entre a razao e os sentidos. As
conclusodes da segunda comissdo teriam sido semelhantes, acrescentando a informagao de que
ndo haveria sequer originalidade nas propostas terapéuticas apresentadas (Chiesa, 2016,
p-49). Os comissarios consideravam que o resultado da investigagdo racional indicaria que
nenhum fluido que pudesse ser objeto da ciéncia com efeitos previsiveis e reprodutiveis
permitiria explicar a crise provocada pelo mesmerismo. Assim, caberia a autoridade do rei,
responsavel pela ordem social e moral, a decisdo de agir.

Deslon questionou os resultados: “Se o sr. Mesmer nao tivesse outro segredo do que
aquele de fazer a imaginacdo agir eficazmente sobre a saude, ndo teria ele um bem
maravilhoso? Pois se a medicina da imaginagdo fosse a melhor, por que ndo fariamos a
medicina da imaginagdo?” (Deslon, apud Chiesa, 2016, p. 51). No entanto, os membros da
comissdao ndo estavam preocupados em delimitar o poder da imaginagdo e nem em utiliza-la
como um elemento de pesquisa e reflexdo, pois foi relegada a impureza que deveria ser
eliminada em nome do que realmente deveria agir: o fluido magnético.

Além das conclusdes mencionadas, um relatdrio secreto foi entregue ao rei Luis XVI
no periodo pré-Revolucdo Francesa, escrito pelo comissario Bailly, que, em sigilo,
apresentava razdes referentes as ameagas aos bons costumes que a pratica de magnetismo
animal estaria provocando. A diferenca de género também foi parte do contetido, pois
considerava que as mulheres possuiriam nervos mais moveis € imaginacdo mais viva e que
poderia haver uma relagdo erdtica no contato proximo entre o homem magnetizador e as
mulheres magnetizadas. Por fim, o relatorio secreto alertava que as crises e convulsdes
provocadas pelo magnetismo corriam o risco, em funcdo dos prazeres que eram despertados,

de espalharem-se como uma epidemia pelas cidades e influenciarem as futuras geragdes. As



65

razdes presentes nesse relatorio paralelo visivelmente contrastam com as apresentadas no
relatdrio publico em nome da objetividade cientifica.

O médico e botanico Antoine Jussieu, integrante da segunda comissdo, estava em
desacordo com o método utilizado por seus colegas e realizou um contrarrelatério para ser
entregue ao rei, sugerindo que lhe parecia mais conveniente realizar as observacdes no local
onde rotineiramente ocorria o fendmeno, pois, assim, se poderia apreender nuances e
observar todos os efeitos metodicamente, diferentemente de quando hé andlise isolada. Essa
controvérsia seria menos sobre ideias do que sobre prdticas racionais, a saber, sobre os
efeitos de manutencdo da divisdo entre as praticas do coragdo (ligadas a curandeiros, por
exemplo) e aquelas da razdo (cujo cientistas seriam a voz legitima e especializada) (Chertok e
Stengers, 1990).

Chertok e Stengers (1990, p. 45) sugerem que a medicina contemporanea dominante
continuaria ainda sem ser capaz de definir o que Jussieu chamava de um procedimento de
investigacdo metodica que tomasse por objeto positivo o que parecia escapar as relagoes
racionais de causa e efeito. Sendo assim, o efeito placebo teria atualmente um papel
semelhante ao que desempenhava a imaginagao:

Em ambos os casos, a imaginagdo aparece como um fendémeno “parasitario”, isto €,
um fendmeno capaz de confundir ou simular o efeito cuja existéncia se trata de
demonstrar ou negar. Quer ela seja ativamente excluida da cena experimental
(magnetizar sem que o sujeito o saiba) ou isoladamente introduzida (levar o sujeito
a crer que estd sendo magnetizado), seus efeitos ndo sdo estudados como tal, mas

devem ser separados dos que s@o objeto da investigagdo (Chertok e Stengers, 1990,
p. 40).

Passados mais de dois séculos da controvérsia narrada, os principios mobilizados
para a delimitagdo dos efeitos de substancias ou de procedimentos e para acusagdes sobre
terap€uticas que seriam meros placebos parecem demasiadamente semelhantes. A proposi¢ao
contemporanea de administrar medicagdes ocultas, que serd explicitada em detalhes ainda
neste capitulo, tem argumentos muitos similares a ideia de que a magnetizacdo sem o
conhecimento dos sujeitos magnetizados tornaria possivel uma andlise neutra e real.

A descrig@o analitica do mesmerismo ¢ pertinente ao tema aqui desenvolvido como
um marco epistemoldgico para o estabelecimento de praticas e critérios cientificos de analise
de terapéuticas. A testemunha, mesmo a boa testemunha, parece ser, ainda, em certa medida,
um empecilho aos resultados dos ensaios clinicos, ainda que seja uma pega fundamental ao
empreendimento. E nesse sentido que, conforme sera visto a frente, a expectativa

contemporanea da imagem cerebral conciliada com os ensaios clinicos randomizados parece
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tentar se emancipar do testemunho dos sujeitos na evidéncia médica — e, a0 mesmo tempo,
almeja emancipagdo da subjetividade.

Embora a andlise realizada pelas comissdes francesas seja reconhecida como um
marco no estabelecimento de investigacdes cientificas sobre procedimentos terapéuticos,
diversos autores identificam um experimento realizado quase duas décadas depois na
Inglaterra como sendo o que atualmente ¢ visto como o primeiro ensaio clinico placebo-
controlado. Em 1799, explicitamente inspirado nos comissdrios franceses, um grupo
coordenado por John Haygarth (1800) realizou um procedimento com tractors, pequenas
varas com pretenso valor curativo desenvolvidas por Elisha Perkins, sendo uma delas de
metal e a outra de madeira simulando o material original. Ambas foram testadas em cinco
pacientes com reumatismo cronico, sendo a vara falsa em um dia e a verdadeira no outro. Os
resultados de melhora nos sintomas dolorosos foram atribuidos a imaginagdo, pois teriam
sido idénticos, exceto para um dos participantes, o qual ndo havia recebido beneficio no
primeiro dia e teve sua condi¢do considerada como impropria para o experimento. O relato
foi publicado no ano seguinte numa espécie de folheto intitulado “Of the imagination, as a
cause and as a cure of disorders of the body: exemplified by fictitious tractors, and
epidemical convulsions” (Haygarth, 1800).

Embora sejam estes experimentos referenciais ao modelo que viria a ser
implementado nos ensaios clinicos, somente nas primeiras décadas do século XX que o termo
“efeito placebo” teria comecado a ser aplicado as reacdes que Haygarth e observado pela
Comissdo Real Francesa (Brown, 2013, p. 14). Igualmente, apenas em 1938, a palavra
placebo apareceu pela primeira vez aplicada ao tratamento fornecido a grupos controle de
ensaios clinicos (Craen et al., 1999, p. 512). A partir da metade do século XX, o termo passou
a ter uma importdncia fundamental, devido ao estabelecimento dos ensaios clinicos

randomizados placebo-controlado, conforme sera analisado a seguir.

2.3.3 Estudos Clinicos Randomizados Controlados: Da Origem ao Cenario

Contemporaneo

Até a metade do século XX, a maior parte das terapias tinha sua eficacia medida mais
em funcdo de bases patofisioldgicas racionais julgadas por clinicos do que por observagdes
documentadas e pesquisas comparativas (Craen et al., 1999, p. 511). A partir desse periodo, a

utilizacdo de forma sistematica de andlises com grupo controle placebo se tornou
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rapidamente um elemento essencial as pesquisas de testes de medicamentos. Sendo assim,
enquanto no inicio do século dependia-se da integridade e expertise de pesquisadores
individuais para produzir conhecimento reconhecido sobre os efeitos de tratamentos médicos,
a partir da segunda metade desse século, passou a ser estabelecido o ensaio clinico
randomizado em duplo-cego, recurso padronizado e impessoal de integridade cientifica.

Embora a principal acusacdo as medicinas alternativas seja ndo terem bom
desempenho ou mesmo nem terem aceitado participar de testes comparados a placebos, esse
método que parece tdo evidente foi resultante de muitas disputas, conforme demonstrado por
Harry Marks (1997) na analise de como as ideias sobre experimentos randomizados e
analises estatisticas foram introduzidas na medicina clinica dos Estados Unidos durante o
século passado.

Conforme indica Marks (1997), as liderangas cientificas médicas do comeg¢o do
século teriam buscado estabelecer o que consideravam a melhor maneira de aproveitar os
beneficios do laboratério (espago orientado pela nogdo de racionalidade capaz de combater
sempre que possivel as causas das doencgas, e ndo apenas seus sintomas), a0 mesmo tempo
que pretendiam proteger a medicina das incursdes do mercado. Os reformadores terapéuticos,
grupo que buscava impor a utilizacdo de experimentos controlados na pratica médica,
convictos no poder da ciéncia, tinham como objetivo controlar a introducdo e a promogao de
novas drogas e fomentar uma atitude de comprovacao cientifica para as terapéuticas médicas.
No entanto, as burocracias de estudos cooperativos teriam sido incapazes de disciplinar
pesquisadores participantes para seguirem protocolos na selecdo dos pacientes e na medi¢ao
dos efeitos dos tratamentos. A Segunda Guerra Mundial teria promovido uma oportunidade
inédita para a elite cientifica nacional direcionar a conduta e organizagdo da pesquisa
cientifica, permitindo que médicos académicos colocassem os ideais de pesquisa clinica pré-
guerra em pratica.

Diversos conflitos que envolviam tradicdes disciplinares e configuracdes
institucionais perpassaram o estabelecimento sistematico de praticas cientificas em nome da
racionalidade terapéutica. Apesar das manifestas diferengas nas concepg¢des de experimentos,
evidéncia e julgamento clinico, “‘methodological reformers’ shared their predecessors’
conviction that elevating the scientific standards of drug evaluation would lead directly to
improvements in clinical pratice” (Marks, 1997, p. 3). A implementacdo da racionalidade
terapéutica proposta pelos reformadores ocasionou um impacto envolvendo diretamente o
potencial do placebo: se até 1945 ele era moralmente util, mas considerado indcuo (“the

humble humbug ), aproximadamente dez anos depois, periodo de implementagdo dos ensaios
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clinicos placebo-controlado, viria a se tornar uma entidade poderosa capaz de imitar o efeito
da droga (Kaptchuk, 1998, p. 1722)**.

Essa mudanca eclodiu especialmente a partir da publicagio de um artigo
considerado um dos fatores de maior influéncia cientifica para a adog¢do sistematizada dos
experimentos randomizados placebo-controlado em duplo-cego: The Powerful Placebo,
escrito por Henry Beecher, em 1955, na revista da Associacdo Médica Americana, resultante
de uma meta-andlise de 15 ensaios clinicos com placebos, envolvendo mais de mil
participantes. Sua conclusdo indicava que o efeito placebo seria responsavel por mais de um
terco (35,2% com desvio-padrao de 2,2%) dos processos de melhora satisfatéria. O autor
reconhecia um alto grau de efetividade terapéutica positiva dos placebos e também uma
capacidade de produzirem efeitos toxicos, tais como secura da boca, nauseas e dor de cabeca,
motivo pelo qual defendia a necessidade de os efeitos colaterais serem incluidos nos estudos.

Atualmente, ha grande reconhecimento de problemas metodoldgicos que levaram as
classicas conclusdes de Beecher (1955), tais como o fato de 13 dos 15 artigos revisados por
ele ndo possuirem grupos de pacientes sem tratamento, o que ndo permitiria distinguir
mudangas espontaneas daquelas originadas pelo uso de placebos (Craen et al., 1999, p. 512),
e a selecdo analitica de situagdes altamente placebo-respondedoras, motivo pelo qual o indice
teria sido tdo alto e erroneamente generalizado (Brown, 2013, p. 25). Ted Kaptchuk (1998, p.
1724) considera que outros artigos escritos por Beecher indicam que ele tinha conhecimento
de que estaria incluindo no percentual do efeito placebo regressdes de sintomas consideradas
naturais e excluindo desse célculo dados de pacientes que teriam piorado com o uso de
placebos, tendo em vista que o aumento do efeito placebo teria uma valiosa fungao retdrica e
cientifica de persuasdo de colegas em favor do estabelecimento de ensaios clinicos
randomizados como procedimento padrao.

Apesar das criticas, sobretudo aquelas feitas nos dias atuais por um olhar
retrospectivo, as recomendacdes de Beecher (1955, p. 1606) resumidas a seguir foram
fundamentais para a implementagdo sistematizada — e parecem ainda relevantes aos modelos
de andlise — dos ensaios clinicos randomizados placebo-controlado: (1) uso de técnicas em
duplo-cego em laboratorios e clinicas, onde nem o observador nem o paciente saiba o agente

que ¢ utilizado nos testes; (2) estabelecimento de padrdes de referéncia que permitam a

3* Segundo Suzanne White (1985, p. 52), em 1946, o placebo teria sido ja reconhecido como um campo legitimo
de pesquisa quando James Gold organizou a Cornell Conference on Therapy nos Estados Unidos, na qual relatou
efeitos de preparagdes inertes em pacientes durante uma pesquisa que ele mesmo desenvolveu. No entanto, o
pioneiro em desenvolver métodos experimentais para novas drogas teria sido Arthur Hill, que teve sua mais
importante publicagdo cientifica no ano de 1951, quando analisou fatores objetivos e subjetivos na avaliagdo da
eficacia e seguranca de uma droga.
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comparagdo de novas técnicas e novos agentes; (3) realizacdo de testes randomizados com
administracdo de agentes testados; (4) validacdo matematica das diferengas observadas. Esses
procedimentos eram considerados pelo autor como importantes para um bom julgamento da
droga ou da técnica, tendo em vista eliminarem predisposicdes conscientes e inconscientes.

Tais proposi¢des ndo eram evidentes, como demonstra um artigo na mesma edicao da
revista, no qual Robert Batterman e Arthur Grossman (1955) lancavam dividas se o duplo-
cegamento seria valido para a efetividade de agentes analgésicos, visto que teria diminuido os
efeitos do placebo e também do medicamento, sendo que ambos teriam se igualado em
alguns casos, resultado que consideravam errdneo porque contrariava a experiéncia universal
reconhecida no uso das drogas. Os autores afirmavam, ainda, que a experiéncia que possuiam
indicaria que a técnica de duplo-cegamento seria valida para experimentos curtos, sobretudo
com pacientes hospitalizados ou acamados, pois a administra¢do prolongada poderia gerar
resultados ilusorios e confusos. Sendo assim, defendiam que os profissionais soubessem de
antemao qual o tipo de procedimento que estariam realizando.

A pretensdo biomédica de implementag@o dos ensaios clinicos randomizados placebo-
controlado em duplo-cego ¢ analisar a alta variabilidade das condigdes clinicas dos seres
humanos com a precisdo matematica de um experimento de laboratorio. Desse modo,
conforme sugere o professor de medicina e saude global e social na Harvard Medical School
e diretor do Harvard-Wide Program in Placebo Studies and Therapeutic Enconter, Ted
Kaptchuk (2011, p. 1849), visam excluir efeitos confundidores da imagina¢ao, crenca, desejo
ou viés da avaliagdo precisa dos tratamentos biomédicos, pois reivindicariam serem
tratamentos baseados em objetos fisicos, isto &, “mechanical effects of pharmacology or
physiological procedures and are not ‘merely’ rituals devoid of active ingredients”. Assim,
tais estudos, operacionalmente, separariam os efeitos do ritual®” (atribuido ao grupo no qual
foi administrado placebo) daqueles que se presumem os efeitos objetivos de medicacdes
farmacoldgicas ou procedimentos fisiologicamente ativos (Kaptchuk et al., 2009, p. 383).

Desse modo, a versdo biomédica possuiria a caracteristica singular de, por meio dos ensaios

3> Kaptchuk (2011) reconhece que Thomas Csordas ja havia analisado rituais de cura a partir de estados internos
que envolveriam a predisposi¢@o a ser curado, uma experiéncia de empoderamento e uma concreta percepgao de
transformag@o. O autor, porém, esta utilizando o conceito de ritual para os ensaios clinicos randomizados.
Parece-me que o principal ganho analitico ¢ considera-los ndo destituidos de expressdo cultural apesar da
pretensdo epistemologica deles. Ademais, a analise de Kaptchuk mostra limitagdes ndo apenas quando
comparada a anélise da cura dos indios Navajo, mas também em sua pretensdo de que os estudos sobre placebo
iluminariam a teoria ritual, visto que poderia ser verificado um efeito de uma alteragdo neurobioldgica. Para uma
revisdo introdutéria a como ritual é pensado na antropologia a partir de classicos tais como Victor Turner, Van
Gennep, Claude Lévi-Strauss e Mariza Peirano, ver Rodolpho (2004). Para uma analise de como pensar o ritual
como teoria analitica, ver Peirano (2002, 2004).
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clinicos randomizados, pretender realizar uma suspensdo do proprio ritual (Kaptchuk et al.,
2009, p. 405).

Diferentemente dos objetivos de um laboratorio classico, os ensaios clinicos
randomizados placebo-controlado, como evidencia Phillipe Pignarre (1999), ao que se refere
como “laboratdrio de estudo contraplacebo”, ndo visariam nem compreender nem explicar
um fendmeno, mas, sim, testa-lo a fim de obter um conjunto estatistico comparativo entre o
placebo e uma molécula através de um dispositivo experimental invariavel. Assim, baseados
em imperativos técnico-regulamentares, ndo t€ém por ambig¢do compreender concepgoes
teoricas incompativeis com esse modelo empirico, ainda que sejam julgados por esse critério.
Desse modo, a nogdo de efeito placebo parece ilustrar “a diversidade dos modos de cura,
impedindo, a0 mesmo tempo, de cultiva-los como saberes multiplos, impedindo a invencao
de uma transmissdo de saberes sobre esses pacientes” (Pignarre, 1999, p. 47) em favor da
prioridade absoluta de marcadores biolégicos®. Parece-me que os ensaios produzidos com
neuroimagem nos Ultimos anos podem ter também pretensdo de compreender mecanismos
fisiologicos, conforme serd analisado adiante e no capitulo seguinte, o que iria além do
simples teste criticado pelo autor. Ainda assim, estes também parecem compartilhar o
objetivo de fazer a natureza falar através do experimento ao acessar marcadores bioldgicos.

Pesquisadores de elite estariam tdo convencidos do sucesso do paradigma dos ensaios
clinicos que, pela primeira vez na histdria, o método teria se tornado mais importante do que
o resultado (Kaptchuk, 1998, p. 1724). Eis aqui algo fundamental a ser destacado: mais do
que um método de experimentacdo que permite julgar a eficacia de uma terapéutica, ¢ preciso
compreendé-lo também como um poderoso produtor de racionalidade (Pignarre, 1999, p.
118).

Conforme sistematizado por Pignarre (1999), o procedimento ou a molécula sdo
testados em quatro fases sequenciais: primeiramente, em voluntarios sadios; depois, em
pacientes acometidos da patologia que se busca combater; a seguir, em pacientes mais
representativos da populagdo que se ird tratar; e, por ultimo, a realizacdo de novos testes
quando o medicamento ja estd sendo comercializado. No entanto, conforme indica o autor
(Pignarre, 1999, p. 29-31), o principio desses testes placebo-controlado, quando voltados a

medicamentos, ndo estariam colocando um placebo frente a uma molécula, mas, sim, a um

3% “E impossivel julgar todos os marcadores utilizados por diferentes medicinas segundo critérios que valem
somente para a linhagem dos marcadores caracteristicos dos medicamentos modernos, isto é, os critérios
farmacologicos. Essa é certamente a principal fonte de confusido e de decepgdo em nossa busca de moléculas
ativas junto aos fatores de cura tradicionais. Eles ndo sdo necessariamente ativos pela via farmaco-biologica,
mesmo se essa via, com seu proprio empirismo, possa igualmente existir, como um caso particular, nas
sociedades tradicionais” (Pignarre, 1999, p. 50-51).
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agenciamento original (placebo-molécula-ser humano). Isso decorreria de dois
acontecimentos: a passagem da molécula estudada em células ou tecidos em cultura ou em
animais vivos para um objeto prescrito e estudado em um ser humano vivo e o emprego da

molécula como efeito placebo.

Se se faz o estudo da molécula contra um placebo, é porque se pretende saber se a
molécula prescrita pode curar por mds razées, ou seja, por razdes que ndo se devem
a sua agdo farmacologica-biologica propria. Assim, o que justifica a experimentagao
e seu dispositivo técnico ¢ o fato de se comparar ao efeito placebo ndo uma
molécula, mas uma molécula a qual se acrescentou o efeito placebo. O placebo s
estd ai como testemunha dos fendmenos de sugestdo e de curas espontaneas que vao
ocorrer também com o candidato a medicamento (Pignarre, 1999, p. 26, grifos do
autor).

A partir dessas consideragdes, Pignarre (1999, p. 26) questiona o motivo que nao se
subtrairia o resultado obtido com o placebo do resultado obtido com a molécula, mesmo nao
sendo este um indicativo preciso, pois nada garantiria que o efeito placebo da molécula fosse
igual ao efeito placebo do placebo — conforme sera discutido detalhadamente no capitulo
seguinte, pode haver casos de acdo do que se chama placebo ativo, referentes a
potencializacdo do efeito placebo pelo efeito colateral da droga. Destaco que a percepcao de
que a droga seria adicionada também de um efeito placebo ja era presente no classico artigo
de Beecher (1955, p. 1606), quando afirmava que o efeito placebo de drogas ativas seria
mascarado pelos efeitos ativos dela, de modo que o poder atribuido a morfina, por exemplo,
deveria ser presumivelmente um efeito placebo mais seu efeito de droga. Alguns autores
biomédicos contemporaneos, tais como Miller e Kaptchuk (2008, p. 223), reconhecem que o
real “efeito da droga” deveria reduzir o efeito placebo do seu desempenho em ensaio clinico,
mas ndo parecem atentar a essas possiveis variagdes que mencionei. De modo geral, parece
que todos os pesquisadores reconhecem a diferenga, a questdo ¢ suas consequéncias, as
escolhas que, na pratica, sdo feitas para defender a abrangéncia dos efeitos de uma droga.

Entretanto, a apresentacdo dos resultados dos ensaios clinicos ndo destaca tal
diferenca. Geralmente, os graficos apresentam uma barra com o valor total da terapéutica
comparada a outra com o efeito do placebo. Caso se comparasse o efeito da terapéutica
descontado o seu efeito placebo com outra barra do efeito placebo isolado, o percentual de
pessoas que tiveram melhoras atribuidas “exclusivamente” ao proprio efeito do medicamento
seria bem menos convincente. Ainda assim, esse calculo poderia superestimar a a¢do da
droga por “boas razdes” devido a um possivel efeito terapéutico ocasionado pelo seu efeito

colateral (placebo ativo). Portanto, parece pertinente considerarmos que, embora 0s ensaios
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clinicos sejam realizados com a pretensdo de provar a superioridade de uma terapéutica sobre
o efeito placebo, esta costuma ser apresentada numericamente com um efeito placebo
agregado.

A parte da racionalidade protocolar dos ensaios clinicos randomizados, convém
destacar também que a andlise estatistica do resultado final tende a universalizagdo humana
sem considerar que grande parte dos testes ndo foram aplicados em mulheres, em criancas e
nem entre diferentes etnias, sendo comum também que frequentemente os resultados sequer
mencionem a localizagdo onde os ensaios foram realizados, o que parece indicar que este
seria um dado irrelevante a muitos pesquisadores (Moerman, 2002, p. 30). A esse respeito,
convém destacar a pesquisa de Adriana Petryna (2011) sobre ensaios clinicos globais que
indica que empresas terceirizadas escolhem populagdes participantes tendo em vista a
obtencdo de melhores resultados ou visando realiza-los com menos restricdes em paises que
ndo adotam padrdes internacionais de condutas éticas acerca desse tipo de pesquisa, ja que os
riscos associados a esses ensaios sdo medidos diferentemente conforme a localidade.

Com o fim de diminuir os efeitos psicologicos na a¢dao dos farmacos, alguns ensaios
randomizados contemporaneos tentaram realizar a exclusdo do grupo de andlise de pessoas
que seriam altamente placebo-respondedoras. Estas seriam identificadas através da selecdo de
caracteristicas psicologicas ou pela submissdo dos pretendentes a participantes a ingestdo de
medicagdes inertes por um periodo de tempo com sua posterior exclusdo das etapas
consideradas essenciais ao estudo caso tivessem alta taxa de resposta ao placebo. Conforme
Moerman (2002), a exclusdo prévia de pessoas que seriam mais placebo-respondedoras nao
teria ocasionado impacto nos resultados. A conclusdo geral teria sido de que as caracteristicas
individuais ndo ocasionariam impacto significante acerca dos efeitos de significados, visto
que pessoas podem responder de maneira diferente a diferentes tipos de medicagdes, sejam
elas ativas ou inertes. As criangas sdo consideradas excegdes, pois, quando comparadas com
adultos, se beneficiariam muito mais dos efeitos do placebo.

Criticas metodoldgicas aos ensaios clinicos também impactaram e continuam a ter
efeitos no modo que se tenta traduzir a evidéncia cientifica em pratica clinica, o que sera
analisado brevemente a seguir a partir das proposi¢cdes envolvidas na medicina baseada em

evidéncias.



73

Pilula IV — Expectativa

O presidente de uma empresa de consultoria com o sugestivo nome de Analgesic
Solutions, a qual esteve envolvida com a maioria dos programas globais de
desenvolvimento de analgésicos, afirmou em uma entrevista que seria importante dizer a
verdade aos pacientes sobre a possibilidade de receberem placebos, informacdo que
diminuiria suas expectativas ao participarem de ensaios clinicos. Os funcionarios de sua
empresa seriam orientados a evitar uma linguagem corporal otimista considerada
inapropriada, como colocar o braco ao redor do paciente ou até mesmo apertar sua mao e
olhd-lo nos olhos. Porém, seria preciso cuidado porque se as expectativas dos
participantes forem muito diminuidas, o efeito placebo deveria ser minimizado, mas o
mesmo poderia ocorrer com o efeito do medicamento ativo testado®”.

O site oficial da empresa parece ilustrar a complexidade de interesses e dos
métodos utilizados na obten¢do dos resultados estatisticos dos ensaios clinicos. Na sua
versio acessada em abril de 2016°° contava com audiovisuais instrutivos nos quais
profissionais e atores simulavam as relagcdes corretas de estabelecer contato com os
participantes. Na pagina inicial, uma animagao grafica de um barco e de rochas apareciam
sobre uma foto em alto-mar junto a uma mensagem: nds podemos ajudar vocé a navegar
em meio ao mar de rochas da pesquisa clinica. A imagem era sucedida automaticamente
por uma foto de uma mulher sorridente que parecia palestrar apontando a um grafico com
resultados ascendentes. Na sequéncia, surgia outra imagem, com um homem escrevendo
em uma prancheta e ao seu lado uma tabela de todas as fases dos ensaios clinicos com
flechas ascendentes. Meses depois, a empresa mudou toda identidade visual de seu site,
apresentando-se na sua pagina inicial como “especialistas em identificar e atenuar os
erros de randomizagdo e sistematizagdo que levam a um resultado negativo de um ensaio
clinico relacionado a dor” e prometendo proporcionar tranquilidade ao diminuir o risco de
falha de um ensaio clinico através de uma maior sensibilidade ao teste.

O site atual manteve esta identidade visual e retirou a especificidade “relacionado

T «Por que placebos estio fazendo mais efeito em pesquisas?”, reportagem da BBC Brasil, disponivel em
http://www.bbc.com/portuguese/noticias/2015/10/151026_efeito placebo lab Acessado em 04/04/2016).

3 http://analgesicsolutions.com/ (Acessado em 04/04/2016; referéncias atuais da nova versio do site foram
acessadas em 16/04/2019). O video publicado no site que sera referenciado pode ser acessado também pelo link
https://www.youtube.com/watch?time continue=67&v=0TQ2LXqWs2A ou na subsegdo do  site:
http://analgesicsolutions.com/training-3/ (Acessado em 16/04/2019)
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a dor” da frase de sua pagina inicial — a empresa parece ter se tornado parte de uma
companhia mais ampla, conforme sugere a presenca de um logotipo adicional no site. A
secdo dedicada a treinamento indica que a expectativa de analgesia seria a principal
responsavel pela resposta placebo em ensaios clinicos e que diversos estudos teriam
mostrado que a neutralizagdo intencional dos pacientes poderia reduzir a resposta
placebo. A empresa especializada em aumentar a “sensibilidade” do ensaio clinico teria
desenvolvido “Accurate Symptom Reporting and Placebo Response Reduction Training
programs to reduce measurement error and lead you to a positive clinical trial outcome”.
Tais programas ofereceriam uma abordagem psicoeducacional para treinar a equipe de
pesquisa para neutralizar as expectativas de tratamento, encorajando “expectativas
neutras” dos participantes e indicando como interagir verbalmente e ndo verbalmente com
eles.

Um video explicativo sobre o programa de treinamento para reduzir a resposta
placebo destaca a diferenga de estabelecer uma relagao de alianga terapéutica, na qual o
objetivo seria a cura, e uma alianga de pesquisa, que deveria encontrar a verdade
enquanto mantém os participantes da pesquisa em seguranga. A empresa oferece
treinamento a equipe de pesquisa para lidar também com participantes ndo respondedores.

Ao indicar a capacidade de aumentar a sensibilidade ao teste e controlar uma
expectativa neutra dos participantes, a empresa tenta aumentar a expectativa dos
promotores dos ensaios clinicos randomizados placebo-controlado. E preciso muitas
articulagdes para a substancia inerte do placebo ndo se tornar ativa. Isto &, para o teste se
tornar sensivel o suficiente para medir a diferenca entre um placebo e um candidato a
medicamento sem que o placebo aja como medicamento mesmo sem ter se tornado

candidato.

2.4 O Paradigma da Medicina Baseada em Evidéncias: Uma Nova Abordagem

Se no inicio do século XX havia uma tentativa dos reformadores terapéuticos de

prover os médicos com um conhecimento cientificamente comprovado do uso das drogas e

de seus efeitos para aprimorarem a pratica terapéutica (Marks, 1997, p. 4), a resultante

implementag¢do sistematica dos ensaios clinicos randomizados placebo-controlado como

metodologia de pesquisa sofreu resisténcia em sua traducdo para a pratica médica até

SC
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consolidar como medicina baseada em evidéncias. O uso clinico indica uma mudanga da
relacdo ética entre médico e a figura do farmacéutico (no sentido de preparador do
medicamento) em relacdo aos medicamentos modernos, conforme observada por Philippe
Pignarre (1999, p. 141): de maneira geral, o primeiro ndo mais orienta a fabricacdo de um
medicamento alopatico especifico para um paciente, mas, sim, ¢ orientado pelas delimitacdes
dos testes farmacologicos provindos dos estudos clinicos. Assim, os medicamentos
inventados fora dos consultorios médicos parecem mobilizar uma multiplicidade de
especialistas (dentre eles, quimicos, fisicos, bidlogos, estatisticos, etc.) e se propdem a serem
eficazes independentemente do médico, ainda que este seja o unico especialista autorizado a
prescrevé-los. Enquanto Michel Foucault (1977) havia indicado, em sua analise do
nascimento da clinica, a mudanca da pergunta médica de “O que vocé tem?” para “Onde lhe
doi?”, Pignarre esta sinalizando uma mudanca radical na histéria da medicina na qual uma
nova questdo médica estaria relacionada a quais medicamentos o profissional estaria
autorizado a prescrever. Assim, haveria um protagonismo da figura do farmacéutico que
toma a forma de inddstria que estaria associado ao modo de fabrica¢do novo e original dos
medicamentos, os quais deveriam ser eficazes “independentemente” de um médico especifico
e de uma relagdo terapéutica particular (Pignarre, 1999, p. 141).

No entanto, a tentativa de tradugdo do resultado sistematico dos ensaios clinicos para
a pratica clinica enfrentou uma série de tensdes sobre o que deveria ser privilegiado no
estabelecimento de um tratamento e sobre o papel do médico na resolu¢cdo de um caso frente
a um paciente singular. Embora os termos placebo e efeito placebo ndo sejam diretamente
explicitados, gostaria de sugerir que eles estdo embutidos nessa discussao: isso porque, se sao
referéncia para a comprovagao do efeito dos medicamentos testados nos ensaios clinicos, a
utilizagdo dos resultados esta assentada sobre o critério de racionalidade.

Assim, iniciarei a anélise de maneira ndo cronoldgica, destacando uma proposi¢ao
propiciada gragas a implementagdo sistematica dos ensaios clinicos desde a metade do século
XX, a partir da publicagdo no Journal of the American Medical Association (JAMA), em
1992, de um artigo que se tornou um cléassico: Evidence-Based Medicine: A New Approach to
Teaching the Practice of Medicine (Guyatt et al., 1992), escrito conjuntamente por dezenas
de profissionais que compunham o que foi nomeado como Grupo de Trabalho de Medicina
Baseada em Evidéncias. O artigo anunciava a consolidacdo de um novo paradigma,
mostrando limitagdes e superioridade em relagdo ao antigo modelo, exemplos ilustrativos de
casos clinicos, recomendagdes para sua utilizacdo e orientagdes para que ele fosse ensinado a

residentes e pos-graduandos como o modelo de referéncia de racionalidade médica para o
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estabelecimento de condutas. O novo paradigma requereria novas habilidades do médico,
incluindo eficiente busca na literatura cientifica e aplicagdo de regras formais de
caracterizagcdo de evidéncias enquanto retiraria a énfase na intui¢do, na experiéncia clinica
ndo sistematizada e na racionalidade patofisiologica como sendo suficientes para analise do
caso investigado.

Os fundamentos do paradigma anunciado no artigo teriam sido desenvolvidos na
pesquisa clinica realizada durante trés décadas anteriores a sua publicagdo. Se nos anos de
1960 a metodologia dos ensaios clinicos randomizados ainda poderia ser alvo de suspeita, na
década de 1990 ja se aceitaria predominantemente que virtualmente nenhuma droga poderia
entrar na pratica clinica sem uma demonstracao de sua eficicia por meio dessa metodologia.
Havia reconhecimento de que meta-analises estariam ganhando aceitagdo crescente como
método de sumarizar resultados dos ensaios clinicos, € os proprios resumos de revistas
médicas importantes estavam adotando formatos estruturados que incorporavam problemas
de método e o desenho de estudo, tornando-os acessiveis ao primeiro olhar das futuras
leitoras.

Haveria, também, crescente numero de diretrizes baseadas na revisdo de
metodologias produtoras de evidéncias e a procura por cursos € semindrios que orientassem
os médicos para conseguir um uso efetivo dessa literatura no cuidado didrio do paciente.
Sendo assim, os autores argumentavam que o paradigma estaria ja consolidado e em
crescente adesdo, oportunidade propicia para que se dedicassem a explicitd-lo e a desfazer o
que chamaram de mal-entendidos que pressuporiam desconsideracdo da experiéncia clinica
como um instrumento relevante de anélise.

O paradigma antigo, segundo Guyatt et al. (1992), seria caracterizado por
estabelecer progndsticos, testes de diagnosticos e eficacia de tratamento a partir de
observacdes ndo sistematicas adquiridas pela propria experiéncia clinica; por considerar a
compreensdo de mecanismos bdsicos das doengas e principios de patofisiologia como
suficientes para tal pratica; pela combinacdo de treinamento médico tradicional e senso
comum na avaliacdo de testes e tratamentos; e por considerar, entdo, que a expertise € a
experiéncia clinica seriam suficientes para a defini¢do de condutas.

Em contraste ao antecessor, o novo paradigma seria, entdo, caracterizado por se
orientar, sempre que possivel, por observagdes sistematizadas de modelos reprodutiveis e
sem vieses para mensurar o prognostico, o diagnostico e a eficidcia de um tratamento; e por
considerar insuficiente orientar a pratica clinica apenas pelo entendimento basico dos

mecanismos das doengas, motivo pelo qual seria necessario se utilizar da compreensdo de
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regras de evidéncia para uma boa interpretacdo da literatura cientifica, que deveria ser
regularmente consultada para otimizar o cuidado.

Consideravam, entdo, que esse paradigma supostamente colocaria menos valor na
autoridade médica que o anterior, visto que estaria disposto a ser contestado por estudos
sistematizados de maior amplitude. Cientes do impacto do paradigma proposto como novo,
os autores dedicaram-se também a explicar maneiras como eles poderiam e deveriam ser
ensinados nas residéncias médicas. Para a pratica da medicina baseada em evidéncias, seria
preciso um exercicio de avaliagdo critica que exigiria: (1) a defini¢do do problema do
paciente e (2) da informag@o necessaria para resolvé-lo e, posteriormente, (3) obté-la através
de uma eficiente pesquisa na literatura, selecionando os estudos mais relevantes e aplicando
regras de evidéncia para determinar sua validade para que, entdo, (4) fosse extraida uma
mensagem clinica aplicavel ao problema do paciente em questdo. Este parece um aspecto
essencial de producdo de racionalidade, pois se valorizaria que o médico fosse capaz de
apresentar aos seus colegas o conteido de um artigo de maneira sucinta, identificando seus
pontos fortes e os aspectos que pareceriam problematicos.

Além da pretensdo inovadora, habilidades tradicionais da pratica médica
continuariam a ser necessarias para certos contextos, como compreender a patofisiologia para
melhor interpretar os resultados de pesquisas clinicas e saber discriminar casos nos quais o
paciente poderia ter caracteristicas que ndo se enquadrariam no perfil estudado, tais como
devido as doengas associadas, a idade muito avangada ou ao estagio da doenca. A percepcao
das necessidades emocionais do paciente também seria uma habilidade tradicional valorizada.

A Medicina Baseada em Evidéncias veio a ser definida como “the conscientious
explicit and judicious use of current best evidence in making decisions about the care of
individual patients” (Sackett et al., 1996, p. 71). Assim, a pratica clinica deveria conciliar a
expertise clinica individual com a avaliacdo critica da evidéncia cientifica possibilitada pela
pesquisa de revisdo sistematica (Sackett, 1997, p. 3)**. A Colaboragio Cochrane, uma
prestigiada organizagdo que tem como finalidade a sistematizacdo atualizada do
conhecimento cientifico para orientar a escolha do tratamento médico, sugere uma pequena

alteracdo da definicdo, incluindo nela o ponto de vista do paciente: “Evidence-based practice

** Em um editorial sobre como praticar a medicina baseada em evidéncia, El Dib (2007, p. 1) diferencia quatro
categorias cuja definicdo depende de julgamentos ontologicos por meio da separagdo dos mundos real e ideal:
efetividade (tratamento que funciona em condi¢des do mundo real), eficiéncia (tratamento barato e acessivel aos
pacientes), eficdcia (tratamento funciona em condi¢des de mundo ideal) e seguranga (caracteristicas confiaveis
que tornam improvavel a ocorréncia de algum efeito indesejavel para o paciente). A diferenciacdo de tais
categorias ¢ também utilizada na defesa de especificidades locais, conforme uso de John Marley (2000) que sera
abordado a frente.
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is the conscientious explicit and judicious use of current best evidence in helping individual
patients make decisions about their care in the light of their personal values and beliefs™*.

Escrevendo quase duas décadas depois, Greenhalgh, Howick e Maskrey (2014)
analisam a acusacdo de crise ao paradigma da medicina baseada em evidéncias e defendem a
possibilidade do uso desse tipo de metodologia em combinagdo com estudos observacionais,
expertise clinica e desejos dos proprios pacientes. Assim, consideram que uma real medicina
baseada em evidéncias deveria ser utilizada de maneira ética (por meio do compartilhamento
de decisdes e do estabelecimento de uma forte relacdo entre médica e paciente/comunidade),
contextual e ndo normativa. Os autores destacam que esse paradigma teria sido distorcido por
interesses da industria farmacéutica que definiria o que conta como doenca e como estado de
risco, quais testes e tratamentos seriam comparados em estudos empiricos e quais resultados
seriam estabelecidos como eficazes, utilizando-se de ensaios clinicos formatados para que
pequenas diferencas tenham significacdo estatistica.

Desse modo, os autores identificam que a suposta crise da medicina baseada em
evidéncias se referiria a qualidade dos dados produzidos com interesses nao explicitados, a
dificuldade de gerir um alto volume de dados, ao fato de que beneficios estatisticamente
significantes podem ser marginais no uso da pratica clinica, a existéncia de regras inflexiveis
e tecnologias prontas que poderiam relegar o cuidado mais em seu manejo do que no proprio
paciente e a dificuldade das diretrizes abarcarem as multimorbidades de maneira complexa,
as quais seriam cada vez mais frequentes com o aumento da idade estimada de vida das
populacdes e a prevaléncia de doengas cronicas degenerativas.

Greenhalgh, Howick e Maskrey (2014) defendem que a producdo das diretrizes
clinicas e as ferramentas de suporte deveriam levar em consideragdo o modo como elas serdo
utilizadas, para quais propdsitos e sob quais circunstancias. Assim, consideram relevante
também o desenvolvimento de pesquisas qualitativas para elucidar a ldgica do cuidado e a
compreensdo de como clinicos e pacientes descobrem, interpretam e avaliam evidéncias das
pesquisas € como ou se estes processos contribuem com a comunicacdo clinica, explorando
opc¢des de diagnésticos e compartilhando decisdes. Por outro lado, ainda que existam
algumas publicagdes de tais estudos, como da chamada Narrativa Baseada em Evidéncias
(Greenhalgh e Hurwitz, 1999), as principais revistas biomédicas parecem nao ter prioridade

em contemplar estudos qualitativos em suas publicagdes, conforme sugere um editor do

* Disponivel em https://www.students4bestevidence.net/start-here/what-is-evidence-based-medicine/ (acessado
em 18/08/2018).
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Journal of the American Medical Association (JAMA), em 2010, em resposta a submissao de

uma pesquisa de carater etnografico:

1t’s true that JAMA seldom publishes qualitative studies. A qualitative study can say
that an exposure-outcome relationship occurs at least occasionally, and can
describe some of the circumstances, but it cannot determine incidence, prevalence,
independent risk factors, effective prevention or treatment, etc. At JAMA we are
much more interested in studies at the other end of the research pipeline, meaning
studies that show how to prevent or treat a known health problem (JAMA, 2010,
apud Adams, 2013, p. 54).

A pretensdo de exclusividade de ensaios clinicos randomizados como ferramenta
analitica parece atribuir ao método valor intrinseco indiferente a evidéncias que ndo se
expressam numericamente. Como efeito, os projetos tentariam se assegurar de que haveria
uma real melhoria na saude por meio de evidéncia estatistica (poder estatistico, casos
comparativos e pretensdo de reprodutibilidade em outras configuragdes, mantendo a
metodologia padronizada), considerando as historias e as percep¢des dos participantes
envolvidos como demasiadamente influenciadas por fatores sociais. Diante desse cenario,
pesquisas qualitativas frequentemente sdo relegadas a anedotas, noticias ou editoriais, motivo
pelo qual revistas cientificas biomédicas dedicadas a tematica t€ém priorizado de maneira
crescente a publicacdo de ensaios clinicos randomizados como a tnica forma de analisar com
credibilidade se uma intervengdo teria funcionado de fato, pois os considerariam como um
método sem viés (Adams, 2013).

Esse tipo de politica editorial seria compativel com o impacto imperativo da
medicina baseada em evidéncias em pesquisas em saude global com a promessa de maior
rigor cientifico e universalizacdo dos resultados, abstraindo o cuidado clinico das relacdes
sociais das quais eles dependeriam (Adams, 2013). Desse modo, os ensaios clinicos
randomizados estariam sendo crescentemente exigidos por instituicdes promotoras que
avaliam o sucesso de um empreendimento a partir de resultados estatisticos comparativos.
Assim, afirma Vincanne Adams (2013, p. 60), projetos ambiciosos no ambito de ag¢do na
saude global caracterizados de “intervencdo-como-pesquisa” teriam como preocupacao
primordial se assegurarem de que os resultados ndo sdo um artefato moldado pelo viés de
acaso ou de percepcdo pessoal: considerariam a contagem de pessoas ajudadas ou tornadas
sadias insuficientes, porque seria exigido um conjunto de metodologias que permitisse grande

precisdo na avaliagdo dos resultados.
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RCTs [Randomizes Clinical Trial] define the variables that matter in terms of what
can be counted, disregarding other kinds of information that might be attached to
the intervention or outcome as irrelevant to the study. Using models that can be
replicated in other geographic areas, other villages, other countries, EBM
[Evidence-Based Medicine] public health researchers believe that they will be able
to demonstrate the efficacy of some interventions over others with a higher level of
accuracy than in interventions where efficacy was claimed but results could not be
replicated over time or in other locations (Adams, 2013, p. 61).

A defesa de especificidades locais ¢ defendida em um editorial escrito por John
Marley (2000) ao propor mais consideragdo a efetividade e eficiéncia, levando em
consideracdo que a populacdo dos ensaios clinicos possui um recorte de género e raca
especifico. Assim, chama atencdo para diferencas de bancos de dados nacionais da Australia,
Estudos Unidos e Inglaterra, os quais permitiriam diferentes tipos de acesso a estudos de
efetividade. O autor destaca ainda um carater contraditorio no qual uma metodologia que nao
seria considerada ao estabelecer uma evidéncia poderia ser capaz de contradizé-la: “It is an
irony that drugs are licensed for use almost exclusively on the results of controlled trials, yet
they are withdrawn from use because of observational data that would not be acceptable to
licensing authorities” (Marley, 2000, p. 114).

Ainda que ndo seja meu objeto de analise, parece importante considerar também que
tipo de organizagdo tem recursos financeiros suficientes para patrocinar a producdo de
amplos ensaios clinicos randomizados, os legitimos produtores de evidéncias. Se ja se
reconhece fendmenos marcados pela medicalizacdo (Conrad, 1992), biomedicaliza¢ao
(Clarke et al., 2003; Rose, 2013; Dumit, 2012) e farmaceuticalizagdo (Williams et al., 2011)
de sociedades industrializadas, ha indicativos também de que grande parte dos grandes
ensaios clinicos seriam financiados pela propria industria farmacéutica, de modo que as
perguntas orientadoras desses estudos ndo seriam as mesmas que os médicos gostariam de
fazer se tivessem oportunidade, tais como aquelas sobre o momento de retirar uma droga de
um paciente, como interagem certas drogas, quais seriam seus efeitos a longo prazo (Dumit,
2012).

Conforme indica Joseph Dumit (2012), as drogas testadas teriam o objetivo
prioritario de reduzir fatores de risco e potenciais eventos futuros mais do que propriamente
estabelecer a cura de condi¢des patologicas. Desse modo, haveria uma tendéncia a ingestdo
de medicacdo de maneira cronica como parte de uma concepgao de saide que abandonaria a
ideia de que a maioria das pessoas seriam saudaveis, bem como que grande parte das doengas
seriam interrupgdes temporarias em suas vidas em favor da nocdo de que os corpos seriam

inerentemente doentes, motivo pelo qual seria necessario constante controle dos riscos e
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exames continuos. Esse paradigma que definiria o que conta como doenga, satde e
tratamento teria sido resultante do crescimento da industria farmacéutica e do uso dos ensaios
clinicos como instrumentos para determinar a margem de risco como uma referéncia para
intervengdes na saude publica*’.

A orientagdo da medicina baseada em evidéncias permite compreender o impacto
dos ensaios clinicos randomizados na pratica clinica, quando o médico poderia mais
facilmente se iludir com o beneficio de um tratamento que ndo fosse comprovadamente
superior ao placebo. A complexidade desse tipo de orientacdo ¢ bem mais ampla e pode
envolver casos cuja escolha de um procedimento pode ter danos permanentes ou mesmo
fatais. O que cabe salientar, aqui, ¢ que essas decisdes perpassam a discussdo sobre efeito
placebo.

Questdes que envolvem a medicina baseada em evidéncias foram apresentadas para
indicar como entra um corpo generalizado dos ensaios clinicos em conflito com um corpo
singular, situado, sentado ou deitado frente a médica na pratica clinica — na segunda parte da
tese, casos concretos de pratica clinica serdo analisados a partir do ambulatério dedicado a
pacientes com dor cronica. Na secdo seguinte, chamando aten¢do para as materialidades,
apresentarei estudos biomédicos produzidos nos ultimos anos cujas implicagdes podem
colocar em questdo a maneira como os ensaios clinicos sdo desenhados no que se refere a

discriminacao do efeito placebo.

Pilula V — Pilulas Multiplas

— Socorro! Eu tomei todas minhas pilulas, gritou um homem de vinte e seis anos
numa emergéncia hospitalar e em seguida caiu no chao, derrubando uma embalagem de
medicamentos vazia.

Imediatamente, foi socorrido. Estava ainda consciente, mas sonolento e letargico.
Relatou que havia tomado impulsivamente 29 capsulas de uma nova droga para combater

depressdo, mas, imediatamente, se arrependeu e pediu a um vizinho para leva-lo a

*! Dessa maneira, o risco teria comecado a ser tratado como doenca e o que definimos como sendo satde seria
baseado em ensaios clinicos que foram desenhados com o objetivo de aumentar tratamentos, € ndo os diminuir.
A esse respeito, ver Dumit (2012). Tal logica de redugdo de riscos parece também aplicada em medicinas
consideradas alternativas, ainda que por meio do uso de ervas e suplementos sem comprovagdo de evidéncia
cientifica (Dumit, 2012, p. 213). Para uma analise de como predisposi¢@o e risco passaram a ser centrais para a
manuten¢do da saude do corpo, ver Rose (2013), bem como analises mais recentes sobre fronteiras entre o
gerenciamento de riscos em contraste com a légica do aprimoramento individual analisadas por Rohden (2017).



82

emergéncia hospitalar. O paciente estava em depressao apos o fim de um relacionamento
amoroso e tivera um episodio depressivo ha quatros anos, quando chegou a fazer uso de
antidepressivo por um periodo, mas o interrompeu porque considerara muito forte para sua
condicdo clinica, pois resultava em excesso de sedacdo. Ele estava palido, com a pressdo
arterial de 80/40 e batimentos cardiacos de 110 por minuto. Exames laboratoriais ndo
indicaram alteragdes significativas. O rotulo da embalagem que estava consigo indicava
que havia sido fornecida por realizadores de um ensaio clinico randomizado.

Recebeu dois litros de salina, a pressdo sanguinea melhorou, mas logo caiu com o
fim da infusdo. Ao fim de quatro horas, fez uso de aproximadamente seis litros de salina e
permanecia letargico, com a pressdao 100/62 e batimento cardiaco de 106 por minuto.
Nesse periodo, um responsavel pelo ensaio clinico chegou ao local com a informagado que
o paciente havia sido randomizado para o grupo placebo. Depois de 15 minutos, a pressao
teria regularizado em 126/80 e o batimento cardiaco reduzido a 80 por minuto.
Posteriormente, o paciente chegou a ser encaminhado a uma unidade psiquiatrica que o
diagnosticou depressivo, mas sem nenhuma evidéncia de psicose. O caso acima foi
descrito por Reeves et. al (2007) abordando o que acreditam ter sido o primeiro relato de

uma overdose de placebos.

2.5 Efeitos Ocultos da Racionalidade do Efeito Placebo

Como pesquisadores biomédicos interessados em compreender o efeito placebo
através da produgdo e da analise de ensaios clinicos, Luana Colloca e Franklin Miller (2011)
propdem que o resultado de uma intervengdo placebo seja visto como derivado de um
processo de sinais psicossociais decodificados, j& que qualquer paciente possuiria uma
historia de experiéncias e memorias que seriam evocadas pelo encontro clinico. Apesar das
diferencas de doencas e sistemas fisiologicos, a diversidade da resposta placebo seria
entendida como gerada por mecanismos neuronais e psicossociais baseados primariamente
em processos de informag¢do e em principios de aprendizado (Colloca e Miller, 2011, p.
1860). No que se refere ao carater psicossocial, a visdo dos autores parece se articular com a
proposicdo de Daniel Moerman (2002) em pensar o efeito placebo como uma resposta de

significado.
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Kaptchuk et al. (2009, p. 385-386) reconhecem que, em contraste com a abordagem
biomédica, a antropologia médica estaria direcionada a uma perspectiva construcionista na
qual a experiéncia do tratamento e do efeito placebo ndo estariam restritas a modelos
cognitivos comportamentais, mas abrangeriam também questdes ligadas aos significados. O
encontro clinico incluiria fatores cognitivos, emocionais, comportamentais, sensoriais,
estéticos e simbolicos capazes de ativarem grande parte dos mecanismos de agao.

Criticas aos significados foram alvo de debates de feministas e de antropologia da
ciéncia e, no que se refere ao efeito placebo, tém sido realizadas sobretudo por abordagens
fenomenoldgicas influenciadas por Merleau-Ponty que buscam colocar o corpo no centro da
analise. Nesse sentido, tentando reconsiderar a resposta placebo por meio de uma perspectiva
antropologica, Thompson, Ritenbaugh e Nichter (2009) visam colocar a experiéncia corporal
como contraponto ao que consideram um excesso de abordagens baseadas na consciéncia
cognitiva para a compreensdo deste efeito. Assim, defendem que o foco analitico deve ser
reorientado para a experiéncia corporal direta ao invés da prioridade aos significados em jogo
no encontro terapéutico, pois os mecanismos explicativos convencionais para a resposta
placebo ndo seriam nem somente nem predominantemente conscientes. Perspectiva na
mesma dire¢cdo da andlise fenomenoldgica de Oron Frenkel (2008, p. 65) que, na intengao de
trazer os significados da mente para o corpo, considera que o tratamento placebo ¢ menos
sobre representacdo cognitiva da atividade do que algo corporalmente engajado com a
propria atividade.

Efeitos ocasionados por aspectos simbdlicos, emocionais e estéticos ndo poderiam
ser reduzidos a expectativas, desejos e significados, mas abordados através do registro do
corpo como o orgao multissensorial e o l6cus da experiéncia vivida, local de interface do
mundo cultural, social e fisico, pois a percepcdo do mundo se daria pelo e no corpo
(Thompson et al., 2009, p. 14). Thompson et al. (2009) destacam que a abordagem biomédica
e da satde publica que passou a atentar as interconexdes entre a fisiologia e a experiéncia
sociocultural direta estariam privilegiando os impactos negativos do embodiment, tais como
trauma, efeitos de estresse e desigualdades sociais do corpo, enquanto que muitos dos
aspectos positivos e de resiliéncia estariam sendo desvalorizados através da categoria de

efeito placebo™.

*2 Thompson et al. (2009) sugerem abordar o efeito placebo como um fenémeno biopsicossocial local, sendo
também uma caracteristica adaptativa evoluciondria e parte de mecanismos de cura que operam desde niveis
genético e celular ao social e cultural. Assim, consideram compreendé-lo em termos de biologias locais a serem
desenvolvidas em estudos futuros, embora parecam reforcar as categorias bioldgicas, psicoldgicas e sociais.
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Se os significados vieram sendo privilegiados e a fenomenologia tem indicado a
necessidade de reconceitualizar o corpo, reivindicando a primazia do ser sobre o
conhecimento, o que eu gostaria de chamar aten¢do em minha analise ¢ para algo que ndo se
restringe ao corpo: as materialidades envolvidas na instauragdo de existéncias. Para isso,
destacarei dois ensaios clinicos que tiveram como objeto central analisar o proprio efeito
placebo mais do que testar se um candidato a medicamento seria mais efetivo que o placebo.

Em um estudo piloto com pacientes asmaticos, Wechsler et al. (2011a) compararam
a inalacdo de um medicamento ativo (albuterol) e de um placebo e a aplicagdo da acupuntura
sham para um mesmo quadro clinico, a0 mesmo tempo em que foi mantido um grupo
controle apenas monitorado por andlises médicas, sem receber nenhum desses
procedimentos. Conforme a mensura¢ao numeérica feita a partir dos relatos dos participantes —
0 que os autores classificaram como “respostas subjetivas” —, os efeitos dos trés
procedimentos teriam sido estatisticamente similares, todos significativamente melhores do
que o grupo que serviu como controle (sem intervengao terapéutica). Desse modo, poderia se
concluir que o medicamento ativo seria, na verdade, um placebo para a condi¢do clinica
testada, mas esta nao foi a conclusdo dos pesquisadores devido a existéncia e ao uso de um
equipamento (o espirdmetro) capaz de medir o volume e o fluxo de ar que passa pelos
pulmdes. Nessa medida caracterizada como objetiva, a inalacdo do medicamento ativo teria
melhorado em 20% a fungdo pulmonar, enquanto a inalacdo do placebo ou a sessdo de
acupuntura sham teriam tido melhora de 7% cada uma, embora os pacientes ndo tenham sido
capazes de notar tamanha diferenga.

O desenho desse ensaio clinico em formato piloto indica claramente que uma
substancia (no caso, o albuterol) pode ser “placebo” conforme os critérios de medida e que o
placebo pode ter uma eficiéncia significativamente superior a auséncia de intervengdo
terapéutica, ainda que o fato de um candidato a medicamento ter desempenho similar ao
placebo seja institucional e moralmente inaceitavel para sua comercializacdo enquanto
farmaco. Devido ao resultado desse estudo, seus autores defendem a importancia de ensaios
clinicos incluirem um grupo ndo tratado para servir como referéncia, posicdo que ja
defendida por outros pesquisadores, como Geetzsche (1994, p. 926).

Chamo a atencio para a existéncia de um processo de mediagdo® (Latour, 2005)

nesse teste: para essas condicdes, o espirometro fez existir o medicamento, isto ¢, um dos

“ Em sua obra dedicada a Teoria-do-Ator-Rede, Bruno Latour (2005) define o conceito de mediacdo em
contraposi¢do ao de intermediagdo. Intermediario seria aquilo que transporta significado ou for¢a sem
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“placebos” deixou de ser placebo a partir da medida da espirometria. Nao é permitido saber,
porque o artigo ndo informa, se, apds os dados terem sido mostrados aos participantes, estes
passaram a tornar as terapéuticas sham e placebo como placebo ou se suspeitaram da
capacidade de medida do espirdmetro, reconhecendo todas as terapéuticas como
medicamento ou procedimento ativo (no caso da acupuntura), porque confiariam mais na
acdo das agulhas e substancias inaladas em seus proprios corpos do que nas medidas da
espirometria**.

A existéncia do artefato espirdmetro teria permitido mostrar que o efeito da droga
seria considerado “real”: ndo dependeria de efeitos subjetivos do paciente. Convém destacar
que, nesse caso, sua realidade parece dependente ndo do seu efeito, mas do tipo de medida
que tornou possivel verificar sua superioridade ao placebo. Reconheco que diversas
varidveis poderiam ser contempladas na analitica terapéutica (tais como se os placebos
seguiriam fazendo efeito ao longo do tempo ou se haveria algum risco de saude maior ao
paciente que ndo teve o fluxo de ar aumentado na deteccdo do espirdmetro), por meio de
critérios cientificos diversificados. Todavia, independentemente da “qualidade” do efeito dos
placebos, o que gostaria de chamar a ateng@o ¢ para os processos de racionalidade envolvidos
nos testes, os quais sdo capazes de instaurar existéncias ou insistir em desisténcias, mantendo
ou ndo o pretenso medicamento na condi¢do de placebo.

As consequéncias biomédicas dos ensaios clinicos tém sido provocar uma alianca
absoluta com as substancias ativas como propiciadoras de realidade enquanto tendem a
anular a pertinéncia de explorar a capacidade dos corpos serem afetados por outros tipos de
relacdes sociais e materiais, capazes de interagirem. Nesse sentido, a subjetividade do corpo
vivo € colocada como obstidculo por constituir um testemunho localizado, insensivel aos
diferentes modos de existéncia das substincias testadas, incapaz de atribuir valores

sofisticados que transcendessem o que sentem. Como sugere Stengers (2002, p. 34):

O corpo vivo, sensivel aos magnetizadores, charlatdes e outros efeitos placebo, cria
obstaculo a conduta experimental, que exige a criagdo de corpos com o poder de dar
testemunho da diferenga entre as “verdadeiras causas” e as aparéncias destituidas de
interesse. A medicina, que extrai sua legitimidade do modelo teérico-experimental,
tende a remeter esse obstaculo aquilo que resiste “ainda”, mas que um dia se
submetera.

transforma-lo, enquanto que o mediador ocasiona interferéncia, transforma, traduz, distorce e modifica
significados ou elementos que supostamente apenas veiculariam.

*No quarto capitulo da tese, indicarei como algumas participantes de um ensaio clinico procuravam medir os
efeitos dos procedimentos testados em seus proprios corpos.
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A tentativa de anular a subjetividade orienta-se pela pretensdo de universalizagdo
dos resultados ao mesmo tempo em que todas terapéuticas testadas sdo destinadas a serem
aplicadas associadas a subjetividade dos pacientes e dos profissionais. Essa questdo também
parece estar presente em ensaios clinicos globais com pretensdo de testar medicamentos em
populacdes com menores interacdes medicamentosas, consideradas como “virgens de
tratamento” por ndo terem sido diagnosticadas ou tratadas para a condi¢do do estudo que
serdo submetidas (Petryna, 2011, 143), ainda que tais populacdes ndo venham a ser o
publico-alvo dos produtos finais.

Destaco, aqui, a importancia desse estudo que, de maneira criativa e sob os padrdes
da metodologia dos ensaios clinicos, demonstrou a relevancia analitica propiciada por um
grupo controle considerado sem intervenc¢do. Suas consequéncias poderiam inclusive ser em
defesa da alianga com a subjetividade, pois, como um de seus autores ja havia indicado em
um artigo analitico: “Yet treatments that are no better than placebo controls may be
dramatically superior to no-treatment (wait list) interventions and even standard medical
care” (Miller e Kaptchuk, 2008, p. 223).

Minha questdo ¢ ir além dessas consequéncias. Se a adi¢do do espirdmetro permitiu
modificar existéncias das terapéuticas testadas, gostaria de fazer mais adi¢des, explorar
articulagdes também abordando o uso desse dispositivo. Conforme informagdes de um
manual com diretrizes para testes de funcdo pulmonar, a espirometria ¢ considerada um
exame peculiar, porque depende diretamente da colaborag¢do do paciente e do treinamento do

profissional:

[A espirometria] exige a compreensdo e colaboracdo do paciente, equipamentos
exatos e emprego de técnicas padronizadas aplicadas por pessoal especialmente
treinado. Os valores obtidos devem ser comparados a valores previstos adequados
para a populagdo avaliada. Sua interpretagdo deve ser feita a luz dos dados clinicos
e epidemioldgicos. A responsabilidade para a realizagdo, acuracia e interpretagdo da
espirometria ¢ prerrogativa dos pneumologistas. Médicos generalistas, mesmo
treinados, realizam e interpretam frequentemente espirometria de modo inadequado,
de modo que a realizagdo por médicos ndo especialistas ndo é recomendada
(Pereira, 2002, p. 2).

Apesar da exigéncia de colaboracdo do paciente e de treinamento especializado,
pressupostos que podem ou ndo ser lembrados conforme a plausibilidade da analise
quantitativa, o uso do espirometro se mantém como uma medida objetiva porque seus
resultados numéricos seriam mais estaveis pela mediagdo do dispositivo. No proprio
tratamento para asma, como evidencia Dick Willems (1998), a intervencao de dispositivos

também ¢ parte de praticas com a doenga que produz diferengas e similaridades entre casos
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do mesmo diagnostico, bem como resulta em novas conexdes entre 0rgaos e uma nova
geografia do corpo, exigindo do médico também ser um especialista nas técnicas de inalagdo
e ser apto a ensind-las aos pacientes. As materialidades dos dispositivos produzem diferencas
e similaridades, interferindo no modo como a doenga é concebida, nas diferenciagdes entre os
diagnosticados, nas possibilidades de tratamentos e na prépria definicdo do que é ou ndo um
efeito placebo, elementos que também serdo analisados na descricdo etnografica desta tese
pelo uso de dispositivos de medida, de eletroestimulagdo transcraniana e dos diferentes tipos
de medicamentos para casos de dor cronica.

No entanto, outros experimentos tém tentado ir mais a fundo na pretensdo de
anulacdo da subjetividade dos pacientes e, assim, explorado alguns de seus proprios limites
metodoldgicos dos proprios ensaios clinicos. Assim, Luana Colloca e Fabrizio Benedetti
(2005) questionam se os ensaios clinicos randomizados em duplo-cego placebo-controlado,
considerados como o padrdo ouro na medida de uma terap€utica, ainda sdo efetivamente
satisfatorios no cendrio de pesquisa contemporaneo. Para isso, em um artigo cujo titulo
questiona se a mente seria tdo real quanto a matéria, langam mao de dados de uma pesquisa
que desenvolveram anteriormente, na qual, realizando um ensaio clinico cldssico de dor pds-
operatoria, perceberam que uma determinada substincia (cholecystokinin antagonista
proglumide) teria mostrado melhora da dor em relacdo a obtida com placebo e este, melhor
resultado do que a auséncia de intervencdo. Do ponto de vista da metodologia classica dos
ensaios clinicos, esse resultado indicava que a substancia testada seria um bom analgésico
enquanto que o placebo seria um redutor de dor, sobretudo, devido a inducdo da expectativa.
Entretanto, os pesquisadores consideram que essa conclusdo seria erronea, visto que deram
prosseguimento além dos procedimentos metodologicos regulares e perceberam que doses
ocultas da mesma substancia (procedimento no qual os pacientes estavam desinformados
acerca do momento exato no qual o tratamento seria administrado) mostravam-se totalmente
ineficientes. Desse modo, concluiram de maneira inusitada que provavelmente o mecanismo
de acdo da substancia testada ndo seria nas vias de dor, mas, sim, nas vias de expectativa dos
participantes, 0 que ocasionaria um aumento da resposta placebo-analgésica. Por isso,
Colloca e Benedetti (2005) enfatizam que essa substancia induziria uma redu¢do de dor se, e
somente se, ela fosse associada a um procedimento placebo.

Assim, para garantir que um medicamento ativo ndo seja inerte, seria preciso, por
exemplo, um artefato cilindrico com medidas precisas de contetido liquido que podem ser
expelidos por um émbolo empurrado pelo polegar opositor enquanto os dedos indicador e

médio exercem pressdo em forca contraria apds uma agulha metalica oca e pontiaguda ter
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atravessado a derme, o tecido subcutaneo e a musculatura até o encontro de uma veia, que
fica mais saliente pelo torniquete amarrado aproximadamente dez centimetros acima da
regido de penetracdo. Ou que fosse ouvido o barulho de tablete sendo deslacrado da
embalagem com vedacdo metalica aprovada pelas normas técnicas de regulamentagdo
sanitaria para o acesso a uma substancia solida que, quando ingerida, ¢ potencialmente capaz
de ativar uma substancia inerte, mas também uma ativa.

A questdo que gostaria de chamar a atengdo ¢ que ¢ insuficiente apenas o
conhecimento sobre o tratamento: ha materialidades envolvidas®. E preciso ingerir uma
pilula placebo, ndo basta apenas imaginar (como ter pensamento positivo) o ato para ter o
mesmo efeito. A dose ou pilula tem textura (tais como o plastico rigido que compde uma
capsula ou a possibilidade dela se diluir em contato com a saliva), sabor, cor, tamanho,
formato, invasividade especificos. Embora os principais tedricos contemporaneos do efeito
placebo reconhe¢am a diferenca de efeito de acordo com essas variagdes, parecem sugerir
uma separacdo da materialidade quando afirmam que “the administration of a placebo only
serves to mimic the psychosocial context. The placebo is inert but the psychosocial context is
not” (Finniss et al., 2010, p. 687). O que seria essa imita¢ao e por que o contexto demandaria
algo que o simule? Tal imitacdo do contexto psicossocial exige materialidades especificas,
ndo pode ocorrer sem a mediacdo de objetos. Mesmo uma analise psicoterapéutica, para ser
executada ou “imitada”, demanda, além de técnicas de direcionamento do olhar e de
questionamentos, bancos, poltronas ou divas, os quais podem, inclusive, indicar a linha
teodrica do terapeuta.

A substancia dada de maneira oculta visaria eliminar a0 maximo o contexto
psicossocial, o que ja era parcialmente uma pretensdo dos resultados dos ensaios clinicos
randomizados ao comparar a superioridade de um pretenso medicamento com o placebo. No
caso da administragdo de maneira oculta, a auséncia do reconhecimento do procedimento
seria eventualmente capaz de eliminar o efeito que tinha se comprovado ativo por meio do
proprio ensaio clinico, inclusive em certas dosagens de medicac¢des reconhecidas pelo seu
potencial de acdo robusta. Por esse motivo, Ted Kaptchuk (2011, p. 1855) reconhece que esse
tipo de experimento demonstra que o ritual seria um componente significante dos resultados

do tratamento biomédico.

* Para analises de diferentes processos de materializagdo no tratamento terapéutico, destaco os trabalhos de
Fabiola Rohden (2018a), a partir da analise de uma entrevista com uma usuaria de implante hormonal; Dick
Willems (1998), a partir de terapéuticas para o tratamento de asma; ¢ de Madeleine Akrich (1995), a partir de
bulas de medicamento.
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Colloca e Benedetti (2005, p. 548) se referem a outro estudo que desenvolveram
com pacientes com dor pos-operatdria que teria mostrado que uma dose injetada de seis a oito
miligramas de morfina administrada de maneira oculta corresponderia & mesma efetividade
de uma inje¢do de uma solugdo salina (na fun¢do de placebo) dada de maneira que o paciente
tivesse plena visdo desse ato. Um efeito analgésico maior do que o placebo nessas condigdes
so teria sido observado pelos pesquisadores quando a dose de morfina foi maior do que 12
mg. Esse experimento parece demonstrar a releviancia da consideracdo ja referenciada
(Beecher, 1955; Pignarre 1999) de que todo medicamento ativo ¢ inevitavelmente acrescido
do efeito placebo nos testes clinicos.

Em funcdo do resultado desses experimentos, Colloca e Benedetti (2005, p. 546)
destacam a urgente necessidade de compreensdo dos mecanismos neurobiologicos de
resposta placebo. Baseados no principio de Heisenberg em fisica, o qual impde limites a
propria precisdo de medidas, propdem um “principio de incerteza” aos ensaios clinicos: por
principio, uma perturbagdo dindmica poderia ser induzida no cérebro em experimentos
cientificos por quase todo o tipo de droga. A natureza dessa perturbacdo seria a da
interferéncia de uma droga injetada com as redes de expectativas, as quais afetariam os
padrdes de medida e a interpretacdo dos dados.

Por isso, os autores sugerem que essa incerteza ndo pode ser resolvida através dos
critérios de medida padrdes dos ensaios clinicos, motivo pelo qual propdem o paradigma
aberto-oculto, cuja finalidade seria tentar silenciar as expectativas dos pacientes através da
administracdo oculta de drogas. Assim, com a finalidade de isolar a subjetividade dos
pacientes do efeito testado, drogas seriam administradas através de infusdes controladas por
computadores pré-programados para liberarem a droga em horarios agendados sem que o
paciente visse a presenca de um profissional de saide e dos artefatos que indicassem o
momento exato no qual o tratamento teria sido iniciado. Casos de internagdes hospitalares
seriam ocasides privilegiadas para esse tipo de procedimento, pois propiciariam um acesso
intravenoso permanente.

O objetivo do paradigma aberto-oculto ¢ ocasionar um reducionismo de mediagoes
em uma relagdo pretensamente apenas composta por intermediagdoes. Entretanto, para colocar
em contato a substancia (seja ativa, seja placebo) e o corpo do paciente, outros instrumentos
sd0 necessarios para o0 acesso intravenoso ao paciente sem a presen¢a de um profissional ao
seu lado nesse ato. H4 uma tentativa de testar a agdo no corpo em si mesmo, temporariamente
“isolado” de suas relagdes mundanas; mas, para isso, o participante deve estar em um

ambiente hospitalar e reconhecer a necessidade de ter um corpo “acessado” por substancias,
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mesmo sem conhecimento do momento exato nos quais elas serdo administradas. Trata-se de
uma tentativa de reduzir articulagoes ao corpo do paciente (tornando-o menos sensiveis a
outros efeitos que ndo os do teste), ainda que, para isso, se proliferem articulagdes dos
proponentes com as teorias e os dispositivos que permitem a inser¢do das substancias testadas
nas condi¢des consideradas adequadas.

Os proponentes desse paradigma defendem a tentativa de separagdo dos efeitos
farmacodinamicos de uma droga do efeito de expectativa, ja que haveria uma similaridade de
acdo farmacodinamica de uma droga opioide e acdo psicoldgica do placebo, o que colocaria
problemas a interpretacdo dos resultados de ensaios clinicos placebo-controlado. Por esse
motivo, Colloca e Benedetti (2005, p. 550) consideram que um analgésico seria realmente
efetivo somente se a redug¢do da dor fosse correlata ao momento de libera¢do da droga.
Portanto, a efetividade real do analgésico ¢ sugerida pelos autores ndo por sua efetividade na
maneira na qual serd utilizado em caso de prescrigdo, mas pela pretensdo de agdo
farmacoldgica destituida da subjetividade do paciente, intengdo de isolamento do fato
cientifico nos procedimentos terapéuticos tal qual o sonho das comissdes francesas que
investigaram o mesmerismo, marco epistemologico para o desenvolvimento dos ensaios
clinicos randomizados placebo-controlado.

A tentativa de explorar a maneira como os corpos sdo afetados s6 considera
demarcadores “exclusivamente” bioldgicos como meio de acesso a uma natureza
transcendente — um interesse em matters of fact (Latour, 2005), pois, nessa defini¢do, haveria
um corpo como uma coisa em si mesma, separada dos afetos que a tornariam mais artificiais.
Assim, o fendmeno da disponibilidade dos corpos (Despret, 2004), do quanto estdo abertos a
serem afetados por terapéuticas, parece um investimento cientifico desprezado em favor da
realidade mais do que de boas articulacdes. Portanto, o criativo experimento feito pelos
pesquisadores permite uma visdo critica ao modelo de pesquisa dos ensaios clinicos e a
compreensdo cientifica sobre os mecanismos de a¢do de substancias, mas ndo abre mao do
privilégio ontologico. H4 um desejo de dominio dos mecanismos de acdo por meio de sua
universalizacdo que pode ser lido também como uma expectativa de independéncia de
aliancas, de restricdo de agenciamentos: a disputa epistemologica oculta intervengoes
ontologicas.

Colloca e Benedetti (2005) consideram que as pesquisas recentes em neuroimagem,
neurofisiologia e neurofarmacologia envolvendo o efeito placebo sdo promissoras para uma
nova compreensdo das interagdes entre a mente € o corpo. De maneira geral, seus esfor¢cos

parecem em dire¢@o a tornar a analise do corpo cada vez mais cerebral. No entanto, além dos
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mecanismos neurobioldgicos, a abordagem da neurociéncia tem abrangido também os
considerados como psicolégicos, compostos por mecanismos de expectativa, de
condicionamento, de aprendizado, de memoria, de motivacdo, de foco somatico, de
recompensa, de reducdo de ansiedade e de significados (Finniss et al., 2010, p. 678). Assim, o
interesse de alguns neurocientistas nos estudos sobre efeito placebo tem sido investigar como
os sistemas cerebrais processam informagdes contextuais que influenciam em resultados
psicoldgicos e clinicamente relevantes, o que permitiria estender a andlise para situagdes que
ndo envolvem a administracdo de placebos (Wager e Atlas, 2015, p. 404). Desse modo, a
intencdo seria compreender mecanismos separadamente, tornando possivel (e instaurando) a
delimitag¢do do que seria a acdo de aspectos sociais, atribuidos ao contexto clinico.

Estudos desenvolvidos com exames de neuroimagem (apresentados neste capitulo e
no seguinte) parecem abranger um campo de andlise que Phillipe Pignarre (1999, p. 27)
afirmava que era ignorado: a maneira pela qual o mecanismo da cura pela sugestdo comegaria
ou ndo a funcionar. Como a producdo imagética ¢ elemento fundamental neste campo de

pesquisa, ela serd analisada na se¢do seguinte.

2.6 Da Imaginacio a (Neuro)Imagem

Apesar da proliferacdo de estudos neurobioldgicos sobre o efeito placebo nos
ultimos anos, a elucidacdo dos seus mecanismos de acdo ¢ considerada ainda em fase inicial
de compreensao cientifica (Colloca e Benedetti, 2005; Wager e Atlas, 2015, Colloca e Miller,
2011), pois ndo haveria um tnico processo ou sistema mediador de todos tipos de efeitos do
placebo. De maneira geral, espera-se que esses estudos venham a ser capazes de especificar
quais antecedentes psicologicos produzem esse efeito especifico em sistemas cerebrais, quais
vias sdo essenciais para os efeitos de cada tipo de resultados e quais tipos de mecanismos
(dentre os quais, associagdes pré-cognitivas, pensamento conceitual e estados emocionais)
sdo requeridos para provocar mudangas nos processos cerebrais que sdo relevantes para satide
e doenga (Wager e Atlas, 2015, p. 413).

Conforme indicam Tor Wager e Lauren Atlas (2015, p. 404), ambos especialistas em
neurociéncia afetiva e dedicada a dor, “the meuroscience of placebo effects is a new and
rapidly evolving field that integrates diverse areas of human and animal neuroscience, and
complements studies of placebo effects on peripheral physiology, clinical pharmacology and
other outcomes”. Ainda que os efeitos do placebo sobre as func¢des cerebrais venham sendo

predominantemente investigados no contexto de situagdes dolorosas, alguns estudos
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indicariam sua agdo em outras areas que envolvem emocdo, performance motora e
aprendizado em doenca de Parkison e depressao (Wager e Atlas, 2015, p. 407).

Wager e Atlas (2015) identificam trés grandes objetivos no horizonte de tais estudos
com neuroimagem: prover medidas diretas dos processos cerebrais para determinados
sintomas clinicos, identificar os sistemas funcionais engajados pelo tratamento com placebos
(fornecendo, assim, informacdes sobre mecanismos de como cada contexto influenciaria a
saude o bem-estar), bem como identificar caracteristicas cerebrais que possam predizer a
magnitude da resposta placebo individual, o que diferenciaria individuos placebo
respondedores dos demais.

Atualmente, o uso de neuroimagem na pesquisa sobre efeito placebo tem permitido
identificacdes de regides cerebrais ativadas pela interagdo medicamentosa comparada com a
provocada por placebos. O que tem sido apresentado como novidade ¢ que esses elementos
poderiam produzir separada ou conjuntamente um resultado que imita as agdes fisioldgicas e
terap€uticas de uma droga especifica que, de outro modo, deveria ter sido requerida por um
agente quimico especifico (Colloca e Miller, 2011). Portanto, a melhora dos pacientes nao
seria um “viés de relato”, visto que mudangas neurobiologicas poderiam ser visibilizadas pela
neuroimagem.

Existem indicios que o placebo dado apo6s a administragdo de analgésicos pode agir
de maneira similar aos medicamentos ativos, conforme indicam Colloca, Klinger, Flor e
Bigel (2013, s./p.), na se¢do sobre aspectos psicoldgicos de um artigo dedicado a mecanismos

neurobiolédgicos e psicologicos da analgesia placebo:

Interestingly, recent evidence suggests that these effects can be triggered by
contextual cues that are not consciously perceived suggesting that placebo
analgesic responses can operate outside of conscious awareness. It is also
noteworthy that conditioning can be induced by repetitive exposure to
pharmacological treatments and produces drug-like effects when the active drug is
replaced by a placebo. These effects, termed pharmacological conditioning, are
quite robust in the field of pain and other conditions. Intriguingly, placebos given
after preexposure to pharmacological treatments mirror the action of the
pharmacological agent such as analgesics, for example, morphine and ketorolac,
the immunosuppressant cyclosporin A, the dopamine-agonist apomorphine, the
benzodiazepine receptor agonist midazolan and antagonist flumazenil, supporting
the fact that placebos induce physiologically specific effects via learning processes.

Em uma entrevista publicada pela Associagdo Brasileira do Sono, Michael Perlis
(2016) afirma algo semelhante a respeito de insOnia cronica: suas pesquisas indicariam que
intercalar placebos durante o tratamento farmacologico para insdnia poderia manter a

resposta ao tratamento, a0 mesmo tempo em que diminuiria a quantidade de medicagao e os
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efeitos colaterais advindos dela. Uma das grandes descobertas teria sido a identificacdo de
que as mesmas regides cerebrais podem ser afetadas pelo placebo e por uma substancia
especifica para amenizar a dor (opioid agonist remifentanil), o que sugeriria, de acordo com
Colloca e Benedetti (2005, p. 548) relacdo entre um mecanismo placebo-induzido (efeito
psicossocial) e um opioide-induzido (efeito farmacolégico). Conforme explicam Finniss et al.
(2010), a maioria das pesquisas neurobiologicas de resposta placebo tém énfase na analgesia
placebo, pois a neurobiologia dos efeitos placebo estaria usualmente considerada em termos
de mecanismos opiodérgicos e ndo opioidérgicos. Diversos estudos sugeririam que efeitos
placebo poderiam ser completamente ou parcialmente revertidos por um opioide antagonista
(naloxona) e, conforme um estudo mostrou, pacientes que tiveram condicionante prévio com
a droga opioide teriam efeitos revertidos por essa substancia antagonista, enquanto que ela
ndo teria efeito reverso naqueles que tiveram condicionantes com uma droga ndo opioide.
Isso sugeriria que mecanismos placebo completamente diferentes podem ser produzidos
dependendo da droga utilizada no protocolo de condicionante
Apesar de a neuroimagem estar mapeando a localizag¢do de tais agdes, estudos mais
antigos ja sugeriam mecanismos enddgenos como este na a¢do do placebo. Em um ensaio
clinico com pacientes que haviam passado por procedimento de extracdo dentéria, Levine,
Gordon e Fields (1978) perceberam que aqueles que tiveram melhora da dor com o uso de
placebos teriam regressdo apods a ingestdo de naloxona, substancia antagonista ao opioide;
enquanto que pacientes que nio responderam ao placebo ndo teriam tido aumento da dor na
mesma situagcdo. Esse fato sugeria hd décadas atrds que o efeito analgésico do placebo seria
baseado na agdo da endorfina, analgésico endogeno do tipo opioide produzido pelo proprio
corpo. Esse estudo fornecia, entdo, uma explicagdo fisioldgica para o efeito da melhora da
dor e seria coerente com a sugestdo anteriormente feita por Lasagna (1965, p. 982) de que
uma dose de oito miligramas de naloxona teria tido um desempenho pior do que o que seria
esperado pelo placebo na melhora da dor, ainda que em outras dosagens os efeitos fossem
confusos. A articulagdo com a substancia naloxona e posteriormente a confirmagdo pela
neuroimagem produziu, entdo, novas articulagdes ao efeito placebo, diferenciando sua
maneira de agdo. Portanto, a neurociéncia estaria complementando e ampliando o escopo
analitico de evidéncias prévias sobre esse mecanismo endogeno — o qual atualmente ¢ bem
reconhecido como um mecanismo de analgesia placebo (Wager e Atlas, 2015, p. 409).
O estudo de Levine, Gordon e Fields (1978) foi feito em um periodo no qual havia o
esforco cientifico da medicina comportamental em produzir uma integragcdo do conhecimento

biologico e comportamental por meio de uma sintese do corpo e da mente, motivo pelo qual
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White (1985, p. 58-59) considera-o um marco no estabelecimento de um foco bioquimico nos
estudos do efeito placebo e destaca sua boa recep¢do pela imprensa cientifica, o que teria
colaborado para que os placebos fossem vistos de maneira menos suspeita € mais respeitavel.
Se o corpo demonstra alteracdes perceptiveis pelos padroes de medida devido a uma
influéncia (psico)social de maneira similar ao que seria de responsabilidade bioquimica ou
elétrica, novos demarcadores parecem entrar em acdo. A agdo endogena parece contribuir
para evidenciar que a discussdo do efeito placebo ¢ parte da produgdo do limite corporal entre
o que seria resultado de a¢ao de uma substancia (exdgeno), cujo carater ativo ¢ incontestado,
e o que seria ativado pela presenca de um placebo (enddgeno), cujo carater de falsidade ¢
frequentemente referenciado®®. Mesmo que a produgdo de opioides enddgenos s6 ocorra no
momento analisado pela administragdo de um placebo, ele ¢ considerado como natural do
proprio corpo.

Parece-me que, de modo geral, ¢ um incomodo analitico as explicacdes biomédicas
que o placebo possa ser “qualquer coisa” (agticar ou farinha, mas, também, embora eu jamais
tenha visto referido, possa ser iogurte, agua, cenoura, a depender do sintoma analisado), pois
ele ¢ definido pelo seu carater negativo: incapaz de provocar certas reagdes especificas por
meio da substancia em acdo. Mesmo os placebos mais comuns, como pilulas de agucar e
solucdo salina, possuem propriedades fisiologicas e s6 sdo considerados inertes ou inativos
em relagdo a resultados clinicos especificos (Miller e Kaptchuk, 2008, p. 222).

Sendo assim, parece que o grande problema das conclusdes dos ensaios clinicos
analisados aqui ¢ o modo de existéncia: eles possuem um cardter transcendente, de uma
verdade biologica a ser alcancada independentemente das condi¢cdes materiais que a
envolvem, pois pretendem estabelecer relagdo de causa e efeito com um corpo
“estatisticamente” universal. O fato de ter corpos que reagem de maneiras diferentes nio
parece inutilizar esta proposi¢do, porque ela visa a uma amostragem estatistica que possa
representar a populagdo em geral — mesmo que, em muitos casos, sejam considerados apenas
sociedade industrializadas ou que haja um recorte racial e de género nos participantes dos

ensaios clinicos. Desse modo, mesmo os criativos ensaios clinicos desenvolvidos

* Um paralelo interessante aos limites endogenos e exdgenos do corpo ¢ o exemplo dado por Donna Haraway
em relagdo ao arroz, que produziria toxinas em suas folhas para espantar insetos predadores. No entanto, o uso
de pestidas faria a energia do arroz ser priorizada em seu crescimento e ocasionaria menor producdo das toxinas.
Entdo, sugere a autora (apud Kunzu, 2009, p. 28): “Agora, vamos dizer que vocé seja um pesquisador tentando
convencer os agricultores californianos a deixar de utilizar pesticidas. Vocé esta criando variedades de arroz que
produzem mais toxinas alcaloides em suas folhas. Se os pesticidas sdo aplicados externamente, eles contam
como sendo quimicos — e grandes quantidades deles acabam nos corpos de imigrantes mexicanos ilegais que sdo
contratados para a colheita. Se eles estdo dentro da planta, eles contam como sendo naturais, mas podem acabar
nos corpos dos consumidores que comem o arroz”.
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recentemente tendem sempre a um recorte analitico de isolamento do fendmeno social em
favor do pretenso isolamento bioldgico, traduzido em mecanismos de ac¢do. Destaco que ndo
estou negando a possibilidade de esse interesse ser relevante, mas, sim, reconhecendo as
parcialidades que o implicam, o que sempre ¢ um posicionamento politico, porque ¢ sobre
realidades que estdo sendo estabelecidas.

Fabrizio Benedetti desenvolveu recentemente um experimento em alta altitude para
avaliar os efeitos de expectativa na recep¢do de um oxigénio durante uma atividade fisica.
Nessa pesquisa, o participante tinha seus batimentos cardiacos e sua atividade cerebral
monitorados enquanto caminhava e recebia um pequeno cilindro que deveria funcionar como
oxigénio extra ou como placebo (nesse caso, a garrafa estaria vazia). A interpretagdo dos
dados teria indicado mudangas fisioldgicas ocasionadas pelo decréscimo do nivel de um
neurotransmissor chamado de PGE2, uma resposta considerada tipica de oxigenagdo e
diminuicdo de dores. No caso do fornecimento de oxigénio placebo, foi verificado uma
manuten¢do do nivel de saturacdo de oxigénio no sangue e um decréscimo de PGE2, o que
indicaria que essa variacdo ndo foi ocasionada pelo oxigénio no corpo, mas, sim, pela
expectativa caracterizada como efeito placebo.

A esse respeito, Fabrizio Benedetti afirma, no documentario 7he Power of Placebo
(2014): “Nao ¢ imagina¢do, ndo ¢ um efeito psicolégico puro, ¢ um efeito neurobioldgico
real”. Sua énfase foi em uma nova concepcao dos efeitos do efeito placebo que tem aparecido
em pesquisas do novo milénio. Assim, para falar de efeitos fisioldgicos reais, o pesquisador
optou por distingui-lo da imaginagao, diferencia-lo da categoria de fendmenos psicoldgicos e
reivindicar medidas neurobiologicas como reconhecimento de realidade. Nesse experimento,
aparentemente, ndo havia materialidade da substancia placebo (ar), mas o participante estava
de mascara, carregava o cilindro, possuia as condigdes nas quais o placebo poderia estar
sendo ingerido.

Neste capitulo, mudangas indiretamente referidas pelo pesquisador — atribuicdes a
imaginagao, aos aspectos psicoldgicos e a (neuro)biologia — foram abordadas de um ponto de
vista descompromissado com a pretensdo de reconstitui¢ao histdrica, mas engajado na analise
de racionalidade presente na categoria de efeito placebo a partir de materialidades e da

reivindicacdo de realidade.
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2.7 Consideracoes Parciais:

A propria literatura contemporanea sobre efeito placebo (novas evidéncias
neurobiolodgicas, o reconhecimento da capacidade do placebo agir na mesma regido da droga
ativa e os experimentos do paradigma aberto-oculto) parece ser, inclusive, de conhecimento
bastante restrito dentro da medicina em geral, embora seja de amplo reconhecimento dentre
pesquisadores dedicados a tematica do efeito placebo. Mesmo dentre esses pesquisadores e
clinicos familiarizados com tais estudos, diferentes praticas envolvem o uso de placebos.
Como destacam Marc Berg e Anemmarie Mol (1998), a medicina ndo ¢ uma grande unidade
coerente, mas um amalgama de pensamento, uma coalisdo heterogénea de manipular corpos,
de estudar imagens, de elaborar numeros e de conduzir conversacdes. Portanto, haveria
multiplicidade em suas praticas (seja em laboratorios, hospitais, clinicas, etc.), inclusive em
sua orientagdo biomédica baseada em evidéncias.

De acordo com essa posi¢do, considero que as analises aqui propostas ndo visam
unificar a medicina como um todo, mas explorar as racionalidades que estdo sendo
constituidas por meio de praticas biomédicas através da andlise de como sdo realizadas
articulagdes em torno da nocao de efeito placebo. Novos experimentos exigem novos modos
de articula-la e, eventualmente, podem exigir uma nova defini¢do de efeito placebo, porque
exigem também diferentes praticas de pesquisa e/ou de clinica — por exemplo, o efeito do
paradigma aberto-oculto pode ocasionar a op¢do de um médico utilizar um medicamento na
seringa em vez de dilui-lo em um copo d’agua ou optar pela prescricio de um medicamento
de determinada cor porque reconhece que a acdo farmacoldgica ¢ potencializada pela
expectativa para determinada condic¢ao patologica.

Ainda assim, mesmo que os pesquisadores em geral possam estar cientes das
problematizagdes em torno dos termos placebo e efeito placebo, na apresentacdo dos
resultados de um ensaio clinico, a andlise do grupo ativo comparado ao placebo costuma
prescindir de problematizacdo de tais categoriais, performando, nesse momento, o efeito
placebo como uma unidade coerente e estavel, capaz de ser compreendida por todos
pesquisadores. Tais modos de proceder indicam que ocorrem coordenagoes, mesmo com a
auséncia de uma controvérsia prévia que indique que concepcdes diferentes estariam sendo
articuladas.

Como ja sugeri, as andlises me parecem indicar que o efeito placebo instaura
existéncias e instiga desisténcias na medida em que ¢ utilizado como demarcador de

legitimidade terapéutica. Tal efeito tem sido utilizado pela medicina cientifica na tentativa de
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reducdo de aliancas, de agenciamentos, de aspectos sociais em favor de isolamento do
fendomeno, para, entdo, decompo-lo em mecanismos de agdo. Contudo, conforme destaca
Latour (2008, p. 58, grifos do autor), “ndo ha qualidade primaria; nenhum cientista pode ser
reducionista; as disciplinas apenas podem acrescentar coisas ao mundo, € quase nunca
subtrair-lhe fendmenos”. Assim, se a no¢do de placebo ¢ utilizada no ensaio clinico para
reduzir fendmenos tendo em vista delimita-los, minha descricdo analitica ao longo da tese
visa ampliar suas articulagdes fazendo outras existéncias comparecerem quando decisdes (de
prescri¢ao, de desenho de ensaio clinico, de suspensdo de tratamento, de formato de pilulas,
etc.) sdo tomadas em referéncia ao efeito placebo. Assim, ao analisar articulagdes do efeito
placebo em um plano de imanéncia, condicdo na qual eclode sua multiplicidade, me
proponho a também criar articulagdes, instaurar existéncias e colocar em relagdo outros
efeitos do efeito placebo.

Parece que o que diferencia meu interesse no efeito placebo dos modelos biomédicos
que tém sido desenvolvidos em ensaios clinicos inovadores a seu respeito (dos quais tenho
admiragdo pela proposicdo, mas ndo pelas consequéncias tedricas extraidas desses eventos
empiricos) ¢ o plano de andlise: eles instauram uma transcendéncia enquanto minha analise
demanda um plano de imanéncia. Ao contrario de um plano de transcendéncia, “um plano de
imanéncia nido dispde de uma dimensdo suplementar: o processo de composicdo deve ser
captado por si mesmo, mediante aquilo que ele d4, naquilo que ele d&” (Deleuze, 2002, p.
133). Nesse sentido, a pesquisa envolve a ética onto-epistemoldgica (Barad, 2003), pois a
ética, “uma tipologia dos modos de existéncia imanentes, substitui a Moral, a qual relaciona
sempre a existéncia a valores transcendentes” (Deleuze, 2002, p. 29)47. Por isso, ndo busco
produzir um melhor conceito desse efeito, mas mostrar seus processos de composicdo, de
articulacdo, sua capacidade de afetar e ser afetado.

Ao longo da tese, busco mostrar, também, como a nog¢ao de efeito placebo produz
coordenagoes (Mol, 2002), possuindo uma existéncia multipla nas praticas que o instituem

mais do que na sua forma de agdo fisiologica (seus “mecanismos”) como sugerem Finnis et

*" Ao analisar a obra de Deleuze, Frangois Zourabichvili (2016, p. 31, grifos do autor) analisa a categoria de
imanéncia quando a afirmag¢@o de univocidade do ser chega ao conceito de afeto e se converte num pensamento
da experiéncia: “Se a univocidade do ser [éfre] implica que os entes [étres] so se distinguem pelo seu grau de
poténcia, e se esse grau de poténcia, antes de se comparar a outros, esta inicialmente submetido a jurisdi¢@o de
uma prova intrinseca, na qual ele s6 se mede a si mesmo (ir ao extremo do que se pode — de modo que a
opressdo consiste menos em sofrer o jugo do mais potente do que em ser ‘separado do que se pode’, inapto,
assim, a exercer qualquer resisténcia), entdo um ente s6 se deixa definir na declinag@o singular de seus afefos
(mais do que pelo género e diferenca especifica); e essa ontologia evanescente, que sO6 conhece devires,
acoplamentos transversais ou desvios mutuos, coincide com a descrigdo de um campo de experiéncia liberto da
tutela de um sujeito (pois ninguém sabe de antem@o ‘o que pode um corpo’)”.
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al. (2011) e Benedetti (2008) ao falarem em multiplos efeitos placebo. Meu interesse nao esta
voltado a um novo mecanismo de como funciona o placebo nem em produzir um novo ensaio
clinico para este fim, mas, sim, aos efeitos do efeito placebo, quais fendmenos que o uso da
nogao de efeito placebo confere existéncia ou insiste em desisténcia.

Influenciado pela obra filosofica de Spinoza (2017), gostaria de fazer algumas
consideragdes finais a partir de uma analise dos encontros para pensar o que pode um corpo.
O bom encontro com um medicamento para aumentar a poténcia do paciente pode se tornar
um mal encontro ao descobri-lo “placebo” por meio da informagdo (comunicagdo da equipe
profissional produtora do ensaio clinico ou de algum médico que ndo tenha utilizado as
orientacdes éticas vigentes de aviso prévio ou que identificou como placebo uma substancia
que um paciente vinha fazendo uso), e ndo da experiéncia, que teria indicado relagcdes nao
previstas pela agdo farmacologica. Desse modo, para o paciente ou participante de um ensaio
clinico, o medicamento passa a existir como placebo, caso ele aceite essa nova denominagao.
O problema estaria nas relagdes ndo instauradas pela “esséncia” dos elementos; portanto,
estaria em seu encontro, sua combinacao, seu agenciamento.

O uso de pilulas, quando analisado sob a oOtica da esséncia (medicamento ou
placebo), reivindica a moralidade, pois estabelece juizo ao agenciamento ocorrido com a
pilula. Quando o organismo “ndo tolera” mais uma medicacdo — algo frequente na pratica
clinica, como serd analisado nos capitulos etnograficos —, isso indicaria que o corpo ndo ¢
capaz de produzir seus agenciamentos com o medicamento de uma forma que lhe convém.
Na analise biomédica dominante, tal fator ndo desqualificaria a esséncia do medicamento,
pois seria devido a limitacdes das relagcdes que o corpo produz. Por outro lado, quando o
corpo produz relagdes com uma esséncia inadequada (placebo), o que ¢ deslegitimado em
alguma medida ¢ a capacidade do corpo de produzir tais relagdes. A especificidade de um
corpo que nao tolera um medicamento produto de evidéncia de ensaio clinico ndo seria capaz
de colocar em questdo o efeito da acdo medicamentosa (porque teria sido garantida na
comprovagao estatistica do teste), mas apenas os limites de seus agenciamentos.

Na entrevista com as participantes fibromialgicas, a repulsdo ao medicamento e a
preferéncia pela Estimulagdo Transcraniana por Corrente Continua parece sugerir que, depois
de tanto tempo de tratamento, o encontro com a medicagdo ¢ visto como o encontro com seu
efeito colateral, aquilo ndo desejado pela acdo farmacologica, mas que ¢ uma espécie de
residuo, algo tdo atrelado a esséncia da substidncia que ndo pode ser desligado dela (ao

menos, até que haja uma nova forma de proceder ou um novo componente de a¢do). O
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encontro seria visto ndo pelo aumento de poténcia que o medicamento poderia produzir, mas
pela sua diminui¢do, a partir do efeito indesejado.

No entanto, ha sugestdes que o proprio desenvolvimento de alguns medicamentos
estariam assentados primeiramente no encontro com os corpos. Na andlise da revolugdo dos
antidepressivos e da medida, Philippe Pignarre (2012) afirma que, diferentemente do que
frequentemente ¢ considerado, a aplicacdo da ciéncia neuronal ndo partiria numa ascensao
direta da ciéncia fundamental a aplicada, pois muitos psicofarmacos teriam sido resultado de
experimentacdes em condi¢cdes que ndo estavam pré-estabelecidas no seu desenvolvimento.
Fato ilustrativo seria a inser¢do da imipramina, inicialmente lan¢ada para competir com o
primeiro neuroléptico (a clorpromazina), cuja proximidade estrutural das moléculas havia
surpreendido até mesmo os quimicos apesar dos efeitos comportamentais virem a se mostrar
muito distintos. Apds desempenho ruim nos testes clinicos, seu efeito teria sido reorientado e
recebido uma nova indicacdo, na condi¢ao de medicamento antidepressivo.

Assim, uma ideia de “molécula-indicagdo” ocasionaria um processo maquinico de
surgimento de novas moléculas e, por sua vez, novas indica¢des e novos diagnosticos para o
caso desse tipo de medicamento: “Se tentarmos separar as moléculas de suas indicacdes,
teremos muita dificuldade em caracteriza-las. Se, ao contrario, separarmos a maior parte das
indicagdes das moléculas a elas destinadas, estes diagndsticos comegariam a flutuar”
(Pignarre, 2012, p. 142). Os conjuntos formados pela molécula-indicacdo criariam “tensores”
que permitem a medida. Desse modo, ndo se mediria mais a categoria geral sofrimento
psiquico, mas uma espécie de “corpo mental”, que permite desde a medida de modificacdes
provocadas por uma substancia quimica em animais de laboratdrios até grupos humanos. A
questdo que interessa aqui ¢ que foi criada uma nova medida que permitiu medir o que se
passa com os conjuntos indicagdes/medicamentos. Com isso, a nova psiquiatria, que se impde
com os medicamentos e as ferramentas de medida, teria permitido a intercomparacdo de
juizos (Pignarre, 2012, p. 143-144).

O efeito placebo parece um elemento privilegiado para explorar tais (in)distingdes. A
diferenciacdo entre illness e disease parece um critério fundamental de inteligibilidade
biomédica dominante sobre esse fendmeno nos ensaios clinicos, mesmo quando nao
explicitada nestes termos: a melhora ocasionada pelo placebo seria na illness, visto que
ocorreria pela experiéncia de um paciente culturalmente situado, enquanto que a ag@o sobre a
disease ocorreria pelo efeito ativo. Entretanto, tais termos ndo costumam estar presentes na

literatura biomédica, salvo raras excegoes.
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Em termos analiticos, os ensaios clinicos randomizados exigiriam a subtragdo do
efeito illness com o intuito de analisar a agdo terapéutica no que seria a propria doenga
bioldgica. Ainda que tal distingdo analitica entre illness e disease nao fosse permitida pelos
problemas tedricos que moldaram minha pesquisa, a propria literatura biomédica
contemporanea permitiria, a partir de resultados do efeito placebo na propria disease e da
andlise de plasticidade neuronal, inferir limitagdes nesta distingdo. No entanto, a
demonstragdo de for¢a daquilo que se visava combater analiticamente (o efeito placebo)
ocasionou uma mudanga de alianga, multiplicando a existéncia do placebo, que, conforme o
contexto, poderia agir na i//ness ou na disease — havendo, assim, um refor¢co nas defini¢des
que amparam tal distin¢do.

O método dos ensaios clinicos randomizados placebo-controlado parece ficar a parte
como um intermediario, blindado aos riscos, impassivel de questionamento. Se a
racionalidade biomédica do efeito placebo exigiu uma divisdo de investimento analitico (a
acdo na disease demandaria investigacdo do mecanismo, capaz de ser potencializado em e
por medicagdes, enquanto que a acdo na illness seria dispensdvel na aprovacdo de um
candidato a medicamento, que deveria agir por si mesmo), uma analise antropoldgica tende a
analisar o fenOmeno matematico inverso: a multiplicacdo. S3o necessarias muitas mediagoes
para a existéncia desses fendmenos. Medidas necessitam de operacdes que definem o que, em
qual situagdo e a partir de quais elementos que se pode estabelecer o calculo; assim, ¢ sempre
uma atividade de criagdo, que exige a demarcacdo de um fendmeno e instrumentos

necessarios para instaurar atributos observaveis, mais do que simplesmente contemplagao.
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3. EFEITOS COLATERAIS DO EFEITO PLACEBO

Um fendmeno surpreendente foi anunciado por estudos cientificos: analises
comparativas indicavam que o efeito placebo viria aumentando o alivio de alguns sintomas
em testes com medicamentos psicofarmacos e analgésicos enquanto o efeito destes
medicamentos viria se mantendo estadvel. Em uma meta-andlise com 96 ensaios clinicos
realizados entre 1980 e 2005 que abrangeu no total 9.566 pacientes com transtorno
depressivo submetidos a testes farmacoterapéuticos, Rief et al. (2009, p.6) identificaram que
a melhora nos grupos placebo seria de 67% comparada ao grupo ativo. No entanto, em 2005
o tamanho do efeito em grupos placebo foi mais que o dobro do que em 1980 quando a
variavel primdria dos resultados levou em consideracdo a graduacdo da depressao
estabelecida por um terapeuta. Quando os proprios pacientes a avaliaram (self-rating), o
aumento foi menor, mas ainda assim de magnitude média.

Outro estudo identificou o aumento da resposta placebo para dor. Em uma meta-
analise de artigos publicados entre 1990 e 2003, reunindo resultados de 84 ensaios clinicos
com pacientes com dores neuropaticas, Tuttle e colegas (2015) perceberam que ha um grande
aumento de resposta placebo ao longo do tempo nos Estados Unidos enquanto que a resposta
as drogas ativas se manteve estdvel. Isto indica que a vantagem dos tratamentos com
medicamentos em relacdo ao placebo teve forte declinio. A reducdo dessa diferencga ao longo
do tempo ja teria sido notada nos Gltimos anos também com antipsicoticos, antidepressivos e
estatinas. Para os sintomas analisados no periodo de tempo mencionado, a resposta placebo
teve eficiéncia de 18,3%, enquanto que a resposta a droga foi de 34,7%; no entanto, enquanto
em 1996 as drogas produziam efeito analgésico 27,3% superior aos placebos, em 2013 este
numero teria reduzido a 8,9%. Portanto, a diferenca reduziu para aproximadamente um terco.

Curiosamente, o grande aumento da resposta placebo nos vinte e trés anos
analisados teria ocorrido apenas nos experimentos realizados nos Estados Unidos, sem
alteragio significativa na Europa e na Asia. Algumas hipoteses sdo cogitadas pelos proprios
pesquisadores, as quais envolvem o aumento do tamanho e da duragdo dos experimentos, a
auséncia de dados completos no passado, periodo no qual estudos que tinham alta resposta
placebo ndo eram publicados, e a popularizagdo das propagandas de consultoria para ensaios
clinicos, servico em constante especializacdo com investimentos em materiais publicitérios.

Diante desses resultados, o que gostaria de destacar ¢ que ha um indicativo
estatistico de que placebos teriam passado a fazer mais efeito para alguns sintomas (em

destaque, os dolorosos e depressivos) do que faziam anteriormente. Este indicador junto a
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estudos com medicacdo oculta e com uso de neuroimagem estariam evidenciando que o
efeito placebo ¢ mais complexo do que se supunha, motivo pelo qual estuda-lo permitiria
questionamento acerca do modo como sdo elaborados os ensaios clinicos e acerca de
categorias analiticas mais do que apenas potencializar seu efeito na pratica clinica, embora
esta seja uma pretensdo de algumas pesquisas. Diante desse cenario, muitos ensaios clinicos e
meta-andlises tém sido realizados para investigar o proprio efeito placebo, os quais serdo
analisados neste capitulo.

Inicialmente, irei mostrar como meta-analises de ensaios clinicos randomizados tém
problematizado especialmente a superioridade dos medicamentos antidepressivos frente aos
placebos, sobretudo quando dados de estudos ndo publicados em revistas cientificas sao
considerados. Na secdo seguinte, analisarei como o efeito colateral de medicamentos pode ser
mediador de respostas terapéuticas, o que possivelmente contribuiria para a superioridade dos
proprios antidepressivos em relacdo aos placebos. Na sequéncia, abordarei ensaios clinicos
randomizados que t€m se utilizado de placebos sem cegamento (open-label) para testar o
paradigma que supde ser necessario que participantes ndo saibam que estdo ingerindo
placebos para que eles tenham algum tipo de efeito positivo. Analisarei também cirurgias na
forma de procedimento placebo (sham), intervengdes que realizam apenas os preparativos,
mas ndo executam a operagdo terapéutica. Por fim, abordarei dilemas éticos sobre o uso de

placebos.

3.1. Medicamento ou Placebo: SignificAncia dos Antidepressivos

Interessados na compreensdo do efeito placebo, Irving Kirsch (2016) e seu entdo
orientando Guy Sapirstein decidiram analisar seu desempenho no tratamento da depressao,
pois supunham que, por ser uma circunstancia marcada por desesperanca, uma substancia
inerte poderia ter efeitos significativos na condi¢do de um novo tratamento. Como os estudos
encontrados na literatura cientifica com pacientes deprimidos que continham randomizacao
para placebo e/ou grupo ndo tratado geralmente também possuiam dados das respostas aos
medicamentos antidepressivos, a ac¢do destes também foi analisada. Os pesquisadores
confirmaram o previsto efeito placebo substancial no tratamento da depressdo, mas teriam
ficado surpresos pelo quio pequena seria a vantagem do efeito da droga sobre o placebo. A
publicacdo dos resultados na Prevention & Treatment (Kirsch e Sapirstein, 1998) foi
adicionada de uma interessante nota, logo ap6s o resumo do artigo, assinada pelos editores da

revista cientifica, na qual sugeriam que o artigo era controverso em sua conclusdo (de que
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muitos dos efeitos terapéuticos dos antidepressivos seriam uma resposta placebo), em sua
abordagem estatistica (a meta-andlise) e no tipo de elementos comparados (estudos que
seriam muito heterogéneos nos critérios de inclusdo dos sujeitos, dos tratamentos e dos
métodos empregados). Os editores justificavam sua disposi¢do em publica-lo porque certo
numero de colegas que leram o manuscrito reconheceu mérito consideravel, apesar do seu
carater controverso. Por fim, defendiam o papel da revista em fornecer informagdes de uma
variedade de tdpicos e antecipavam-se em expressar que comentarios de especialistas em
artigos controversos seriam bem-vindos, embora ndo pudessem garantir a publicagdo de
todos eles.

O artigo gerou uma série de criticas a precisdo dos dados e ao risco da andlise ter
sido feita em um subgrupo nio representativo, visto que a efetividade dos antidepressivos ja
estaria bem estabelecida pelas avaliagdes de muitos experimentos. Os pesquisadores
passaram a replicar as meta-andlises a diferentes grupos de ensaios clinicos, abrangendo
também dados de seis antidepressivos de nova geragdo fornecidos pela Food and Drug
Administration (FDA), institui¢do dos Estados Unidos que tem como finalidade regulamentar
alimentos e medicamentos, para a qual a industria farmacéutica submete os resultados de
todos ensaios clinicos promovidos (publicados ou ndo em revistas cientificas) como parte do
processo de solicitacdo de aprovacdo. Estes dados foram requeridos com base na lei nacional
Freedom of Information Act, em vigor desde 1967, que permite que agéncias federais deste
pais revelem qualquer informagdo solicitada desde que ndo faca parte de nenhuma das
excegOes que visam proteger interesses de privacidade pessoal, de seguranca nacional e de
execugdo da lei’’. A comparagio dos dados teria sido facilitada devido a todos ensaios
clinicos terem se utilizado da mesma escala como medida primaria de depressao — a Escala
de Avaliagdo de Depressdo de Hamilton (HAM-D). O critério exigido pela FDA para
aprovacdo de uma droga seria de dois ensaios clinicos adequadamente conduzidos
(preferencialmente randomizados, em duplo-cego e placebo-controlado) que mostrem uma
diferenca estatistica significante entre droga e placebo para determinada indicagio’*, mas néo

ha limite do niimero de ensaios clinicos que poderiam ser conduzidos até a obtencao dos dois

*! Informagdo do site oficial do governo dedicado a este ato: https://www.foia.gov/about.html (Acessado em
25/06/2018).

>2 Por este motivo haveria drogas com mais de um pacote de aprovagdo, pois se referem a indicagdes diferentes.
De acordo com Turner (2013), diferentemente da agéncia europeia de regulacdo de drogas (European Medicines
Agency), a FDA ndo disponibiliza dados individuais dos pacientes, mas permite acesso ao pacote de drogas
aprovadas em seu website desde 1997. No entanto, os resultados ndo estariam disponiveis em outras plataformas
de pesquisas e haveria um estudo que indica que 97% dos pesquisadores falhariam em obter dados de agéncias
regulatorias.
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resultados positivos. Sendo assim, a capacidade de haver efeito na pratica clinica ndo ¢ um
viés de analise e resultados que falharam nao sdo contabilizados (Kirsch, 2016, p.33).

Conforme Kirsch (2016, p.34), um caso exemplar das consequéncias do critério da
FDA ocorreu em 2011 com o antidepressivo de nome comercial Viibryd, que teria falhado em
mostrar superioridade estatistica em relagdo ao placebo em cinco ensaios clinicos
consecutivos, sendo que em dois deles o placebo teria inclusive obtido resultados mais
favoraveis que o candidato a medicamento. No entanto, este antidepressivo foi aprovado por
ter alcangado posteriormente resultados efetivos em dois novos ensaios (obtendo diferenca de
1.7 pontos na escala de avaliacdo de depressao HAM-D, sendo que a diferenga total seria de
1.01 pontos se fossem considerados os sete ensaios clinicos). Ao fim e ao cabo, a informagao
fornecida para médicos e pacientes teria sido apenas que a droga teve eficacia em dois
ensaios randomizados placebo-controlado de oito semanas cada, sem nenhuma referéncia aos
cinco ensaios precedentes.

No Brasil, o Viibryd foi aprovado pela Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitdria em
2017. Embora as propagandas das companhias e as estratégias de marketing de divulgacao
dos dados dos ensaios clinicos ndo sejam tema de analise desta tese, irei analisar brevemente
a divulgacdo desse medicamento para evidenciar, a partir de um caso concreto, como a
racionalidade frente ao efeito placebo pode ser mobilizada na apresentacdo dos resultados.
Sendo assim, convido a leitora para este percurso narrativo antes de eu retomar a exposicao
de outros dados provenientes das andlises conduzidas por Irving Kirsch.

Na péagina inicial do website oficial do medicamento™, a frase em destaque é
“consider Viibryd as your first choice for depression” junto a informacdo que ¢ um
medicamento indicado para Major Depressive Disorder. Em destaque, hd um video no qual o
visitante ¢ convidado a assisti-lo para ver como pacientes estariam sendo educados a seu
respeito. Ao clicar, uma animag¢@o audiovisual tem inicio na qual os “is” do nome comercial
do medicamento transformam-se em pessoas. Uma delas se olha no espelho, enquanto uma
voz feminina em off assume a fun¢do de narragdo em primeira pessoa afirmando que, ao se
ver refletida, enxerga uma pessoa criativa que gosta de arte, mas também que estd
frequentemente triste, sofrendo de depressdo. Afirma, entdo, que falou com sua médica, que
lhe indicou algo que poderia ajuda-la e que talvez pudesse ajudar “voce”, espectador. Um
narrador masculino anuncia o nome da medicagdo, destacando que ¢ a primeira droga desse

tipo para o tratamento de depressdo em adultos, a qual age afetando a serotonina no cérebro.

>3 Informagdes do site oficial da Viibranty: https://www.viibrydhcp.com/ e https://www.viibrydhcp.com/mdd-
efficacy/clinical-study-results (acesso em 25/06/2018).
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Porém, dentre as informagdes em letras pequenas abaixo do logotipo, hd uma espécie de
aviso: “It is not known exactly how Viibyrd works”. O narrador incentiva o espectador a
perguntar ao seu médico por este medicamento e d& outras orientagdes sobre riscos e efeitos
colaterais enquanto os “is” na forma de pessoas passeiam pelo Central Park em Nova York ao
som de uma musica ludica.

Na propria pagina inicial do website, hd em destaque uma ilustragdo grafica com a
informagao que sua eficédcia foi avaliada em quatro estudos placebo-controlado. Ao clicar em
“ver os resultados”, ha o antincio que a eficacia de Viibryd foi demonstrada através de
multiplos estudos clinicos em adultos com Major Depressive Disorder. Todos os graficos
exibidos possuem a informacao de que o medicamento teve uma melhora significativa sobre
o placebo medida por uma determinada escala de depressio (Montgomery—Asberg
Depression Rating Scale), sem referenciar os resultados medidos pela HAM-D, as quais
Kirsch indica ter tido acesso nos dados ndo publicados.

O primeiro dos dois estudos realizados para sua aprovacdo (Pivotal Studies)
indicaria 42% de melhora da linha de base versus 31% do placebo, enquanto o segundo
anuncia 42% versus 34% para o placebo. Os dados dos outros dois estudos subsequentes se
referem ao periodo pos-inser¢do no mercado comercial (Postmarketing Studies): um indica
52% de melhora em relagdo aos 36% do placebo enquanto o outro anuncia melhora de 55%
na dosagem de 20mg/dia, 56% na dosagem de 40mg/dia e 47% para o efeito placebo. Abaixo
de todos os graficos, ha a informagao de que as diferengas observadas foram estatisticamente
significantes durante o periodo de oito semanas dos trés primeiros estudos, mas que seria
desconhecido se isso apresenta relevancia clinica. O quarto estudo foi o tGnico com dez
semanas de duragdo e, curiosamente, embora as dosagens de 20mg e 40mg tenham quase o
mesmo resultado ao final do periodo analisado, justamente na oitava semana a dosagem de
20mg oscila diminuindo um pouco seu efeito, tornando-o mais proximo do efeito placebo,
mas ainda o superando. Sendo assim, possivelmente o periodo de andlise deste ensaio clinico
foi prolongado em duas semanas por este motivo. Portanto, os dados exibidos contrastam
fortemente se adicionados dos ndo publicados em revistas cientificas. Tendo demonstrado,
entdo, que casos como este sdo passiveis de aprovagdo pelos critérios da FDA, volto a
descrever os polémicos resultados de meta-analises comparando os efeitos de placebos e
antidepressivos.

Utilizando, entdo, dados de antidepressivos fornecidos pela FDA, uma das meta-
analises realizadas por Kirsch (2016, p.30) identificou que somente 43% dos ensaios clinicos

teriam mostrado uma significancia estatistica benéfica da droga sobre o placebo, o que indica
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que os 57% restantes teriam falhado em mostrar superioridade ou teriam tido resultados
inferiores. Portanto, a ndo contabilizagdo destes ensaios clinicos ocasionaria uma grande
distor¢cao. Devido aos indicativos desses resultados, nova meta-analise foi realizada
abrangendo um maior nimero de experimentos submetidos a FDA, totalizando dados de 35
ensaios clinicos envolvendo 5.133 participantes, sendo 3.292 randomizados para candidatos a
medicagdo e 1.841 randomizados para receber placebo (Kirsch et al., 2008). Kirsch (2016,
p.30) destaca que este estudo indicou que a resposta placebo corresponderia a 82% da
resposta as drogas (mesmo percentual da meta-andlise anterior) e que a principal diferenca
entre as drogas e o placebo era menos de dois pontos na HAM-D, a qual tem como pontuacao
maxima 53 pontos, distribuidos em 17 itens, que variam conforme o grau de depressdo do
paciente. O autor destaca que seis pontos de diferenca podem ser obtidos somente em
alteracdes de padrdes de sono, sem alteragdes em outros sintomas depressivos, € que o The
National Institute for Health and Clinical Excellence (NICE), que estabelece as diretrizes de
tratamento para o Servi¢o de Satde Nacional da Gra-Bretanha, havia estabelecido um critério
de trés pontos de diferenca entre droga e placebo na HAM-D como um critério de
significancia clinica (Kirsch et al., 2008, p.266; Kirsch, 2016, p.30). Enquanto a significancia
estatistica se refere a confiabilidade de um efeito e ndo informa nada sobre o tamanho do
efeito, a significancia clinica seria a respeito do tamanho de um efeito e se ele poderia fazer
diferenca na vida de uma pessoa (Kirsch, 2016, p.31). Isto &, tal traducdo visa instruir se o
efeito apresentado no ensaio clinico poderia ser reconhecido pela pratica clinica, servindo
assim como orientacdo para a medicina baseada em evidéncias.

Embora uma resposta substancial do placebo tenha sido vista em grupos
moderadamente deprimidos ou com niveis de depressdo muito severa, haveria um decréscimo
de efeito em grupos com os mais extremos niveis de depressao — o aumento do beneficio da
droga em relagdo ao placebo nesses grupos ocorreria devido ao decréscimo do efeito placebo,
e ndo pelo aumento da capacidade de resposta da medicagdo (Kirsch et al., 2008, p.266).
Portanto, conforme os indicativos dos autores, nao haveria relagdo linear entre severidade e
resposta medicamentosa.

A publicacdo deste artigo teve repercussdo midiatica e respostas imediatas também
no meio académico, das quais se destaca um editorial no més seguinte na revista BMJ
chamado “Efficacy of antidepressants: is not an absolute measure, and its depends on how
clinical significance is defined” escrito por Erick Turner, psiquiatra ex-revisor da FDA,

pesquisador e ativista engajado para aumentar os acessos dos ensaios clinicos recebidos por
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este 6rgdo federal por meio da organizagdo Open Trials FDA, e Robert Rosenthal, professor
de psicologia e famoso pesquisador por ter desenvolvido experimentos sobre os efeitos da
expectativa na performance de pessoas ou de animais. Ambos escreveram o editorial
legitimados por um artigo em coautoria (Turner et al., 2008, p.516) no qual também haviam
utilizado dados de ensaios clinicos com antidepressivos submetidos a FDA e haviam
identificado que tais medicamentos eram muito menos efetivos do que o anunciado nas
revistas cientificas.

Enfatizando que uma decisdo médica baseada em evidéncias depende da
publicizagdo dos ensaios clinicos, Turner, Matthews, Linardatos, Tell e Rosenthal (2008)
indicavam uma escandalosa magnificacdo do tamanho do efeito dos medicamentos
antidepressivos: para cada uma das 12 drogas analisadas, o valor do efeito referido nas
publicagdes em revistas cientificas excedeu em média 32% ao informado quando submetidos
a FDA como exigéncia para sua aprovagdo. Além disso, haveria um grande viés de
publicagdo: somente um pouco mais da metade (54%) dos resultados teriam sido publicados
em acordo com os niumeros submetidos a instituicdo reguladora. Do restante, 15% teriam sido
publicados de maneira considerada pelos autores como conflitiva, pois indicariam resultados
positivos em situagdes nas quais teriam sido desfavoraveis originalmente, € 31% ndo teriam
sido publicados. Assim, enquanto a literatura cientifica publicada indicaria que os resultados
dos antidepressivos analisados seriam quase todos favoraveis, na andlise da totalidade dos
ensaios submetidos a aprovagdo pela FDA somente em torno da metade deles havia tido
resultados estatisticos significantemente positivos em rela¢do ao placebo (Turner et. al., 2008,
p.256).

Turner et al. (2008) foram mais cautelosos nas conclusdes do que viria a ser o artigo
de Kirsch e coautores (2008), publicado semanas depois em outra revista, mas ja tendo sido
submetido ha um ano e sido aceito dias antes dessa publica¢do, o que sugere que seus autores
trabalhavam com dados parecidos de forma paralela. Aparentemente cientes da ampla
repercussdo que viriam ter seus resultados, Turner e colegas ponderavam que o fato de nao
haver significancia estatistica em um ensaio clinico ndo indicaria necessariamente falta de
eficacia do antidepressivo e que todas as drogas analisadas na meta-andlise teriam se
mostrado superiores ao placebo em seus efeitos, ainda que a magnitude desta superioridade
tenha sido menor do que indicaria a revisdo da literatura. Ao longo do tempo, este artigo teve

grande repercussdo na imprensa € no meio cientifico, tendo sido considerado um dos dez

¥ Mais infomagdes no site: https://opentrials.net/2016/10/05/opentrialsfda-an-interview-with-erick-turner/
(acessado em 27/06/2018).
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artigos cientificos mais citados do ano de 2008 e contabilizado mais de mil citagdes em
artigos de revistas™.

Os dados apresentados sdo espantosos, sobretudo por serem de analises de dados de
ensaios clinicos que foram utilizados para uma impressdo majoritariamente positiva a
respeito do funcionamento dos antidepressivos. No entanto, ndo irei me ater aos detalhes do
artigo, pois meu interesse aqui ¢ explicitar aspectos da discussdo em torno do efeito placebo
que impactam a noc¢do de medicina baseada em evidéncias, a racionalidade dos dados
produzidos pelos ensaios clinicos placebo-controlado e as categorias utilizadas nas
mensuragdes de significancia (estatistica e clinica). Além disso, ambos artigos propiciam
projetar aos proprios pesquisadores o fenomeno da imaginacdo — ja aqui destacado no
capitulo anterior em relagdo ao mesmerismo e aos tractors, fundantes da metodologia dos
ensaios clinicos —, os quais “imaginavam” até entdo uma efetividade cientificamente
inquestionavel. No entanto, os dados dos mesmos estudos utilizados na comprovacao
(intermediados por leis federais, praticas de pesquisas, etc.) puderam questionar a
consolidacdo dos resultados.

Assim, no editorial de resposta, Turner e Rosenthal (2008) destacaram que os seus
dados (Turner et al. 2008) estariam plenamente de acordo com os referidos por Kirsch et al.
(2008), mas divergiram da conclusdo que consideraria a maioria dos antidepressivos sem
eficécia clinica. Isto porque discordam do uso do critério da NICE (correspondente a p < .05)
para representar significancia clinica, pois entendem que estabelecer uma linha de corte como
esta transformaria uma medida de carater continuo (o tamanho do efeito) em uma medida
dualista (presenga ou auséncia de eficacia da droga), tal qual ¢ a medida de significancia
estatistica. O critério da NICE também ¢é colocado em questdo porque o pesquisador cujo
trabalho teria servido de referéncia para seu estabelecimento teria mencionado que termos
como pequeno, médio e grande sdo relativos e foram definidos arbitrariamente por sua
propria intuigao.

O que estd em discussdo aqui, portanto, ¢ o critério de significaincia clinica e a
capacidade de mensurd-lo por meio de ensaios clinicos. Turner e Rosenthal (2008)
consideram que a eficidcia medida em ensaios clinicos ndo ¢ necessariamente traduzida em
efetividade na pratica clinica, até porque escalas utilizadas nos primeiros raramente mediriam

a qualidade de vida, o que consideram uma medida razoavel de significancia clinica. Destaco

> Informagdes da repercussio do artigo estio na apresentagdo do professor no centro de saude académico no
qual atua: http://www.ohsu.edu/people/erick-h-turner/AB81EFE11D0F493DAFEEDC653A2409D9 (Acessado
em 27/06/2018). Em termos de repercussdo, o Google Académico indica 2.243 citagdes em 28/06/2018 enquanto
que o de Kirsch et. al. (2008) contabilizou 2.288 na mesma data.



113

que os motivos da auséncia dessa medida ndo sdo colocadoa em questdo pelos autores e
tampouco propdem que esta venha a se tornar um critério. Assim, frente aos resultados
apresentados, os autores apenas recomendam que clinicos que forem considerar o potencial
beneficio dos tratamentos com antidepressivos sejam cautelosos, mas ndo desdenhosos.
Portanto, o editorial revalida os dados surpreendentes apresentados por Kirsch e colegas
(2008), embora questione a sua seguranga analitica, sobretudo em relagdo a aplicabilidade na
pratica clinica.

Em uma conferéncia anos depois, Kirsch (2016, p.30-31) reconhece o critério
arbitrario que serve para a formulagdo de significancia clinica pela NICE, mas indica outro
que considera como ndo-arbitrario e que mostraria o mesmo efeito. Refere-se a uma
comparagdo feita por pesquisadores entre a escala Clinical Global Impressions e a HAM-D
(com dados de 43 ensaios clinicos envolvendo mais de 7.000 pacientes), que considerou que
uma variacdo de até trés pontos na escala de HAM-D ndo seria indicativa de nenhuma
mudanga consideravel, exatamente o mesmo nimero estabelecido pela NICE, enquanto que
uma melhora minima seria equivalente a um decréscimo de sete pontos.

Meu interesse aqui ndo ¢ mapear a polémica e tampouco estabelecer um critério de
significancia clinica. Embora a andlise aparentemente tenha se afastado da tematica do efeito
placebo, pois este termo ndo ¢ nem mencionado quando se discute a pontuacdo e/ou a
capacidade de transposi¢ao de uma escala de uma pesquisa clinica para a pratica médica (isto
¢, do laboratorio para o ambulatdrio), esta em disputa a atribui¢do de superioridade da droga
sobre o placebo. Se esta superioridade ¢ desestabilizada, a droga se torna placebo. Assim, o
que era uma caixa-preta (Latour, 2000), torna-se motivo de questionamentos por diferentes
critérios analiticos. Onde e como os efeitos podem existir depende de coordenagoes, mas
nesse caso foi explicitada uma controvérsia®®: é preciso mobilizar mais argumentos,
questionar os critérios de identificacdo quantitativa e a capacidade de serem transpostos para
a parte qualitativa da clinica. Na situacdo descrita, comparar resultados de placebos e ativos,
atividade extremamente rotineira em artigos, salas de aula, rounds, reportagens jornalisticas

- . ~ ’ 5
ou acusagdes de charlatanismo, parece ndo ser possivel em poucas palavras®’.

*® Para uma introdugdo a analise de controvérsias cientificas, ver Abrindo a Caixa-Preta de Pandora (Latour,
2000) e How to Deploy Controversies About the Social World (Latour, 2005).

" Meu objetivo ndo ¢ mapear esta controvérsia, mas indico que outros artigos em contraposi¢do e respostas a
esses foram escritos, tais como os publicados na International Journal of Neuropsychopharmacology, Efficacy of
antidepressants: a re-analysis and re-interpretation of the Kirsch data (Fountoulakis e Moller, 2011) ¢ a
resposta Kirsch et al.’s (2008) calculations are correct: reconsidering Fountoulakis & Moller’s re-analysis of
the Kirsch data (Huedo-medina, Johnson e Kirsch, 2012).
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Pilula VII — 15 Minutos de Fama em 60 minutes: A Guerra na Televisao

A comunidade médica estda em guerra. Este é o anlGncio da
apresentadora do popular e premiado programa Jjornalistico norte-
americano de televisdao 60 Minutes em uma edicdo chamada Treating
Depression: is there a placebo effect?*®, exibida em fevereiro de 2012. O
motivo seria uma luta contra as pesquisas cientificas de Irving Kirsch,
psicélogo e diretor associado ao programa de estudos de placebos da
Harvard Medical School. A *“guerra” nao é nem mesmo por motivo dos
diversos ensaios clinicos dos quais ele é coautor desenvolvidos para a
andlise do efeito placebo, mas sim devido as suas meta-andlises.
Conforme Kirsch (2016, p.27) reconheceu posteriormente, sua participagao
neste programa televisivo contribuiu para algd-lo a um breve status de
heréi ou de vilado midiatico.

Na entrevista, ele afirma enfaticamente que a diferenca de efeito
entre uma pilula placebo e um medicamento antidepressivo é minima para a
maioria das pessoas, sendo clinicamente insignificante. Em uma cena
ambientada em um laboratério, o pesquisador afirma que as pessoas que
tomam antidepressivos melhoram, mas em grande parte dos casos nao seria
devido ao agente quimico, mas sim ao efeito placebo.

Kirsch cita diversos transtornos para os dquais os placebos
seriam bons tratamentos, incluindo procedimentos considerados invasivos,
como cirurgia no joelho para o tratamento de osteoartrite. Questionado
pela entrevistadora se tudo seria resultante da prépria cabega, o
pesquisador responde que ndo, porque o placebo poderia afetar também o
corpo, reiterando, assim, a distingdo proposta pela Jjornalista. Ele
exemplifica afirmando que um tranquilizante placebo pode diminuir a
pressao arterial ou a intensidade de dor e que nao seria tudo em fungao
da mente, pois poderia-se localizar este efeito no cérebro por meio da
neuroimagem.

Como contraponto, Michael Thase, professor de psiquiatria da
Escola de Medicina da Universidade da Pensilvéania, consultor de muitas
companhias farmacéuticas e coautor de artigos muito citados, acusou

Kirsch de confundir os resultados dos estudos com o gque acontece na

** Transcricio da reportagem disponivel no site da CBSNews (acesso em 01/08/2018):

https://www.cbsnews.com/news/treating-depression-is-there-a-placebo-effect/3/ O trecho referido do programa
foi disponibilizado na integra pelo proprio perfil do canal televiso (acesso em 24/06/2018):
https://www.youtube.com/watch?v=Zihdr36 WVi4
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pratica clinica. Segundo é narrado pela entrevistadora, isto seria
justificado pela afirmagdo de que suas anédlises estatisticas
negligenciariam os beneficios a pacientes individuais — argumento dque
parece surpreendente, Jj& que a discussao sobre efeito placebo costuma
ser orientada pelos resultados estatisticos dos ensaios clinicos,
sobretudo para denominar o efeito de terapéuticas nao cientificas.
Usando outra metodologia ndo explicitada na reportagem, a andlise
de Thase indicava que a droga chegaria a ajudar 14% dos pacientes com
depressao moderada e ainda mais que isso em casos mais severos. Ele
afirma que sua pesquisa indicaria de maneira muito convincente que ha um
grande e significante efeito dos antidepressivos para um subconjunto de
pacientes nesses estudos. A jornalista destaca que mesmo considerando os
nimeros apresentados por ele, talvez o dobro das pessoas estaria
recebendo um efeito placebo mais do que sendo diretamente ajudadas pela
droga, o que é considerado correto por Thase. Por este motivo, &
questionado se isso ndo o incomoda e sua resposta é apresentada sem

cortes de edicado audiovisual:

I wish our antidepressants were stronger. I hope we have better
ones in the future. But that 14 percent advantage over and above
the placebo is for a condition that afflicts millions of people,
that represents hundreds of thousands of people who are better
parents, who are better workers, who are happier and who are less
likely to take their life.

Sendo assim, poderia-se dizer que também o placebo ajudaria
pessoas a serem melhores maes e pais, melhores trabalhadoras e se
sentirem mais felizes, evitando as chances de suicidios.

O préximo entrevistado é Walter Brown, pesquisador de psiquiatria
da Brown University’s Medical School, coautor de dois estudos
congruentes aos resultados anunciados por Kirsch e autor de um livro
sobre efeito placebo na pratica clinica (Brown, 2013). Ele afirma que as
prescricdes de antidepressivos cresceram muito na primeira década do
novo milénio e que o mais preocupante seria que o maior aumento foi para
o uso de pessoas com depressao intermedidria, as quais seriam
provavelmente as menos beneficiadas por essa utilizagdo. O pesquisador
destaca que a nogao de que os antidepressivos funcionariam equilibrando
uma deficiéncia de serotonina no cérebro parece uma excessiva
simplificagdo do ponto de vista atual, ainda que a histéria dos
antidepressivos tenham se baseado nela.

A reportagem centra a atengcdo a especificidade da Food and Drug
Administration (FDA) requerer apenas dois ensaios clinicos que comprovem
superioridade do medicamento sobre o placebo, a despeito de quantos
forem necessirios para obté-los. O entdo diretor da divisdo de produtos

psiquiatricos da FDA sugere que este critério é relevante do ponto de

vista da estatistica béasica e que a relevancia clinica dos ensaios
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clinicos seria outra questdo. A entrevistadora o questiona sobre esta
relevancia e ele afirma que os dados tém mostrado que as drogas séao
efetivas. Questionado sobre o quanto, responde que imagina que todos
concordam que a superioridade da droga sobre o placebo é muito pequena
em ensaios clinicos curtos®.

Essa diferenga seria tado modesta que uma revisao feita por uma
comissdao do Servigo Nacional de Salde da Gra-Bretanha teria alterado
dramaticamente suas diretrizes para a indicagdo de antidepressivos.
Estes medicamentos passaram a ser tratamento de primeira linha apenas em
casos de depressao severa em favor de psicoterapias e prescrigdo de
exercicio fisico para casos de depressao moderada. A edigdo do programa
termina com palavras de Irving Kirsch, que reconhece o cardter explosivo
de suas conclusbes, mostra expectativa de mudangas no entendimento da
acdo dos psicofdrmacos para depressao e considera que O que estaria em
questdo é que se poderia ter os mesmos beneficios sem as drogas.

O pesquisador nao explicita de qual maneira, embora tenha
sugerido em um artigo (Kirsch et al., 2008) e indique claramente em uma
conferéncia anos depois (Kirsch, 2016) que a psicoterapia seria uma
opgdo melhor, sobretudo a do tipo cognitivo comportamental. Nesta
conferéncia, Kirsch (2016, p.37-38) reconhece que o fato de existir uma
resposta terapéutica forte pelo uso de medicagdo antidepressiva e também
pelo uso de placebos coloca um dilema terapéutico sobre como proceder
clinicamente. No entanto, considera que prescrever placebos envolveria
trapaga e seria questiondvel eticamente, o que também poderia abalar a
confianca entre médica e paciente, um dos pilares da relagdo clinica. O
pesquisador destaca que prescrever medicamentos em uma condicdo de
placebos (por ndo agirem devido ao que a substédncia quimica se proporia
combater) seria uma possibilidade, mas seus efeitos colaterais, tais
como risco de disfungao sexual, ganho de peso, insdnia, nlusea e
diarreia ou ainda AVC, suicidio e aumento de reincidéncia, seriam
problemédticos. Por que estes riscos seriam menos problemdticos se nao
houvesse proximidade de efeito com os placebos, ja& que nao se esta

propondo substitui-los por estes?

A American Psychiatric Association (APA) emitiu uma nota

** David Healy, psiquiatra proeminente por ter sido o precursor em perceber clinicamente o aumento da taxa de
suicidio em func¢do de um determinado tipo de antidepressivo, exibe em seu site oficial o que seriam documentos
dos anos de 1991 e 1992 de uma companhia (Pfizer) produtora de um antidepressivo (Zoloft) que mostraria que
a companhia responsavel expressaria surpresa de que 6rgdos reguladores ndo tenham feito exigéncias mais duras
acerca da eficacia. Documentos originalmente confidenciais abordam a dificuldade de obter resultado
satisfatorio em relagdo ao placebo e tragam estratégias para desenhar um ensaio clinico com este fim.
Informagdes e documentos disponiveis através do site: https://davidhealy.org/professional-suicide/ (Acessado
em 27/06/2018).
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intitulada “‘60 Minutes’ Segment on Antidepressants ‘Irresponsible and
Dangerous’” na dqual seu presidente afirma que as reivindicacgdes
mostradas no programa televisivo acerca da auséncia de diferenca
expressiva entre antidepressivos e placebos nado seria apenas errodnea,
mas irresponsavel e perigosa. A APA informou que as conclusdes de Kirsch
seriam amplamente desacreditadas pela FDA, pela European Medicine Agency
e por psiquiatras clinicos. A nota emitida também indica, por meio de
uma citacdo externa, dque as conclusbes apresentadas estariam em
desacordo com a experiéncia clinica comum e destaca ainda que as
diretrizes da associagdo para tratamento da depressdao recomendariam
psicoterapia em primeiro lugar para depressao média a moderada e somente
depois dessa abordagem que o médico deveria decidir se os
antidepressivos sdo ou ndo necessérios em conjunto com a psicoterapia.
Nesse aspecto, esta parece uma proposigdo similar & sugerida por
Kirsch (2016): assim, a APA se posiciona contra os resultados dos dados
apresentados pelo pesquisador, mas supostamente teria convergéncia com o
procedimento terapéutico prioritédrio para depressdao média, enquanto que
outros pesquisadores (Turner e Rosenthal, 2008) parecem concordar com Os
dados analisados por Kirsch, mas discordam de suas conclusdes pelo que
seria uma vulnerabilidade de critérios de medida, especialmente em
relagcdao ao grau de significdncia clinica e a delimitagdo da severidade

dos sintomas.

Para além do medicamento ser ou ndo um placebo para o tratamento de depressao, ¢
pertinente que seja considerado também o carater associativo que o placebo pode assumir,
como quando conciliado com a Estimulagdo Transcraniana por Corrente Continua (ETCC),
mesmo tipo de procedimento que acompanhei em ensaios clinicos que serdo referidos em
detalhes na segunda parte da tese. Schambra et al. (2014) notaram que em diversos ensaios
clinicos duplo-cego sham-controlado para analise de terapéuticas para a depressdao os grupos
sham melhoraram nas primeiras semanas em relacdo a linha de base, mudanga que teria sido
ainda mais forte quando o estimulo sham foi associado a uma pilula placebo. Os autores ndo
atribuem toda melhora necessariamente ao efeito placebo, pois consideram também variaveis
como “viés de relato” (participantes que relatam que pensam que os pesquisadores esperam
dele), “regressdo a média” (flutuacdes aleatérias devido ao acaso que tendem a estabilizar
numa andlise mais ampla) ou “regressdo espontdnea” (melhora que ocorreria mesmo na
auséncia de qualquer intervengao).

Como a resposta placebo para depressao seria um fendmeno psicofisiologico cada

vez mais entendido como sustentado por varios processos de aprendizagem (conscientes ou
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inconscientes), os autores consideram uma explicacdo alternativa para os efeitos da ETCC em
depressdo, relacionando-o ao refor¢o de redes neuronais ativadas pela expectativa dos
beneficios terapéuticos. Sendo assim, a resposta placebo seria refor¢ada pela estimulacao
transcraniana. Em situagdes nas quais sdo fornecidas outra fonte de beneficio, como uma
pilula placebo em um contexto clinico, segundo os autores, a ETCC poderia promover
reforco adicional aos substratos neuronais, porém distintos dos acionados pelo placebo.
Assim, a hipdtese ¢ que regides do cérebro placebo-ativadas podem ser substrato fisiologico
de neuromodulagdo pela estimulagdo transcraniana. Desse modo, Schambra et al. (2014)
cogitam inclusive uma abordagem complementar em depressdo que otimizaria a resposta a
drogas em dois niveis: primeiro, usando a medica¢do para modular o sistema limbico ou
outras redes relevantes e, segundo, usando a ETCC para reforcar as redes de atividades
originadas pelo placebo advindas da expectativa de beneficios medicamentosos e associadas
ao aprendizado afetivo.

Portanto, os autores estdo reconhecendo que o efeito do placebo poderia contribuir
para que um procedimento seja associado ao uso de placebo ampliando o beneficio de seu
efeito, assim como cogitam que o medicamento ativo e seu efeito placebo possam
potencializar também os efeitos de um outro procedimento (no caso, a estimulacao
transcraniana). Para além do uso do efeito placebo do proprio medicamento, seus efeitos
colaterais poderiam ser também desencadeadores de respostas atribuidas ao componente

terapéutico, conforme sera analisado a seguir.

3.2 “Placebo Ativo’’: Efeitos do Efeito Colateral

Uma paciente com fibromialgia me contou no inicio de uma entrevista que
atualmente toma um antidepressivo (cloridrato de nortriptilina) eventualmente. “Quando to
irritada, tomo, porque tu vai conhecendo os sintomas do teu corpo. Eu t6 irritada, tenho que ir
pra academia, dai tenho que fazer um exercicio diferente, se ndo melhora, toma os
remedinhos dele”, referindo-se ao reumatologista que teria testado a prescricdo de diversos
medicamentos até que manteve a deste antidepressivo especifico, o qual ela fazia uso
eventual, nos dias em que considerava estar mais cansada. Quando a questionei se ela tomava
apenas uma dose em um unico dia, enfatizou que sim, sugerindo com risos: “E quase
placebo! SO para fazer de conta que isso estd me fazendo bem!”. O termo placebo me

surpreendeu, pois ainda nem o havia mencionado na conversa, mas seu USO jOCOSO Mme
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pareceu uma atitude que previa julgamento clinico e que visava uma defesa ao seu modo de
proceder com a medicacdo, cuja prescricdo costuma ser para uso continuo.

Durante a entrevista, ela comentou que ndo gostava do efeito do medicamento, que a
deixaria com a boca seca e com leve ardéncia nos olhos. Questionada sobre a temporalidade
dos efeitos, disse ser imediata. Entdo, retomando a sugestdo dela de que seria “quase um
placebo”, questionei se ndo considerava que estes efeitos poderiam ajudar no efeito do
medicamento nos usos eventuais que fazia. Ela pareceu surpresa, exclamou um longo “ah”,
olhou para cima aparentemente fazendo um raciocinio inusitado e sugeriu: “Bem pensado!”.
Tentando elaborar uma resposta, passou a refletir, indicando que se acalmava e depois se
corrigiu ao considerar que na verdade o que ocorreria era um melhor sono. Concluiu, entdo,
que ndo saberia me responder se atribuiria algum efeito terapéutico a percepgdo do efeito
colateral, pois ndo conhecia seu “cérebro a este ponto” para fazer ter uma posi¢ao — chegou a
sugerir que talvez com a ajuda de algum tipo de exame laboratorial seria possivel ter alguma
medida a este respeito.

Meu questionamento surgiu a partir de um elemento pouco discutido quando se
considera o efeito placebo abstratamente que ¢ o que tem sido chamado por alguns autores de
“placebo ativo” (Kirsch, 2010, 2016; Geetzsche, 2016) em referéncia aos efeitos colaterais de
um medicamento que poderiam despertar ou potencializar uma resposta terapéutica. Em seu
livto sobre o que ¢ o medicamento, Pignarre (1999, p.27) destaca que os efeitos
farmacoldgicos de uma molécula e os efeitos biologicos que elas induzem sdo suscetiveis de
serem potencializados pelo efeito de sugestdo. No entanto, o mecanismo de funcionamento e
os efeitos corporais provocados pela agdo de uma molécula ativa sobre tecidos bioldgicos
capazes de interagir com este primeiro efeito de sugestdo seriam geralmente ignorados
(porém muito recentemente este tem sido um objeto de interesse de alguns ensaios clinicos de
pesquisadores dedicados a estudar o efeito placebo, conforme analisarei neste capitulo). O
autor d4 como exemplo a secura da boca ocasionada por um antidepressivo, a qual poderia
agir sobre o estado global do paciente e sobre sua depressdo. Assim, as primeiras
manifestagdes de melhora poderiam ativar o que chamamos de efeito placebo ou mesmo
aumentar o efeito do que ¢ analiticamente compreendido como consequéncia da substancia
quimica. O trecho da entrevista referido acima parece indicar, ao menos, alguma pertinéncia
de investigagdo no potencial do efeito colateral como um reconhecimento da acdo
medicamentosa, sendo dessa maneira potencialmente capaz de desencadear efeitos diversos.

Irving Kirsch (2016, p.36) ¢ provocativo quando apresenta a hipdtese de que os

efeitos colaterais, na condi¢do de efeitos do tipo placebo ativo, seriam possivelmente o
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principal motivo para que todos antidepressivos mostrem-se igualmente efetivos e com
superioridade estatistica significante comparados aos placebos, embora esta diferenca seja
considerada insuficiente para ter significancia clinica, conforme analisado na se¢do anterior
desse capitulo. Kirsch destaca que efeitos terapéuticos das drogas podem demorar semanas
para serem percebidos, mas seus efeitos colaterais podem ter impacto mais imediato, o que
poderia ocasionar uma quebra de cegamento em um ensaio clinico devido ao paciente
perceber que esta sob efeito de medicamento ou, especialmente, devido a profissionais terem
esta percepc¢ao, visto que conhecem bem os efeitos colaterais tipicos de determinadas drogas.

Uma revisdo sistemdtica de ensaios clinicos que possuiam avaliadores de desfecho
cegados e ndo cegados indicou que houve em média um viés de 36% de aumento dos efeitos
quando os dados foram analisado por profissionais ndo cegados (Hrobjartsson et al., 2012).
Uma meta-analise que compara o efeito de antidepressivos e de “placebos ativo” concluiu
que ha uma pequena diferenca favoravel aos antidepressivos e que efeitos que quebram o
cegamento poderiam aumentar a eficidcia deles nos ensaios clinicos que se utilizam de
placebos inertes (Moncrieff et al., 2004). No entanto, pode haver risco de quebra de
cegamento pela propria materialidade dos placebos. Este risco devido ao placebo ter
diferencas fisicas de textura, cor e espessura ja foi evidenciado ha décadas atras em uma
simulacdo laboratorial de um ensaio clinico duplo-cego conduzido por Blumenthal, Burke e
Shapiro (1974) no qual cinco das seis categorias das drogas testadas foram identificadas por
pacientes e profissionais.

O uso de capsulas pode ter resolvido esta questdo, porém a descricdo material dos
placebos nao costuma ser informada nos resultados dos ensaios clinicos, o que indica que nao
parece uma questdo relevante aos autores nem aos editores das revistas cientificas.
Desconheco estudos atuais especificos sobre esta comparacdo de materialidade, mas a
dificuldade encontrada por alguns pesquisadores independentes para a elaboragdo de
placebos ou de placebos ativo que imitem drogas ja aprovadas pode ser um obsticulo na
produgdo de ensaios clinicos autdbnomos que desejam reproduzir ou modificar variaveis de
um experimento ja realizado. Isto porque algumas empresas farmacéuticas se recusariam a
elaborar placebos quando solicitadas por estudos independentes ou exigiriam um valor
exorbitante tendo em vista inviabilizar pesquisas indesejadas sem estabelecer um carater nao
cooperativo explicito (Geetzsche, 2016). O mesmo pode ocorrer com o acesso a propria
substancia ativa pura de um medicamento. Por exemplo, uma companhia farmacéutica pode
exigir, como condi¢do ao seu fornecimento, que o pesquisador ndo publique os resultados

sem sua aprovacao explicita, o que inviabilizaria estudos comparativos que queiram verificar
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os resultados obtidos nas publicacdes cientificas patrocinadas pela propria industria. A revista
The Lancet (2001, p.1141) publicou um editorial intitulado The tightening grip of big pharma
relatando casos desse tipo a partir da exigéncia feita pela empresa Bayer aos realizadores de
um estudo com antibidticos.

Em fun¢do da possivel quebra de cegamento devido ao efeito colateral, Goetzsche
(2016) defende que deveria ser exigido placebos ativos em lugar dos convencionais no
desenvolvimento de ensaios clinicos randomizados. Uma meta-andlise sobre a resposta
placebo em ensaios clinicos com antidepressivos indica que os placebos ativos foram mais
efetivos na melhora dos sintomas quando comparados com placebos inertes (Rief et al., 2009,
p.7). Estudos experimentais muito recentes tém sugerido que o que seria efeito colateral pode
ser essencial para um efeito positivo. Cientes do impacto dos placebos ativos, uma equipe de
pesquisadores (Berna et al., 2017), dentre os quais Irving Kirsch e Ted Kaptchuk,
desenvolveu um teste experimental que teria sido o primeiro a testar como a percep¢do dos
efeitos colaterais em um ensaio clinico randomizado sobre analgesia poderia ou ndo afetar
crengas sobre o tratamento de uma maneira capaz de aumentar a resposta a medicagdo. Em
1966 ja havia sido realizado um breve ensaios clinico randomizado de uma semana no qual a
atropina foi utilizada como placebo ativo (Park et al., 1966, p.199), mas com pacientes
psiquiatricos com diagndstico de neurose.

No ensaio com estimulo térmico doloroso aplicado em sujeitos saudaveis, o
medicamento ativo testado (diclofenaco) nao teria sido significantemente superior a duas
doses de placebo, mas quando adicionado a outro medicamento ativo (atropina) com
inten¢do de aumentar a sensacao de efeito colateral por meio da sensagdo de secura na boca, a
melhora da dor teria aumentado aproximadamente trés vezes (Berna et al., 2017). No entanto,
ao contrario da expectativa dos pesquisadores, a adicdo desta substancia como “efeito
colateral” a dose de placebo nio teria ocasionado aumento de resposta. A atropina aumentou
a percepcao dos efeitos colaterais, o que teria intensificado a expectativa de que o sujeito
teria recebido a medicacdo ativa, ocasionando aumento da analgesia. Os autores cogitam que
a crenca atribuida ao tratamento indiretamente induzida pela atropina pode ter estimulado o
langamento de opioide enddgenos, os quais teriam sido potencializados pelo diclofenaco.
Assim, Berna et al. (2017) destacam a importancia de replicar estudos metodolégicos como
este em populagdes clinicas.

A discussao acima sobre placebos ativos “adicionada” a este estudo empirico sugere
que nogdes de crenga, efeito ativo e efeito colateral podem ser circunstanciais e assumir

diferentes significados, ainda que costumem ser apresentadas nos resultados de ensaios
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clinicos com fronteiras bem delimitadas. O uso de placebo ativo provoca também uma
discussdo conceitual se poderia ser considerado como efeito placebo um efeito ndo advindo
da administracdo do que, em principio, conceitualmente ndo seria chamado de placebo pelo
fato de haver estimulo farmacoldgico mediando a condigao testada.

Enquanto ha esforgos analiticos sobre o potencial do placebo ativo, ensaios clinicos
contemporaneos tém colocado sob suspeita o paradigma de que seria inevitavel esconder do
participante a informagdo de que ele estd sob efeito de um placebo para que seja possivel

algum efeito terapéutico positivo. Tais experimentos serdo analisados na se¢do seguinte.

3.3. Isto ¢ um Placebo: Placebos Rotulados

Estudos foram desenvolvidos na tltima década tendo como objetivo testar a resposta
de placebos em situagdes nas quais o participante sabia que estaria sob efeito de um placebo.
Reconhecendo a importancia do ato de tomar pilulas como uma caracteristica do cuidado®,
Kam-Hansen e colegas (2014) realizaram um ensaio clinico randomizado placebo-controlado
para o tratamento de enxaqueca no qual os rotulos dos recipientes contendo pilulas
explicitavam uma das trés possibilidades: (1) nome da droga, (2) nome da droga ou placebo e
(3) placebo. Por vezes, o rotulo que indicava a droga era placebo e vice-versa. Como
resultado, os autores demonstraram surpresa ao perceberem que a eficacia da droga testada
rotulada como placebo nao foi significantemente maior do que o placebo rotulado como a
droga. O placebo quando rotulado como placebo teve eficacia superior a auséncia de
tratamento, algo que ja havia sido indicado em uma pesquisa com o diagnostico de sindrome
do colon irritado e um estudo piloto sobre depressdo. Portanto, a mudanca do rétulo
“modificava” a existéncia da pilula do recipiente, visto que produzia diferentes tipos de
efeito. O beneficio do placebo teria persistido mesmo diante da explicitagdo do rotulo do
conteudo, o que ndo garantia que o participante nao pudesse ter suspeitado da veracidade
desta informacao, motivo pelo qual outros ensaios se dedicaram a ter certeza a este respeito.

O estudo de Lee Park e Lino Covi (1965) com neurdticos recém admitidos em um
ambulatorio psiquiatrico parece ser o primeiro estudo com placebo autointitulado placebo

(open-label) e alguns participantes de fato suspeitaram da veracidade da informagdo®', sendo

% Estudos antropoldgicos sobre cuidado ja constituem um ramo bem consolidado, discussio que ndo sera
diretamente abordada pela tese. Para este assunto, ver Mol (2008) e Martin, Myers and Viseu (2015).

%! Tendo em vista que nesta se¢do analisarei polémicas recentes em torno das orientacdes dadas a participantes
de ensaios clinicos com placebo open-label, reproduzo a orientagdo fornecida a um participante deste estudo:
“Mr. Doe, at the intake conference we discussed your problems and your condition, and it was decided to
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que um deles teria contestado a informagdo de que seriam pilulas de agtcar devido ter
percebido que elas tiveram efeito. O primeiro ensaio clinico reconhecido por comparar
placebo open-label com um grupo controle sem tratamento foi realizado décadas depois e
teve seus resultados publicados em 2010, mas apenas mais recentemente que passou a haver
replicagdes e expansdo deste tipo de pesquisa. O objetivo dos pesquisadores do experimento
pioneiro foi analisar se uma pilula placebo identificada como placebo com um “racional
persuasivo" (orientacdo sobre como funciona o tratamento, o qual, nesse caso, era de
positividade com o fim de otimizar a resposta placebo) seria mais efetivo do que a auséncia
de tratamento na melhora de sintomas da sindrome do intestino irritado. Kaptchuk et al.
(2010) explicaram aos participantes que estariam realizando testes clinicos sobre processos
de autocura pela relagdo mente-corpo e informaram que placebo seria uma pilula inativa,
portanto, sem medicacdo. No protocolo de pesquisa, abordavam o poder do placebo e dos
efeitos condicionantes. Também salientavam a importancia de uma atitude positiva e da
ingestao das pilulas conforme a orientagdo fornecida.

Contrariando o conhecimento convencional de que o efeito placebo exigiria
ignorancia ou duvida do paciente sobre a pilula em uso, os autores consideraram que a
magnitude da melhora reportada pelos pacientes atribuida ao tratamento placebo open-label
foi estatistica e clinicamente significativa. Portanto, a resposta placebo ndo seria
necessariamente neutralizada quando placebos sdo administrados abertamente. No estudo,
esta resposta teria inclusive sido substancialmente maior do que aquela reportada em estudos
farmacéuticos em duplo-cego, possivelmente em fun¢do da credibilidade do “racional”,
hipotese cogitada pelos proprios autores. Isto porque os participantes sabiam e aceitaram
tomar placebo open-label, enquanto nos ensaios em duplo-cego eles saberiam que possuem
as mesmas chances que a pilula seja placebo ou ativa (Kaptchuk et al., 2010).

Uma possivel contraposicdo aos efeitos positivos dos placebos poderia ser feita pela
comparagdo com os resultados obtidos pela meta-andlise de autoria de Hrobjartsson e
Gotzsche (2010), parcialmente ja comentada no capitulo anterior e publicada meses antes
deste estudo com placebo open-label. Kaptchuk e colegas (2010) chamam a ateng¢do que

nesta meta-analise seria demonstrado que os placebos produziram efeitos significativos em

consider further the possibility and the need of treatment for you before we make a final recommendation next
week. Meanwhile, we have a week between now and your next appointment, and we would like to do something
to give you some relief from your symptoms. Many different kinds of tranquilizers and similar pills have been
used for conditions such as yours, and many of them have helped. Many people with your kind of condition have
also been helped by what are sometimes called ‘sugar pills,” and we feel that a so-called sugar pill may help
you, too. Do you know what a sugar pill is? A sugar pill is a pill with no medicine in it at all. I think this pill will
help you as it has helped so many others. Are you willing to try this pill?” (Park e Covi, 1965, p.337).
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um conjunto de 28 estudos com um objetivo especifico de investigar o efeito placebo. Sendo
assim, consideram que este conjunto talvez fosse o mais relevante para o estudo que
apresentam, ainda que este fosse um ensaio piloto como uma prova-de-principio, o qual
demandaria novas pesquisas para esclarecer circunstancias nas quais se poderia esperar ou
ndo resposta placebo robusta.

Em anos recentes, novos estudos que compartilham alguns pesquisadores e critérios
metodoldgicos em comum tém sido publicados. Carvalho e colegas (2016) realizaram um
ensaio clinico randomizado para investigar se o efeito placebo em dor lombar cronica seria
intensificado ao adicionar uma pilula placebo open-label ao tratamento usual durante trés
semanas. Em razdo de sua repercussdo e para evidenciar problemas cientificos
contemporaneos em torno das nogdes de efeito placebo e de intervengdo terapéutica, irei
explicitar a seguir alguns procedimentos do estudo de maneira mais detalhada.

Todos participantes foram autorizados a continuarem com as medicacdes que
tomavam para dor lombar (que incluiam desde paracetamol a anti-inflamatérios nao
esteroides) e todos concordaram que durante o experimento ndo modificariam a dosagem e
nem mudangas no estilo de vida (tais como comecar nova dieta ou alterar a rotina de
exercicios fisicos). Os pacientes foram divididos em dois grupos: um deles recebeu um tipico
recipiente de medicamento rotulado como “pilulas placebo” e a indicacdo “tomar duas vezes
ao dia”; o outro grupo serviu de controle por ndo ter adicionado pilulas placebo aos
medicamentos usuais, mas recebeu a opcdo de ter acesso a estas ao final do periodo
comparativo (como follow-up) para que seus participantes ndo tivessem uma postura de
decepcao capaz de interferir no resultado comparativo.

Inicialmente, houve a aplicagdo de critérios de exclusdo de condi¢des consideradas
capazes de ocasionar fatores confundidores (afetados por cancer, degeneracdo de disco por
trauma ou idade, infec¢des ou cirurgias) e foi assinado o termo de consentimento informado.
Antes de saberem qual seria o grupo de destino de cada participante definido pela
randomizagdo, os profissionais realizaram uma orientagdo sobre efeito placebo de duracio de
aproximadamente 15 minutos, que perpassava quatro topicos que indicavam: (1) o placebo
pode ser potente, (2) o corpo automaticamente pode responder a pilulas placebo como
demonstrava a reagdo condicionada de cachorros no famoso experimento de Ivan Pavlov
quando salivavam ao ouvir um sino que antes fora associado a entrega de alimento, (3) uma
atitude positiva poderia ajudar, mas ndo seria necessaria e (4) necessidade de ingerir as
pilulas fielmente pelos 21 dias previstos. Na sequéncia, os participantes assistiam a um video

de aproximadamente um minuto e meio com uma reportagem televisiva sobre outro ensaio
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clinico (Kaptchuk et al., 2010) que se utilizou de placebos open-label para a sindrome do
intestino irritado®”.

Carvalho et al. (2016) concluiram que a adicdo do placebo ao tratamento usual
aumentou significantemente a redugcdo de dor lombar e de dores relacionadas a disfuncao
[disability] do que apenas o tratamento realizado de maneira usual (quase 90% dos pacientes
do estudo j& tomavam medicagdo para dor). A analise estatistica de covariancia indicou que a
adi¢do do placebo comparado a apenas o tratamento usual teria ocasionado a redugdo de dor
em trés pontos na escala numérica de dor, que varia de zero (sem dor) a dez (pior dor
imaginavel). Como limitac¢do, os pesquisadores destacam o fato do tamanho da amostra ter
sido relativamente pequeno (83 participantes) e o periodo de duragdo ter sido curto, além do
fato das medidas de dor serem algo que consideram mais subjetivo do que objetivo. Apesar
de ndo terem marcadores reconhecidos como objetivos que analisassem mudangas
patofisiologicas, os seus resultados estariam em acordo com mais de 40 estudos de
neuroimagem com pacientes com dor que sugeririam que a analgesia placebo seria
correlacionada com mudancas objetivas em areas do cérebro quantificaveis e especificas. Por
fim, enfatizam que os dados sugerem que a ingestdo de placebo open-label seria, entdo, um

“racional” plausivel de consideragao.

Pilula VIII — Placebo Open-label: Conteudo inerte

O estudo recebeu uma resposta com o instigante titulo 7he effect of nothing? Time to
abandon the concept of placebo, assinado por Traeger e Kamper (2017), vinculados a Sydney

Medical School da University of Sydney, na qual consideram que utilizar o termo efeito

2 Video disponivel no site (acessado em 29/06/2018):  http://www.nbcnews.com/video/nightly-
news/40787382&tnqh_x23;40787382



126

placebo para respostas efetivas obstruiria os esforcos para compreensdo dos efeitos e dos
mecanismos dos tratamentos médicos, visto que ocultaria o fato de que ndo se sabe o que
seria responsavel pelo efeito. Os autores contestam que os participantes do estudo haviam
recebido “apenas” um placebo, pois consideram que houve uma intervencgdo terapéutica de
educacdo e reafirmacdo de expectativas sobre o ato de tomar uma pilula, e consideram que
estudos futuros para este tipo de intervengdo deveriam explicitamente definir e testar o
mecanismo suspeito mais do que atribuir efeitos ao placebo. Ainda assim, reconhecem
fatores positivos em investigar mecanismos especificos e o que chamam de “caixa-preta dos
placebos” para (1) aumentar o entendimento sobre patologias e efeitos de tratamentos por
meio da elucidagdo das razodes reais para melhores resultados; (2) prevenir problemas éticos
relacionados ao fato de prescrever tratamentos inertes; e (3) requerer que pesquisadores
explicitem exatamente o que ¢ que eles estdo controlando em ensaios clinicos.

Traeger ¢ Kamper questionam a relevancia da amostra escolhida, sugerindo
seletividade de pessoas que possuiriam ‘“crengas” acerca de terapias envolvendo mente e
corpo, ja que este era um indicativo no recrutamento de participantes. Por fim, exaltam a
importancia da nocdo de placebo na historia da medicina, mas sugerem que pode ser um
momento para abandonar o termo para que os componentes ativos e inativos de todas
intervengdes sejam melhor compreendidos, o que os leva a concluir: “It is time to
acknowledge that the concept of having an effect-of-nothing is outdated, unscientific, and
holding us back from real progress in the treatment of pain” (Traeger and Kamper, 2017, p.
1179).

A coordenadora da pesquisa (Carvalho, 2017b) se pronunciou em uma tréplica na
mesma edi¢do da revista justificando que o recrutamento teria sido vinculado a um original
tratamento mente-corpo para dor lombar, mas que os pacientes ndo foram selecionados pela
convic¢ao em algo alternativo, o que seria comprovado pelo fato de que 86% dos pacientes
usaram apenas medicina convencional junto ao placebo, sem concilid-lo com medicinas
alternativas e/ou complementares. Carvalho (2017b) destaca que tende a concordar com os
criticos de que aumentar as expectativas por um resultado positivo pode ser considerada uma
intervengdo terap€utica, mas sugere que todas as intervengoes médicas incluiriam esta
pretensa “intervengdo psicologica” por meio da maneira que o médico prescreve o
tratamento e explica seus resultados, o que seria justamente a razdo para a existéncia de
grupos de controle placebo em ensaios clinicos randomizados. Quanto ao termo efeito
placebo, a autora reconhece o oximoro, mas salienta que nenhum novo termo obteve sucesso

na comunidade médica. Para concluir, refere-se ao seu interesse em testar mecanismos de
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intervengdes ativas e inativas, conforme sugerido na réplica, mas destaca que pesquisas
anteriores sobre elementos da resposta placebo teriam mostrado que efeitos ndo especificos
podem produzir resultados estatistica e clinicamente significantes e que a relagdo paciente-
terapeuta seria 0 mais robusto componente do efeito placebo (Carvalho, 2017b).

Outras réplicas foram escritas na mesma edicdo da revista, as quais também
remetem a uma discussdo sobre a realidade. Intitulada Are placebo pills presented as
experimental treatment a true placebo?, Mestre e Ferreira (2017), pertencentes a University
of Ottawa Brain and Mind Institute e Lisbon Medical School, respectivamente, questionam a
ontologia do placebo quando a ele ¢ atribuido um “racional positivo”. Os autores defendem
que seria necessario entender as razdes da alta taxa de participantes inelegiveis ou que se
recusaram participar do estudo para saber se seus participantes ndo seriam aqueles ja
receptivos a ideia de utilizar placebos. Eles questionam se seria necessario a adi¢cdo do
placebo ou se os mesmos resultados poderiam ser obtidos apenas apresentando um contexto
terapéutico fortemente encorajador com a informacao sobre efeito placebo e o potencial da
abordagem mente-corpo. Assim, insistem em uma pergunta aparentemente retorica: “Do we
need placebo pills to potentiate the effect of expectancy in our patients?” (Mestre e Ferreira,
2017, p. 535). A materialidade ¢ entdo posta em questdo, sugerindo que eventualmente a
expectativa ndo necessitaria mediagdo de uma pilula — ou, nos termos de Latour (2005),
sugeririam que a pilula poderia ser apenas uma intermedidria. Em outra réplica ao artigo,
Alain Braillon (2017), médico do University Hospital of Amiens, considera que a pesquisa
teve uma atitude antiética de fornecer placebos a pacientes indicando que poderia haver
algum beneficio. Assim, assume uma posi¢do de acusacdo acerca quando afirma que
“patients need explanations and reassurance that promote autonomy, not to be given faith in
nonexistent facts” (Braillon, 2017, p. 535, grifos meus).

Minha inten¢@o ao reproduzir a repercussdo desse artigo ¢ chamar atenc¢do para a
mobilizacdo cientifica que as categorias placebo e efeito placebo ocasionam, especialmente
quando entra em disputa uma possivel desestabilizacdo metodologica dos pressupostos ou
resultados dos ensaios clinicos: existéncias passam a ser questionadas ou reivindicadas. A
propria existéncia do placebo pode ser o alvo de desisténcia, devido a recusa em produzir
articulagdes com “fatos inexistentes” ou em favor de uma alianga com o “racional”
encorajador que poderia dispensar a pilula. Entretanto, estes questionamentos sdo incomuns
em artigos e apresentacdes quando visam mostrar que uma terapéutica tem vantagem

estatisticamente significante sobre o procedimento placebo.
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O placebo open-label passou a ser utilizado em outros estudos muito recentes que
buscam entender mecanismos e testar paradigmas que envolvem o efeito placebo. Locher e
colegas (2017) realizaram um ensaio clinico cuja intervencdo era provocar dor por
aquecimento em sujeitos saudaveis para comparar placebo informado de maneira aberta em
opgdes sem e com “racional” e o uso de um grupo enganado [deceptive], o qual recebeu
placebo, mas foi informado que se tratava de um analgésico. O “racional” do grupo placebo
open-label assemelhava-se com o estudo de Carvalho et al. (2016), pois também consistia em
informagdes que indicavam que o efeito placebo era poderoso, que o corpo poderia responder
conforme a teoria classica de condicionamento e que uma atitude positiva seria benéfica, mas
ndo indispensavel. No caso do grupo enganado, o “racional” era informar os pacientes que
eles receberiam um creme analgésico contendo lindocaina (citando seu nome comercial
utilizado na Alemanha, local onde o ensaio foi realizado) e que sua capacidade de tratar dor
teria sido comprovada em diversos estudos de alta qualidade cientifica. Todos os grupos
receberam um mesmo creme placebo para a dor provocada por aquecimento controlado,
exceto um quarto grupo que apenas realizou medidas para servir de referéncias comparativas
(grupo controle nao tratado).

Conforme previsto pelos proponentes do estudo, a existéncia de um “convincente
racional” para o grupo placebo open-label e para o placebo enganado fez que a melhora em
relagdo aos dados “subjetivos” de tolerancia a dor por aquecimento fosse superior & mera
aplicacdo (sem este racional) do creme placebo no grupo open-label. No entanto, em
contraste com a hipodtese dos autores, ndo teria sido encontrada diferenga significativa entre o
grupo nao tratado e os outros trés grupos. Assim, concluem que situagdes com uso de placebo
open-label podem provocar mudangas relevantes na experiéncia subjetiva em participantes
saudaveis devido ao proprio “racional” — portanto, seria dispensavel a materialidade da
pilula, j& que o “racional” poderia ser mais importante do que o ato de enganar na aplicagdo
placebo. Apesar de tudo, os autores se mostram otimistas com os resultados do grupo open-
placebo para o uso com pacientes na pratica clinica, o que poderia contribuir para o excesso
de uso de medicamentos do tipo opioide nos Estados Unidos.

Uma recente meta-analise foi realizada com o objetivo de analisar a eficacia do uso
de placebo open-label quando comparado com auséncia de tratamento. As condic¢des clinicas
dos participantes dos cinco ensaios clinicos selecionados incluiam sindrome do intestino
irritado, depressdo, rinite alérgica, dor nas costas, transtorno do déficit de aten¢do com
hiperatividade. Charleswoth e colegas (2017) concluiram que o placebo open-label

demonstrou significancia estatistica benéfica de efeito médio, mas os resultados deveriam ser
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interpretados com cautela pois existiria um moderado risco de viés devido a baixa quantidade
de estudos, aos poucos participantes incluidos e a heterogeneidade das amostras
populacionais, das condi¢des clinicas e dos métodos destes ensaios. No geral, placebos open-
label tiveram efeito equivalente ou até mesmo maior que placebos utilizados de maneira ndo
explicita, o que poderia ser explicado pela inclusdo de sugestdes positivas nestes estudos,
pois a evidéncia de eficacia de placebos utilizados de maneira cegada seria mais consistente.
Uma hipotese de explicagdo cogitada pelos autores foi a teoria da embodied cognition, que
sugere que a interacdo fisica com o mundo influenciaria ou mesmo determinaria a cognicao.
Sarah Ballou e coautores (2017) estdo desenvolvendo um ensaio clinico que visa
replicar e expandir a amostra do pioneiro estudo com pacientes com sindrome do célon
irritado (Kaptchuk et. al, 2010), realizado por quatro dos treze coautores. A pesquisa tem
previsao de conclusdo em 2019 e compararé resultados de placebo open-label com um ensaio
duplo-cego randomizado com placebo e 6leo de horteld com o fim de examinar possiveis
preditores psicologicos e genéticos do placebo open-label e compreender melhor a
experiéncia dos participantes através de entrevistas que contardo com profissionais da
antropologia e da sociologia médica, recurso metodologico que teria sido utilizado pela
primeira vez em um ensaio placebo-controlado conduzido por Kaptchuk et al. (2009).
Segundo Ballou et al., (2017), ndo existiria até a escrita do artigo dados empiricos
que comparassem exclusivamente uma relagdo terapéutica motivadora com uma relagdo
desse tipo adicionada de placebo open-label, o que permitiria comparar se a adicdo do
placebo em uma relagdo de apoio profissional iria de fato ocasionar diferenca no resultado
terapéutico. Na auséncia destes dados, os autores especulam efeitos psicodindmicos, pois
“pill physically embodies the trust and good feeling of the provider. Certainly, we observed
in many of our previous OLP [open-label placebo] patients a sense of play” (Ballou et al.,
2017, s/p). Eis aqui uma no¢do de materialidade ndo explicitada em outros estudos e em
muitos dos argumentos dos proprios coautores em outros artigos, mesmo quando em defesa
do uso ou da eficiéncia dos placebos. No entanto, esse carater relacionado ao que me refiro
como materialidade aparece no Unico paragrafo do subtitulo “patient-clinician relationship”,
titulo que sugere uma relagdo imaterial em um artigo que contém mais de quarenta titulos e
subtitulos. Dentre os modelos de interveng¢ao terapéutica com o uso de placebo, hd um no
qual as materialidades que o envolvem sdo amplamente destacada: as cirurgias. Estas serdo

temas da se¢do a seguir.

3.4 Placebo Cirurgico: Intervenc¢des com Cirurgia Sham
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Em 1978, escrevendo sobre problemas na utilizagdo de placebos de maneira nio
informada, a bioeticista Beth Simmons (1978, p.175) realiza uma pergunta retorica: “If
physicians are to be in the business of deceiving for the patient’s own good, are we prepared
to extend this prerogative to surgery and superfluous x-rays, which may, too, benefit the
patient through an implicit placebo effect?”’. Ainda que seja desconhecido mesmo por
médicos, experimentos com cirurgias sham foram realizados e a pratica tem sido defendida
atualmente para analisar se intervengdes invasivas seriam realmente eficientes pelos motivos
fisioldgicos que as justificam.

Por ser considerada uma pratica invasiva, o efeito placebo mais poderoso ¢ atribuido
a cirurgias sham, nas quais, por exemplo, pacientes com Parkinson teriam tido uma melhora
quase trés vezes maior do que pelo uso de pilulas placebo (Kirsch, 2010, p.111). Os primeiros
casos desse tipo de procedimento ocorreram na década de 1950, sem o consentimento
informado dos poucos pacientes participantes, em estudos de psicocirurgia em psicéticos (por
meio de excisdo de parte do giro do cingulo cerebral) e de ligagdo de artéria mamadria interna
em pacientes com angina (Wartolowska, Beard e Carr, 2018). Atualmente, os ensaios clinicos
com grupos submetidos a cirurgia sham sdo escassos, embora tenham crescido muito nas
ultimas décadas, visto que ha o registro de 66 ensaios clinicos sham-controlado com cirurgia
nos primeiros quinze anos deste século e apenas 19 durante toda a segunda metade do século
passado. De maneira geral, os usos contemporaneos imitam caracteristicas sensorias que 0s
pacientes experimentariam durante uma cirurgia, ndo informam a equipe do cirurgido se o
procedimento realizado ¢ ou ndo sham e excluem os profissionais participantes da
“interven¢do” da realizagdo da avaliagdo pos-operativa (Wartolowska, Beard e Carr, 2018).

Um estudo piloto com poucos pacientes foi publicado em 1996 para determinar o
efeito placebo em tratamento com artroscopia de joelhos a partir de cinco pacientes
randomizados para o procedimento sham, trés para apenas lavagem artroscopica e dois para o
procedimento cirirgico padrdo. Quando o paciente ja estava na sala de cirurgia, um envelope
indicava o procedimento e o tipo de anestésico a ser utilizado. Como os pacientes que
receberam a cirurgia sham reportaram a reducdo da frequéncia, da intensidade e da duragao
na dor no joelho (Moseley et al., 1996), os autores cogitaram que nesse tipo de procedimento
o efeito placebo poderia ser inteiramente responsavel pelos beneficios recebidos.

Uma equipe coordenada pelos mesmos pesquisadores organizou um novo ensaio
clinico com 165 pacientes com osteoartrite de joelho e, conforme indicam dados de até dois

anos de acompanhamento apds as intervengdes, ndo teria havido nenhuma vantagem da
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cirurgia convencional e da lavagem artroscopica na redug@o da dor frente a cirurgia sham, na
qual eram feitas trés incisdes na pele do paciente e o cirurgido solicitava a equipe os
instrumentos cirurgicos padrdes simulando a realizagdo da cirurgia (Moseley et al., 2002). Os
resultados sdo impactantes, ainda que se considere o viés de que muitos convidados nao
aceitaram participar do estudo por saberem da possibilidade de submissdo a um grupo
sham/placebo, o que pode ter ocasionado uma amostragem composta por pacientes com
expectativas mais elevadas.

Um estudo recente publicado na revista cientifica The Lancet com pacientes com
dores no ombro (bursite subacromial) que seriam elegiveis para cirurgia artroscopica
comparou 0s grupos ativo (artroscopia de descompressdo subacromial), sham (apenas
artroscopia) e sem interven¢do. Os resultados indicaram que os beneficios entre os grupos
com intervencdo ndo pareceram diferir e ambos tiveram pouca vantagem, considerada
clinicamente insignificante, na melhora da dor e da funcionalidade em relagdo ao grupo ndo
tratado (Beard et al., 2018). Desse modo, os autores consideraram que o valor da operacao
seria questionado, o que deveria ser comunicado ao paciente no momento da decisdo.

Um grupo de pesquisadores realizou o primeiro review sistematico da literatura
incluindo uma meta-analise com o objetivo de analisar a quantidade e a qualidade da resposta
em estudos randomizados com procedimentos invasivos do tipo sham (Jonas et al., 2015).
Foram incluidos ensaios clinicos com cirurgias e procedimentos que penetravam a pele ou
um orificio do participante e que tinham em paralelo um procedimento sham que permitisse a
comparagdo dos resultados. Os resultados indicaram que a diferenca entre a cirurgia e o
procedimento sham nao foi significante para condi¢des dolorosas, foi levemente significante
para a finalidade de perda de peso e foi significante para transtornos de refluxo
gastroesofagico. Sendo assim, consideram que sdo grandes os efeitos ndo especificos de
procedimentos invasivos, sobretudo no que se refere a condi¢des relacionadas a dor.

Tendo em vista analisar caracteristicas temporais da resposta placebo em cirurgias,
pesquisadores desenvolveram uma meta-andlise de 47 ensaios clinicos randomizados
envolvendo cirurgias com grupo sham e acompanhamento pos-cirargico (visitas follow-up) e
concluiram, confirmando indicativos de um estudo prévio, que a magnitude da resposta
placebo ndo muda significantemente com o tempo e nem mesmo com o numero de visitas
(Wartolowska et al., 2017). Este ¢ um dado importante, sobretudo porque, com excecao de
trés ensaios analisados, todos do grupo “placebo” tiveram apenas uma Unica intervengao
cirargica sham, o que diferencia dos ensaios com farmacos nos quais hd multiplas doses de

pilulas placebo (portanto, diversas pequenas intervenc¢des ao longo do tempo). Entretanto, na
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analise que subdividiu os ensaios clinicos por tipo de resultado, se levado em conta apenas
ensaios cujos resultados foram considerados subjetivos, a resposta placebo teria se mantido
grande e relativamente constante por pelo menos um ano ou sete visitas da equipe; quando
considerado apenas os de resultados objetivos, a melhora do grupo placebo teria diminuido
com o tempo, mas nao diretamente relacionadas em fun¢do do nimero de visitas do follow-up
(Wartolowska et al., 2017).

O uso de procedimentos sham/placebo mais invasivos acentua a problematiza¢ao
ética sobre como proceder na realizagdo dos ensaios clinicos bem como nas decisdes tomadas
a partir de seus resultados. Entretanto, a complexidade ética da discussdo ndo ¢ nova e nem se

restringe a invasividade, conforme serd abordado na se¢@o seguinte.

3.5 Efeitos Eticos

Na virada da década de 1960 e 1970, a discussdo ética sobre o uso de placebos, tanto
na pratica clinica quanto nos experimentos, repercutia em diferentes areas antes de ter se
consolidado em um debate bioético mais especifico. Nessa época, ja havia pesquisadores
defendendo que as condutas éticas do consentimento informado deveriam ser orientadas por
leis governamentais padronizadas em vez de pela propria comunidade médica sob o risco que
esta fosse a entidade a estabelecer sua propria responsabilidade (Simmons, 1978, p.174) e
que a aplicagdo do consentimento nao limitaria os estudos, conforme argumentado por alguns
pesquisadores, mas, sim, que poderia ser um recurso produtivo no desenho da pesquisa (Park,
Covi e Uhlenhuth, 1967; Mead, 1969).

Em 1967, Park, Covi e Uhlenhuth (1967), pesquisadores vinculados ao
departamento de psiquiatria e ciéncias comportamentais da John Hopkis University, ndo
apenas defendiam o consentimento informado como, inclusive, realizaram um experimento
original com placebo open-label. Os autores ja chamavam aten¢do nesta época para a
auséncia de relatos subjetivos nos ensaios clinicos e coautores desse artigo ja haviam
defendido no ano anterior que, dentre os abusos do passado que ocasionaram regulamentacao
dos National Institutes of Health dos Estados Unidos, “a most important consideration has
been omitted, i.e., how patients feel about being subjected to research methods and
treatments” (Park et al., 1966, p.199). Mais de meio século depois, esta reivindicacdo parece
soar contemporanea, especialmente em um momento no qual interessantes pesquisas de
mecanismos de acdo tém sido feitas dentro do paradigma aberto-oculto € com o uso de

neuroimagem, as quais t€m realizado contribui¢cdes importantes, mas no geral com o esfor¢o
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investido em prescindir de qualquer testemunho ou expressdo de subjetividade por parte do
participante. Portanto, j4 na década seguinte a consolidagdo dos ensaios clinicos
randomizados placebo-controlado, Park et al. (1966, p.206) indicavam:
...perhaps too often patients are studied with rigid methods designed for nonhumam
subjects, without taking advantage of the special intellectual capabilities that make
them qualified in many studies to be included to some extent as members of the
research team. (...) Elevating a patient from the role of experimental subject to that
of evaluator of aspects of a research project can help avoid ethical risks and at the

same time can result in valuable information which might not have been available
through multitudes of formal ‘tests’.

Os autores sugeriam que uma atitude critica a nogdes pré-concebidas seria essencial
para testar alguns vieses amplamente aceitos, mas ndo verbalizados, motivo pelo qual os
tornaria de dificil questionamento de maneira objetiva. Assim, reconheciam “the lack of
studies in the literature on certain topics which are considered ‘obvious’” (Park et al., 1966,
p-205-206). Apesar do possivel impacto contemporaneo das consideragdes dos autores,
ambos os artigos de Park et al. (1966) e de Park, Covi e Uhlenhuth (1967) parecem ter tido
repercussdo restrita e seletiva — os vi referenciados apenas trés vezes em estudos
contemporaneos, sempre indiretamente e em meio a referéncia ao original ensaio clinico
placebo-controlado sem cegamento, sem que fossem abordadas as consequéncias
epistemologicas acerca da subjetividade dos participantes.

Em 1967, na mesma época que os autores escreviam, o debate sobre aspectos éticos
de experimentos com seres humanos ocasionou o convite dos National Institutes of Health
dos Estados Unidos a antropdloga Margaret Mead (1969, p.361) para fazer uma conferéncia,
na qual comparou a relagao de antropdlogos com informantes estabelecida a partir do respeito
mutuo com as praticas médicas e de consentimento na sociedade americana. Em artigo
publicado posteriormente, mas que referencia esta conferéncia, Mead (1969) defende
enfaticamente a dignidade humana e a ideia de que os participantes da pesquisa também sdo
colaboradores, o que deveria ser levado em consideracdo no desenvolvimento dos desenhos
dos ensaios clinicos, inclusive informando aos pacientes quando estivessem sujeitos a receber
placebos. Condenando experimentos cientificos do passado no qual participantes eram
passivos ao poder do especialista, ela convoca a limitar experimentos em humanos em favor
de praticas cientificas com humanos (Mead, 1969, p.374).

Em 1970, Louis Lasagna, reconhecido pesquisador de farmacologia clinica que fez
contribui¢cdes importantes sobre o efeito placebo, escreveu um artigo sobre dilemas da

avaliacdo de drogas que incluia a discussdo se pessoas em condicdo de vulnerabilidade (tais
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como pacientes psiquiatricos, presos, criangas, doentes terminais e¢ alunos de medicina)
deveriam se submeter a testes de medicamentos. Tentando ponderar argumentos pros e
contras, o autor chegou a defender a importancia de um comité avaliativo (“quis custodiet
custodies” committee) capaz de definir critérios ético-cientificos legais sabendo separar o
bebé da dgua do banho, para evocar a metafora utilizada. No que se refere aos placebos,
levava em consideracdo a importdncia do consentimento dos participantes, mas parecia
enfatizar mais o risco de que frequentemente ndo aceitassem participar dos estudos, o que
inviabilizaria a produgdo de generalizagdes. Por isso, sugeria a necessidade de submeter a
liberdade individual aos propositos médicos em situagdes que ndo representassem riscos
sérios.

Lasagna (1970, p.506) defendia que seria antiético ndo realizar um estudo
controlado da maneira adequada se a verdade sobre um novo medicamento ndo estivesse bem
estabelecida. O pesquisador chegou a sugerir que frequentemente os pacientes que recebem
placebos teriam sorte nos ensaios clinicos, ja& que haveria casos nos quais teriam sido
privados de um quimico ndo efetivo e toxico advindo de candidatos a medicamento mal
sucedidos. Por outro lado, considerava inaceitavel informar ao paciente que o procedimento
placebo seria um medicamento padrdo que ¢é seguro e que ajudou muitas pessoas
comprovadamente, ainda que isto fosse verdade — orientagdo similar a realizada em um
estudo coordenado por Park e Uhlenhuth anos antes (Park, Covi, Uhlenhuth, 1967, p.350),
embora a critica ndo tenha sido nomeada ou mesmo intencionalmente referenciada.
Recentemente, propostas de enfatizar estas caracteristicas positivas dos placebos tém sido
sugeridas para diminuir o carater negativo e a angustia dos participantes de ensaios clinicos
que sentiram melhora, mas necessitam ser informados que pertenceram ao grupo placebo
(Bishop et al., 2012, p.772).

Nos anos seguintes, casos emblematicos ocorreram, como o ensaio clinico duplo-
cego conduzido por Goldzieher, cujos resultados foram publicados em 1971, para definir se
os efeitos colaterais de uma pilula contraceptiva seriam fisioldgicos ou psicoldgicos
(Simmons, 1978, p.173): 76 mulheres que haviam ido a uma clinica expressamente para
prevenir a gravidez foram randomizados, sem consentimento, para receberem ou placebos ou
hormonios contraceptivos, todas elas informadas que a pilula ndo era comprovadamente
efetiva e que teriam que usar um creme vaginal como uma prote¢do extra contra a concepgao.
As pacientes foram informadas que fariam parte de uma pesquisa, mas ndo sabiam dos riscos
e, portanto, da existéncia de um grupo placebo, o que resultou em sete gravidez indesejadas.

O resultado do experimento indicou que os mesmos efeitos colaterais foram sentidos entre os
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grupos que receberam hormodnios e placebos e Goldzieher apenas teria expressado incoémodo
em relagcdo a lei que ndo permitia que ele realizasse os abortos legalmente (White, 1985,
p.56).

No ano seguinte, houve também a finalizagdo do experimento que deixou centenas
de homens no estado do Alabama, nos Estados Unidos, sem acesso a medicamento para
sifilis, para que fosse estudado o efeito da doenga no corpo humano. Participantes teriam
recebido tonicos de ferro e aspirina, o que seria considerado como placebo para a condi¢ao
tratada (White, 1985, p.56). Como exemplos altamente antiéticos, estes casos contribuiram na
implementa¢do de leis de protecdo aos participantes em pesquisas cientificas com seres
humanos.

Diretamente influenciada pelas consideracdes de Mead (1969) a respeito de pesquisa
em seres humanos, Beth Simmons (1978), escrevendo ja em um periodo de consolidagdo da
bioética, condenava enfaticamente a pratica de enganar o paciente ou participante sobre o uso
de placebos na clinica ou na pesquisa. A autora defendia o principio de autodeterminagdo
como essencial a dignidade humana e, portanto, incapaz de ser desprezado em favor do juizo
médico sobre os beneficios ao paciente, a0 menos em situagdes nas quais este estd consciente
e ndo possui uma doencga terminal. Assim, respondia diretamente as ponderagdes de Lasagna
(1970) ao afirmar: “...when placebos are involved, should not be used as a rationale to
override informed consent, rather, it should be used as prima facie evidence that experiment,
as presently designed, is unacceptable to our society’s ethical sensitivities” (Simmons, 1978,
p.174, grifos da autora).

Desse modo, se a discussdo do uso de placebos foi consolidada contemplando
experiéncias abusivas e debates sobre aspectos bem especificos, o surgimento da bioética
consolidou a legitimidade da metodologia dos ensaios clinicos randomizados placebo-
controlado. No entanto, com novas proposi¢cdes como as mencionadas ao final do capitulo
anterior — como as medicagdes ocultas — e nesse capitulo — como o uso de placebo ativos,
placebo open-label, cirurgias sham e questionamento da prescricdo de medicamentos que
teriam desempenho clinico muito proximo aos placebos para certas condi¢des clinicas —,
limites éticos passaram a ser novamente motivo de polémica.

No caso dos resultados que sugerem uma quase equivaléncia entre placebos e
antidepressivos, Irving Kirsch (2016, p.38) indica que a melhor alternativa seria a
psicoterapia cognitivo comportamental: em curto tempo, seria mais cara e tdo efetiva quanto
a droga, mas a longo prazo seria mais efetiva e mais barata. Surpreende que seria preciso um

desempenho estatistico supostamente equivalente ao efeito placebo para que os danos
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colaterais dos antidepressivos (os quais podem envolver disfun¢do sexual, ganho de peso,
insOnia, ndusea, diarreia e riscos de acidente vascular ou até suicidio) sejam suficientes para
demandar o abandono do uso de tais medicamentos. Como sugeri em uma das pilulas da tese,
reforco que, se ndo esta sendo proposto que sejam substituidos por pilulas placebo ou
placebos ativos, ndo me parece haver motivo ético, sendo moral, para que seus resultados
terapéuticos sejam abandonados e questionados a partir desta equivaléncia. Os efeitos
colaterais e os resultados de sua prescri¢do ndo seriam diminuidos caso o medicamento fosse
superior a um placebo, exceto se fossem substituidos por alguma substdncia ou algum
procedimento menos prejudicial.

A respeito da proposi¢do de Kirsch, James Coyne® destaca a auséncia de orgdo
similar & FDA para regulamentacdo de ensaios clinicos psicoterapéuticos sem uso de
medicagdo e afirma que também haveria evidéncia de viés de publicacdo nestes dados,
mesmo que nao seja possivel quantifica-lo. Ele considera que se os critérios de Kirsch (2016)
fossem aplicados para a psicoterapia de maneira imparcial, ela ndo teria diferenca significante
da pilula placebo, visto que um estudo clinico com pacientes com depressdo em nivel médio
do qual era um dos realizadores teria mostrado modesta diferenca. Além deste debate
comparativo, o autor coloca em discussdo se ou quais tipos ou ainda em quais condigdes a
psicoterapia ndo poderia ser considerada como placebo — uma questdo de identidade e nao
apenas equivaléncia®.

Nos casos de procedimentos invasivos sham, a propria aplicacao de ensaios clinicos
ndo possui uma regulamentacdo com orientagdes especificas. Assim, alguns pesquisadores
defendem seu uso consentido em pequenas amostras, tendo em vista um bem maior, que seria
verificar os efeitos de um procedimento invasivo realizado em grande escala sem que se saiba
se o procedimento seria placebo. Em outras situacdes, mas possivelmente aplicaveis as
cirurgias sham, dilemas éticos seriam parcialmente solucionados pelo que tem sido chamado

de quebra de paradigma: o reconhecimento de que o placebo pode ter efeito consideravel

6 Coyne ¢é professor de psicologia e coautor do livro Screening for Depression in Clinical Practice: an
evidence-based guide. Seus comentdrios se referem a uma postagem no website da Psychology Today,
organizag¢do que possui uma revista desde 1967 e que se define como uma transmissdo ao vivo do que esta
acontecendo na psicologia contemporanea por meio de renomados psicologos, académicos, psiquiatras e
escritores. Disponivel em: https://www.psychologytoday.com/us/blog/the-skeptical-sleuth/201202/cbs-60-
minutes-news-treating-depression-sorting-through-the (acessado em 25/06/2018).

5 A este respeito, ver sessdo especial langada em 2005 pelo Journal of Clinical Psychology sobre o conceito de
placebo em psicoterapia (disponivel em: https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1002/jclp.20125). Irving
Kirsch (2005) foi um dos colaboradores com o artigo intitulado Placebo Psychotherapy: Synonym or
Oxymoron?, no qual considera problematico identificar psicoterapia com o efeito placebo, posicdo adotada por
outros pesquisadores em artigos mais contemporaneos. Para este assunto, ver o artigo de Gaab, Locher e Blesase
(2018) intitulado Placebo and Psychotherapy: Differences, Similarities and Implications.
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mesmo sem cegamento. Entretanto, conforme uma das réplicas referenciadas acima a um
artigo de Carvalho et al. (2016), ha posicionamentos de que seria antiético fornecer placebo

open-label simultaneamente a sugestao de que poderiam ocasionar alguma melhora.

3.6 Consideracoes Parciais da Parte I

Ao longo do primeiro capitulo, sugeri que o efeito placebo ¢ um ponto de passagem
obrigatorio para a racionalidade médico-cientifica. Inicialmente as explicagdes emergentes o
atribuiam a imaginacdo, categoria ainda hoje por vezes mencionada informalmente, visto que
mecanismos de agdo teriam se consolidado, sobretudo relacionados a expectativa e ao
condicionamento. Analises biomédicas contemporaneas continuam considerando tais fatores
como determinantes do efeito placebo, mas t€m incluido também os relacionados a
polimorfismo genético, fendmenos de aprendizado e de reducdo de ansiedade, dentre outros,
como mecanismos neurobioldgicos, visibilizados em andlises de neuroimagem. Desse modo,
pesquisadores biomédicos sugeriram que ndo existiria um unico efeito placebo, mas sim um
conjunto de repostas que comporia uma pluralidade de efeitos placebo, agindo em diferentes
sistemas fisiologicos para condigdes clinicas diversificadas.

A consolidagdo dos ensaios clinicos placebo-controlados, que s6 veio a ser
implementada de maneira sistematica apos a segunda guerra mundial, promoveu os placebos
como um demarcador legitimo para comparar a acdo de novos farmacos e dispositivos
terapéuticos. No entanto, contemporaneamente evidéncias neurobioldgicas, experimentos
com medicagdes ocultas, meta-andlises, ensaios clinicos com placebo open-label, placebos
ativos, cirurgia sham e racionais diversificados tém fomentado novas controvérsias que
demandam novas tentativas de delimitagdo do que ¢ o efeito placebo, realidade, significancia
clinica, efeito colateral e o que se articula a (in)distingdes entre natureza e cultura
ocasionadas pelo uso do efeito placebo como categoria explicativa.

Como consequéncia ética de tais modificagdes, mesmo pesquisadores biomédicos
que estdo problematizando os medicamentos e procedimentos terapéuticos, tal como o
cirargico, parecem ndo romper com a moralidade em torno do efeito placebo por ser
entendido como essencialmente inerte para a condi¢do tratada. Assim, frequentemente a
defesa da discriminagdo se um procedimento que parece ativo é ou nao placebo ¢
acompanhada pela recusa de ambos em caso de equivaléncia (Kirsch, 2016; Wartolowska,
2018). Os proprios pesquisadores criativos que desenvolveram os ensaios clinicos com

cirurgia sham para artroscopia de joelhos (Moseley et al., 2002, p.87), quando chamam a
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atencdo para o seu aparente grande potencial, propdem que, se seus resultados se revelarem
extensivos, os bilhdes de dolares utilizados anualmente para tais procedimentos poderiam ter
um uso melhor, mas ndo indicam uma proposi¢ao terapé€utica mais adequada para as pessoas
que teriam se beneficiado do valor investido em um procedimento sham.

Sendo assim, nos casos em que se propde que terapéuticas com desempenho similar
ao placebo deixem de ser utilizadas mesmo que ndo haja uma alternativa com os mesmos
efeitos, o incomodo parece ser moral, devido as mas razdes, para remeter a Stengers (2002).
A eminéncia de agdes no corpo, sejam elas nomeadas por psiquicas ou sociais ou ambas
(como na macrocategoria psicossocial que costuma ser atribuida a tudo que ndo ¢ explicado
enquanto fendmeno bioldgico), ndo parece legitima aos objetivos explicativos para os quais
os ensaios clinicos randomizados placebo-controlado sdo produzidos. Porém, estas acdes sdo
previstas, pois, caso contrario, 0 grupo que serviria como controle seria o grupo nao tratado.

Tendo em vista os estudos precedentes analisados nesta primeira parte da tese,
gostaria de sugerir a existéncia multipla do efeito placebo, passivel a coordenacdes diversas,
bem como as controvérsias exaltadas. A andlise da literatura biomédica sobre efeito placebo
parece indicar a incapacidade de delimita¢do analitica desse fendmeno se forem extraidas
todas as suas consequéncias. Assim, se os preceitos juridicos garantem ao paciente que ele
saiba que um placebo estaria sendo prescrito, os efeitos do efeito placebo apresentados

sugerem que o conceito povoa a fronteira biossocial, coproduzindo o bioldgico e o social.
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% Na versio impressa, como um corpo pos-

(sham)cirtrgico, algumas paginas da Parte I e Parte 11
estavam costuradas, o que impedia a leitura sem que a
linha fosse cortada — ver imagem no Anexo. Esta
interven¢do material por meio da costura se inspirou
na versdo do livro Bartleby, o Escrivdo editada pela
Cosac Naif (Melville, 2005) e do zine Anatomia
(Rodrigues, 2016).
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Uma pos-doutoranda me alertou que eu ndo iria ver pesquisas sobre placebos no
grupo do Laboratorio de Dor e Neuromodulagdo que eu acabava de conhecer. Era uma
precaucdo aos meus objetivos de pesquisa feita por uma profissional competente que havia se
interessado pelas minhas referéncias a literatura cientifica sobre testes que incluiam a
prescricao de placebos para dor. Apesar do alerta, o tema j& me parecia bastante presente nos
artigos apresentados nas reunides semanais do grupo, como em revisdes de literatura de
ensaios clinicos cujos resultados eram frequentemente comparados a intervencdo placebo.
Nesse periodo de pesquisa tedrica e de insercdo em campo, eu era capaz de citar com
precisdo desfechos qualitativos e quantitativos de diversos ensaios clinicos dedicados a
tematica do efeito placebo. Em um curso da Escola de Altos Estudos em Neuromodulagao
referida na introdu¢do da tese, fiz uma pergunta pontual a respeito dos dados apresentados
por um pesquisador reconhecido no campo da dor e da neuroimagem e ele se referiu a mim
como “placebo guy”, o que deixou ainda mais explicito meu interesse nesse recorte analitico,
o qual parecia ser também objeto de maior aten¢do dos integrantes do grupo em razdo de
minha presenga.

Embora diversas contribui¢des da teoria social a respeito do efeito placebo tenham
sido realizadas, existe pouca andlise empirica sobre as atividades nas quais a nocdo de
placebo ¢ relevante, sobre como ela serve para produzir (in)distingdes entre natural e social,
corpo e mente, centro e periferia corporal, verdade e crenga. O efeito placebo se constitui em
um divisor constantemente referenciado e ¢ problematizado como um vetor de racionalidade,
mas poucas andlises contemplam o cardter processual a partir de entrevistas ou
acompanhamento etnografico de procedimentos que o envolvem. Por este motivo, pretendo
desenvolvé-las aqui a partir da andlise da dor pois, se o efeito placebo ¢ um ponto de
passagem obrigatdrio na histoéria da medicina bem como na producdo de racionalidade da
pesquisa biomédica a partir do estabelecimento de ensaios clinicos randomizados, a dor é um
ponto de passagem obrigatorio na analise do efeito placebo.

Na revisdo das publicagdes biomédicas sobre efeito placebo, tanto em andlises
classicas quanto nas mais contemporaneas que se utilizam de neuroimagem ou de medicacao
oculta, a dor é o fendmeno mais estudado, conforme evidenciam pesquisadores de destaque

no campo da dor e do efeito placebo em suas revisoes da literatura:

... Most of the literature on placebo effect is related to pain studies (Wartolowska et
al., 2017, s/p).
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The symptom of medical illness that most robustly and predictably improves with
placebo treatment is pain (Brown, 2013, p.30).

Most research into the neurobiology of placebo responsiveness has addressed
placebo analgesia (Finniss et al., 2010, p.688).

...the best-known biological system which displays impressive meaning responses is
the body’s pain system (Moerman, 2002, p.100).

Considerable progress has been made in our understanding of the neurobiological
mechanisms of the placebo effect, and most of our knowledge originates from the
field of pain and analgesia. Today, the placebo effect represents a promising model
that could allow us to shed new light on mind—body interactions (Colloca and
Benedetti, 2005, p.545).

[In this paper] we review neuroimaging evidence relating to the systems-level
neurobiology that underlies placebo effects; we focus primarily on pain, which has
been most extensively studied (...) Among the processes that show substantial
placebo effects, pain is particularly amenable to study, because of its broad clinical
relevance, experimental tractability and well-studied neural circuits and
mechanisms (Wager and Atlas, 2015, p.404-407).

...In certain settings placebo interventions can influence patient-reported outcomes,
especially pain and nausea, though it is difficult to distinguish patient-reported
effects of placebo from biased reporting. The effect on pain varied, even among
trials with low risk of bias, from negligible to clinically important. Variations in the
effect of placebo were partly explained by variations in how trials were conducted
and how patients were informed (Hrobjartsson and Getzsche, 2010, p.2).

Tais citagcdes evidenciam a importancia do estudo da dor para o desenvolvimento das
teorias biomédicas a respeito do efeito placebo. O Institute of Medicine of the National
Academies dos Estados Unidos da América incluiu uma nota sobre o uso de placebos na
secdo sobre cuidado de pessoas com dor no livro Relieving Pain in America: a Blueprint for
Transforming Prevention, Care, Education, and Research (2011, p.136-137, grifos meus), a

qual abarca aspectos que perpassam todos capitulos dessa tese:

Placebos conceivably could be considered a form of treatment of pain, especially in
light of the shortcomings of other modalities or other benefits they bring in their
own right. Even though placebos are believed to have no specific pharmacologic
effects, researchers and clinicians have found that some people with pain have
reduced symptoms after taking them and that at times, a placebo performs as well
as—or better than—other treatments (see the above discussion of sham
acupuncture). (...) Certainly placebo should not be used as a diagnostic tool or to
validate whether a patient’s reported pain “is real or not.”

Neuroimaging studies show that placebos reduce activation of opioid neural
transmission in pain-sensitive regions of the brain, which suggests that they do have
biological effects (Qiu et al., 2009) According to Tracey (2010, p. 1277), the
“placebo effect” is “a genuine psychobiological event attributable to the overall
therapeutic context in which a treatment is given, which itself comprises many
factors such as patient-physician interaction and treatment environment”.

One factor in the success of a placebo —or any pain treatment, for that matter— is
the prescriber’s empathy or skill in communicating with the patient. Evidence
suggests that for patients treated with placebo pills, a positive relationship with a
practitioner improves outcomes (Kaptchuk et al., 2008) and, in a sense, engages the
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brain to help in pain control by instilling optimism and confidence. Because
placebo use could undermine trust, Kaptchuk and colleagues (2010) told patients
they were receiving a placebo, and the treatment still produced statistically
significant improvements in terms of mean global improvement scores, reduced
symptom severity, and adequate relief at both an 11-day midpoint and 21-day
endpoint (Kaptchuk et al., 2010).

A escolha da dor para andlise do efeito placebo parece ocorrer por uma questdo
operacional e pela possibilidade de transpor seus efeitos, conforme indica uma entrevista com
Luana Colloca (2016, s/p., grifos meus), pesquisadora premiada no /6th World Congress on
Pain e coordenadora de um laboratorio focado no estudo de analgesia placebo e nocebo,
quando conta como seu interesse pelo efeito placebo lhe conduziu ao estudo da dor:

I wondered what the best way was to address my questions about placebo effects,
and I decided that it was by studying pain, for two reasons. First, you can
investigate pain in a laboratory setting. Second, studying pain appealed to me as a
physician because it is common across so many different diseases and patient

populations. 1 also thought that what I learned about placebo could eventually be
translated to help patients with pain.

Tal explicagdo indica uma operagdo nao explicitada: por que o estudo de efeito
placebo poderia ser traduzido para o estudo da dor? Parece-me que a associagdo ocorre
porque ambos fendmenos seriam compreendidos como correlacionados a efeitos
psicossociais. Ou, como sugere um artigo no qual a entrevistada é coautora, haveria a
hipotese de acdo do placebo predominantemente na illness em contraste com a disease,
afetando mais caracteristicas que envolveriam dor, ansiedade e fadiga do que modificagdes
patofisioldgicas (Miller, Kaptchuk and Colloca, 2009). Conforme referenciado no primeiro
capitulo da tese, pesquisadores atribuem também tal associagdo entre efeito placebo e dor a
relevancia clinica, ao carater experimental e aos circuitos € mecanismos neuronais que seriam
bem conhecidos na tematica da dor (Wager and Atlas, 2015), além da existéncia de
mecanismos de ativagdo de opiodides endogenos (Finniss et al., 2010, p.688; Levine, Gordon
and Fields, 1978; Wager and Atlas, 2015, p.409). Um carater importante que parece associar
dor e efeito placebo seria o reconhecimento (poucas vezes explicitado, pois parece que a
literatura pressupde que esteja subentendido) de ambos serem influencidveis por situagdes
contextuais similares: “The commonest route to understand how context can influence pain
perception is via a placebo manipulation” (Tracey e Mantyh, 2007, p.381).

Assim como efeito placebo, dor ¢ um conceito de dificil delimitacdo, embora seja
pressuposto que todos saibam seu significado. A dificuldade parece um dos motivos que os
coloca em relacdo: tanto o efeito do placebo como a dor (sobretudo, cronica) sdo fendomenos

dos quais a mensura¢do nao consegue estabelecer fronteiras bem definidas entre elementos
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interiores e exteriores, pois ambos tendem a ser irredutiveis a seu proprio isolamento — nesse
sentido que lhes sdo atribuidos elementos psicossociais para além do (possivel) bioldgico.

Enquanto a medida do efeito placebo ¢ uma tentativa de destituir o efeito do
medicamento de fatores subjetivos, o conceito atual de dor reconhece a impossibilidade de tal
destituicdo, ainda que seja almejada em muitas situagdes. O uso de placebo em ensaios
clinicos randomizados parece uma certa tentativa de isolar a vivacidade do corpo para estimar
uma medida de seu impacto, isto ¢, analisar o que o encontro de uma pilula inerte pode
produzir em sua articulagdo com um corpo vivo a partir de crengas e expectativas do
participantes. O produto (o efeito gerado pelo teste a partir do placebo) deveria ser
significantemente inferior a um candidato a medicamento. No caso da dor, o paciente ja tem
um efeito (sentir dor), o qual pode ser compreendido “retrospectivamente” por variaveis que
teriam a determinado. A dor s6 existe em um corpo vivo, ndo € passivel de afirmar sua
existéncia por dissecagdo anatomica. Mais do que isso, a dor demanda testemunho: ndo ¢
possivel medir sua intensidade independentemente de um relato.

A partir da importancia da dor apresentada na literatura biomédica sobre efeito
placebo que me pareceu relevante entender como a dor ¢ medida e quais elementos
interferem para acentuar ou atenuar este/a sintoma/doenga, aspectos que ndo costumam ser
detalhados em seu aspecto processual na literatura biomédica, que prioriza a informagdo dos
nomes das escalas utilizadas para efetuar as medidas. Sendo assim, irei analisar nesta segunda
parte da tese fendmenos relacionados a dor cronica, mas motivado pelo interesse no efeito
placebo. Destaco que minha producdo analitica ¢ a partir da antropologia social, e ndo da
multidisciplinaridade: portanto, ndo pretendo explicitar mecanismos bioldgicos especificos de
acao do fenomenos doloroso, pois meu interesse esta voltado as articulagdes, as associagoes,
as praticas que envolvem a dor.

Desse modo, minha estratégia analitica serd a seguinte: no proximo capitulo,
inicialmente apresentarei uma introdu¢do ao ambulatdrio onde realizei parte da pesquisa, ao
modo que ocorriam as consultas, a teoria biomédica e a abordagem antropoldgica sobre dor.
Posteriormente, apresentarei medidas clinicas de dor por meio de escalas e de andlise de
efeito medicamentoso e qual o possivel impacto da neuroimagem na produgdo da medida de
dor. Entdo, passarei a analisar descritivamente como aspectos biopsicossociais sao
delimitados em alguns atendimentos, sobretudo relacionados a fibromialgia, que ¢ uma
doenga de inclusdo nos ensaios clinicos que acompanhei.

No ultimo capitulo, irei analisar exclusivamente tais ensaios, apresentando

inicialmente o dispositivo que sera testado e quais medidas de mensuragao sdo realizadas. A
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partir de entdo, apresentarei dados de entrevistas com participantes dos ensaios clinicos tendo

em vista analisar categorias que envolvem a realidade: da intervengao, da origem da dor, do

diagnostico e do que mostra os dispositivos de medida.

XXX XXX XXXXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXXX

Pilula VI — Sempre Ajuda

Uma senhora de aproximadamente oitenta anos
entregou sua bolsa para alguém antes de adentrar a
porta do consultorio, que ja estava aberta. O
prontudrio indicava o diagnostico de neuralgia dos
trigémeos, doenga com reconhecida existéncia de
dores intensas na regido da mandibula nos periodos
de crise. No prontuario, havia registrado a
solicitagdo da presencga do filho, motivo pelo qual o
médico residente perguntou se ele ndo havia vindo
acompanha-la. Ele havia ficado do lado externo.
Entdo, foi chamado para acompanhar a consulta e,
conforme era esperado pela equipe, contribuiu para
referir-se a questdes cronoldgicas e a mudancas de

medicamentos, como a suspensao por conta propria

de uma nova medicagdo, pois acharam que ndo
estaria trazendo beneficios superiores aos efeitos
colaterais. Ao fim da consulta de aproximadamente
quarenta minutos, o filho deixou sua mae sair em
sua frente e disse em voz alta que sé iria tirar uma
davida com o médico. Fechou a porta,
permanecendo sozinho conosco na sala. “Eu acho
que ela tem mania de doenga”, sugeriu. Contou-nos
que caso reclamasse de alguma dor no corpo
quando a visita, ela sempre diria que tem uma dor
mais intensa e passaria a reclamar dela. “N&o seria

bom ela ir num psicélogo?”, questionou quase que

retoricamente. “Sempre ajuda”, reagiu o residente.

XXX XXX XXXXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXX XXXX
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4. MODULANDO O BIOPSICOSSOCIAL: DOR CRONICA EM SEU ASPECTO
CLINICO

“E aquela palavra magica que eu adoro: a dor é biopsicossocial”, afirmou um
preceptor durante a discussdo de um caso clinico entre profissionais anestesiologistas e
psiquiatras especializados em dor cronica. A frase citada era a conclusdo de sua arguicao do
carater complexo da dor cronica a partir do relato de um caso clinico. A énfase no carater
multifatorial da dor me parecia uma explicacdo didatica aos novos profissionais participantes
do curso de especializagdo em dor ali presentes ao mesmo tempo que demarcava seu
posicionamento diante do caso em discussdo para o qual considerava insuficiente apenas
alteracdes de dosagens ou prescricdo de novas medicagdes. Por mais que eu tenha
considerado que esta afirmagdo tenha sido pertinente para a ocasido que demandava a
defini¢do de uma conduta clinica, a conclusdo do carater biopsicossocial da dor que era o fim
do raciocinio sobre a complexidade do caso clinico em andlise parecia o come¢o de minha
investigacdo antropologica: entender como enactments compdem o bioldgico, o psiquico € o
social para a racionalidade (bio)médica que os une nesta sintese.

Nesse sentido, conforme sugere a médica e filosofa Annemarie Mol (2002, p.83),
“what it is to hang together is turned into an open question. The question of how objects,
subjects, situations, and events are differentiated into separate elements and how they are

coordinated together is opened up for study” %

Com esta pretensdo antropoldgica
acompanhei diversas consultas no ambulatorio do Servigo de Tratamento de Dor (STD) do
hospital universitario ao longo de dois anos e estive presente como ouvinte em aulas do curso
de especializagdo em dor e cuidados paliativos ministradas pelos profissionais deste

ambulatorio e professoras convidadas. As consultas demandam discussdo e andlise de

% 0 conceito de coordenagdo (Mol, 2002) ja foi explicitado na primeira parte da tese e assumird um papel
analitico importante neste capitulo. A possibilidade de uma resposta antropoldgica é explicitada por Mol (2002,
p-83-84) didaticamente, embora com uma questdo diferente da minha: “How does the organism hang together?
Physiology still has answers to this question —and is investing into improving them. And so do anatomy,
genetics, clinical epidemiology, and all other branches of biomedicine. But it has also become possible to give a
new kind of answer to this same old question. An anthropological answer. It tells that in the hospital the
organism hangs together thanks to the paperwork that travels from one department to the other, the correlation
studies that correlate the outcomes of different diagnostic tests; the formulae and pictures that translate numbers
and other data back and forth; the meetings where different specialisms come to agree on the diagnosis and
treatment of individual patients. The organism in hospital Z (and other places like it) has gaps and tensions
inside it. It hangs together, but not quite as a whole. It is more than one and less than many. So where we started
out with a society that mimics the organism, what we end up with is an organism that clashes and coheres—just
like society”.
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preceptores, médicos especializados em dor contratados pelo hospital, para a defini¢do final
de uma conduta.

Sendo assim, inicialmente, um conjunto de doutorandas (estudantes de medicina na
fase final do curso), participantes do curso multidisciplinar de especializagdo em dor e
cuidados paliativos oferecido pelo STD e/ou médicos residentes atendem um paciente e
depois discutem o caso do paciente atendido com um preceptor, que determinard a conduta.
Embora todos os participantes discutam o caso, a consulta ¢ conduzida por médicas ou pelos
estudantes em formagao — no caso de doutorandos, se prioriza que estejam em grupos de dois
a quatro colegas, sendo que esta lhes ¢ uma experiéncia peculiar porque participam desse
ambulatorio apenas uma unica semana durante todo curso de graduacdo. Muitas vezes, a
preceptora ja analisou o prontudrio do paciente paralelamente a consulta em andamento.

Procedimentos terapéuticos, tais como acupuntura e elestroestimulagdo
transcraniana, sdo oferecidos pelo servico em dias e turnos exclusivos e dependem do
encaminhamento via consulta ambulatorial. Acompanhei, a0 menos, uma centena de
consultas: por vezes, todas etapas das consultas, por vezes apenas as discussdes dos casos
clinicos e/ou as visitas de preceptoras. Destaco que estive sempre em turnos e dias
especificos, de modo que ndo acompanhei o atendimento de todos preceptores que trabalham
no Servigo.

Para facilitar a inteligibilidade da estrutura ambulatorial hospitalar, cuja organizagao
cotidiana sera apresentada descritivamente, indico de antemdo que junto ao Servigo de
Tratamento de Dor desde final dos anos 1980 ha a atuag¢do do Programa de Psiquiatria e Dor
(PRODOR), coordenado por um psiquiatra com formagdo em especializagdo em dor e
contratado exclusivo do servigo. Seus membros sdo médicos residentes ou em fase de
especializacdo em dor, motivo pelo qual ha variabilidade da equipe, exceto por parte da
coordenacdo. Semanalmente os profissionais do STD e do PRODOR realizam os chamados
rounds, nos quais ha discussdes de aproximadamente uma hora de duragdo sobre casos
clinicos nos quais fatores psicoldgicos e/ou psiquiatricos importantes na etiologia da dor sdo
discutidos coletivamente antes da decis@o final de uma conduta ou do acompanhamento do
PRODOR, através da realizagdo de consultas. Noticias sobre alguns pacientes também sao
oportunamente atualizadas. Acompanhei pelo menos vinte rounds, os quais me pareceram um
momento privilegiado de andlise devido a variedade de preceptores com a atencdo voltada a
um mesmo caso clinico para o qual sdo consideradas também as impressoes € opinides de

alunos do curso de especializagdo, de residentes em medicina e de doutorandas.
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O referido servigo pode ser classificado como um Centro Multidisciplinar de
Tratamento de Dor, conforme critério da International Association for the Study of Pain
(IASP), o qual seria distinto de uma Clinica Multidisciplinar de Dor por possuir atividades
académicas de pesquisa e ensino. A TASP exige que centros desse tipo tenham clinicos de
diferentes especialidades, mas todos especializados também no gerenciamento da dor,
trabalhando em um mesmo espago e se comunicando com frequéncia a respeito de pacientes
e procedimentos, orientados por um programa centrado no paciente, atualizado, seguro e
baseado em evidéncias. Exige que todos os integrantes devem ter conhecimento da influéncia
de fatores biologicos, psicologicos e sociais/ambientais nos problemas relacionados a dor.
Tais centros devem ser capazes de tratar qualquer tipo de dor, motivo pelo qual necessitam
ter acesso a consultorias de médicos de disciplinas ndo inclusas pelos membros do servigo.

Ainda em relagdo a multidisciplinaridade, a associacdo estabelece o seguinte:

Patient assessment and treatment should be multidisciplinary, involving
appropriate specialists as needed, to ensure optimal management of all biomedical
and psychological aspects of pain problems. Treatment should aim to improve pain
and/or pain management, and also to improve patient physical, psychological, and
work and social role functioning. (...) The center staff should routinely collect and
summarize data on the characteristics and outcomes (including pain intensity,
psychological distress, function, and quality of life) of the patients evaluated and
treated, and should engage in continuous quality improvement efforts®’.

Sendo assim, a orientagdo da associagdo internacional que orienta a pratica
biomédica especializada em dor sobre o que deve ser um servigo de tratamento indica uma
divisdio de segmentos disciplinares que deverdo ser combinados na abordagem
biopsicossocial. Além disso, designa a necessidade de uma continua producdo de medidas, as
quais insinuam divisdes disciplinares, para colaborarem com a medicina baseada em
evidéncias. Se meu ponto de partida analitico, conforme sugerido no inicio do capitulo, seria
entender o que compde o carater biopsicossocial da dor para a racionalidade biomédica em
ato, mais do que as orientagdes presentes em manuais ou diretrizes do tratamento, tais
orientacdes foram reproduzidas porque permitem entender o que € esperado por cada
especializacdo disciplinar e como institucionalmente sdo vinculadas a critérios internacionais.

Tendo em vista preservar o anonimato de pacientes e ndo confundir o leitor por uma
proliferacdes de pseudonimos, optei por utiliza-los apenas em descri¢cdes extensas ou que
demandavam rememoragao para andlise posterior. Em relacdo a preservacdo de anonimato de

profissionais preceptores, ndo utilizarei nem mesmo pseudonimos para evitar identificacao

%7 Para caracteristicas completas exigidas pela IASP a um Centro Multidisciplinar de Dor, ver:
https://www.iasp-pain.org/Education/Content.aspx?ItemNumber=1381 (Consultado em 04/03/2019).
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pelas caracteristicas dos atendimentos. Optei por utilizar o termo preceptor sempre no
masculino, ndo porque este seria mais passivel de neutralidade, mas sim porque no periodo e
turnos que acompanhei o referido servico havia apenas uma preceptora sistematicamente
presente apesar de haver outras vinculadas ao servigo como um todo, motivo pelo qual usar o
termo no feminino poderia sugerir identificacdo. Portanto, mantive este recurso de anonimato
reconhecendo as parcialidades inevitadveis que esta decisdo ocasiona. No caso de residentes,
doutorandas e cursistas, mantive a diferenciacdo de género porque se refere a uma grande
diversidade de pessoas, o que impede identificagdes.

Utilizo o termo paciente com dor crénica porque era o modo mais frequentemente
empregado pelos profissionais para referi-los, ja que rarissimas vezes ouvi o termo “doloroso
cronico”. No caso especifico do diagnostico de fibromialgia ha uma frequente utilizacdo da
nomeacao fibromidlgico(a). Em casos de plural de substantivo com diversidade de género,
utilizei em toda a tese alternadamente termos no masculino e feminino, contrariando a
orientacdo gramatical geral de lingua portuguesa que orienta que os plurais sejam conjugados
no masculino quando ha ao menos um elemento masculino no conjunto. Frases entre aspas
foram utilizadas quando eu tinha anotagdes de expressdes dos participantes, mas alguns
didlogos breves estardo sem aspas por questdo de estilo narrativo, visto que me parece que
ndo haverd duvida do carater dialégico. Em alguns casos, alterei informagdes que pudessem
permitir uma possivel identificagdo de pacientes ou omiti dados, como idade e profissao.

Convém destacar que durante os atendimentos clinicos e discussdes de casos
rotineiros as e os profissionais parecem assumir posturas menos flexiveis do que aquelas em
momentos de afirmagdes cientificas, situacdes nas quais frequentemente vi o coordenador do
grupo de pesquisa corrigir inferéncias de relagdes causais destacando a complexidade e as
correlacdes dos sistemas corporais (“medicina ndo ¢ matematica” era uma expressao didatica
rememorada nesses casos). No ambulatério, o mesmo parece ocorrer frente a casos
considerados complexos, os quais demandam mais prudéncia e discussdo entre preceptoras e
preceptores na definicdo de uma conduta compartilhada. Ressalto ainda que os atendimentos
no ambulatorio sdo realizados por profissionais competentes e dedicados que tentam dar
conta de limitacdes estruturais do sistema de satde publico brasileiro. Com estas
consideracdes, gostaria de expressar que ¢ com seriedade e respeito que me interessa pensar
os problemas colocados no campo empirico, sem buscar um atalho analitico que pudesse
tornar a analise antropoldgica mais sistematica, didatica e convincente.

Tendo em vista que meu interesse ndo ¢ a dor cronica em si, mas, sim, esse sintoma

enquanto interligado a racionalidade do efeito placebo, minha estratégia nesse capitulo sera
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descrever o que ¢ dor, como ela ¢ compreendida pela biomedicina, como ela ¢ enacted na
pratica clinica e, sobretudo, em situagdes que envolvem o diagndstico de fibromialgia.
Assim, em uma descri¢do assumidamente seletiva e direcionada, priorizo as informacdes de
acordo com minha percepcao dos efeitos sobre a racionalidade e a realidade do que ¢ definido
como dor, efeitos que articulam o tratamento, a delimitacdo da causalidade e a defini¢cdo da
conduta.

Inicialmente, a intencdo da descri¢do etnografica de casos de dor cronica ¢ mostrar
como dispositivos sdo utilizados para constituir a dor em um objeto médico passivel de ser
tratado. Independentemente de quais fatores serdo predominantes, meu interesse ¢ descrever
como se associam ou se distinguem os fendmenos que se articulam ao
“social”. Assim, irei priorizar neste capitulo a descricdo de casos ambulatoriais com o
diagnostico de fibromialgia por dois motivos: primeiro, porque me parecem privilegiados ao
meu interesse analitico, pois sdo casos nos quais a diversidade de fatores biopsicossociais €
considerada acentuada; segundo, porque este ¢ um diagndstico de inclusdo em dois ensaios
clinicos que parcialmente acompanhei como campo de pesquisa para esta tese € que serdo

analisados, sobretudo, no préoximo capitulo.

4.1 Introducodes

4.1.1 Introducao as consultas

No Servigo de Tratamento de Dor, eu estava acompanhando as consultas realizadas
por duas doutorandas. Como de costume, lemos o prontuario no computador do consultorio
antes de chamar a paciente para o atendimento. Ao adentrar a sala, Luana entregou exames
que tinha realizado a pedido de profissionais de outra especialidade. E comum pacientes
levarem consigo exames que podem ndo ter relagcdo direta com o motivo da consulta bem
como ¢ frequente que resultados de exames de interesse dos médicos ndo sejam levados, o
que ¢ entdo solicitado para o proximo encontro. Uma doutoranda olhou os exames enquanto a
outra realizou questionamentos a Luana sobre como eram suas dores, como estava seu sono,
quais os horarios que se deitava e se levantava da cama, quais esforgos fisicos fazia em sua
rotina e onde lhe doia precisamente. As informagdes consideradas relevantes eram anotadas
no prontudrio, que possui um padrdo pré-estruturado orientado pelas categorias subjetivo,
objetivo, conduta e impressoes, motivo pelo qual geralmente médicos costumam copiar os

dados da ultima sessdo e os editar durante o atendimento.
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Assim, por meio da edicdo das informagdes, uma das doutorandas atualizou as
dosagens das medicagdes em uso e depois questionou a paciente se ela teria melhorado apos
as prescricdes de sua primeira e Unica consulta neste servigo. Pediu-lhe que se sentasse na
maca e, entdo, que empurrasse sua perna fazendo for¢a contra a mao da profissional em
formacdo, que tentava conter o movimento. Isso foi feito com a outra perna e com os bragos
para analisar se haveria o que ¢ definido do ponto de vista médico como perda de forca
muscular. Saimos do consultorio e fomos até a sala onde ficam os preceptores disponiveis
para as discussdes dos casos que estdo sendo atendidos pelas equipes. A descrigdo das
doutorandas contemplava os trés componentes considerados pelos preceptores como
essenciais de serem verificados sempre nos casos de dor crdnica: a intensidade da dor, a
qualidade do sono e o humor (bem-estar emocional). O preceptor questionou mais detalhes,
como a data que a paciente comegou a sentir dor, a sua capacidade de dormir bem a noite e
como estariam suas relagdes afetivas. Ao chegar no consultdorio para vé-la, se apresentou e
fez inicialmente uma série de perguntas que envolviam profissdo, relagdes conjugais e
caracteristicas da dor. Durante as respostas, ele falava pequenas frases as doutorandas, tais
como “‘viram s0?”, “estdo vendo?”, “isso ndo me falaram, mas é importante”, utilizando a
consulta para o ensino, o que ¢ parte da funcao deste hospital universitario.

Ap0s ter sido questionada sobre as caracteristicas dos sintomas e o periodo nos quais
surgiram, Luana disse ter dificuldade para segurar o intestino, o que foi registrado no
prontudrio como “incontinéncia fecal”. O preceptor sugeriu informal e reflexivamente: “Isso
ndo da de graga”, o que indicava que o tipo de sintoma relatado até entdo naquele contexto
teria uma relacdo causal ndo aleatoria. Perguntou se houve algo grave em sua vida na data de
inicio da dor, mas a paciente ndo mencionou nada que pudesse ser considerado um marco,
embora mostrasse um leve constrangimento ao falar no assunto. Ele, entdo, perguntou como
estava sua relagcdo conjugal. Ela contou que estava planejando se divorciar porque o marido
teria “aprontado”. Ao ser estimulada a dizer o que havia acontecido, Luana usou uma
expressdo popular que indicava traicdo. A partir de entdo, a consulta passou a se apoiar em
um novo objeto de investigacdo, ndo diretamente o corpo anatdmico da paciente, mas este
fato imaterial que demandava ser explorado tanto quanto a possivel perda de for¢a muscular.

Ela contou que o marido era alcodlatra (no prontudrio, tornou-se “alcoolista”) e lhe
batera até o momento no qual o denunciou conforme a Lei Maria da Penha, exclusiva para
casos de abuso contra mulheres. Como resultado, o marido foi obrigado a fazer tratamento

em um Centro de Atengdo Psicossocial (CAPS) e teria melhorado seu comportamento.
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Questionada se ele ainda lhe agredia, declarou: “Nao, so verbalmente”. O preceptor
perguntou se eles dormiam na mesma cama, o que foi negado.

Luana seguiu respondendo as perguntas sobre as razdes pelas quais ainda ndo havia
se divorciado, se ela teria medo de uma nova agressdo e, por fim, se a porta do seu quarto
permanecia aberta ou fechada durante a noite. “Aberta”, respondeu. Depois de um periodo de
siléncio de todos os presentes, o que parecia induzir propositadamente a uma explicacao,
justificou que era uma pec¢a que ndo tinha porta. O preceptor seguiu com perguntas sobre o
horario que ela se deitava na cama, se dormia imediatamente, se possuia despertares
noturnos, se levantava para ir ao banheiro durante a madrugada e qual o horario que
acordava. Com estas questdes especificas, a paciente repetiu 0 mesmo horario que deitava na
cama mencionado as doutorandas, mas acrescentou que demorava em torno de duas horas
para conseguir dormir. “Estdo vendo? Isso ¢ insdnia”, indicou o preceptor didaticamente.

Ele avisou a Luana que iria examina-la e repetiu os exames de for¢ca muscular
realizados previamente pelas doutorandas, confirmando sua capacidade motora normal. Pediu
que ela retirasse a cal¢a e cobrisse com um lengol a regido das roupas intimas. Com uma
agulha de acupuntura, utilizando o lado oposto a ponta pontiaguda, percorreu a superficie de
uma panturrilha da paciente questionando se ela estava sentindo o deslocamento do objeto.
“E aqui, sente igual ou diferente?”, perguntava ao ir posicionando-a sobre diferentes regides
do corpo. No inicio, Luana ficou confusa, mas em seguida compreendeu o funcionamento do
teste, conseguindo responder ao ouvir a enunciagdo “e aqui?”. Aparentemente, as respostas
ndo estavam completamente coerentes do ponto de vista do preceptor, que pediu que ela
fechasse os olhos para ter mais concentragdo e evitar que a percep¢ao do toque da agulha
fosse feita pela visao.

Em uma parte especifica da perna, ela ndo identificou o toque da agulha. O preceptor
demonstrou estranhamento — perceptivel pela sua expressao facial, ndo vista por Luana, que
estava de olhos fechados — e foi subindo o estimulo, passando a ponta da agulha em ambas
pernas, no sentido vertical, questionando sempre sobre a possivel diferenca de percepcao
sensitiva. Em uma das pernas a paciente ndo teria sequer notado a presenca do estimulo. O
médico passou a se utilizar entdo da parte mais pontiaguda da agulha, testando agora a
sensibilidade da paciente por todo o corpo, inclusive a regido dos bracos € o pescogo, sem
nunca perfurar sua pele. Depois, umedeceu um algoddo com 4lcool e o encostou em
diferentes regides do corpo para ver se ela possuia sensibilidade a diferenca de temperatura.
Pediu que ela se vestisse enquanto sairiamos para discutir novamente a conduta para o seu

caso. Assim que saimos, ele comentou conosco que a paciente estaria vivenciando uma
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situacdo horrivel pelo sentimento de ameaga causado pelo marido. Instruindo as doutorandas
sobre elementos importantes de serem analisados, destacou com énfase que quando alguém
se refere a datas precisas sobre o inicio ou aumento de intensidade da dor, provavelmente
ocorreu algum fator marcante que deve ser investigado. Alguns exames de imagem e
laboratoriais foram solicitados.

A diversidade de fatores analisados durante a consulta compde a complexidade da
dor cronica, a qual envolveria um campo multidisciplinar de tratamento e de investigagao.
Em termos fisioldgicos, a funcdo da dor em geral costuma ser compreendida como uma
modalidade sensorial complexa essencial a sobrevivéncia por ser capaz de gerar respostas
comportamentais de prote¢do do organismo ao detectar estimulos com potencial de causar
danos (Patel, 2010, p.9). Entretanto, diferentemente da dor aguda®, a qual ¢ vista como um
processo util biologicamente, a dor prolongada que se atribui cronicidade ¢ definida pelas
ciéncias médicas como uma dor que perdeu sua fung¢do de alerta, tornando-se assim um
fendmeno mal-adaptativo. Frequentemente ouvi residentes ou médicos em processo de
especializacdo sugerirem que o conhecimento regular em suas formagdes seria voltado ao
tratamento da dor aguda, destacando o quanto a dor cronica seria trabalhada de maneira
insatisfatoria nos curriculos das faculdades de medicina. Muitos deles consideravam até entao
que esse tipo de dor estaria relacionado a algum tipo de lesdo, relagdo causal abandonada por
analises contemporaneas, conforme sera explicitado.

A descricdo da consulta mostra como a manipulagdo do corpo, exame com objetos e
técnicas de questionamentos assim como testemunhos, datas e cooperacdo da paciente com o
exame clinico sdo parte dos recursos que produzem a dor como um objeto a ser tratado.
Perguntas especificas foram direcionadas para a experiéncia da paciente em uma tentativa de
entender o que em uma discussdo de caso ambulatorial seria descrito como “contexto” e o
que em um artigo cientifico seria atribuido ao componente “social” da dor. No caso de Luana,
envolvia a auséncia de uma porta que pudesse diminuir o sentimento de ameaga do marido, o
qual ja teria sido alterado por uma condenacdo juridica que envolveu uma delegacia
especifica para violéncia de género e um servigo de atendimento psicossocial. Portanto, a

arquitetura de sua casa e a lei exclusiva para seu género também passavam a compor o

%8 Utilizo tal distingdo entre dor cronica e aguda enquanto termos da inteligibilidade biomédica em analise.
Entretanto, concordo com Soraya Fleischer e Monica Franch (2015, p.23) quando destacam que classificar
doengas como “cronicas” e “agudas” pode ndo ser proficuo para andlises antropologicas, considerando-se, por
exemplo, que ha doengas tidas como cronicas que possuem evolugdo fatal, que crises podem ser compreendidas
como de longa duracdo e que interlocutores se utilizam de outros termos para se referirem a tais doengas (tais
como doenca de longa duracéo ou comprida).
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quadro doloroso que seria tratado considerando os componentes que configurariam uma
situacdo compreendida como de vulnerabilidade social.

Quando o preceptor sugeriu que uma mengdo a um periodo exato para indicar o
surgimento da dor deveria sempre ser investigada, indicava uma provavel existéncia de
algum evento especifico — no caso descrito, a traicdo do marido. Se a dor crdnica
desenvolvida pode ser considerada como mal adaptativa em termos fisiologicos, a disfungdo
do organismo foi quem produziu o encontro da paciente com o ambulatério especializado,
cujo resultado da consulta pode influenciar na separagdo conjugal. Portanto, o “efeito social”
em interacdo com a dor expressa pelo organismo pode ocasionar um efeito reverso, alterando
sua vida “social”. O uso da agulha e do algoddo adicionaram suspeitas de razdes neurologicas
que passaram também a compor a expressao daquela dor, o que ndo havia sido cogitado pelas
doutorandas, assim como ndo havia a existéncia da insdnia da paciente até as perguntas
especificas do preceptor — etnograficamente, tais elementos s6 existem a partir destas
praticas: “This is the plot of my philosophical tale: that ontology is not given in the order of
things, but that, instead, ontologies are brought into being, sustained, or allowed to wither
away in common, day-do-day, sociomaterial practices” (Mol, 2002,p.6, grifos da autora).

No que se refere & demarcagdo de aspectos lidos como psicologicos na forma de
trauma, indico que ndo sdo compreendidos pelos profissionais deste ambulatorio® em um
aspecto psicanalitico, mas sim por meio da neurociéncia e do paradigma da medicina baseada
em evidéncias. Nesse sentido, a andlise seria voltada a uma potencial “carga alostatica”,
caracterizada nesse caso pela exposi¢do continua ao estresse que tornaria a reagao do corpo a
uma ameaga (alostase) prejudicial ao proprio organismo’’, ocasionando uma disfungdo — em
termos de neuroplasticidade, entendida como a perda do equilibrio homeostatico de
excitabilidade e inibi¢do cortical. Uma das razdes para a perda do equilibrio pode ser
aspectos considerados como emocionais (carater psi), os quais sempre sdo analisados na
tematica da dor cronica, pois lesdes teciduais ndo seriam o motivo exclusivo e nem gerariam
necessariamente uma resposta dolorosa proporcional. No limite, conforme a interpretagao
cientifica contemporanea, tais danos sequer seriam necessarios para a ocorréncia da dor.

Isto porque atualmente a International Association for the Study of Pain (IASP),

associacao de referéncia mundial no tratamento da dor ¢ editora de uma revista mensal com

% A respeito de modelos diferentes de abordagem em clinicas de dor, ver Lima e Trad (2007) e Baszanger
(1998). Para modelos divergentes de tratamento de dor com acupuntura, ver Toniol (2015).

" Conforme Bruce McEwen e Elizabeth Lasley (2002, p.61), cenarios de longa exposi¢do ao estresse
ocasionariam uma overdose de hormodnios do estresse (adrenalina e cortisol) em razdo dele ter se prolongado por
muito tempo ou dos processos de interrupgdo terem deixado de funcionar.
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artigos cientificos originais sobre a natureza, os mecanismos e o tratamento da dor, define dor
como: “An unpleasant sensory and emotional experience associated with actual or potential
tissue damage, or described in terms of such damage” (Merskey e Bogduk, 1994, p.210)"".
Este conceito delimitado em poucas palavras vem acompanhado de uma extensa nota que
circunscreve situacdes especificas sobre o que constitui esta experiéncia e enfatiza a

relevancia de questdes geralmente atribuidas a fendmenos psicologicos:

Note: The inability to communicate verbally does not negate the possibility that an
individual is experiencing pain and is in need of appropriate pain-relieving
treatment. Pain is always subjective. Fach individual learns the application of the
word through experiences related to injury in early life. Biologists recognize that
those stimuli which cause pain are liable to damage tissue. Accordingly, pain is that
experience we associate with actual or potential tissue damage. It is unquestionably
a sensation in a part or parts of the body, but it is also always unpleasant and
therefore also an emotional experience. Experiences which resemble pain but are
not unpleasant, e.g., pricking, should not be called pain. Unpleasant abnormal
experiences (dysesthesias) may also be pain but are not necessarily so because,
subjectively, they may not have the usual sensory qualities of pain. Many people
report pain in the absence of tissue damage or any likely pathophysiological cause;
usually this happens for psychological reasons. There is usually no way to
distinguish their experience from that due to tissue damage if we take the subjective
report. If they regard their experience as pain, and if they report it in the same ways
as pain caused by tissue damage, it should be accepted as pain. This definition
avoids tying pain to the stimulus. Activity induced in the nociceptor and nociceptive
pathways by a noxious stimulus is not pain, which is always a psychological state,
even though we may well appreciate that pain most often has a proximate physical
cause (Merskey e Bogduk, 1994, p.210, grifos meus).

Sendo assim, a defini¢do de dor da associacdo cientifica de referéncia destaca que a
dor seria sempre subjetiva e resultante de um aprendizado, portanto, dependente da
experiéncia do paciente. Atualmente hd a pretensdo cientifica de que novas tecnologias
biomédicas de neuroimagem possam vir a ser capazes de mensurar a dor, ainda que seja uma
tarefa reconhecidamente de dificil viabilizagdo, o que serd abordado ao longo do capitulo. No
entanto, convém destacar aqui que, se hd pretensdo de alguns projetos de neurociéncia de
assumir a independéncia do testemunho na quantificagdo e previsibilidade da dor, a validagdo
de tal empreendimento demandaria que o conceito de dor delimitado acima pela IASP e sua
nota adicional fossem renovados ou que um novo termo fosse cunhado para delimitar o que
se compreenderia como uma medida de dor objetiva sem o testemunho do paciente. Isto

porque além de destacar a experiéncia emocional desagradavel, o conceito de dor em voga

' Conforme o livro Classification of Chronic Pain (Merskey e Bogduk, 1994) produzido pela IASP, a
necessidade de uma taxonomia da dor ¢ atribuida ao médico John Bonica, que a defendia em 1979. O sistema de
classificag@o especifico a dor cronica visaria ir além de categoriais gerais como as da Classificagdo Estatistica
Internacional de Doencas e Problemas Relacionados com a Satde (CID), tendo em vista tornar os profissionais
capazes de identificar todas as sindromes de dor cronica que encontram e fornecer a melhor descri¢do possivel
de cada uma delas. O livro também reconhece o dever dos integrantes dessa associacdo de “obviamente” se
constituirem como os especialistas mais capazes de descrever as sindromes de dor que procuram aliviar.
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destaca a necessidade de que seja “descrita em termos de tal dano”, o que impossibilita que a
dor seja apartada da necessidade de descrigdo por quem a sente.

De volta especificamente a descrigdo do caso de Luana, o aspecto considerado como
psicossocial aparentemente seria determinante para a intensidade da dor. A suspeita de um
possivel dano neurologico resultou pela auséncia de indicativos conclusivos no teste de
sensibilidade ao tato e a temperatura realizado com a agulha e o algodao umedecido, pois as
areas indicadas pela paciente ndo constituiram coeréncia para indicar a existéncia nem a
inexisténcia de tal dano e, portanto, ndo foi possivel estabelecer um diagnostico definitivo.

Sendo assim, uma das condutas definidas foi a andlise de marcadores biologicos
periféricos por meio de exame sanguineo laboratorial, cujos componentes investigados
abrangeriam desde doengas sexualmente transmissiveis até problemas cerebrais. A requisi¢do
de exames de sangue ndo costuma ser frequente neste ambulatorio, visto que ¢ um servigo
especializado no qual, em principio, os pacientes tém acesso apenas apds o encaminhamento
de um médico profissional do posto do Sistema Unico de Saude (SUS) — existe excegdes em
casos de determinag¢do judicial nos quais o procedimento de ingresso pode ser por outras vias
e em diferentes temporalidades. Assim, antes de chegarem neste atendimento, geralmente os
pacientes possuem um historico de consultas médicas por meio de atendimento em Unidades
Basicas de Satude (chamadas informalmente de “postos de saude”), das quais os profissionais
do servigo ndo tém acesso ao prontudrio. Destaco que considero que a representatividade de
pessoas negras encaminhadas a este servigo pelas Unidades Basicas de Saude ndo me parece
proporcional ao uso do SUS por esta populagao.

Em alguns casos, pacientes sdo encaminhados por outros médicos especializados,
motivo pelo qual ja possuem exames, tais como resultantes de ressondncia magnética
(imagem para identificar fraturas, lesdes e/ou tumores em 6rgdos), radiografias (exame de
imagem utilizado para avaliagdo de ossos, 6rgdos e formagdes internas do corpo) e de anélise
laboratorial. Os profissionais do servico costumam analisar os resultados dos exames levados
pelos pacientes independentemente de os terem solicitados. Quando necessario, solicitam
novos exames ou consultorias a outros servicos do proprio hospital, sobretudo fisiatria e
neurologia. Frequentemente, hd o encaminhamento de pacientes para a Escola de Coluna,
vinculada ao setor hospitalar de fisiatria, onde ensinam posturas para reduzir o impacto
negativo de atividades cotidianas sobre o corpo.

Como até aqui indiquei o principio de funcionamento da pratica ambulatorial e o
conceito biomédico de dor, passarei a analisar brevemente a fisiologia da dor e a abordagem

antropologica sobre esta tematica para, entdo, explicitar as medidas clinicas que a envolvem.
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4.1.2 Introducio a Teoria Biomédica sobre a Dor

Tradicionalmente, a dor era compreendida pela medicina como um sintoma
secundario originado pela presenca de lesdo tecidual, causa a ser tratada para a eliminacao da
consequéncia dolorosa. No entanto, a concep¢do cartesiana de que uma injuria ativaria
receptores especificos que levariam informacgdo ao sistema nervoso central em uma relacao
proporcional entre dor e dano foi abandonada pela perspectiva biomédica, conforme indica o
conceito de dor supracitado. Sendo assim, a avaliagdo cientifica dos impactos da dor crénica
em humanos atualmente ¢ realizada por meio de multiplos fendmenos, cuja concepg¢do
dominante os une na identificagdo biopsicossocial.

Isabelle Baszanger (1998) destaca uma mudanga de concepgdo no tratamento da dor
cronica em meados do século XX quando a medicina deixou de buscar a cura por meio de
técnicas para priorizar o gerenciamento da dor que deveria ser tratada em clinicas e centros
especializados compostos por uma equipe multidisciplinar, da qual era exigida um
representante da psiquiatra ou da psicologia clinica, conforme modelo organizacional
proposto pelo anestesiologista e lutador profissional italo-americano John Bonica, que veio a
ser fundador da IASP. Surgia assim uma nova definicdo da dor como um fendmeno
multidimensional com consequéncias fisicas, psicologicas e sociais, cuja avaliacdo deveria
considerar niveis fisicos e também psicologicos (Baszanger, 1998, p.122). Assim, David Le
Breton (2013, p.172) considera que a dor imporia um novo paradigma para a medicina na
passagem de uma medicina do corpo a uma medicina centrada em toda dimensdo identitaria
humana, onde o vinculo social seria um elemento determinante da sensacao de dor.

Como observa Baszanger (1998), a dor cronica teria se transformado gradualmente
em uma nova entidade médica a partir da mudanga de concepcdo de dor como um sintoma
para dor cronica como uma doenga que requereria um tratamento especifico. Ainda que a
proposicdo de Bonica tenha ocorrido em 1953, somente depois da criagdo da Teoria do
Portdo na década seguinte ¢ que ela ganhou forga para o desenvolvimento de um novo campo
para a dor e o seu amplo reconhecimento mundial teria ocorrido somente a partir da criacao
IASP em 1974 e de outras influéncias, tais como a especializacdo da medicina, o
reconhecimento da psicologizagdo da sociedade e novas descobertas da anestesiologia
(Baszanger, 1998, p.140).

Sendo assim, um marco revolucionario na abordagem biomédica da dor foi a criagdo
da Teoria do Portdo [Gate Control Theory of Pain], proposta em 1965 por Ronald Melzack e

Patrick Wall (1965), que identificou um mecanismo que permitiria que sinais de dor fossem
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modulados antes que evocassem percepcao ou resposta, o que teria superado a representacao
de dor das duas outras principais teorias em voga: a Teoria da Especificidade, a qual
consideraria que um mosaico de receptores de dor especificos no tecido do corpo projetaria
mensagens a um centro de dor localizado no cérebro (portanto, haveria um sistema sensorial
exclusivo), e a Teoria Padrdo, que compreenderia que o padrdao de dor seria produzido pelo
estimulo intenso de receptores ndo especificos (portanto, desconsideraria uma especializagdo
fisiologica para dor).

Conforme a Teoria do Portdo (Melzak e Wall, 1965), o impulso ao centro nervoso
(padroes aferentes) seria modulado pela medula espinhal (componente do sistema nervoso)
que agiria como um sistema de controle mediando a transmissdo do impulso nervoso das
fibras periféricas até as células centrais. Como apenas o mecanismo sensorio ndo poderia
explicar porque a lesdo do nervo nem sempre produz dor e quando produz ela ndo é sempre
continua, um equilibrio entre a facilitacdo sensdria e a inibicao central de uma entrada (inpuf)
deveria ser considerada. Este modelo sugeriria que fatores psicologicos como a experiéncia, a
atencdo e a emocdo influenciariam a resposta e a percep¢ao da dor pela agdo no sistema de
controle do portdo (Melzak e Wall, 1965, p. 978). Sendo assim, a logica terapéutica teria sido
modificada, deixando de objetivar diretamente a interrup¢do da dor em favor da énfase em
mecanismos de modulacdo ao considerar que o cérebro ¢ um sistema ativo que filtra,
seleciona e modula aferéncias nociceptivas e que a medula espinhal ndo seria passiva durante
esse processo (Stefani, 2012, p.26).

Em 1968, Melzack e Casey expandiram a Teoria do Portao ao criar um novo modelo
conceitual que determinava que a experiéncia da dor possuiria caracteristicas sensorio-
discriminativas, cognitivo-avaliativas e motivacionais, trés componentes que poderiam ser
acessados separadamente, mas que seriam interdependentes — concepcao que teria se tornado
dominante apesar do reconhecimento da manutencdo de vestigios do dualismo entre mente e
corpo (Gatchel et al., 2007, p. 598). Mais recentemente, a Teoria da Neuromatriz, proposta
por Melzack na virada do milénio, teria demonstrado a partir de estudos de neuroimagem que
o processo doloroso ativa multiplas areas cerebrais, inclusive as que estdo envolvidas em
outras fungdes fisioldgicas, as quais teriam a¢do na modulagdo da experiéncia nociceptiva. A
dor dependeria, entdo, de amplas redes neuronais (the body-self neuromatrix), a qual ndo
seria definida de maneira univoca. Por isso, Tracey e Mantyh (2007, p.379) defendem
compreendé-la ndo como uma entidade auténoma, mas como um substrato que seria
significante e ativamente modulado por uma variedade de regides cerebrais produzindo uma

interacdo que determinaria em grande medida a experiéncia dolorosa. Estes autores cogitam
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que seria mais propicio sugerir uma “assinatura de dor” neuronal do que forcar que a
experiéncia subjetiva estivesse constrangida a uma rigida matriz neuroanatdmica de dor. A
dor seria vista como um processo de percep¢do associado a consciéncia, influenciado por
memorias, emogdes, e fatores patoldgicos, genéticos e cognitivos (Tracey e Mantyh, 2007,
p-377).

Integrando os componentes propostos pelo modelo conceitual da Teoria do Portdo, a
Teoria da Neuromatriz atribui a causa da dor uma rede neuronal (em vez de uma resposta
direta a algo sensorio seguido de uma injlria ao tecido, inflamagdo ou outras patologias).
Embora historicamente o foco tenha sido mecanismos sensorios, mais atengao estaria sendo
dada a fatores cognitivos, afetivos, comportamentais e também homeostaticos, visto que a dor
crOnica ameagaria 0 organismo e produziria uma cascata de eventos, os quais poderiam
contribuir para a manutengdo de tais condi¢des mesmo depois da resolucdo do dano original
no tecido ou na auséncia de determinantes patologicos objetivos (Gatchel et al., 2007, p.584).

A modulacdo da percepcdo da dor seria feita essencialmente por trés mecanismos:
inibi¢do segmentar (agdo do nervo inibitdrio na medula espinhal que inibiria a transmissao
sinaptica), o sistema opioide endogeno (encefalinas, endorfinas e dinorfina,
neurotransmissores produzidos pelo proprio organismo) e o sistema nervoso inibitorio
descendente (rede anatdmica que regula processamento nociceptivo de facilitagdo e inibicao,
onde os principais neurotransmissores sao a serotonina e a norepinefrina) (Patel, 2010, p.12-
13). Em um artigo cientifico, Tracey e Mantyh (2007, p.378) apresentam uma ilustragdo dos
principais fatores que influenciam a modulagdo de um estimulo nociceptivo e atribuem a
fatores como contexto (crencas na dor, expectativa e efeito placebo), aspectos cognitivos
(hipervigilancia, aten¢do, distracdo e catastrofizacdo), humor (depressdo, ansiedade e
catastrofizagdo) e estrutura quimica (neurodegeneragdo, metabolismo e plasticidade mal
adaptativa).

O caréter complexo da dor humana tornaria limitada sua comparagio com animais’ .

Conforme indica Stefani (2012, p.19-20), os experimentos com animais permitiriam avaliar

2 “Understanding how complex behavioral influences such as anxiety, depression, belief states, and cognition
change the pain experience in animals is difficult to assess due to the lack of sophisticated behavioral paradigms
and overdependence on threshold or withdraw measures. However, a greater emphasis is now being placed on
measures of spontaneous pain behaviors as well as on developing and utilizing animal models of pain that more
clearly mirror specific chronic human pain conditions. Additionally, animal pain models now routinely take into
consideration the genetic background, age, gender, and stress levels of the animal as these have been shown to
potentially have a significant impact on the pain phenotype observed in animals as well as humans” (Tracey e
Mantyh, 2007, p.378).



159

apenas respostas comportamentais e atividades nociceptivas neuronais " (receptores
sensoriais) enquanto a avaliagdo da dor em humanos envolveria aspectos multidimensionais e
subjetivos que sdo vistos pela biomedicina como decorrentes da ativagdo da neuromatriz da
dor. Para avaliacdes em humanos, a biomedicina levaria em consideracdo respostas que
compreendem como psicofisicas (baseadas na experiéncia subjetiva da dor medida em
escalas ou através do “limiar de dor” — estimulo minimo percebido como dor —, ambas
dependentes da cooperagdo dos sujeitos analisados) e neurofisiologicas (medidas
involuntarias, tais como reflexos de retirada ou potenciais evocados cerebrais — potenciais
elétricos do sistema nervoso).

A décima versdo da Classificag@o Estatistica Internacional de Doengas e Problemas
Relacionados com a Saude (CID — 10), catidlogo publicado pela Organizagdo Mundial de
Satde tendo em vista definir uma codificagdo padrdo para as doengas, estabelece como
opcoes referentes a dor a dor aguda; dor cronica intratdvel; outra dor cronica; e dor ndo
especificada’.

Mecanismos neuropatologicos ou fisiopatologicos de dor sdo utilizados na pratica
clinica utilizados para qualificar a caracteristica dolorosa (neuropdtica, nociceptiva,
nociplastica””). A dor neuropdtica, causada por lesio ou doenga no sistema nervoso
somatosensorial, ¢ uma descricdo de mecanismo (ndo um diagnostico) e requer uma lesdo ou
doenca demonstravel que satisfaca o critério de diagndstico neuroldgico. Em contraste a esta
classificagdo foi projetado o termo dor nociceptiva para descrever a dor em um sistema
nervoso somatossensorial funcionando normalmente que tenha sido originada por ameaga ou
dano real de um tecido ndo-neuronal causando a ativagdo de nociceptores (receptores
sensoriais). Em 2017, a IASP aprovou o termo dor nocipldstica’® como um terceiro
mecanismo de dor originada de uma nocicepgao alterada apesar da auséncia de dano real ou

ameaga clara que cause a ativacdo dos nociceptores periféricos ou de evidéncia de doenga ou

7 Os nociceptores sdo terminagdes nervosas livres ndo especializadas, nio mielinizadas que convertem
(transduzem) uma variedade de estimulos em impulsos nervosos que o cérebro interpreta para produzir a
sensacdo de dor” (Patel, 2010, p.9). Conforme a nota adicional a defini¢do de dor da IASP (Merskey e Bogduk,
1994, p.210) transcrita acima explicita, a atividade induzida no nociceptor e em vias nociceptivas por um
estimulo nocivo ndo poderia ser igualada a dor, porque esta seria sempre um estado psicoldgico, ainda que na
maioria das vezes tenha uma causa fisica imediata

7 Disponivel em: http://www.datasus.gov.br/cid10/V2008/cid10.htm (Acessado em 26/03/2019).

7 Termos de acordo com a taxonomia definida pela IASP em seu site oficial: https:/www.iasp-
pain.org/Education/Content.aspx?ItemNumber=1698#Nociplasticpain (Acessado em 16/02/2019).

’® De acordo com informagdes do site oficial da associagdo, a sugestdo do termo foi feita no ano anterior por
uma forga-tarefa que defendia o termo como uma forma de validar a experiéncia de dor dos pacientes, facilitar a
comunicagdo entre os profissionais, qualificar o diagndstico e o tratamento e estimular pesquisas identificando a
fungdo nociceptiva alterada como uma area importante para estudos de mecanismos, produgdo de diretrizes e
desenvolvimento de novas estratégias de tratamento. Ver: https://www.iasp-
pain.org/PublicationsNews/NewsDetail.aspx?ItemNumber=6862 (Acessado em 26/02/2019).
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de lesdo do sistema somatossensorial que ocasione a dor. Assim, se refere a dor proveniente
do aumento de sensibilidade do sistema nervoso central, sendo aparentemente
desproporcional ou sem uma etiologia clara.

Devido ao carater multifatorial, o modelo biopsicossocial da dor cronica costuma ser
considerado pelos profissionais especializados em dor cronica como o mais adequado para o
tratamento pelo esfor¢o para superar o tradicional dualismo da independéncia entre mente e
corpo. Conforme Gatchel et al. (2007, p.582), este modelo teria foco na disease (evento
biologico objetivo envolvendo a perturbacdo de estruturas corporais especificas ou sistemas
organicos causada por mudancas fisioldgicas, patologicas e/ou anatdmicas) bem como na
illness (definida como uma experiéncia subjetiva ou a auto-atribuicao de que a disease esta
presente, por isso, € vista como uma interagdo complexa entre fatores sociais, psicologicos e
biologicos). Esta seria uma distingdo que encontraria paralelo entre a nocicepcdo e a dor,
segundo os autores — ressalto que as possiveis diferencas entre disease e illness foram
analisadas na introducdo da tese e ndo sdo categorias que eu utilizo analiticamente.

Este modelo se propde a considerar, entdo, a inter-relacdo entre mudangas
biologicas, status psicologicos e contexto sociocultural. A parte bio do biopsicossocial ¢é
entendido pelos autores como constituinte da neurobiologia do processo nociceptivo e outros
processos neurocientificos basicos de dor, enquanto o psicossocial seria o restante, o que
envolveria emog¢ao e cognicdo. No esquema originalmente criado por um dos coautores e
reproduzido no artigo de Gatchel et al., (2007, p. 583), caracteristicas do processos central e
periférico e predisposicdo genética estariam correlacionados ao biopsico enquanto que ao
social sdo atribuidos atividades cotidianas, estressores do ambiente, relacdes interpessoais,
ambiente familiar, isolamentos, expectativas sociais, fatores culturais, questdes de plano de
saude, experiéncias de tratamentos prévios e historico de trabalho.

Sendo assim, parece-me que muitas vezes a analise da literatura e de casos clinicos
permitiria compreender o aspecto biopsicossocial como “biopsi-psicossocial”’ ou
bio(psico)social, onde se dividiria o biopsi (aspectos bioldgicos conjugados com problemas
tradicionalmente vistos como psicoldgicos, mas que teriam influéncias de neuroquimicos ou
de eletricidade neuronal) e o psicossocial (melhor compreendido como uma espécie de
“diagnostico de exclusdo”, isto ¢, tudo aquilo que ndo for fator biopsi), em uma reatualizagdo
da divisdo mente e corpo que se pretendia superar. Assim, o social do psicossocial em relagdo
a dor parece se limitar as relacdes para as quais se espera que o “psi” se expresse, Como, por

exemplo, se 0 paciente possui relagdes afetivas com familiares e amigos, se possui atividade
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laboral, se frequenta ambientes ludicos, etc., enquanto que o psi seria como ele se sente
nestes ambientes.

Em termos operacionais, na pratica clinica, tal divisdo de tarefas sobre a dor pode ser
compreendida a partir da verificagdo de trés elementos: dor, sono e humor. Para descrever o
que os preceptores consideram importante de ser avaliado clinicamente em pacientes com dor
cronica, irei reproduzir a explicagdo didaticamente feita a um grupo de doutorandos.
Complementei com algumas informagdes adicionais pontuais, visto que minha intengdo nos
paréagrafos seguintes ¢ descrever elementos da orienta¢do usual mais do que exclusivamente a
acompanhada neste episodio.

No que se refere a dor, seria preciso saber a localiza¢dao onde o paciente a sente, qual
o tipo de sensagdo que ela provoca (tal como fisgada, facada, queimagdo, cortante e
latejante), se ha perda de forca muscular e, ainda, se ha dor ao realizar movimento. Seria
importante saber se ha algum momento no qual a dor ¢ menos ou mais intensa bem como se
ha algo que o paciente faca que tenha eficiéncia para melhora — estas informagdes parecem
ser utilizadas numa relagdo explicativa do tipo causa e efeito para fins de identificagdo da
origem da dor. Em todas as consultas a intensidade da dor que o paciente sentiu nos ultimos
dias deveria ser registrada.

Quanto ao sono, verificar-se-ia se ¢ “reparador” (capacidade de ndo ocasionar
cansaco no dia seguinte), quantas horas o paciente dorme por noite, se demora para dormir
apos se deitar, se possui despertares noturnos e, em caso positivo, se volta a dormir com
facilidade. Uma distingdo fundamental seria descobrir se a intensidade da dor seria capaz de
acordd-lo. Haveria distingdo entre a “perda de sono” no momento em que se deita para
dormir, a qual estd mais associada a sintomas de ansiedade, e no periodo final do sono, por
meio de despertares antecipados que seriam caracteristicos de sintomas depressivos, ainda
que ambas sintomatologias frequentemente sejam parte do quadro clinico dos pacientes com
dor cronica.

As caracteristicas do sono permitem inferir sintomas de ansiedade e/ou depressao,
mesmo que ndo seja diagnosticado nenhum transtorno de ansiedade nem quadro de
depressdo, os quais compdem a analise do humor. Caso se perceba um quadro
sintomatolédgico significativo, indica-se questionar o paciente se ja pensou em fazer algo
contra si mesmo ou se teria vontade que algo fatal acontecesse, eventualmente citando um
exemplo bastante direcionado para analise do risco de suicidio. Quando ha algum indicio,
deveria ser analisado se o paciente tem plano concreto para efetivagdo e, em caso positivo, se

possui objetos especificos para sua execucdo. A partir destas informacdes, ¢ definida a
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conduta, que nos casos graves pode ser solicitar que o paciente chame um acompanhante para
voltar para casa ou indicar internagdo psiquiatrica.

Desse modo, dor, humor e sono podem se correlacionar na composi¢ao do
diagnostico e também no tratamento, pois algumas drogas agiriam simultaneamente para
estas trés categorias (com variagdo de énfase conforme a dosagem) enquanto outras teriam
indicagdes mais especificas, embora compartilhem da a¢do nas mesmas regides neuronais.
Destaco que sintomas como dor, ansiedade e alteragdes de sono sdo também potencialmente
relacionados a agdo de placebos nos ensaios clinicos, pois envolveriam questdes consideradas

como emocionais.

4.1.3 Introdugdo a Tematica da Dor na Antropologia

Good, Brodwin, Kleinman ¢ Good (1992), editores do livro “Pain as Human
Experience: an Anthropological Perspective”, consideravam razoavel assumir que a dor seria
uma caracteristica universal da condi¢gdo humana. Embora me pareca que esta afirmagao seja
guiada por uma nog¢ao de dor mal delimitada, os autores chamavam atencao ha um quarto de
século atrds — periodo no qual recentemente havia ocorrido uma expansao das clinicas de dor
(Csordas e Clark, 1992) — que o conceito de dor cronica era pobremente definido nos Estados
Unidos, sendo uma categoria andmala a taxonomia biomédica padrdo, apenas parcialmente
legitimada como doenga, pois ndo se conformaria aos processos mecanicos € bioquimicos e
as licdes fisiologicas. Anos antes, em 1987, a Academia Nacional do Instituto de Ciéncia de
Medicina dos Estados Unidos teria concluido que ndo haveria nenhuma medida para dor e
prenunciava que nem poderia existir, porque a experiéncia dor seria inseparavel da percepg¢ao
pessoal e da influéncia social. Assim, seria apenas possivel um conhecimento objetivo acerca
de uma experiéncia subjetiva.

Os autores consideravam que a dor cronica, quando reconstituida como um
problema médico, envolveria dicotomias profundamente envolvidas na medicina ocidental,
tais como psicoldgico e fisiologico, real e irreal, alma/mente e corpo, subjetivo e objetivo,
natural e artificial (Good et al. 1992, p.8). Estas fronteiras, as quais me parece terem
assumido novas conotagdes, distingdes e indistingdes a partir do desenvolvimento da genética
e, especialmente, da neurociéncia nas ultimas décadas, sdo o principal interesse de minha
pesquisa. Entretanto, os autores tinham objetivos diferentes dos meus frente ao que
concebiam como uma antropologia da dor: diferenciando-se da biologia e da psicologia da

dor, deveria realizar a comparacgdo das causas, caracteristicas e implica¢des da transformagao
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da condi¢do humana no ocidente em contraste com outras sociedades e outros tempos (Good
et al., 1992, p.14)”". No referido livro, os autores se propdem a explorar a experiéncia da dor
cronica através de estudos da sociedade americana, priorizando os efeitos diarios da dor, as
biografias daqueles que sofrem, suas trajetorias na familia e no trabalho, os tratamentos e os
efeitos de forcas sociais sobre cada elemento da experiéncia da dor. Sendo assim,
diferentemente de minha concepg¢do e de meus objetivos de pesquisa, a doenga em si mesma
(disease) ndo seria objeto nem de suas pesquisas nem da antropologia de um modo geral, mas
apenas as percepcdes dos pacientes (illness) sobre ela e dos médicos sobre os pacientes.

Guerci e Consiglieri (1999), que também defendem a necessidade de uma
antropologia da dor, destacam que a medicina psicossomatica ja teria intuido o exagero da
separacdo cartesiana entre dor fisica e espiritual, mas acabaria reforcando esse divisor em
suas explicagdes. Tendo a concordar com a afirmacdo, mas ¢ preciso salientar que a
neurociéncia parece estar recolocando as fronteiras de outras maneiras, conforme ja sugerido.
Em seu livro Antropologia da Dor, David Le Breton (2013) aborda diferentes significados e
usos sociais da dor, demonstrando que relagdes culturais como atividades religiosas e rituais
podem modificar completamente limites relacionados a percep¢do e a intensidade de
sintomas dolorosos.

Jean Jackson (2000), que realizou pesquisa em um Centro de Dor nos Estados
Unidos, destaca a sugestiva frase de um paciente que dizia que depois de um tempo ninguém
acreditaria mais na pessoa que reclama de dor. No local pesquisado, havia uma no¢do de dor
real (utilizada por funciondrios e pacientes) que seria a originada e sustentada por fatores
organicos bem entendidos, os quais estariam fora do controle do paciente. As demais dores
adviriam de fatores psicologicos e poderiam ser consideradas em alguma medida como
irreais devido a natureza nao-fisica e a responsabilidade do paciente por sua origem. No
entanto, o adjetivo irreal poucas vezes seria utilizado explicitamente, mas eram vinculadas a
algum grau carater psicossomatico, psiquiatrico e imagindrio, mas muitas das dores
consideradas como imaginarias poderiam ser atribuidas a uma origem de fatores considerados
reais, como um acidente de carro, a pratica de fumar ou mesmo a motivos emocionais. Estas

fronteiras da realidade associadas a fisiologia parecem ainda presentes em muitos casos

77 Para os autores, as questdes que a antropologia deveria atentar seriam: as primeiras modalidades de conceber,
moldar e responder ao sofrimento através da historia e da sociedade; como as tradi¢des europeias e norte-
americanas poderiam ser comparadas com outras civilizagdes; se existiria uma “transi¢do experiencial”
discernivel através da historia em paralelo a mais amplas transi¢des demograficas ou epidemiologicas e, em caso
positivo, quais seriam as consequéncias para os pacientes com dores, seus familiares e profissionais de saude em
sua propria sociedade (Good et el., 1992, p.14).
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contemporaneos que envolvem dor cronica, de tal forma que existem relatos na literatura
(Cuesta, 2014) e pude ouvir de pacientes a expectativa da descoberta de um carater bioldgico
que justificasse suas dores em uma tentativa de comprovar sua realidade.

O limite entre o fisico e o psicologico seria um fator ambiguo para os médicos
devido a dificuldade de delimitagdo, sugerem Lima e Trad (2007) a partir de uma etnografia
realizada em clinicas de dor localizadas em S3o Paulo e em Salvador. A referéncia ao
psicologico no processo terapéutico seria reiterada como um componente fundamental da dor
cronica (como alusdes a traumas emocionais e a dificuldade de relacionamentos sociais), mas
este seria compreendido como compondo o quadro e modulando a expressdao da dor mais do
que um fator origindrio. Nas clinicas de dor pesquisadas pelas autoras, haveria a valorizagao
da pratica hermenéutica e interpretativa, mas a racionalidade biomédica teria hegemonia no
gerenciamento das terapéuticas (Lima e Trad, 2007).

Portanto, a literatura antropoldgica parece diversificada, mas compartilha a nogao
comum que a dor ndo se expressa da mesma maneira em diferentes localidades. Inclusive, os
proprios modelos de tratamento sdo diferentes (Lima e Trad, 2007; Baszanger, 1998) e
podem ter concepcdes diferentes do que € a propria dor. No caso de minha pesquisa, me
interessa como a dor ¢ compreendida em suas praticas de medida e de anélise, motivo pelo
qual as se¢des seguintes indicardo formas pela qual a dor ¢ medida a partir da descricao de

casos clinicos.

4.2 Medidas Clinicas de Dor

Em uma discussdo de caso, uma médica relatou: “Maria, sessenta e trés anos,
aposentada, tem uma perna um centimetro maior que a outra”. O preceptor a interrompeu
para dizer que isto ndo seria um problema — inclusive, ele mesmo teria essa mesma diferenca.
Ela, entdo, falou que seu pé seria achatado e logo acima do tornozelo havia muitas
contraturas musculares. Ele balangou a cabeca verticalmente e sugeriu que estas informagoes
indicavam o inicio da descri¢do do objeto clinico. A médica explicou que a dor de Maria
estivera estdvel, mas que teria havido uma mudanca abrupta: ultimamente havia crises nas
quais a intensidade teria sido representada pela numeragdo mdxima da escala de dor.
Proponho aqui um corte narrativo, adiando a explicacdo do fator que causou a crise, deixando
a continuidade da cena para quando analisarei a utilidade de escalas na medida da dor.

Passemos a outra cena, ocorrida no ambiente interno de uma sala de reunidao de um

grupo de pesquisa, onde um aluno apresentava um artigo cientifico que havia lido. Na
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projecdo de slides, havia o critério de inclusdo de um ensaio clinico randomizado: “Dor
cronica estavel nos ultimos seis meses”. Um médico experiente e pesquisador de destaque
internacional na tematica da dor, comentou informalmente:
Eu vou dizer pra vocés, isso ¢ coisa de quem ndo conhece a doenga, eu jamais teria
escrito algo desse tipo. Por isso que é importante vocés irem ao ambulatdrio,
conhecerem os pacientes! [Os autores do artigo] poderiam ter dito que seria uma
dor refrataria controlada com medicag@o, por exemplo, mas dizer que ela esta
estavel nesse contexto, ndo informa nada [suficientemente] (grifos meus).

A experiéncia clinica demonstraria que a dor dos pacientes costuma oscilar,
especialmente em quadros dolorosos como o de fibromialgia. Analisando estas duas cenas em
sequéncia, montagem de roteiro narrativo proposta por mim, visto que ocorreram em datas
diferentes, ¢ possivel perceber que no relato ao preceptor, a desestabilizacdo seria a
informa¢do que demandaria uma conduta: a alteracdo no quadro doloroso controlado exigia
uma reparagao terapéutica a ser definida. A atribuicao de estabilidade ndo seria uma questao
capaz de fazer o preceptor questiona-la nesse contexto: faria parte da descri¢do do caso
clinico — distintamente da informagdo sobre a diferenca de tamanho das pernas — como
elemento comparativo, servindo como pressuposto de “dor refratdria controlada com
medicacdo”. Diferentemente seria o critério de inclusdo de um ensaio clinico, que geraria
dados estatisticos de uma amostra que se pressupunha semelhante, no qual o adjetivo estavel
seria insuficiente (a0 menos, do ponto de vista do pesquisador citado) para garantir a
identidade do grupo. Neste caso, o adjetivo estavel desestabilizaria a comparabilidade dos
dados produzidos. Entre atribui¢des individuais e grupal, entre clinica e pesquisa, os
elementos articulados a finalidade do termo modulam sua identidade, mas padrdes de medida
sao definidos para orientar a comparabilidade da dor. A seguir, abordarei prioritariamente seu

uso clinico — tendo em vista que no capitulo seguinte irei me ater as medidas em pesquisas.

4.2.1 Escalas de Medida

A avaliacdo médica mais utilizada para a medida da intensidade da dor ¢ a Escala
Numérica de Dor, feita pelo questionamento ao paciente sobre qual seria o niimero atribuido
em uma escala com graduag@o de zero a dez, na qual zero indicaria auséncia de dor e dez, a
pior dor imaginavel — em alguns protocolos, a nota maxima equivaleria a pior dor que ja
sentiu na vida. Outra opg¢ao, utilizada frequentemente em questionarios, ¢ a chamada Escala

Visual Analdgica (EVA) ou Escala Andlogo Visual, correspondente a uma linha horizontal
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de dez centimetros com os extremos indicados pelos numeros de intensidade minima e
maxima ou seus significados para o paciente fazer um risco na localidade que considerar

mais apropriada.

Escala Numérica de Avaliagao:

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Sem Dor Pior dor imaginavel
Escala Analogo Visual

| |
! 1

Sem dor Pior dor imaginavel

Figura 1: Escalas de medida frequentemente utilizadas pela medicina

Além da escala visual exemplificada acima, existem também escalas visuais cuja
linha horizontal ¢ uma régua numérica acompanhada de ilustragdes de rostos com expressdes
de alegria e tristeza em seus extremos (utilizada para o publico infantil) ou de diferentes tipos
de cores (branca, azul, verde, amarela, laranja e vermelha) que representam a intensidade da
dor. Nos atendimentos ambulatoriais, alguns profissionais tentam facilitar a compreensdo do
paciente acrescentando a informagdo de que do niimero um ao trés seria dor leve; do quatro
ao sete, moderada; e do oito ao dez, intensa. A producdo continua de medidas em dor ¢ uma
recomendacdo da IASP aos centros disciplinares, conforme supracitado.

Independentemente do modelo utilizado, a nota da intensidade deve ser mensurada
sempre de acordo com a informag¢do definida pela paciente e pode servir para uma analise
imediata da dor que esta esta sentindo, para compara¢do de intervengdes terapéuticas
(realizadas na clinica ou em ensaios clinicos randomizados) ou para evidenciar possiveis
alteragcdes abruptas, como na analise do caso de Maria, conforme indicado na descricao
acima, que retomarei a narrativa agora. O preceptor interpelou a médica: “E o que aconteceu
na vida dela nesse momento?”. Parecia pressupor que haveria um evento a ser relatado como
causa das intensas crises em uma situacdo até entdo estabilizada com o tratamento prescrito.
Diante da expressdo corporal da médica cujo movimento dos ombros simultdneo ao das maos
sugeria ndo ter uma opinido, outra integrante da equipe de cursistas multidisciplinares
interviu: “Os filhos sairam de casa!”. “Ahhhhh!”, respondeu o preceptor. Dessa forma, a

diferen¢a da enumeragdo permitiu perceber um marco de piora acentuada do quadro clinico,
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o que seria identificado pelo modo que a paciente encarava (psico) o afastamento dos filhos
(social)’®.

A avaliagdo numérica também se mostrou efetiva do ponto de vista médico em uma
consulta de quase uma hora de durag@o acerca de um caso confuso de dor, dessa vez para
compreender o efeito da intervengdo da consulta anterior em um paciente que teria ido
diversas vezes ao setor de emergéncia devido a crises de dor. Quando o preceptor entrou na
sala apds a discussdo de caso e foi examina-lo na regido dolorosa, ele alertou: “Cuidado com
essa perna que ela ¢ minha mimosa”. O profissional lhe perguntou quando teria iniciado a
dor, qual sua intensidade na graduacdo da escala numérica e qual seria sua localizagdo
precisa, o que provocou a distingdo analitica entre coxa e panturrilha, inexistente na versao
anterior contada aos doutorandos como “dor na perna” e descrita no prontuario como “dor no
membro inferior esquerdo”. A distingdo surgiu devido a suspeita de um diagndstico (meralgia
parestética) para o qual o discernimento seria essencial. “De zero a dez, como era sua dor no
inicio do tratamento aqui?”. “Dez”, respondeu o paciente. “E hoje?”. “Cinco”.

O médico preceptor enfatizou que em dois meses teve uma melhora de cinquenta por
cento que deveria ser valorizada. Até esse momento, os relatos ndo demonstravam diferenca
significativa de dor em relagdo a consulta anterior, embora indicassem indiretamente, pela
melhora do sono. No entanto, o paciente relatou que nao estava tomando todos medicamentos
prescritos porque ndo queria que o corpo se acostumasse: preferia aguentar a dor durante o
dia para se assegurar que o comprimido da noite realmente faria efeito e lhe garantiria a noite
de sono desejada. Pressupunha, assim, que o uso contido garantiria o efeito esperado, o que
de fato estaria ocorrendo. Mais do que dois membros, a regido inferior de seu corpo era
composta por uma perna mimosa, que lhe fez decidir comprar um colchdo de ar porque tinha
que ficar sempre do mesmo lado e assim machucaria menos o brago cujo corpo ficava por
cima e seria sobrecarregado quando pressionado contra a densidade de um colchdo
tradicional feito de molas ou de esponja. Possuia também uma perna um centimetro mais
curta que a outra, conforme indicava a esposa, que necessitava fazer a bainha nas calcas
compradas: para o casal, a diferenca seria uma possivel justificativa para frequentes quedas,
as quais, do ponto de vista médico, indicavam a possibilidade da existéncia de problemas
neurologicos, pois se adicionava a informagdo de que a dor parecia uma queimagao. A dor na

perna teria o feito desistir de vender a casa e ir morar em outro pais junto a familiares.

78 N g . . A . . ..

Muitas vezes os proprios pacientes com doengas cronicas analisam o impacto de fatores emocionais alterando
a estabilidade de medidas indicadas por instrumentos, tal como o esfigmomanémetro, como sugere Fleischer
(2014).
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A escala de dor permitiu, entdo, uma avaliacdo da eficiéncia do tratamento de dor
cronica, mas também que o medicamento prescrito fazia efeito. Assim, compds uma
racionalidade para a dor, cuja avaliagdo leva em consideracdo a manutengdo da residéncia no
pais, a decisdo de viver distante da familia, a posi¢do do corpo sobre um colchdo especifico —
isto €, “trials and tribulations of dealing with an impaired body in daily life” (Mol, 2002,
p.16). Em outro atendimento, o prontudrio de uma paciente indicava que a intensidade
numérica da dor era a mesma antes e imediatamente depois de cada uma das dez sessdes de
acupuntura as quais havia se submetido recentemente. No entanto, embora ndo tivesse
alteracdo entre pré e pos-procedimento, a nota inicial de cada sessdo ao longo do tempo
iniciava cada vez mais baixa, o que estava em acordo com o relato da paciente de que teria
melhorado muito com as sessdes. Em tais consultas, a escala produziu coordenagdo: era
capaz de “verificar” a melhora, produzia coeréncia aos relatos.

Diferentemente dessas situacdes na qual a graduagdo numérica foi capaz de
estabilizar uma andlise de avaliacdo do tratamento e da estratégia de intervencao, ha casos em
que ndo ha coodernagdo: valores numéricos que indicam aos médicos uma melhora que ndo ¢
percebida pelos pacientes ou situagdes nas quais profissionais suspeitam da numeracao
relatada devido ao comportamento do paciente durante uma consulta ou um exame com
estimulo doloroso ou a possibilidade de beneficio econdmico por meio de obtencdo de laudo.
Portanto, nem sempre a atribui¢do numérica da intensidade da dor é considerada pelos
profissionais como representativa ou decisiva na determinagdo de uma conduta terapéutica.

Assim, ha relatos considerados incompativeis a racionalidade pressuposta pelo uso
da escala como o de um paciente que possuia uma dor muito forte, mas a mensurou como
sendo de intensidade numero trés. Nesse caso, o preceptor orientou a equipe que lhe atendeu
a avaliar a dor a partir do quanto ela estaria lhe limitando na realizacdo de suas atividades
cotidianas, o que ¢ compreendido como o grau de funcionalidade dos pacientes, verificagdo
que passou a ser exigida desde que assumiu um novo coordenador do STD quando minha
pesquisa de campo ainda estava em fase inicial. O objetivo seria contemplar na analise o
possivel efeito terapéutico no que consideram a qualidade de vida do paciente.

No caso de Maria descrito acima, a paciente desejava retornar o mais brevemente
possivel para seu trabalho. Este fato ndo compde a pergunta da escala, mas a auséncia de
identificacdo pela equipe de tentativa de “ganho secundario” faz um papel de avalista para a
realidade dos nimeros proferidos, pois ndo haveria beneficio em falsed-los com o fim de

pleitear auxilio econdmico por meio de uma medida judicial que fosse justificada por um
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laudo do quadro doloroso’. Assim, a escala ¢ posta a prova por outras informacgdes de
avaliacdo (tais como melhora na qualidade de vida e auséncia de ganho secundario), cuja
hierarquia ird depender de como os elementos podem ser articulados na analise do caso
clinico.

Embora este tipo de escala de dor seja considerado uma medida simples, motivo
pelo qual seu uso ¢ tdo recorrente no atendimento clinico, existem algumas precaucdes para
mensurar a dor de uma forma considerada eficiente. Presenciei o coordenador do STD
enfatizar diversas vezes que se poderia cometer um equivoco questionando o valor numérico
da intensidade da dor que o paciente estaria sentindo no momento da consulta, pois seria
necessario compreender um periodo mais expandido (correspondente aos “Ultimos dias”)
para definir uma conduta. Uma razao de inadequagdo da medida seria registra-la sem saber se
0 paciente esta sob efeito de algum analgésico utilizado em momento de crise, o que faria que
a informacdo fosse especifica ao momento do pico de acdo deste medicamento, € ndo do
quadro doloroso.

Acompanhei o caso de uma paciente participante de um ensaio clinico que, ao
responder questiondrios com perguntas concretas sobre o quanto a dor atrapalharia atividades
didrias especificas (tais como servigos domésticos e de higiene pessoal), se referia a uma
intensidade alta que a tornaria incapacitante para as realizagdes destas tarefas. No entanto, no
momento em que foi solicitada a indicar a intensidade da dor por meio de um risco em uma
linha horizontal tal qual o modelo da EVA apresentado na figura acima, marcou um risco
proximo ao que seria 7.5 medido em centimetros, enquanto eu suporia, levando em
consideracdo suas respostas anteriores, a indicagdo de uma representagdo numérica muito
mais alta.

Ainda que fosse possivel testar se a paciente estava ciente da nog¢ao de propor¢ao em
relacdo ao local onde realizou a marcagdo que serviria como uma das referéncias analiticas
do estudo, a materialidade da linha com seu tragado vincula-se a um protocolo internacional e
qualquer modificagdo (tal como a inclusdo de um centro de referéncia que indicasse sua

metade, por exemplo) poderia ser motivo de restri¢do a publica¢do dos resultados em revistas

7 A relagio de dor cronica e “ganho secundario” sera analisada mais detidamente ao longo do capitulo. O direito
a beneficio de auxilio-doenga ¢é aplicavel a trabalhadores afastados de suas atividades por mais de 15 dias,
conforme os artigos 59 ao 64 (subsecdo V) da Lei n°® 8.123/1991. Tal beneficio previdenciario somente sera
concedido e implantado, caso o médico perito da Autarquia Previdenciaria detecte a incapacidade total e
temporaria do requente para o trabalho e para suas atividades habituais. Se o beneficio for negado, ha a
possibilidade de recorrer ao Poder Judiciario, onde uma nova pericia devera ser realizada por um médico
perito de confiang¢a do juiz.
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cientificas prestigiadas, sobretudo se houve validacdo da versdo para a lingua do pais onde
estd sendo aplicada — a TUnica caracteristica considerada seria a necessidade de traducdo
linguistica apropriada.

A evidéncia de subjetividade torna esta medida “semi-objetiva” do ponto de vista
biomédico, um dos motivos pelos quais neurocientistas justificam a necessidade de obtencao
de medidas por meio de neuroimagem, tendo em vista uma mensuragdo mais sofisticada para
avaliar o efeito do investimento economico de bilhdes de ddlares no tratamento de dor.
Porém, as descri¢cdes acima indicam que a escala pode ser bastante funcional na clinica, mas
parece menos passivel a questionamento depois de transformada — isto ¢, traduzida em outro
tipo de inscricido® — em gréaficos com linhas que comparam o efeito do tratamento em
dezenas ou centenas de pacientes.

No entanto, nem sempre pacientes indicam uma numeragao durante a aplicacdo da
escala, como foi o caso de um procedente da area rural de uma cidade do interior do estado
em sua primeira consulta no STD. Ele classificou sua dor como fraca de dia e incomoda a
noite, quando teria que esperar “o sono lhe domar” para conseguir dormir. O preceptor
decidiu vé-lo quando lhe foi mencionado pelo doutorando que conduziu a consulta que o
paciente ndo sabia identificar as diversas medicagdes que ja teria feito uso, sendo que
recentemente utilizou uma prescrita para um familiar que falecera.

O preceptor questionou onde lhe doia, quais as caracteristicas dessa sensacdo e se
havia situagdes que a dor piorava ou melhorava. A esposa que estava presente comecou a
tentar responder as perguntas, mas ele logo lhe interrompeu: “Deixa eu falar, quem sente a
dor sou eu!”. Em certo momento, se referiu ao uso de um banquinho no qual apoiava a perna,
deixando-a para fora da cama em posicdo mais baixa que o restante do corpo, o que foi
considerado um indicativo de problema de circulagdo sanguinea. Apos as explicagdes, 0
preceptor passou a perguntar acerca dos remédios, citando nomes, cores e formatos para ver
se reconheceriam algum, momento no qual a esposa também foi convidada a colaborar, assim
como quando veio a ser questionada se o marido era muito ansioso e estava muito irritado.
Pelas respostas especificas, o preceptor concluiu que ele ja havia tomado diversos tipos de
medicamentos.

Questionado se sua dor era “leve, média ou forte”, o paciente respondeu “média”,
justificando que ndo poderia considera-la grande. Na conduta, um medicamento do tipo

opioide foi prescrito, medicagdo geralmente evitada até o esgotamento de alternativas.

% Para analise de dispositivos de inscri¢io e suas mediagdes, ver o capitulo Scientific Practices em John Law
(2004).
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Conforme confirmei em conversa apds a consulta, neste caso foi considerado que a
intensidade de dor que o paciente referia como média provavelmente fosse considerada muito
alta para a maioria dos pacientes com dor cronica. Sua origem rural, contexto onde costuma-
se realizar servigos considerados exaustivos (e onde ha muitos casos de dor crénica em
trabalhadores que trabalhavam aplicando agrotdxicos, embora este ndo tenha sido o caso)
aparentemente também contribuiu para inferir que estaria subestimando a intensidade da dor.

Os casos descritos nesta se¢do indicam que o uso da escala demanda coordenagoes a
elementos imateriais (como auséncia ou suspeita de ganhos secundarios, capacidade da dor
interromper o sono ou incapacidade do paciente expressar uma mensuracdo numeérica), mas
também a elementos materiais (como reagdes corporais do paciente ao ser examinado, o
auxilio de um banquinho, o uso de um colchdo de ar ou de medicamentos). As proprias
medidas dependem e produzem uma série de diferenciagdes ao indicarem a realidade da dor
ou da mensuragao.

Por enquanto, meu interesse descritivo ¢ mostrar a praxiografia (Mol, 2002) da
medida, como ela ocorre a partir de casos empiricos, para depois priorizar casos clinicos que
desafiam os significados dos termos que compdem o biopsicossocial. Em continuidade a
analise de medidas da dor, irei descrever a seguir mediacdes do uso de medicamentos, as

quais j& foram indicadas nessa se¢@o, mas serdo privilegiadas a seguir.

4.2.2 Media¢oes Medicamentosas

13

Algumas vezes, pacientes do ambulatério se referiram ao uso prévio de “até
morfina” (analgésico do tipo opioide, que tem efeito farmacologico semelhante ao Opio,
capaz de aliviar completamente dores intensas, como de origem cirurgica e traumatoldgica)
para descreverem a intensidade e resisténcia de sua dor cronica. Neste sentido, a morfina
compde o quadro dessas dores, pois, a0 menos para os pacientes, ter necessitado seu uso
serviria como um elemento que comprovaria a real intensidade da dor.

Para os médicos, a auséncia de melhora pelo uso de certos medicamentos ¢ levada
em consideracdo na qualificacdo dolorosa e na estratégia terapéutica. Existe, inclusive, uma
técnica chamada de bloqueio analgésico que pode servir em determinados contextos para
testar se a dor seria ou ndo interrompida com o anestésico injetado, o que permitiria verificar
se sua proveniéncia seria da regido onde a dor ¢ referida. No entanto, ao contrario de uma

nog¢ao popular, a morfina ndo ¢ considerada um analgésico eficiente para qualquer tipo de dor

e atualmente ha muita precau¢do em seu uso para dor cronica porque se reconhece que
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poderia causar efeitos de piora da dor quando prescrita em forma (injetavel, gotas ou
comprimidos), dosagem, periodo de uso e condi¢des clinicas inadequados. Portanto, depende
ndo apenas da intensidade, mas da qualificacdo da dor.

Os Estados Unidos, pais onde a prevaléncia e o custo da dor cronica constituiriam o
maior problema de cuidado em saude fisica e mental (Gatchel et al., 2007, p.581), enfrenta
problemas de satde publica devido ao uso excessivo desse tipo de analgésico ao longo do
tempo, o que tem sido caracterizado como uma “epidemia de dependéncia de opioide” que
teria surgido na década de 1990 influenciada pelo investimento da industria de analgésicos
para convencer médicos que eles estavam deixando pacientes sofrerem sem necessidade.
Andlises recentes indicam um substancial aumento no nimero de norte-americanos com
condi¢des dolorosas e em relatos de dor severa e moderada, o que teria refletido no aumento
da utilizagdo de opioides fortes (Nahin et al., 2019). Conforme dados dos Centers for Disease
Control and Prevention®', agéncia do Departamento de Saude e Servigos Humanos deste
pais, em torno de 68% das mortes de overdose de drogas ocorridas em 2017 seriam resultado
do uso de opioides (incluindo os prescritos e os ilegais, como heroina e o uso ilicito
manufaturado de fentanil), o que seria seis vezes maior do que em 1999. Em média, 130
norte-americanos morreriam por dia devido a overdose de opioide.

Portanto, o mal gerenciamento da dor pela prescri¢do indiscriminada de analgésicos
do tipo opioide teria ocasionado uma epidemia considerada um grave problema social, capaz
de influenciar a expectativa de vida da populacdo. A estratégia terapéutica teria falhado ao
tentar solucionar os casos de dor por meio da acdo farmacologica, isolada de consequéncias
reconhecidas como psicossociais (vulnerabilidade social, expectativa de exterminar a dor,
acesso a medicagdes, etc.), o que teria contribuido para a formacdo de dependentes de
opioide.

No Brasil, a prescrigdo de opioide ¢ bem mais baixa, mas ndo rara, tanto que os
profissionais do ambulatorio onde pesquisei criaram um grupo especifico para tratar
dependentes desta substancia e a equipe ¢ intransigente com situagdes onde hé suspeita de

ganhos secundarios envolvendo pessoas que poderiam exagerar sua dor para ter acesso ao

1 https://www.cdc.gov/drugoverdose/epidemic/ (Acessado em 10/03/2019). Os dados indicam que o aumento
das mortes por opioide pode ser compreendido em trés ondas distintas: “The first wave began with increased
prescribing of opioids in the 1990s, with overdose deaths involving prescription opioids (natural and semi-
synthetic opioids and methadone) increasing since at least 1999. The second wave began in 2010, with rapid
increases in overdose deaths involving heroin. The third wave began in 2013, with significant increases in
overdose deaths involving synthetic opioids — particularly those involving illicitly-manufactured fentanyl (IMF).
The IMF market continues to change, and IMF can be found in combination with heroin, counterfeit pills, and
cocaine”. Para analisar taxas do crescimento de mortes por overdose nesse pais, ver Hedegaard, Minifilo e Warne
(2018).
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medicamento para consumo proprio ou venda ilegal. Sendo assim, os casos de dependentes
costumam ser de pacientes que ja chegaram ao servigo nesta condi¢do porque tiveram acesso
ilegal a substancia ou por meio de uma prescri¢cdo inadequada, que geralmente seria feita por
médicos ndo especializados no tratamento de dor cronica. Assim como na origem epidémica
norte-americana, o uso ilegal frequentemente ocorre apds uma prescri¢ao legalizada, como o
caso de um paciente atendido no servico que tinha um histérico de uso de drogas e recebera
pela primeira vez doses de morfina para utiliza-la quando tivesse crise, mas teria passado a
fazer uso em situagdes que a dor ndo estava tdo intensa. Em sua primeira consulta no
ambulatorio, ja fazia uso desta substancia a cada duas horas, obtendo a droga ilegalmente.

Portanto, ter usado “até morfina” ndo tem o mesmo efeito para a visdo médica e para
pacientes que assim se referenciam. De maneira similar, ouvi uma paciente dizer que teria
feito “até infravermelho” para a sua dor e outra que “até choque” ja havia tomado, em
referéncia ao uso de corrente elétrica na acupuntura neurofuncional. Sendo assim,
divergéncias em torno das materialidades de administracdo dos medicamentos parecem
frequentes e se evidenciam especialmente nas dosagens. Em uma das consultas que
acompanhei, tentei ajudar na explicagdo a uma paciente de que a nova prescri¢do seria um
quinto da dosagem da medicacdo da qual suspendera o uso anos atras por nao ter se adaptado
ao que seriam os efeitos colaterais. Ela teve grande dificuldade de entender como seria
possivel ambas doses serem de “meio comprimido” e terem intensidades diferentes, mesmo
que fosse explicitado que compridos inteiros ndo teriam necessariamente equivaléncia em
miligramas. Em um caso similar, no qual o paciente idoso e sua esposa demonstraram
dificuldade de se adaptar com a administragdo da medicagdo e com a compreensdao de seu
fracionamento, um preceptor disse entdo que iria receitar um xarope, o que foi considerado
bem-vindo pelo casal.

Em outro caso no qual a forma do medicamento parecia fundamental, um senhor cujo
diagnostico era de neuralgia pos-herpética disse que as dores melhoravam muito com um
medicamento topico (a capsaicina, originada da “pimenta vermelha”, origem que o paciente
parecia ter orgulho de dizer). “Antigamente quem tratava desses casos era benzedeira”, ele
sugeriu, indicando que ndo as encontra mais facilmente e seriam de dificil acesso geografico.
Assim, a facilidade de acesso em farmacias faria a eficiéncia da “pimenta vermelha” a melhor
terapéutica para si. Entretanto, era vilvo, seus filhos moravam distante e ndo possuia
flexibilidade nos bragos para atingir o centro de suas costas onde o medicamento deveria ser
alocado. Teria improvisado um pedago de algodao enrolado em um palito de churrasquinho

para aumentar a acessibilidade, mas o medicamento ficaria mais retido no aparato do que na
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regido desejada. O vizinho para o qual poderia pedir auxilio tinha doenga em suas unhas, por
isso ele ponderou: “Eu ndo posso entregar meu corpo para alguém nessas condi¢des”. Sendo
assim, uma medica¢do diferente foi prescrita porque poderia ser administrada de maneira
oral.

Estes sdo aspectos que indicam que a escolha de formas dos medicamentos leva em
consideracdo uma série de especificagdes nas quais as configuragdes materiais sao
importantes e precisam ser coordenadas. Conforme indica Madeleine Akrich (1995), a
escolha da forma do medicamento envolve um processo de segmentagdo e especificagdo do
paciente utilizador. Desse modo, os medicamento pode ser compreendido como dispositivo
constituido por relagdes que demandam conciliar caracteristicas materiais e formas de uso,
articulando modos especificos de utilizagio®” — seja com auxilio de acessorios domésticos
como uma colher de sobremesa para medida do xarope ou ajuda de um vizinho ou capacidade
de distinguir que meio comprimido pode ser uma medida diferente conforme a concentragdo
dos elementos que os compde.

Sendo assim, mesmo antes de iniciar o seu programa de a¢do, o medicamento envolve
um caminho de transformagdes e reformulagdes, que envolve também o modo como
pacientes qualificam seus estados, experimentam seus sintomas e constituem interpretacdes
de causas e feitos (Akrich, 1995, p.131). Agenciamentos com a quantidade de medicamento
tomado e seu modo de agdo sdo bastante diversificados. Pacientes com dor cronica que nao
tiveram boa resposta nos primeiros anos de tratamento frequentemente ndo possuem mais
esperancas com as medicagdes, ainda que costumem dar continuidade a sua ingestdo, muitas
vezes selecionando por conta propria quais dentre aquelas prescritas continuardo a recorrer —
calculo que costuma levar em conta especialmente os efeitos colaterais, tais como sonoléncia,
tontura, enjoo, boca seca, aumento de peso e indisposi¢do estomacal.

Acompanhei uma consulta com uma paciente que possuia neuralgia de nervo
trigémeo, o que ocasiona crises de dor reconhecidas como intensas, que disse ter suspendido
os medicamentos por falta de receita médica. Atento ao relato, perguntei o motivo, pois

supostamente deveria ter a quantidade necessaria para aquele periodo entre cada uma das

%2 A materialidade dos medicamentos e os dispositivos de medida que os envolvem é muito bem analisada por
Madeleine Akrich (1995, p.131), que destaca: “Pour que nous puissions en arriver a ce qui est considéré comme
l’action thérapeutique du médicament a savoir une certaine réaction biochimique, il faut en passer par une
longue liste d’étapes qui se déroulent en des lieux différents, du laboratoire au cabinet, a la pharmacie, et au
domicile voire a d’autres lieux, et qui engagent une série d’acteurs soit directement présents - médecin,
pharmacien, patient, acheteur du médicament - soit représentés par les objets manipulés, comme les
laboratoires pharmaceutiques, la sécurité sociale ou les autorités sanitaires. Ces objets sont eux aussi nombreux
et divers : ordonnance, vignettes, feuilles de maladie, emballages externes, emballages en contact avec le
médicament, notices, compte-goutte, cuillére, verre etc.”
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consultas. “Vou confessar”, ela afirmou, e contou que as vezes se acordava devido a dor,
colocava diversos comprimidos de diferentes remédios prescritos na mao e os tomava todos
de uma unica vez. Isto evidencia como pacientes agenciam seu modo de tomar a medicagao,
algo que parece frequente em doencas cronicas, no qual os adoecidos instauram seus proprios
regimes posologicos durante o prolongado tratamento (Fleischer, 2014).

Parece-me importante também assinalar que a expectativa que os pacientes tém acerca
da prescricdo de medicagdo (em contraposi¢do a solicitagdo oral de pratica de exercicios
fisicos) ¢ parte de uma confiabilidade conquistada historicamente pela medicina e ha
situagdes nas quais esta disciplina necessita convencer participantes resistentes a toma-los
acusando-os de irracionalidade (destaco as campanhas de vacinagdo que costumam investir
em propagandas que clamam por adesdo™) ou a ndo toma-los, acusando-os também de
irracionalidade (como seria o caso da homeopatia para alguns médicos que a consideram
sinbnimo de placebo). Entretanto, o que seria um excesso de confianca no poder do
medicamento pode repercutir favoravelmente pelo préprio ato de tomé-lo como um tipo de
efeito de um placebo.

Em um caso clinico do qual acompanhei apenas a discussdo, uma doutoranda contou
ao preceptor que o paciente que estava em atendimento “ndo toleraria” o uso de dipirona, um
analgésico muito utilizado, barato e que dispensa receita para compra-lo, pois percebia que a
medicagdo lhe deixava muito ansioso. “Ele td tomando algum remédio como substituicao?”,
perguntou o preceptor. “Dorflex”, respondeu ela para surpresa do médico, que entdo lhe
disse: “Mas um dos componentes do Dorflex ¢ dipirona!”. O medicamento substituto seria
composto também por cafeina, substancia que potencialmente poderia contribuir ainda mais
para aumentar a ansiedade. No entanto, a substdncia quimica compartilhada por ambos
medicamentos ndo tinha o mesmo agenciamento em seu encontro com um “corpo” que as
diferenciava pelo nome, pelo formato e pela identidade visual das embalagens. Para este
paciente e para agdo em seu corpo, “dorflex ndo ¢ dipirona”, porque apenas a dipirona € que
lhe deixa mais ansioso. Portanto, ndo poderia ser reduzido a uma andlise do encontro do
corpo apenas com o principio ativo quimico.

Se as descricdes acima indicam mediagdes realizadas por pacientes que compde

maneiras de medirem a dor e os efeitos ocasionados em seus corpos, também profissionais

% Diversas reportagens contemporineas tem sido publicadas abordando a preocupagio de autoridades
governamentais com grupos contrarios a vacinagdo. O movimento € tdo forte que a Academia Americana de
Pediatria chegou a emitir a possibilidade de que pediatras norte-americanos nio sejam obrigados a atender pais
com filhos ndo imunizados. Informac¢des disponiveis em: http://emais.estadao.com.br/noticias/bem-
estar,conheca-a-origem-do-movimento-antivacina, 10000074329 (Acessado em 25/07/2017).
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utilizam medicamentos como padrdo de medida, ainda que ambas concepcdes na andlise do
efeito medicamentoso frequentemente encontrem divergéncia. Para os profissionais, o efeito
pode ser um mediador de diagnostico, de melhora ou mesmo de piora do quadro clinico,
conforme sugerem a descri¢do de trés casos a seguir.

Caso I — Em um round, um preceptor era contrario a alta ambulatorial do STD, pois
defendia a necessidade de manutencdo do j& extenso vinculo com um paciente jovem, vitima
de um acidente de transito com sequelas fisicas visiveis, o que teria originado a dor e
colaborado para os sintomas depressivos apresentados. Seu caso foi detalhadamente relatado
para a turma de cursistas, incluindo referéncias as diferentes terapias as quais havia se
submetido naquele servico. O preceptor destacou que ele seria “catastrofico”, sempre se
queixando de alta intensidade de dor, o que, a principio, indicaria que os tratamentos estariam
sendo ineficazes, mas os profissionais teriam reconhecido sua melhora pelo aumento de sua
funcionalidade (o que seria atribuido a atividades sociais, como ter voltado a trabalhar e
iniciado um relacionamento amoroso) e pela reducdo medicamentosa. Ao utilizar-se de
procedimentos sistematicos de estimulagdo transcraniana, o paciente teria reduzido quase em
cinco vezes a quantidade de uma medica¢ao que continha opioide. Sendo assim, o preceptor
destacou que se o paciente continuasse sempre com a mesma intensidade de dor, ndo teria
conseguido diminuir de maneira extrema este tipo de medicamento.

Caso II — Um integrante do PRODOR comegou a ler em voz alta informacdes do
prontuario do paciente no qual constava a presenca de algum tipo de metdstase e muitas
comorbidades, que foram citadas individualmente. Ao fim da descricdo de um caso que
parecia demandar uma longa discussdo estratégica, disse que teria acontecido “uma coisa
magica”: o paciente havia melhorado quase completamente da dor com a prescri¢do de um
medicamento incomum para este fim, geralmente utilizado para tratar transtorno bipolar. Um
preceptor sugeriu que este medicamento devia ter reduzido a depressdo do paciente, pois as
caracteristicas e os estagios das doengas que possuia ndo causavam dor aguda na maioria dos
casos. Desse modo, a estabilizagdo dos componentes psiquiatricos teria solucionado os
problemas mais graves de dor, o que fez com que a intervencdo fosse compreendida mais
como acdo psiquiatrica do que propriamente de combate doloroso.

Caso III — A paciente tinha alguns anos de vinculo com o servigo do ambulatério de
dor. Considerada como “poliqueixosa” (adjetivo aplicado a pacientes que reclamam de

. 84 , 1. . .1, .
muitos aspectos) ', os médicos reconheciam a presenca de um problema fisiologico que

% A respeito de pacientes poliqueixosos por motivo de dor, ver o artigo de Rodrigo Toniol (2015).
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afetava o sistema nervoso, mas os diversos diagnodsticos psiquiatricos associados a problemas
considerados de origem social acentuariam o sintoma doloroso. Percebia-se que havia uma
rea¢do de melhora quando recebia atengdo profissional. Em certo momento, a paciente teria
comecado a relatar que estava ouvindo vozes e tendo episddios de alucinacdo, além de
reclamar que estaria constantemente com a boca muito seca. Um dos preceptores decidiu
baixar significativamente as doses de um antidepressivo com a¢do em dor bem como de um
anticonvulsivante para analisar se os efeitos colaterais ndo estariam naquele momento sendo
mais prejudiciais do que benéficos. Os resultados teriam sido bastante positivos. O preceptor
decidiu entdo também baixar a dosagem de outro antidepressivo, o que teria ocasionado
resultados favoraveis, mas em menor intensidade. No entanto, na semana seguinte a paciente
teria regredido e desenvolvido ideagdo suicida, o que desagradou a equipe de psiquiatria, que
considerou que a mudanca nessas medicacdes pressuporia que a paciente estivesse
superdosada. Portanto, houve um desacordo entre duas racionalidades clinicas e ficou
decidido conjuntamente com todos os preceptores que a equipe da psiquiatria controlaria as
prescricdes do quadro emotivo dessa paciente, o qual era considerado como sendo
provavelmente o problema mais grave, e o servico de dor ajustaria o restante de maneira
complementar. Assim, a estabilidade centrada nos transtornos psiquiatricos seria a melhor

estratégia para que conseguissem um tratamento adequado também na dor.

4.2.3 — Mediacdes Neuroimagéticas

“...Thus a construction is not a representation from the
mind or from the society about a thing, an object, a
matter of fact, but the engagement of a certain type of
world in a certain kind of collective”.

Bruno Latour

Em uma palestra no Congresso Mundial de Dor ocorrido em 2018, Tor Wager,
reconhecido pesquisador na area de neuroimagem na tematica de dor e efeito placebo,
destacou que seu interesse nas pesquisas de neuroimagem sobre efeito placebo e dor ¢
relacionado a compreensdao de mecanismos, e ndo de possiveis prescricdes de placebo na
pratica clinica. De maneira geral, esta foi uma posi¢do dos especialistas nessa tematica no
referido congresso, mas alguns mostravam-se preocupados em descobrir situagdes cujos

tratamentos ativos estariam tendo vantagem insignificante em relagdo ao placebo/sham para
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que deixassem de ser prescritos ou realizados — ndo vi ninguém defender, por exemplo, a
proposic¢ao do uso do procedimento sham nestes casos como um recurso de intervencao.
Em uma entrevista realizado apds o evento, Tor Wager (2018, s/p., grifos meus)

indica seus objetivos de pesquisa em relagcdo a dor:

“We’re learning a lot about the pathways that generate pain and help to
shape and regulate pain under different circumstances. One of the things
we've been focusing on a lot is developing models of pain in the brain that
can track and predict what somebody is going to experience. The magnitude
of their pain experience and are they experiencing pain or not at a given
time. Our goal is to understand how the brain generates pain, what are the
factors that contribute and how can different kinds of interventions help,
whether there are drug interventions or psychological interventions or
behaviors like exercise. We want to develop models that can track pain
quantitatively because that can give us an idea about the systems involved.
1t’s all about decomposing those systems”.

Outras pesquisas nesse sentido estdo em desenvolvimento pelo Headache &
Orofacial Pain Effort Lab (H.O.P.E. LAB), cujo coordenador ministrou um curso que
participei, tendo em vista a hipdtese de que a causa da cronicidade desses transtornos
estariam no cérebro. Tendo a hipotese de que a disfuncdo funcional e estrutural de éareas
especificas do cortex cerebral seria responsavel pela persisténcia e intensificacdo do
sofrimento doloroso, os pesquisadores desse laboratorio se utilizam de diversas técnicas de
neuroimagem para estudar a neuroplasticidade e investigar mecanismos ¢ abordagens
terapéuticas™. Assim, ja desenvolveram técnicas de realidade virtual que possibilitariam ver
o cérebro em trés dimensdes, sendo possivel gird-lo e até mesmo fatid-lo para analisar suas
zonas de ativagdo. Oculos especiais para utilizagio por profissionais de satde durante uma
consulta estdo em desenvolvimento, o qual, através de uma projecdo virtual, oportunizaria
que exclusivamente o profissional visse ao vivo as regides cerebrais que sdo ativadas pelo
paciente durante os procedimentos de consulta.

Em um dos experimentos deste laboratorio, pessoas previamente pré-selecionadas
foram recrutadas pelos pesquisadores no exato momento que elas consideravam que estariam
prestes a sentir enxaqueca (migrane) para serem submetidas a exames com neuroimagem
cujo objetivo era identificar regides cerebrais ativadas durante a crise de dor. Assim, os

pesquisadores buscavam compreender como o cérebro produziria os proprios produtos

% H.O.P.E. se define como um esfor¢o colaborativo multidisciplinar para investigar o cérebro e teria como
principal estudo terapéutico dores cronicas envolvidas na neuvralgia do trigémeo. Informacdes sobre o
laboratorio H.O.P.E., seus projetos e suas hipdteses foram descritas a partir de informagdes de seu site oficial:
http://media.dent.umich.edu/labs/hope/ (Acessado em 01/06/2017).
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quimicos que eliminam a dor durante um ataque de enxaqueca®®. Durante o curso que estive
presente, o coordenador do laboratdrio relatou um experimento que indicou que o nivel de
intensidade de dor analisada pela neuroimagem (através de medidas de oxigenacdo e fluxo
sanguineo) ndo seria necessariamente proporcional ao grau de intensidade da dor que os
pacientes relatavam. Teria havido casos nos quais a analise das imagens sugeriria alta
intensidade de dor em um paciente que a considerou estdvel enquanto indicaria baixa
intensidade em outro que havia mensurado sua intensidade dolorosa maior que os demais.
Nao tive acesso aos desdobramentos analiticos e o estigio de desenvolvimento de tais
tecnologias ndo costumam ser informados precisamente devido a confidencialidade que
envolve patentes.

Estudos antropologicos e socioldgicos da ciéncia e da tecnologia tém evidenciado
que inovagdes produzem novas associagcdes que alteram fronteiras previamente estabelecidas
entre natural e social e visam promover generalizagdes aceitas em escalas mais amplas de
analises. Tais analises indicam que objetos ndo sdo isolados de relagdes sociais, mas sim
pertencem a cadeias de associagdes entre humanos e ndo-humanos (como ratos e macacos,
mas também maquinas, pipetas, sofiwares, etc...) as quais alteram as proprias relagdes entre
os agentes. O conceito de tradugdo®’ passou a ser utilizado para se referir a estas conexdes
que transportam transformagoes, isto &, “a relation that does not transport causality but
induces two mediators into coexisting” (Latour, 2005, p.108). Diferentemente dos termos
transportar ou transmitir, traduzir j& indicaria uma interferéncia na conexao de elementos.
Uma das principais contribui¢des de tais estudos € evidenciar que a separacdo entre natural e
artificial ndo pode ser tomada como um dado analitico a priori, pois demanda que as
associagdes sejam analisadas em seus processos. O experimento em laboratorio para medir
quantitativamente a dor se utiliza da neuroimagem como instrumento que possibilitaria uma
exposi¢ado visual dos efeitos.

Parece que a pretensdo no desenvolvimento destas novas tecnologias ¢ a
desassociacdo da subjetividade do participante, a saber, uma medida que ndo demande a

descri¢dao da dor, mas sua afericdo direta. A decomposi¢do dos mecanismos ¢ uma tentativa

% Para mais informagdo, ver: http://www.ns.umich.edu/new/noticias-em-portugues/21403-um-cerebro-

tridimensional-parecido-com-um-holograma-ajuda-pesquisadores-a-decodificar-a-dor-da-enxaqueca-video e
http://media.dent.umich.edu/labs/hope (Ultimo acesso em 30/05/2017)

7.0 conceito de tradugdo é analisado em diversas obras de Bruno Latour (2000; 2005; 2016), proponente da
Teoria-do-Ator-Rede, a qual tem como objeto analitico as associagdes em vez do “social”. Para analises
descritivas de praticas de tradugdo, ver Latour (2000) e John Law (1998). Devido a relagdo com a tematica da
dor, indico a descri¢@o didatica feita por Latour (2000, p.106-130) a respeito de praticas de inscri¢des produzidas
em um laboratorio tendo como exemplo os efeitos da endorfina e da antagonista naloxona medidos pelo
fisiografo a partir do pedago de intestino de uma cobaia.
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de diminuir a influéncia social da analise do fenomeno dor, viabilizando marcadores
bioldgicos que prescindissem de um testemunho sobre a experiéncia. Nesse sentido, haveria a
construcdo de uma alianca com novos equipamentos de medida e uma desalianca com a
expressdo da subjetividade do paciente que também aparece na tentativa de desalianga do
social na proposi¢ao do paradigma aberto-oculto em ensaios clinicos randomizados.
Entretanto, os estudos de antropologia da ciéncia e da tecnologia permitiram inferir
que a nova aferi¢do em tentativa de elabora¢do por meio da neuroimagem ja teria sido
mediada de muitas formas, pois experimentos demandam corpos treinados (como, por
exemplo, participantes capazes de anunciar o momento prévio a crise de enxaqueca ou o
momento no qual a intensidade de um determinado estimulo passa ou deixa de ser dolorosa) e
dispositivos especificos (instrumentos capazes de medir o fendmeno transformando-o em
gréaficos, cores, ondas, etc), os quais demandam uma rede de profissionais para que seus
ajustes permitam o estabelecimento de uma medida®. Este carater ndo indica que nio seria
um avango no tratamento ou que haveria formas mais eficazes, mas sim reconhece que
relacdes sociais sdo inevitdveis para a producdo e execucdo dos artefatos, considerando-se
que “materializar ¢ socializar; socializar ¢ materializar” (Latour, 2016, p.63): se a medida
sera mais “bioldgica” e menos “social”, isto ocorre por meio do aumento das relagdes sociais
cientificas que permitem esta distingdo por meio do exame tecnologico. Afinal, como destaca

Akrich (2014, p.161):

Os objetos técnicos possuem um conteudo politico no sentido de que eles
constituem os elementos ativos de organizagdo das relagdes dos homens entre eles e
com seu ambiente. Os objetos técnicos definem, em sua configuragdo, uma certa
partigdo do mundo fisico e social, atribuem papéis a certos tipos de atores —
humanos e ndo-humanos — excluindo outros, autorizam certos modos de relagdo
entre estes diferentes atores etc... de maneira tal que eles participam plenamente da
construgdo de uma cultura, no sentido antropolégico do termo, ao mesmo tempo
que eles se tornam obrigatoriamente os mediadores em todas as relagcdes que nds
mantemos com o “real”.

Assim, com o pressuposto analitico antropolégico de que a realidade ndo precede as
praticas, estou sugerindo que experimentos sdo praticas que instauram existéncias, que
operam exclusdes, que interferem nas praticas, nas geografias dos corpos, na legitimidade dos

sintomas e nas atribuicdes causais. Experimentos ou tecnologias ndo apenas transportam

% Recentemente, pesquisadores israclenses criaram um malware capaz de promover mudangas nos resultados de
equipamentos de escaneamento médicos (como a tomografia computadorizada e ressondncia magnética) para
visibilizar a falta de seguranga hospitalar para esse tipo de dano. Em um teste com profissionais cegados, foi
comprovada a capacidade de enganar radiologistas pela adi¢do ou remocédo automatica de nédulos cancerigenos
pelo malware. A este respeito, ver: https://www.washingtonpost.com/technology/2019/04/03/hospital-viruses-
fake-cancerous-nodes-ct-scans-created-by-malware-trick-radiologists/?noredirect=on&utm_term=.23fce26fe0fc
(Acesso em 04/04/2019).
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conhecimento, mas traduzem, mediam, alteram desde perguntas a serem feitas por médicos a
pacientes como a serem feitas a peritos. Parafraseando o que Annemarie Mol (2008) escreveu
a respeito de uma politica ontolégica da anemia, permito-me afirmar que a organizagdo da
deteccdo da dor cronica e sua origem ndo ¢ uma questdo meramente pratica, pois ela tem
efeitos de realidade: ndo apenas a realidade da dor que estd em jogo, mas muitas outras
realidades estdo envolvidas.

Por meio desse tipo de experimento, ndo apenas a realidade da dor ¢ diferentemente
abordada, mas o conceito da dor demanda distingdes que ndo sejam mais dependentes do
carater descritivo feito pelo paciente. Sendo assim, se hd pretensdo de alguns projetos de
neurociéncia de assumir a independéncia do testemunho na quantificag@o e previsibilidade da
dor, a validac¢do de tal empreendimento demandaria que o conceito de dor delimitado acima
pela IASP e sua nota adicional fossem renovados ou que um novo termo fosse cunhado para
delimitar o que se compreenderia como uma medida de dor objetiva sem o testemunho de
paciente. Isto porque além de destacar a experiéncia emocional desagradavel, o conceito de
dor em voga destaca a necessidade de que seja “descrita em termos de tal dano”, o que
impossibilita que a dor seja apartada da necessidade de descrigdo por quem a sente. Portanto,
estou sugerindo que se tal pretensdo do uso da neuroimagem foi efetivado, a invengdo
tecnoldgica modificaria o proprio conceito que ela pretensamente buscaria medir.

As materialidades que visam tornar mais biologicas a analise da dor por meio de
componentes quimicos, respostas fisiologicas, compreensdo de mecanismos, ativam também
outras formas de interagdes sociais. Conforme sugere Latour (2008), fazer ciéncia ¢ produzir
articulagdes mais do que subtrair fendmenos. Quanto mais estaveis as articulagdes, mais
seriam capazes de ampliar sua escala de ag¢do tendendo a generalizagdo e a menos
questionamentos, exceto se uma nova teoria permita problematizar o que j& havia se tornado
“caixas-pretas”.

A andlise de tais pretensdes tecnoldgicas parece interessante aqui porque associam-
se ao incomodo de elementos sociais na analise do efeito placebo. Este seria atribuido a
existéncia do social que se procura eliminar para a definicdo de um efeito real de uma
substancia (uma qualidade primdria). A no¢do que o social diminui a realidade ¢ originada
pelas intengdes de medidas de um fendmeno in natura, isolado, purificado, tal qual a
pretensao das comissdes francesas que ndo aceitavam analisar o mesmerismo no ambiente no
qual o fluido animal parecia mais efetivo.

Gostaria de sugerir que relagdes sociais ndo sdo isoladas da medicina, mas sim a

atravessam quando olhamos para praticas cotidianas e para como aparatos sdo mobilizados
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em situagdes especificas (Berg and Mol, 1998, p.2). Nesse aspecto, menos interessado as
controvérsias como objeto analitico, minha orientacdo de pesquisa esta mais voltada ao que
Mol (2002) chama de coordenagoes. Nao se trata de construcionismo social (evidéncia de
como outras alternativas plausiveis teriam sido desacreditadas) e nem de um pluralismo (uma
espécie de conjungdes, onde realidade alternativas coexistiriam lado a lado), mas de estar
atento aos processos €, por isso, a multiplicidade, as realidades que também se encontram
umas dentro das outras (Mol, 2008), aspectos que serdo desenvolvidos nas descrigdes
etnograficas da secdo seguinte a partir da reagregacdo dos elementos conforme suas
socializagdes.

Sendo assim, hé& especial atencdo a imagem compodsita do corpo humano,
envolvendo diferentes tipos de medidas, de comportamentos, de relacdes cosmologicas, de
concepgdes religiosas que se articulam no encontro clinico ou ensaio clinico em um
laboratorio. Nesse sentido, toda pratica contém politicas (no sentido que instaura intervengdes
e estabelece realidades), desde 0 modo como uma doenga ¢ estabelecida, um corpo ¢ tocado,

células sdo coletadas, genes analisados, etc: diferentes versoes do objeto sdo performatizadas.

PILULA X — Um Antropélogo Social no Congresso Mundial de Dor

Em 2018, estive presente no 17" World Congress on Pain, realizado pela
International Association for the Study of Pain (IASP) na cidade de Boston em um dos
maiores centros de convengdes do pais. Durante o evento, assisti diversas palestras sobre
dor crénica, inclusive com algumas sessdes especificas sobre efeito placebo. Como evento
integrado ao congresso, mas com pagamento e inscricdes independentes, o Grupo de
Interesse Especial em Pesquisas em Dor e Placebo vinculado a IASP realizou um simpdsio
com palestras de Ted Kaptchuk e Tor Wager intitulado “Improving Clinical Practice
Though Harnessing Placebo Effects”. O objetivo do encontro era fornecer atualizagdes
sobre mecanismos neurobiologicos, determinantes psicologicos e ambientais e pesquisas
clinicas e experimentais contemporaneas dedicadas ao efeito placebo, as quais indicariam
aplica¢des que potencialmente melhorariam a pratica de gerenciamento da dor.

Esta sessdo especial, que contou com um jantar de integragdo e teve lotacdo
extrapolada, sofreu adiamento de uma hora para ndo coincidir com o encerramento de

outros eventos do congresso. Cheguei a sala proximo ao horario original e fui um dos
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primeiros participantes a entrar. Entdo, fui surpreendido por Kaptchuk, que veio até a mesa
onde eu estava solitario para que eu me apresentasse. Disse-lhe que eu havia lido diversos
artigos de sua autoria e que provavelmente eu era o Unico antropdlogo do congresso.
“Provavelmente!”, respondeu-me convicto, aparentemente surpreso € entusiasmado com
meu interesse na temadtica, enfatizando sua disponibilidade para quaisquer informacdes que
eu precisasse. Influenciado por estudos de minha area, Kaptchuk (2011, Kaptchuk et al.,
2009) tem sugerido o carater ritualistico inevitavel dos experimentos biomédicos e
desenvolvido ensaios clinicos, referenciados nesta tese, que contaram com entrevistas e
analises complementares de cientistas sociais.

Em sua palestra, se referenciou duas vezes a antropologos. Uma de maneira
jocosa, porque se referia a um coautor que achava que os dados da pesquisa nunca seriam
suficientes para publicagdo. A outra referéncia foi para indicar a defini¢do conceitual de
Daniel Moerman (2002), que considera que o efeito placebo seria na realidade uma
“resposta de significado”. Esta estava referenciada na proje¢do dos slides, portanto, ndo
influenciada por ter se encontrado comigo, um antropélogo, logo antes de sua palestra. A
existéncia prévia desta citagdo refor¢ca o curioso motivo da surpresa pela presenca de um
antrop6logo naquele evento mundial dedicado a dor, cuja origem biopsicossocial ¢
frequentemente referenciada — vi em muitos slides de diferentes atividades do congresso a
projecdo de trés circulos ou tridngulos que se interseccionavam no meio com os elementos
“Bio-Psycho-Social”. Sendo assim, qual social seria este que ndo integra — mais do que
isso, parece afastar — antropdlogos sociais? Isto €, que tipo de racionalidade analitica seria
atribuida a dimensdo nao contemplada pelos fatores biopsicologicos?

No evento, muito poucas sessoes dedicavam-se a debater o “social” como tema de
palestras ou mesas redondas. As duas unicas nas quais o termo ndo era precedido pelos
prefixos biopsico ou psico em seus titulos coincidiram em dia e horario de apresentagao.
Ambas eram compostas por um conjunto de palestras que permitiam uma breve rodada de
perguntas ao final. Uma delas se referia a tendéncias, auséncias e novas dire¢des de
pesquisas relacionadas ao suporte social ao longo da vida de pessoas com dor cronica e a
outra, a qual optei por estar presente, intitulava-se “Pain in a Social Context” e tinha a

seguinte descri¢do geral:

Social interactions are fundamental for emotional and physical well-being. The
ability to communicate pain is an important factor to avoid further harm and
therefore to improve the group’s survival. Such social learning is effective only if
individuals have the ability to perceive other’s pain (e.g., via empathy). Empathy
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for pain modulates the target’s pain sensitivity, shapes the way empathizer
perceives the target’s distress, and affects the ultimate behavioural reaction.
However, in chronic pain conditions the drive for social interaction is
decreased, which might aggravate pain. This matter has been empirically
approached and will be the central topic of this workshop.

A primeira das quatro apresentagdes abordou uma série de estudos realizados pelo
laboratorio do palestrante que demonstrava que ratos com dor cronica neuropética
(provocada por lesdo nos nervos) diminuiriam sua atividade social, o que seria
parcialmente revertido com uso de farmacoterapia analgésica conciliada com a habitagdo
em um ambiente considerado socialmente enriquecedor. O pesquisador seguinte, que
intitulou sua apresentagdo de “Mice Are People Too: social modulation of and by pain in
mice and undergraduates”, indicou experimentos nos quais ratos teriam mostrado empatia
e analisou um experimento social testado com alunos de graduagdo de sua universidade no
qual uma pessoa simulava um comportamento neutro, doente ou doloroso para que fosse
analisada a distdncia na qual alguma pessoa desconhecida sentaria no mesmo banco. Os
resultados teriam indicado que mulheres, mas ndo homens, abordariam estranhos que
sentem dor — ou, conforme os termos apresentados em seus slides: “Female but not male
humans approach strangers in pain”. Esta inferéncia se deu ap6s avaliarem as medidas do
distanciamento e questionarem os participantes sobre o motivo de escolha do lugar onde se
sentaram. Enquanto pouquissimos homens teriam vinculado a escolha do local pela
condi¢do apresentada pela pessoa estranha, ja que teriam a justificado em fungdo do espago
pessoal ou negado a existéncia de algum motivo, a maioria das mulheres teriam escolhido
a regido pela aparéncia de desconforto ou doenga da outra pessoa. Um grafico com os
centimetros das distdncias e com as justificativas “corretas e incorretas” a partir das
condi¢des simuladas foi exibido em uma analise que opunha “biologia versus aculturagdo”.
Este pesquisador participou de outras sessdes de palestras e cursos do congresso que
debatiam diferencas de género relacionadas a dor apesar dos gritantes problemas
metodoldgicos aparente nestes dados, o que parece sugerir alguma influéncia de suas
pesquisas nessa temadtica, embora eu ndo tenha estado presente para acompanhar as
repercussdes. No periodo que esta tese estava em revisdo de finalizagdo, uma reportagem
de uma das mais prestigiadas revistas cientificas sugeria que este pesquisador e um
orientando haviam descoberto uma diferenca biologica decisiva para a condi¢ao dolorosa a

partir de experimentos em ratos.
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A pesquisadora seguinte apresentou um estudo sobre sentimento de injustica
relacionado a dor com a finalidade de produzir uma andlise interpessoal porque
considerava que a literatura seria muito restrita a perspectivas intrapessoais medidas por
questionarios validados. Reconhecendo que pesquisas recentes sugeririam que o0
sentimento de injustica seria importante na composicdo do sofrimento doloroso, analisou
resultados de um estudo focal com pais de criangas sofrendo com dor cronica e de outro
estudo cujos questiondrios tinham como fim comparar a relacdo familiar entre pais e
criangas com dor cronica e saudaveis.

Por fim, a ultima pesquisadora da sessdo apresentou um estudo sobre sincronia
biologica produzida pela empatia a partir do toque fisico em pessoas com dor. O
experimento utilizava medidas respiratdrias, cardiacas (por eletrocardiograma) e cerebrais
(por eletroencefalograma) a partir de condi¢des experimentais de estimulo de (1) dor, (2)
dor com toque fisico de outra pessoa com relacionamento afetivo e (3) dor sem o toque,
mas com presenga de companhia. O contato social foi reconhecido como sendo capaz de
aumentar a analgesia via sistema cardiorrespiratorio e sincronizagio intercerebral®.

Portanto, os dois primeiros palestrantes analisavam o social a partir de ratos,
enquanto um deles realizou um experimento com humanos cujas categorias de andlise
parecem dizer mais sobre as pretensdes de objetividade dos pesquisadores do que
indicarem dados com pertinéncia analitica identitaria. A terceira teria sugerido indicativos
de relagdes familiares enquanto a quarta analisava biomarcadores a partir da variabilidade
do que seria atribuido ao contexto social constituido, nesse caso, pela proximidade de um
corpo fisico e a empatia percebida nesse ato.

Em uma sala muito distante das principais atividades, havia um evento que
aparentemente contemplava experiéncias dos proprias pacientes com dor crOnica — no
curto periodo que estive presente, exibia videos com dicas para controlar a dor (tais como
se o tratamento obedecia as etapas, a saber, os “STEPS”: Safe, Tolerable, Effective, Priced
right and Simple). Em outros momentos do congresso, como em um dos eventos acerca
género e dor, discussdes sobre o que este antropodlogo compreende como social estiveram

mais presentes.

% Em 2019 foi publicado um estudo de neuroimagem sobre como o cérebro identificaria diferentes tipos de
toque, sendo capaz de distinguir o toque a si mesmo do toque de outra pessoa ou de um objeto. Os pesquisadores
cogitam que a compreensdo deste mecanismo cerebral poderia ter impacto no estudo da analgesia. A este
respeito, ver: https://www.painresearchforum.org/news/112660-how-brain-distinguishes-different-types-
touch?utm campaign=paintresearch+forum&utm content=1553111411&utm medium=social&utm source=tw
itter (Acessado em 20/03/2019).
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4.3 REASSEMBLING O BIOPSICOSSOCIAL

Em uma andlise antropoldgica fundadora da compreensdo do corpo como objeto e
meio técnico, Marcel Mauss se referia ao “homem total”, composto de um triplice ponto de
vista que conjugaria os elementos biologico (anatomico e fisiologico), psicologico e
sociologico. Assim, havia o reconhecimento de que o corpo em seu conjunto seria
“condicionado pelos trés elementos indissoluvelmente misturados” (Mauss, 2003, p.405).
Nesta se¢do, cujo titulo sugere que tais “elementos” serdo analisados de maneira processual,
priorizando associa¢des (Latour, 2005), meu interesse ¢ compreender como as praticas
relacionadas a medicina especializada em dor compdem o que se entende por (in)distingdes
que envolvem o bioldgico, psicologico e social. A seguir passarei entdo a narrar diversas
situacdes que envolvem pacientes atendidos no STD.

No entanto, fago uma ressalva: um dos preceptores que leu este capitulo enfatizou
que ndo explicitei em minhas descri¢des etnograficas os mecanismos de acdo e o estado da
dor de cada paciente, o que lhe parecia ocasionar menos destaque a importancia dos fatores
bioldgicos. Desse modo, ainda que eu ndo mencione os descritores clinicos para a dor de cada
paciente atendido (caracteristica dolorosa neuropatica, nociceptiva ou nociplastica), destaco
que os mecanismos explicitados na se¢do anterior intitulada “Introdu¢do a Teoria Biomédica
sobre a Dor” sempre s3o considerados pelos médicos preceptores na andlise de qualquer
paciente atendido. As alteragdes de tipo e de dosagem dos medicamentos prescritos, por
exemplo, levam sempre em consideragdo tais caracteristicas. Feito este adendo, passo as
descri¢des etnograficas.

Em um round que estive presente, preceptores e cursistas de diferentes areas
profissionais comecaram a expressar diversas opinides, por vezes simultaneamente em
conversas paralelas, durante um caso que parecia mobilizar ainda mais os animos porque
envolvia uma crianca. Um integrante da equipe de psiquiatria interrompeu as discussoes
paralelas: “Gente, vamos nos basear em evidéncias”, e passou a ler o prontudrio. Foi decidido
em equipe que o melhor seria indica-lo para atendimento de psiquiatria especializada em
infancia e adolescéncia e foi undnime a consideracdo de que sua mde também precisaria
tratamento psiquiatrico. Considerou-se necessario investigar outras relagdes familiares de
vinculo afetivo com a crianca para uma possivel relacdo de tutoria, j& que o pai teria
abandonado a mae durante a gravidez. Mesmo sem expor a singularidade da situagdo para

preservar o anonimato de todos envolvidos, indico que havia contradicdo entre a expressao
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do filho que demonstrava interesse em uma nova consulta e a consideracdo de sua mae que
sugeria que ele ndo a aceitaria.

Meu interesse em descrever brevemente este caso, mesmo com restricdo de
informagdes importantes, estd na discussdo da conduta na qual um médico sugeriu um ajuste
medicamentoso para a crianga, enquanto um preceptor destacava que o contexto social seria a
prioridade. Ambos pareciam concordar neste aspecto, mas as énfases divergiam. O primeiro
destacava os diversos “estressores” e elementos, “inclusive genéticos,” que induziriam sua
expectativa de que a medicagdo contribuisse com a melhora do quadro clinico. O preceptor
que inicialmente parecia incomodado com a sugestdo justificou que concordaria que o
medicamento poderia ser indicado, mas considerava que uma conduta ndo poderia ser
baseada em terapia medicamentosa devido a perceptivel inadequagdo das relagdes sociais.

Nesse caso, a discussdo ao fim e ao cabo ndo seria sobre a capacidade do efeito
farmacoldgico, mas sim deste ser um vetor de racionalidade do quadro clinico no qual o fator
considerado como a parte social parecia ser um imperativo aos sintomas, a0 menos, para este
preceptor. Todavia, parece ter havido uma prescricdo de agdo biologica para estimular uma
acdo social. Nesse sentido, o medicamento e a concepgao bioldgica assumem uma condig@o
social. Além disso, a existéncia do medicamento de acdo farmacoldgica restringe a
abordagem de um tratamento “apenas” social, que, na auséncia do medicamento, deveria ser
requisitado como prioridade. Com isto estou sugerindo que a delimitagdo de algo como
biologico estd também delimitando uma fronteira — e assim instaurando-a — com o que ¢
social e vice-versa.

Se neste caso, do ponto de vista material, a receita impressa poderia ser a mesma,
ainda que ambos tivessem énfases ou estratégias diferentes para a racionalidade da
intervengdo, em outros a diferenca de materialidades expressa pelas estratégias de andlise (as
quais requerem a escolha sobre determinados tipos de exames) pode redefinir condutas. Por
exemplo, ao analisar outro paciente, a discussdo de caso ocorreu mais brevemente que o de
costume. Um médico residente disse ao preceptor que a conduta prevista no prontuario era
que fosse aumentado no encontro seguinte 50mg de um antidepressivo especifico. “Entao,
vamos fazer isso”. No entanto, complementou, a paciente estaria dormindo bem e tendo
sonoléncia diurna, a qual provavelmente seria intensificada pelo efeito colateral da dosagem
j& aumentada na consulta anterior. “Entdo, ndo vamos aumentar”, orientou o preceptor. “Era
isso”, respondeu o residente, encerrando suas dividas, motivo pelo qual o preceptor o
interrompeu: “E esse raio-x que tem na mao?”. “Ele se refere a um ponto bem especifico”.

“Ela quer um laudo?”. “Sé pra atualizar o que ela ja tem”, disse o residente em tom
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protocolar. O preceptor tirou a radiografia do envelope e, enquanto a olhava, orientou:
“Entdo, vamos colocar no laudo dor crdonica [como diagnostico]... Qual a dor que mais

'9’

incomoda ela?”. “Ela diz que ¢ no quadril”. “No quadril? Entdo, vou la ver!”, retrucou o
preceptor surpreso, encaminhando-se imediatamente ao encontro da paciente porque a
reclamagdo ndo estaria de acordo com algum indicativo do exame e nem com o motivo de
sua procura ao STD, cujos problemas compunham a racionalidade da estratégia do tratamento
que vinha sendo desenvolvida.

O encontro do acetato com a fina camada de griaos de prata, sensiveis a luz, pode
também produzir tensdo na pratica de coordenagdo do gerenciamento da dor cronica. As
radiagdes eletromagnéticas de alta frequéncia produzidas a partir da colisdo de feixes de
elétrons com metais que renderam um Prémio Nobel ao pesquisador que a descobriu ao acaso
em meio a um experimento com outra finalidade podem ser percebidas pelo olho humano
quando estabilizadas na chapa plastica. Mas o que o olho do residente viu ndo foi 0 mesmo
que o do preceptor: a existéncia do mesmo exame produzia diferencas nos seus indicativos,
que existiam de diferentes formas as analises de ambos profissionais.

Enquanto poderia considerar pelas orientacdes do paradigma biopsicossocial que a
radiografia permitiria a andlise do bioldgico (ainda que tenham sido necessarios todos estes
aspectos que envolvem o incidente no laboratério do fisico alemdo Wilhelm Roentgen, o
fornecimento gratuito do exame, a consulta pelo Sistema Unico de Saude e a existéncia da
chapa plastica sem a qual ndo surgiria a mediagdo do olhar do preceptor ao que havia sido
visto pelo residente), a anélise dependente de dispositivos materiais fabricados por relagdes
industriais para tais fins e depende também de comportamentos necessarios para a produgdo
de tais medidas: n3o movimentar o corpo bruscamente enquanto o raio-x estd sendo
produzido pela maquina bem calibrada pela manutengdo de técnicos no equipamento criado
por engenheiros. Do ponto de vista filosofico, a biologia em si ndo existe: ela ¢ sempre
coproduzida, assim como o social em si, necessariamente dependentes de materialidades — se
ndo fosse possivel estabilizar os graos de prata sensiveis a luz no acetato, ndo haveria o
técnico em radiologia, o comerciante dos equipamentos que os engenheiros foram
requisitados a desenvolver em nivel industrial, o didlogo entre residente e preceptor descrito
acima.

Deixando de lado a andlise do dispositivo técnico do raio-x, estou indicando que
orientacdes que separam o bioldgico, o psicoldgico e o social didaticamente precisam ser
articuladas em um evento: o encontro com um paciente. A existéncia do raio-x — mais do que

isso, o seu encontro com um especialista em dor cronica — modifica “a dor” que a paciente
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pode estar sentindo. O quadril visto por meio dos ossos ndo ¢ o mesmo visto ao toque na
carne € no 0sso, que ndo ¢ o mesmo quando “visualizado” apenas pelo relato da paciente
sobre a dor. Enquanto estiverem coordenados, o relato ndo precisaria ser verificado, ainda
que provavelmente fosse “conferido” pelo exame clinico: ndo para negar o relato, mas porque
o olhar técnico poderia ver algo que a paciente ndo viu — e a partir de entdo o invisivel ao
relato assumiria existéncia a consulta, orientando as palavras, o tipo de medicamento, os
significados atribuidos pelos envolvidos. O corpo da paciente, afetado pela dor, passou a ser
afetado também pelo exame de raio-x, que, neste caso, havia passado pela andlise do
residente sem afetar a classificagdo de sua dor, motivo pelo qual sequer mostrou ao preceptor,
pois ndo suponha que o exame poderia produzir tais diferenciagdes.

Portanto, uma série de articulagdes envolvem tais fendmenos. Nao estou sugerindo
que a dor cronica pode ser vista por multiplos pontos de vista (embora possa) e tampouco que
seria um fendmeno no qual a medicina ndo compartilharia de um conhecimento consistente.
O que quero indicar em acordo com a andlise da Mol (2002, 2008) ¢ que ela ¢ constituida
pelas praticas: a racionalidade de dimensdes sobre o biopsicossocial ocorre em ato, demanda
casos empiricos, producdo de diferencgas, um periodo historico no qual este dispositivo indica
informagdes capazes de serem articuladas as palavras da paciente.

Portanto, considerando que as condigdes de possibilidade ndo sdo dadas a partida
(Mol, 2008; M’Charek, 2010), estou sugerindo que experimentos e exames sdo praticas que
instauram existéncias, que operam exclusdes, que interferem nas praticas, nos corpos, na
legitimidade dos sintomas e nas atribuigdes causais. Experimentos ndo apenas transportam
conhecimento, mas traduzem, mediam, alteram desde perguntas a serem feitas pelas médicas
aos pacientes como a serem feitas ao perito pela juiza do trabalho que ird analisar um pedido
de comprovacdo da necessidade de beneficio social, como um saléario fixo ou um desconto do
imposto de um carro de marcha automadtica, o que pode reordenar a industria de vendas desse
tipo de veiculos, por exemplo, ou modificar a votagdo no congresso legislativo sobre a
inclusao da condicdo dolorosa nas cotas de concursos publicos destinadas a pessoas com

deficiéncia.

Pilula XI — Isto Nao é uma Pilula

Esta € uma descricdo baseada em fatos reais dos quais foram feitas alteragdes significativas
para impossibilitar identificagdo dos envolvidos. Tentei manter a coeréncia dos desejos da paciente
descrita e das atitudes de profissionais, mas optei por limitar o caso sem a descri¢do do interessante

desfecho para evitar possiveis analogias. Trata-se do caso de Ana, pseudénimo de uma paciente que
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sorriu com a chegada da preceptor na sala de consulta. Ele, que ja lhe conhecia de outras consultas,
pediu que ela caminhasse pela sala. “Parece um desfile de moda”, respondeu Ana enquanto
caminhava, independente da cadeira de rodas que utilizava na época de sua primeira consulta no
STD. “Eu consigo depilar minha perna”, exclamou sorridente.

“Nao vai me dar outro remédio?”, perguntou Ana ao perceber que ndo seria acrescida
nenhuma nova prescri¢do farmacoldgica, mas, sim, diminuida. O preceptor avisou que iria decidir ao
final da outra consulta, que ocorreria a tarde, realizada por profissionais da psiquiatria. Diante da
insisténcia, disse que deixaria receitas de dois analgésicos, citando seus nomes comerciais, 0s quais
sdo vendidos em farmacias sem necessidade de prescrigdo. “Estes ndo vou tomar”, respondeu Ana,
sugerindo que nao teriam efeito. A indicagdo de exercicios fisicos foi enfatizada como um tratamento,
mas ndo havia satisfagdo da paciente com estas orienta¢des. Pelo contrario, exibia propositadamente
expressdo de decepgao.

Um familiar acompanhante perguntou se caso viessem com mais frequéncia a capital ndo
haveria melhora mais rapidamente, ja que tinham como objetivo deixar de ir frequentemente ao
pronto-socorro da cidade onde residiam. A equipe enfatizou que os exercicios fisicos seriam o
tratamento mais importante nessa etapa, mas Ana questionou se ndo seria melhor que ficasse
internada no hospital, o que soava como sendo um desejo. O médico, entdo, chamou a atenc¢do para o
seu progresso, e indicou que a intengdo do tratamento era lhe dar independéncia, ao contrario de uma
internacao.

Meses depois, Ana veio em nova consulta ao ambulatdrio, onde foi atendida inicialmente por
doutorandos que consideraram seu caso como sendo muito dificil. Descreveram-o para dois
preceptores, os quais ja sabiam quem era a paciente da consulta, mas ndo interromperam a descrig@o,
como se esta fosse feita pela primeira vez. Uma doutoranda destacava que era estranho que ela dizia

sentir tanta dor a0 minimo toque, mas depilava as pernas com ldmina...

Passemos a descricao de outra situacdo, na qual primeiramente lemos o prontuério
da paciente, que j& se tratava neste servico de dor ha um ano. Em fun¢do de um acidente,
havia comegado a sentir dores, que passaram a tomar conta de todo seu corpo. A paciente
entrou acompanhada de seu marido, tirou o casaco, largou sua bolsa e uma pasta com
documentos médicos (receitas, exames, laudos) em uma das cadeiras disponiveis e ficou em
pé, em posi¢cdo na qual seu corpo ficaria apto a cooperar com um exame. Um integrante da
equipe de atendimento pediu que se sentasse, pois a consulta iria comegar por uma conversa
— um outro tipo de exame, portanto. Onde a dor era situada, quais cirurgias havia realizado,
quais exercicios fisicos ela realizava e como estava seu sono ultimamente foram questdes
aplicadas levando em consideragdo a leitura prévia do prontudrio. Questionada sobre qual
nimero numa escala de intensidade de zero a dez corresponderia a dor, respondeu que era
oito naquele momento. Ela comentou que andava caindo sozinha na rua, motivo pelo qual

necessitava de acompanhamento constante em suas atividades cotidianas, especialmente
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naquelas realizadas fora de casa. Ela se deitou na maca e, entdo, o fisioterapeuta e a
doutoranda a examinaram e pediram que ela fizesse determinados movimentos com o corpo.

O fisioterapeuta realizou um procedimento de massagem profunda com o auxilio de
um objeto com a ponta em formato triangular. Logo apds, ele pediu que a paciente fizesse os
movimentos solicitados no inicio da consulta e todos ficamos impressionados com o grande
aumento da mobilidade. Ele retomou o procedimento e, enquanto isso, seu marido fez um
comentario aparentemente descontextualizado do assunto da consulta que nesse momento
estava voltada a agdo passiva sobre a musculatura: ela havia perdido um bebé que estava em
gestacdo no momento do referido acidente. Ao fim do procedimento, ela comentou que nunca
tinha se sentido tdo aliviada. “Quanto estd a dor até¢ dez?”, perguntou, dessa vez o marido,
assumindo o critério analitico utilizado pelos profissionais. “Dois”, ela disse,
complementando com outra medida: “Ha quase dez anos eu ndo sentia os meus pés”. Ela
comecou a rir, realmente impressionada com a melhora que teve. Na conversa posterior com
o preceptor que foi vé-la pessoalmente, o casal contou que ndo tinha filhos, mas pretendiam
adotar, ja que outros médicos teriam recomendado ndo engravidar em fun¢do das dores que
sentia.

Através dessa descricdo ¢ possivel perceber que o tratamento para a dor crénica
pode envolver diretamente desde a musculatura tensa aos planos familiares. Diversos
elementos sdo potencialmente influenciadores da intensidade do sintoma doloroso. Os relatos
indicam o que ¢ viver com dor crdnica, o que constitui também o que ¢ a dor: organizar a
familia sem gestar um filho, caminhar sempre em companhia, ndo sentir uma parte do corpo
durante muitos anos. A possivel intensificacdo de um sintoma que se quer combater (a dor),
mesmo que por um curto periodo de tempo, ¢ uma especificidade desse tratamento complexo
e capaz de gerar situagdes desagradaveis com a finalidade de ter sua frequéncia e intensidade
amenizada posteriormente. A descricdo mostrou que procedimentos para combater a dor
podem gerar dor e também resultado de alivio imediato, mas este carater aparentemente
contraditério ocasiona algumas tensdes inclusive sobre o que ¢ ou ndo ¢ dor, como na
descricdo a seguir a partir de uma consulta com um paciente que havia sofrido a amputacao
de uma perna apo6s um acidente de transito.

O problema de Laerte era “dor fantasma”, como ja indicou de inicio em sua primeira
consulta no STD, utilizando o termo técnico para se referir & dor percebida na regido do
corpo que ndo estd mais anatomicamente presente. Sentia “dor na ponta do pé” da perna
amputada, indicando com precisdo a regido que doia como “se um sapato fizesse os dedos se

dobrarem”. Reclamou também de uma dor nas costas que o teria incomodado nos ultimos
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meses, cuja origem atribuiu ao nervo ciatico. O preceptor que foi vé-lo lhe propds um
tratamento de modulacdo do sistema nervoso através da Estimulacdo Transcraniana por
Corrente Continua (ETCC) e da acupuntura neurofuncional. Aparentemente desconfiado,
Laerte sugeriu que sabia que a dor fantasma seria algo no cérebro e que ndo teria como
resolver, algo que foi contraposto pelo preceptor, que exemplificou casos desse tipo com
desfechos positivos tratados naquele servico com tais estimulos. Ainda reflexivo, o paciente
concluiu: “Nao, o meu problema ¢ s6 a dor nas costas, dessa eu quero me livrar. Da [dor]
fantasma, eu ja me acostumei. Quando eu ndo tenho dor fantasma, as vezes sinto até falta. Eu
sou meio masoquista”, justificou-se, fazendo todos rirem. O preceptor reforcou que o proprio
paciente poderia escolher ou ndo o tratamento proposto e explicou que em relacdo a “outra
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dor”, os medicamentos prescritos pelos profissionais do setor de fisiatria que haviam o
encaminhado ao STD estavam adequados, embora pudessem ser levemente alterados para
terem maior eficiéncia.

Na semana seguinte, previamente ao procedimento de acupuntura agendado, Laerte
reclamou que a “dor no ciatico” atualmente lhe incomodaria mais do que a “dor fantasma”,
apesar de sugerir uma correlagdo, contraposta por outro preceptor que lhe atendeu neste dia e
que explicou que seriam “dores distintas”. O preceptor inseriu duas agulhas em suas costas,
mencionando as regides anatdmicas em voz alta aos doutorandos que assistiam o
procedimento. Pediu que Laerte segurasse um pequeno cano de metal conectado por um fio a
um dispositivo que possuia outro fio que seria encostado na agulha para a producdo de
corrente elétrica. Ao estabelecer a corrente, Laerte deu um grito, o que fez o médico justificar
a acdo proveniente desse estimulo e ajustar a intensidade elétrica. Entdo, Laerte perguntou
um pouco irritado se 0 médico estava ali para fazé-lo sentir mais dor ou para extingui-la. O
preceptor disse que ele poderia sentir algum “desconforto” no inicio. “Desconforto ndo ¢
dor”, contrapds imediatamente, e seguiu falando sobre como seriam suas dores de maneira
correlacionada, enquanto o preceptor insistia em considera-las de tipos diferentes.

Tanto o paciente quanto o profissional se referiam a “dor do membro fantasma” e a
dor provinda do “nervo ciatico” utilizando os mesmos termos. Explicando para o paciente
enquanto simultaneamente utilizava a explicagdo como ensinamento aos doutorandos, o
preceptor se referiu aos motivos que tecnicamente gerariam “a sensagdo de dor”, o que fez
Laerte interrompé-lo: “Nao ¢ sensagdo, eu sinto dor!”. Sendo assim, se ja havia uma
divergéncia entre a correlacdo das dores, desta vez a énfase era a distingdo entre dor e

sensagdo. Quando terminou o tempo de estimulo previsto nesse agulhamento, o preceptor
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deixou a sala e eu e um profissional (nesse dia, casualmente um psicologo) ficamos no
ambiente onde este colocou os eletrodos de estimulacdo na cabeca do paciente.

Tendo em vista que reclamara da intensidade do primeiro choque na sessdo de
acupuntura, ele pareceu estar desconfiado da intensidade da estimulag@o transcraniana estar
demasiadamente reduzida por este motivo e enfatizou que a corrente estaria muito fraca. O
psicologo disse que a proposta era justamente uma estimulagdo leve e que ndo seria possivel
uma corrente elétrica maior do que aquela de dois miliamperes. Explicou também que o uso
da ETCC costuma ter resposta apds diversas sessdes, embora muitas pessoas ja sentissem
melhora ao realizar o procedimento apenas uma vez. Nesse momento, Laerte comentou que
sua dor tinha melhorado muito em funcdo da acupuntura e lamentou que houvesse se
estressado: “A dor ativa o lado animal do cara”, sugeriu. Como eu estava interessado no
desdobramento de seu caso, acompanhei diversas sessdes das dez que estavam programadas
para seu tratamento, todas elas de acupuntura neurofuncional seguidas da aplicagdo de
ETCC, duas vezes por semana. Ao fim do conjunto das sessdes, ele disse que havia
melhorado bastante em relacdo a dor que sentia quando chegou ao servigo especializado em
dor cronica, ainda que até entdo a dor no membro fantasma nao estivesse sido anulada como
teria sido sua expectativa apos a surpreendente melhora inicial.

Quando Laerte chegou ao consultério, sua reclamacao inicial era “dor fantasma”, a
qual ja indicava um termo técnico que somente seria complementado no prontuario por qual
o membro que havia sido amputado. No momento que uma estimulagdo elétrica foi proposta
como terapéutica, teve dividas a este respeito e indicou que ndo poderia ser feito nada para
soluciona-la, pois a origem daquela dor seria no cérebro. Ainda assim, se mostrou cético ao
estimulo cerebral por corrente elétrica, mas fazia uso de medica¢des que, embora tivessem
também ac¢do “no cérebro”, possuiam a mediacdo da lingua, da saliva, do estomago, da
similaridade com outros medicamentos ja ingeridos em sua vida e de pessoas de sua
convivéncia. Embora preceptor e paciente concordassem que medicamento e estimulagdo
transcraniana tivessem estratégias de acdo diferentes, onde e 0 modo que a a¢do ocorreria nao
pareciam ser compartilhados. Assim como a nocdo de sensagdo e desconforto relacionadas a
dor: em frente ao corpo do paciente que a sentia, foi preciso distingui-las, pois nao
compunham um mesmo objeto. Talvez pudessem compd-lo se a explicagdo estivesse
ocorrendo apds alguns procedimentos terem indicado melhora, o que eventualmente ndo
tornaria um incdmodo tal distingdo. Entretanto, diante de um corpo doloroso cuja dor

precisava ser comunicada por palavras (ja que ndo se enxergava pelo olhar que era capaz de
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ver a auséncia da perna, mas ndo a presencga do pé, “local” da existéncia da dor fantasma), a
distin¢do ndo se coordenava.

Conforme indica Mol (2002, p.5-6), objetos manipulados em pratica ndo sdo os
mesmos de um lugar a outro. Por isso, ha pertinéncia de investigar como se coordenam: “And
how do different objects that go under a single name avoid clashes and explosive
confrontations? And might it be that even if there are tensions between them, various
versions of an object sometimes depend on one another?”. Assim, a dor ndo era a mesma
quando tratada como sensagdo nesse contexto, mas talvez em outro momento, situagdo que o
paciente ndo cogitasse que seu relato pudesse estar em davida, sua dor poderia ser uma
“sensag¢do”. No caso de dois tratamentos distintos para dor referidos, os procedimentos
alteraram inversamente os momentos que os pacientes poderiam sentir estas partes do corpo —
uma passou a sentir o pé que ndo percebia hd uma década e o outro a deixar de sentir com
frequéncia a presenga da dor e simultaneamente do pé amputado. Geografias corporais foram
entdo modificadas pelos envolvidos.

No que se refere ao aspecto emocional (aspecto psicologico ou psiquidtrico),
também origens corporais precisam ser demarcadas. A associagdo de dor cronica com
sintomas de ansiedade e depressdo ¢ frequente porque tais condigdes comporiam o quadro
doloroso e tenderiam a estimular fatores tais como o isolamento social, a dificuldade na
manutencdo do emprego e a angustia que o incomodo ndo consiga ser amenizado. Em casos
nos quais os referidos sintomas sao considerados acentuados, os profissionais procuram fazer
o discernimento se a perturbagdo psiquidtrica compde o quadro doloroso ou se seria
prioritaria, como ilustra um caso em discussdo entre preceptores em um round. O caso
descrito foi motivado pela necessidade de decisdo se o paciente seria encaminhado para um
CAPS ou se manteria o vinculo com o servi¢o de dor e psiquiatria do proprio STD. Ele havia
sofrido um acidente recentemente, apos ja se tratar no servigo para dor crdnica, e desde entdo
ndo aceitaria que tocassem em sua cabega, motivo pelo qual inclusive deixou de dormir na
mesma cama que a esposa para evitar qualquer contato involuntirio enquanto estivessem
dormindo. Detalhes sdo propositalmente omitidos para preservacdo de anonimato, mas os
comentarios deverdo contribuir na compreensdo do que € objeto de andlise das discussdes.

Um preceptor disse que o principal problema desse paciente ndo seria a dor. Ele teria
o acompanhado em duas internagdes prévias e mencionou que quando administravam um
certo tipo de medicamento em determinada dosagem, o paciente teria o sono facilmente
induzido. Caso a dor dele fosse tdo intensa, argumentava, ele seria mais resistente. Assim,

nesse momento, a dosagem do medicamento se tornava um marcador de intensidade de dor —
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conforme também sugerido em casos descritos anteriormente —, o qual, em principio, deveria
ser coordenado com a escala de dor, mas ndo foi nessa situacdo: o paciente ndo conseguira
atribuir um modelo numérico coerente a descri¢do de alta intensidade, ja que o numero dois
ndo seria compativel com o relato de dor insuportavel. Um médico psiquiatra enfatizava que
era sabido que ele tinha problemas mentais graves, especialmente dificuldade de cognicdo, a
qual seria visibilizada pela ma atribui¢do numérica na escala de dor (portanto, a escala serviu
em alguma medida para coordenar este desajuste), mas que a dor era um elemento muito
importante a ser tratado, embora todos concordassem que o problema psiquico seria
preponderante de ser equilibrado.

Um preceptor comentou que teria conseguido desenrolar totalmente a faixa que
envolvia a cabe¢a do paciente sem que ele expressasse nenhum comportamento doloroso
(algo como a desconfianca da doutoranda sobre Ana, que depilava as pernas com lamina).
Sendo assim, expressdo de dor se unia a dose medicamentosa e a escala de dor, dentre os
critérios que iam tentando compor a dor enquanto objeto clinico. O psiquiatra comentou que
0 paciente era o tipo de pessoa que ndo sabia lidar com seus problemas, mas que esteve mais
ou menos equilibrado dentro de sua limitacdo até o acidente e depois teria “descompensado”,
termo frequentemente utilizado para se referir a uma situacdo de falta de estabilidade.

Um outro preceptor afirmou que considerava que ele ja deveria inclusive estar
aposentado, porque provavelmente desde antes ja ndo tinha boas condi¢des de trabalhar e
tampouco agora. O psiquiatra concordou, justificando que quis dizer que teria recursos
técnicos para tentar melhorar a situagdo do paciente, ainda que todos os presentes
concordassem sobre a grande limitagdo de sua funcionalidade. Como o debate ainda ndo
havia se encerrado, tentou ser didatico: “Esse € o tipo do paciente que, se crava um espinho
no pé, ele, ao invés de tentar tirar o espinho, vai querer tirar o pé...”. A explicacdo parece ter
resultado em um acordo sobre o tipo de expressdo ocasionada por esta dor. Sendo assim, se
estabeleceu o plano de alta deste ambulatorio, pois os profissionais eram unanimes que esse
caso ndo era propicio para tratamento naquele espago no qual as consultas sdo espagadas,
sendo que a alta s6 seria efetivada apds o inicio do vinculo do paciente com o CAPS em sua
propria cidade de origem. A coordenagdo ocorreu.

Parece-me interessante nessa discussao especialmente a tentativa de delimitar a fonte
de origem e de intensidade da dor em auséncia do testemunho do paciente, o qual ndo era
adequado para mensuragdo: assim, analisava-se o quanto a dor seria um problema originado
ou expressado por motivos psiquicos, ou se a propria dor estaria limitando ainda mais o

paciente, apesar de seus reconhecidos problemas cognitivos ou, ainda, se as interacdes
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consideradas pelo contexto social — baixa renda e possivel desinteresse conjugal, elementos
que omiti na descricdo — seriam mais impactantes para a defini¢do da conduta.

Em algumas situacdes, as separagdes biopsicossociais em torno do objeto de
tratamento parecem mais demarcadas e ndo dependeriam de uma discussdo entre preceptores,
como foi a discuss@o de um caso no qual o preceptor salientou a equipe que a paciente estaria
recebendo um tratamento inadequado por ser direcionado apenas para os sintomas, sem
cuidar da “doenca de base”, a qual exigiria um tratamento de estabilizagdo de humor. O
preceptor indicou a prescricdo de um medicamento, mas logo mudou de ideia porque seu uso
necessitaria ter um bom acompanhamento psiquidtrico, o que ndo parecia estar ocorrendo.
Sugeriu, entdo, a prescri¢do de outro para os sintomas dolorosos e a escrita de uma carta
destinada ao psiquiatra particular ou a Unidade Basica de Saude salientando ser indispensavel
melhorarem o tratamento psiquiatrico, “SEM O QUAL NAO MELHORARA A DOR”. As
letras maitsculas foram solicitadas com o intuito de énfase e de que a paciente também a
lesse para se conscientizar deste aspecto.

Se a estratégia de intervengdo deste caso indica que o componente psiquidtrico
demandava prioridade, as distingdes e correlagdes entre o biologico, o psicologico e o social
nem sempre operam de maneira tdo estdvel e explicita na racionalidade biomédica, pois
podem modular com mais facilidade, como o caso de Anderson, que parece envolvido em
muitas reordenagdes dentro dos fatores biopsicossociais.

O médico residente referiu-se a depressdo que ele tivera, conforme constava no
prontuario, numa alusio a dor. Anderson respondeu prontamente: “Uma coisa nio tem nada a
ver com a outra”. A dor cronica s6 teria iniciado ap6s um acidente de trabalho em construgao
civil. Anteriormente teria tido depressdo, mas sem esta dor; atualmente, apenas dor. O
residente mostrou-se compreensivo e explicou-lhe que as vezes os sintomas se associam, mas
respeitou a distingdo durante toda consulta e também no modo de expor o caso ao preceptor
durante o debate que define a conduta, destacando que considerou o paciente “uma pessoa
bem centrada”, o que facilitaria a analise e o tratamento.

Nesse periodo, Anderson trabalhava em um ramo de atividade profissional diferente
daquele no qual se acidentou. Seu chefe seria compreensivel com sua condi¢do fisica e o teria
colocado em uma fungdo na qual as atividades de maior esforgo fisico seriam evitadas, ainda
que fosse uma atividade que exigisse eventualmente levantamento de peso. Tais esforcos
eram realizados seguindo as orientacdes que recebeu na Escola de Coluna do setor de fisiatria

do hospital, para a qual fora encaminhado pelo STD. Ele também teria iniciado a pratica de
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exercicios aquaticos e tomava as medicagdes conforme prescritas. Sendo assim, era
considerado um paciente com alta adesdo ao tratamento.

Nesta consulta, os profissionais deram a op¢ao de aumentar a dose de medicagao, o
que poderia evitar algumas crises de dor leves, j4 que as agudas estavam controladas pela
dosagem em uso e pela pratica de exercicios fisicos prescritas anteriormente, mas alertaram
que o aumento de dose poderia ocasionar efeito colateral como tontura ou sonoléncia.
Anderson decidiu pela manutengdo porque julgava que “ja tomava muito remédio”,
consideragio comum a pacientes cronicos’", sobretudo em razio de problemas estomacais
recorrentes. Nesse caso, a avaliagdo de que o estado emocional do paciente estaria
equilibrado, sem que seus relatos ou seu comportamento durante a consulta indicassem
alguma suspeita do contrario, tornou seu historico de depressao parcialmente independente da
analitica do seu quadro doloroso atual, ainda que pudesse vir a exercer agcdo “ativa” caso
outros elementos ndo fossem harmonicos.

Um ano depois, quando acompanhei um grupo de doutorandos relatando um caso a
um preceptor, eu o identifiquei por caracteristicas omitidas aqui devido ao anonimato. Esta
provavelmente seria a segunda (no maximo, a terceira) consulta de Anderson apos a descrita
anteriormente, que fora discutida com outro preceptor. O relato informava que o paciente
estava desempregado hd meses e queria agora entrar na justiga para obter beneficio
assistencial. O preceptor mostrou uma expressdo de suspeita de um possivel ganho
secundario. Neste momento, a discussdo de seu caso foi brevemente interrompida por uma
consultoria solicitada pela Medicina Interna do hospital universitario que necessitava auxilio
para o ajuste na medicacdo de um paciente do setor de emergéncia.

Enquanto isso, os doutorandos discutiram entre si: uma doutoranda entendia que
seria o caso de dor miofascial (ocasionada no entorno dos musculos por ponto-gatilhos,
nédulos que causam dor em outras partes do corpo), enquanto um doutorando rejeitava
convictamente esta op¢ao, o que gerou desacordo sobre possiveis razdes da irradiagdo da dor
no abdome, nas costas e nas regides genital e anal. Desde a primeira consulta que
acompanhei, eu considerava que deveriam ser abordada questdes sobre orientacdo sexual, as
quais me pareciam poder influenciar em suas relagdes profissionais, especialmente pelo fato

de que ndo poderia carregar peso em um ambiente bastante marcado pela virilidade

% A respeito da relagio com os medicamentos por parte de pacientes diagnosticados com doengas cronicas, ver o
dossié organizado por Fleischer e Franch (2015), Fleischer (2014) e o documentario Bicha Braba (Fleischer,
2015).
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masculina (a auséncia de especificidades foi mantida para favorecer o anonimato), mas
somente tive oportunidade de manifestar minhas impressdes posteriormente a esta consulta.

O preceptor retornou da consultoria e os doutorandos retomaram o relato e
afirmaram que nenhum dos exames entregues pelo paciente indicava alteragdo que
justificasse a dor, motivo pelo qual o proprio preceptor os analisou e decidiu vé-lo, embora
estivesse sobrecarregado de atividades devido a auséncia de outro colega por motivo de
doenga. Ao chegar no consultorio, questionou se Anderson nio teria condi¢des de trabalhar e
ele justificou que trabalhara em uma atividade na qual havia sido gentilmente deslocado para
tarefas que ndo exigiam tanto esforco fisico, mas foi despedido devido a crise econdmica do
pais. Apds esta explicacdo, foi mais assertivo ao questionamento: devido a dor, ndo
conseguiria realizar nenhuma atividade que precisasse pegar peso, 0 que estaria
inviabilizando as escassas oportunidades profissionais.

O preceptor disse que estava um pouco confuso sobre a conduta, pois ndo saberia
precisar a origem da dor que ele relatava atualmente, ja que ndo lhe parecia que fosse devido
a queda. Um pouco contrariado, Anderson respondeu que nio a sentia antes desse fato. Foi
entdo mencionado os nomes de exames que teria realizado e que ndo indicaram nenhuma
anormalidade. Entdo, o preceptor afirmou que precisariam estudar com calma o seu
prontuario, pois ndo sabia se o STD teria ainda condi¢des de contribuir com a melhora, visto
que Anderson estaria ha muito tempo vinculado a este servigo, teria tido uma importante
melhora e poderia manter a renovagdo das prescrigdes via Unidade Basica de Saude.
Solicitou que ele retornasse no dia seguinte em um atendimento especial, pois teria a
presenga de outros preceptores para uma andlise coletiva. Como ele necessitava solicitar com
antecedéncia a autorizacdo da prefeitura de sua cidade para ter direito ao transporte, seu
retorno ficou agendado para o més seguinte, periodo no qual os preceptores debateriam em
conjunto o seu caso especifico.

Anderson, entdo, solicitou novo laudo a pedido do advogado, o que gerou
desconforto no preceptor, que leu em voz alta o laudo anterior e afirmou que no novo
indicariam dor crénica, mas retirariam o trecho que se referia a dano pds-traumatico, pois ndo
se sabia se a dor atual poderia ainda ser atribuida a este vinculo. Isto €, ndo se sabia se o
motivo da dor, que ainda persistia e teria alterado alguma caracteristica, seria devido ao
trauma; no entanto, ela necessariamente havia se desenvolvido apds a queda, segundo o
relato, o que significava que talvez ndo fosse fisiologicamente ligada a este dano, embora,
independentemente dos fatores, este evento tenha sido o marco temporal para o inicio da dor.

A preocupagdo na descricdo do laudo era, em uma situagdo que parecia duvidosa, evitar um
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papel de pericia, isto ¢, de estabelecer o juizo acerca das consequéncias e direitos pos-
acidente. Quando o preceptor estava de saida para deixa-lo acompanhado dos doutorandos
que registrariam as informagdes no prontudrio e renovariam as receitas de medicamentos
controlados, Anderson disse em uma expressio de tristeza: “Dr., ndo é facil!”.

O caso de Anderson parece sugerir que a disposi¢io dos fatores necessita
coordenacdo: a racionalidade da dor envolve peritos, a compreensdo do chefe, a pratica de
exercicios, a adesdo as medicagdes, a prefeitura do municipio de origem, a demanda de um
advogado e a crise financeira do pais. A possibilidade de dano pds-traumatico como resultado
de uma queda de determinada altura ¢ unanime entre médicos, leigos, construtores civis. As
articulagdes que a dor pode produzir pela cronicidade seriam mais complexas e dependeriam
de exames, comportamento, disposi¢do, leis trabalhistas, bolsa de wvalores. Diversos
elementos podem influenciar o corpo do paciente, tanto “enddgenos” quanto “exdgenos”.
Nesse sentido, parece pertinente pensar o corpo pela sua capacidade afetar e de ser afetado
(Despret, 2011).

Os limites de endogenia e exogenia do corpo pareciam ser diferentes: para
Anderson, assim como outros pacientes, a dor cronica é um problema conjunto, que articula
trabalho com acidente, com o beneficio, com a prefeitura, com a familia. Para a anélise
médica, que compreende esses fatores como sendo relevantes, parecia preciso tratar a dor a
partir dos fatores que a originariam, fossem eles psiquicos, bioldgicos e/ou sociais, que
deveriam ser encontrados, compostos pela racionalidade médica para a constru¢do de uma
estratégia terapéutica. Se o evento (acidente) foi o marco temporal para o paciente e para a
equipe profissional, as articulagdes que o envolvem necessitam ganhar existéncia, seja pelo
relato, pelo exame fisico, pela argui¢do do advogado, pela disponibilidade da agenda do
transporte municipal que fornece o acesso aos profissionais para avalia-lo.

Também de um laudo com diagndstico precisava Tereza, paciente cujo atendimento
foi mediado pelo mesmo preceptor, que estava tentando obter beneficio assistencial, mas seu
caso teve um desfecho diferente pois outras articulagdes ocorreram. Ela explicou que estava
afastada do trabalho sem receber auxilio. Teria tentado voltar a trabalhar mesmo com as
dores que sentia, mas o médico da empresa teria vetado por auséncia de condigdes laborais.
Os proprios donos da empresa para a qual trabalhava, cientes da sua incapacidade funcional
para o trabalho, teriam lhe sugerido que entrasse com uma ag¢ao judicial contra o estado.

Como medida terapéutica para as queixas de dor, o preceptor cogitou retomar um
antidepressivo que teria sido substituido em consulta anterior, motivo pelo qual questionou a

paciente se ela se considerava uma pessoa muito preocupada, o que foi confirmado e
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justificado: a paciente cogitava que teria relacdo com o periodo da infancia, quando
trabalhava na roga e teria sofrido bastante. Sentia-se injusticada de estar sem renda, apesar de
ter trabalhado durante toda sua vida até entdo. Tereza falava de maneira calma e reflexiva,
como se fosse um desabafo consolado. Contou que sofria também por ter um filho com
deficiéncia cognitiva que a chateava, as vezes, mas o que lhe incomodava mais seria ndo
conseguir ajuda-lo na escola, pois ela havia estudado somente até a segunda série.

Apoés a conclusao da consulta, o preceptor chamou as doutorandas que haviam
atendido inicialmente a paciente para destacar o carater biopsicossocial da dor. Nesse caso, o
componente social seria, em sua opinido, extremamente importante. Salientou que ha casos
de dor cronica nos quais seria preferivel entender o contexto social da paciente do que
priorizar o exame, diferentemente da dor aguda. Embora quando consultado na discussao de
caso tivesse cogitado um plano de alta para Tereza, quando lhe atendeu pessoalmente
considerou isto inviavel. Assim, a nova conduta seria primeiramente tentarem melhorar o
beneficio das medicacdes (definicdo de forma, dosagem e combinagdo capaz da paciente se
adaptar conciliada ao fornecimento publico gratuito) para que no futuro ela mantivesse a
continuidade do seu atendimento e realizasse a renovagdo das receitas na propria Unidade
Basica de Saude, onde, conforme relato durante a consulta, parecia haver uma médica
atenciosa com a qual teria um bom relacionamento.

Os quadros clinicos dolorosos de Anderson e de Tereza eram muito diferentes, mas
tinham uma coisa em comum: correlacionam de alguma maneira na sala de consulta as
caracteristicas da dor cronica e as do sistema de previdéncia brasileiro. Ainda que os
profissionais de satde do servigo diversas vezes emitam laudos que poderdo ser utilizados em
favor do afastamento temporario do trabalho ou mesmo da obtengdo de aposentaria por
invalidez na avaliacdo da pericia previdencidria, eles tomam cuidado para o uso do STD nao
estar a servigo de interesse escusos. Isto porque a dor ¢ um sintoma propicio a ser forjado,
visto que depende primeiramente das informagdes oferecidas pelos pacientes e ¢ dificil a
comprovagdo de sua existéncia (e, por sua vez, da sua intensidade) por medidas consideradas
objetivas. Em certa medida, o risco de “ganho secundario” faz parte do quadro de dor do
paciente, pois compde a delimitagdo do quadro doloroso e da estratégia de tratamento clinico,
j& que a inexisténcia ou presenca desse tipo de ganho se torna algo que contribui para
inteligibilidade ou mesmo para realidade da dor cronica.

Sendo assim, os profissionais costumam ficar atentos a diversas caracteristicas do
comportamento e dos relatos durante o atendimento. A suspeita ndo costuma se dar a priori,

mas pode ser ativada a partir de qualquer fato considerado duvidoso, como foi o caso no qual
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um doutorando desconfiou da sonoléncia relatada por um paciente como parte do efeito
colateral do tratamento: se sua dor fosse tdo intensa, supunha o doutorando, ele ndo poderia
dormir com uma dose tdo baixa de medicagdo. Em outro contexto, para um paciente ja bem
conhecido pelo servigo, um preceptor fez uma inferéncia muito similar, mas no caso do
doutorando a desconfianca ndo tinha elementos suficientes (articulacdes) para ser ativada: o
preceptor destacou que algumas pessoas poderiam ter intolerancia mesmo a dosagens baixas
e sugeriu que a sua desconfianga entdo fosse registrada no item “impressdes” do prontudrio.

Assim, se o risco de ganho secundario coloca em risco a realidade da dor,
preceptores alertam a equipe para ndo subestimar a sintomatologia dos pacientes, pois
deveriam oferecer a melhor alternativa de tratamento. Diferentemente, sdo casos nos quais o
ganho secundario parece ser mais evidente aos profissionais, como a situacdo de uma
paciente com fibromialgia que pediu um “laudo bem refor¢ado”, conforme orientagdo de seu
advogado, embora tivesse recebido um laudo do proprio ambulatdério ha quatro meses atras.
A equipe considerou que a demanda por laudos em toda consulta dificultaria a melhora dos
seus sintomas, mesmo que ndo fosse por motivos intencionais, ou que impediria que uma
possivel melhora fosse claramente relatada’'.

Se de maneira geral h4 entdo precaucdo da equipe em relagcdo a pedidos de laudos
médicos, por outro lado os profissionais desse setor reconhecem a importancia do beneficio
previdencidrio para a efetividade da melhora de muitos pacientes, o que pode permitir que
deixem se fazer esforgos fisicos excessivos, que aumentem o poder aquisitivo para poder
comprar um remédio adequado quando este ndo ¢ fornecido pelo SUS ou ainda que permita a
pratica de exercicios fisicos adaptados a sua sintomatologia, tais como hidroginastica ou
natacdo, os quais ha baixo risco de lesdo. Se a dor ¢ biopsicossocial, o laudo da dor fornecido
pelo servigo tecnicamente pretende se restringir ao fendmeno bioldgico: a aspectos da dor
neuropatica e nociceptiva. Para outros casos, a categoria genérica de dor crdnica, que ¢
reconhecida como diagndstico, mas ndo como acesso a reivindicagdo de direitos
previdenciarios, ¢ a referida no laudo.

Dentro do diagnostico mais amplo de dor cronica existe um diagnostico especifico
cuja complexidade dos fatores biologicos associados aos psicossociais ¢ bastante
reconhecida: a fibromialgia, a qual serd abordada especificamente no subtopico seguinte, pois

parece um diagnostico privilegiado para andlise do carater biopsicossocial. Antes disso,

* No local pesquisado por Jackson (2000) nos Estados Unidos, por exemplo, havia profissionais que nio eram
favoraveis a admissdo de pacientes que estivessem em litigio por valores financeiros altos pois consideravam
que tal condicdo atrapalharia na melhora do quadro doloroso.
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destaco um caso de uma participante de um ensaio clinico que ndo era paciente do
ambulatério, mas que a relacdo com laudo e trabalho em fun¢do da dor assumiu uma relagdo
diferenciada.

Erica possui fibromialgia, mas as dores causadas por doengas como epicondilite e
tendinite (relacionadas a inflamacao nos tenddes dos bragos) foram o alvo do seu afastamento
temporario do trabalho: “Eu fui arrastada do trabalho por causa das ‘ites’. Eles diziam que eu
era incapaz, eu trabalhava com criangas na época”. O ortopedista, na condi¢cdo de médico do
trabalho, teria lhe afastado porque considerava a sua atividade prejudicial para sua satude.
“Por eu brigar muito, insistir muito [em voltar a trabalhar], eles me mandaram pro psiquiatra
porque [consideravam que] eu ndo aceitava as minhas limitagdes”, contou-me. Ela entdo
acabou indo em uma reumatologista que prescreveu medicagdes que teriam ocasionado
melhora, mas nao havia sido permitido seu retorno ao trabalho. Ela aproveitou uma mudanga
do médico perito (substituido por um “perito que todo mundo dizia que era louco™), o qual
estava negando pedidos de afastamento do trabalho. Assim, conseguiu retornar para suas
atividades e retomar praticas de exercicios fisicos cotidianos (“minha vida parece que
mudou”). No entanto, ndo foi permitido o seu retorno para a mesma atividade anterior que
gostava tanto, pois consideraram arriscada para seu quadro de saude. Ainda assim, quando
atualmente precisa faltar ao trabalho por motivo de dor, evita a andlise pelo médico do
trabalho, exigida para avaliar o atestado de falta por motivo de doenga: “Como eu ja tenho
uma ficha 14, eu morro de medo! Entdo, eu negocio todas as minhas faltas com o chefe, eu
pago hora pra eu ndo precisar colocar atestado!”.

Desse modo, o trabalho reivindicado por Erica seria o que fazia ela se sentir bem e
melhorava seu quadro doloroso, a0 mesmo tempo que a pericia apontava limitagdes
bioldgicas por causa da dor para exercer a funcdo. Tais limitagdes somente eram indicadas
pela epicondilite a tendinite, j& que a fibromialgia, mesmo causando sintomas mais
incomodos, ndo ¢ um diagnostico de dor crénica que permite afastamento laboral
remunerado.

Assim, definir o que causa a dor demanda definir o que é corpo e delimita-se
autoridades, redistribuindo nog¢des causais, reordenando identidades. A distribui¢do dos
elementos biopsicossociais que compdem a dor que adentra o consultério ndo ¢ a mesma da
saida. Gostaria de sugerir que a analise médica produz modulagoes: a dor da lesdo deixa de
ser da les@o e ¢ assumida pelo rompimento de lacos sociais, a dor envolvida no sofrimento
conjugal pode ser discriminada em lesdo no sistema nervoso, o0 componente que 0 corpo nao

toleraria pode ser identificado como o mesmo principio quimico que estava em uso, O
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medicamento que tornaria o corpo sem dor pode ser a causa da manutengdo dolorosa ou até
produzir vicio ao invés de alivio.

A sensacdo de loucura que muitos pacientes com dor cronica relatam recebe uma
explicacdo bioldgica: o cérebro com o qual o paciente entra na consulta ndo é o mesmo com o
qual ele sai. Ha alteragdes de responsabilidade do organismo. A pele depilada indica que a
lamina que cortou os pelos ¢ mais tolerada do que o dedo que induz o diagnostico. Se a partir
da entrada no consultério passam a ser estabilizados elementos biologicos, psicologicos e
sociais que precisam constituir uma harmonia para a melhora da dor, na saida tais elementos
parecem ter sido modulados, reordenando a maneira de agdo dentro do quadro
biopsicossocial da dor.

O que me parece interessante sugerir ¢ que a relacdo causal da dor cronica estd
condicionada as possibilidades de expressao e aos efeitos que a dor ocasiona, os quais sao
reagregados conforme articulagdes sdo produzidas ou deixam de ser, estancando o fendmeno.
O corpo que sente dor ¢ um corpo situado, atravessado por politicas publicas, relagdes
familiares, estratégias economicas e desejos.

Na se¢do seguinte, continuarei a explorar praticas de tornar a dor um objeto
inteligivel a partir dos componentes considerados biopsicossociais. Explorarei a partir de um
diagnostico que envolve dor cronica e ¢ considerado como um dos mais desestabilizadores
das fronteiras bio-psico-social: o diagnostico de fibromialgia, cujo reconhecimento da alta
interferéncia de componentes psicossociais somados a auséncia de biomarcadores tem a
propria existéncia contestada em algumas situagdes. Por exemplo, a base de informacdes
médica baseada em evidéncias UpToDate, utilizada pelo HCPA para pesquisa e atualizagao
dos clinicos, na sua versdo atualizada em margo de 2019 sobre manifestagcdes clinicas e
diagnostico de fibromialgia em adultos, indicava que esta doenga teria etiologia de sindrome
desconhecida e patofisiologia considerada incerta, pois, assim como muitas outras sindromes
dolorosas cronicas, tem sido uma condicdo controversa (Goldenberg, Shur and Romain,
2013)"%

4.3.1 - A Especificidade da Fibromialgia

Uma equipe de doutorandas relatou um caso para o preceptor do qual suspeitavam

de um possivel ganho secundario, porque consideravam que qualquer sintoma que se

2 Diponivel em: https://www.uptodate.com/contents/clinical-manifestations-and-diagnosis-of-fibromyalgia-in-

adults?search=Clinical%20manifestations%20and%20diagnosis%200f%20fibromyalgia%20in%20adults&sourc
e=search_result&selectedTitle=1~150&usage type=default&display rank=1 (Consultado em 08/05/2019).
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perguntasse a paciente, ela diria que tinha. Ela teria confirmado presenga de dor em todos
pontos sensiveis verificados, além de dores difusas no corpo inteiro, sobretudo nas
articulagdes. Era sua segunda consulta neste servigo e o prontudrio indicava suspeita de
fibromialgia. Conforme sera explicitado, se fossem orientados pela Ultima diretriz de
diagnostico, nao faria sentido uma suspeita, ja que ela estabelece que a fibromialgia poderia
ser diagnosticada independentemente de outras possiveis doengas, mas talvez a falta de
confianga e a dificuldade de discriminag¢do tenha deixado o caso como suspeito. Além do
mais, nem todos profissionais conhecem ou mesmo estdo de acordo que esta ndo seria mais
uma doenga de exclusao.

Um doutorando contou que fez exames de movimentagdo de membros do corpo e
que a paciente havia solicitado laudo. A paciente trabalhava anteriormente como faxineira e
reclamava que teria perdido a for¢a nos pés em certa ocasido, motivo pelo qual tombara. Este
fato fez os estudantes cogitarem também alguma relagdo com o sistema nervoso central, o
que seria coerente com resultado do exame de sensibilidade aplicado pela doutoranda
passando um algodao sobre o corpo da paciente, que s6 o percebeu na regido das pernas. O
preceptor contrapds que este exame nao seria tdo preciso, sugerindo que inclusive muitos
pacientes sequer entendem bem para respondé-lo. Ele questionou se haviam molhado o
algodao no alcool, o que permitiria analisar a sensibilidade de temperatura ao toque, e se
haviam feito o teste também com uma agulha. Nao havia, mas um doutorando salientou que a
propria paciente comunicou a percep¢ao quando o algoddo que vinha sendo encostado nas
pernas chegou na regido da coxa, o que, em sua andlise, indicaria que ela estava entendendo a
orientacdo de comunicar ao sentir o estimulo.

O preceptor decidiu ir vé-la pessoalmente e eu passei a acompanha-los. A paciente
esperava de avental na maca e seu marido e seu filho, ainda crianca, também estavam
presentes no consultorio. Apds se apresentar, o preceptor comegou palpando suas pernas,
enquanto conversava com a propria paciente, questionando-a sobre sua atividade profissional
e se estaria tentando receber beneficio social por incapacidade laboral. O beneficio havia sido
negado, mas estava na segunda tentativa agora que teria descoberto hd apenas dois meses
atras o que era sua doenca depois de tanto tempo sem diagndstico definido. Qual seria,
questionou o preceptor. Fibromialgia, ela respondeu, indicando que teria sido descoberta na
unica consulta anterior naquele servico. O marido interviu menosprezando os médicos da
Unidade Basica de Saude, que ndo teriam descoberto.

A paciente retomou o assunto do beneficio social para dizer que necessitava dele

porque nao podia trabalhar em func¢ao da dor e que o marido teve tempos afastado por ter tido
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um problema nas maos e ainda tinham a crianga para sustentar. Por vezes, ela atribuia
também as limitagdes devido a falta de for¢a nas pernas, adicionando um novo componente
que lhe impediria de exercer sua profissdo: o inchagco das maos. Diante das diversas queixas,
o preceptor comecou alguns procedimentos similares aos ja aplicados pelos doutorandos:
passou um algoddao umedecido com 4lcool nas regides inferiores das pernas, questionando
sua percepg¢ao. Abriu um pacote com uma seringa, retirou a agulha e passou a fincéa-la de leve
sobre diversas regides da parte inferior do corpo. Em certo momento, a paciente disse
expressamente que ndo estava sentindo nada. O preceptor entdo estimulou a outra perna e a
paciente sugeriu que sentia menos que a outra, pois sequer perceberia. Nesse momento, a
informagao pareceu contraditéria, o que prejudicava a fung@o analitica do exame.

O médico entdo segurou uma de suas pernas e pediu que ela a levantasse
fazendo forca contra sua mao. A paciente disse que ndo tinha for¢a antes mesmo de tentar
executar o0 movimento e entdo moveu levemente uma das pernas. O preceptor pediu que ela
relaxasse a perna para que ele mesmo pudesse mové-la de um lado ao outro com a perna
flexionada, mas ela manteve a musculatura tensionada, o que impedia a andlise. Ele contou
que j& havia machucado o joelho na mesma regido que a paciente tinha uma pequena ferida
em fun¢do de uma queda e que sabia que doia, mostrando alguma empatia, mas a paciente
disse que ndo era aquela dor que a incomodava. O preceptor entdo falou em voz alta que a
paciente negava ser examinada, o que a fez destensionar a musculatura e permitir a analise da
sua capacidade de realizar passivamente a movimentacao.

Em voz alta, o preceptor explicou aos doutorandos que a limitagdo para examinar a
paciente ndo deixava aquele exame suficientemente confidvel e questionou a ela se 0 médico
do posto de saude teria solicitado alguns exames. Ela confirmou e os entregou para a equipe,
que analisou os resultados de exames sanguineos voltados a indicativos de doengas
reumatoldgicas. Todos foram considerados regulares, exceto um deles que estaria com indice
baixo, porém sem indicativo de doenga.

O preceptor comunicou que solicitariam que o posto de satide a encaminhasse ao
reumatologista e também a um neurologista em funcao da possivel perda de sensibilidade e
das quedas referidas. Orientou a paciente sobre a importdncia de exercicios fisicos e da
utilizagdo de sapato adequado tal qual aquele que ja estava usando e opinou que a paciente
estaria passando muito tempo em casa, algo que ndo estaria sendo muito bom nesse momento
para o seu quadro de saude. Questionou sua escolaridade e a incentivou a retomar os estudos
para possivelmente conseguir um outro tipo de emprego. Aumentou as doses dos

medicamentos que estavam ja prescritos salientando que inclusive poderia sentir a boca mais
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seca e um pouco de sonoléncia como efeitos colaterais, mas que, considerando que a rotina
da paciente seria mais por casa e teria poucos cursos novos comecando nesse periodo de final
do ano, considerava valida a experiéncia para ver como responderia a este ajuste.

O marido mencionou que sua esposa teria uma mudan¢a de humor rapida, o que foi
reconhecido por ela, e perguntou se isso seria ligado a doenga. O médico questionou se havia
episodios de agressividade, o que foi confirmado por ambos, motivo pelo qual substituiu uma
das medicagdes prescritas. Percebendo que ndo havia sido encontrado nenhum problema
definitivo nos exames fisicos e que a consulta estava se aproximando do fim, o marido
sugeriu que naquele momento sua esposa estaria normal, mas que se analisassem ela a noite
veriam seu rosto, sua barriga e suas maos inchadas. O preceptor disse que s6 poderia julgar
pela andlise daquele momento e que ndo apresentava nenhum inchaco nem edema.
Examinou-a novamente com aten¢do a regido do abdomen, apertando-o e afirmando que ndo
havia inchaco nenhum ali naquele momento, mas sim sobrepeso, motivo pelo qual
considerava importante um regime para ndo sobrecarregar as articulagdes do corpo. Sendo
assim, também acrescentou a solicitagdo ao posto de saude que a encaminhasse a uma
nutricionista.

Dando sequéncia ao assunto do humor, a paciente disse que tinha um irmao
esquizofrénico e que um psiquiatra ja tinha pedido “exames da cabeg¢a”, os quais ela ndo teria
feito. O preceptor pediu em voz alta que os doutorandos anotassem no questionario que a
paciente teria se negado a fazé-los e a aconselhou que ela retornasse ao psiquiatra e fizesse os
exames solicitados por ele. Ela sugeriu que teria medo que descobrissem alguma coisa. O
marido disse que esta era a razdo de seu questionamento, entender o que seria esta doenga
dela (referindo-se a fibromialgia, sem mencionar o nome), porque os irmdos dela seriam
“tudo fora” — referéncia a expressao popular “fora da casinha”, o que foi complementado com
um gesto com as maos em torno da orelha, sugerindo loucura. O preceptor salientou ainda
mais a importancia de tratamento psiquiatrico, algo que refletiria no corpo. Sendo assim, caso
ela ndo tivesse acesso a um psiquiatra, ela poderia consultar com o programa de psiquiatria
vinculado ao proprio servigo da dor.

Do ponto de vista etnografico, tais diagndsticos ndo estavam prontos: eles
acontecem no encontro com um paciente, o que demanda articulagdes diversas, como entre os
medicamentos em uso, a capacidade de compreender as perguntas, a vontade que colaborar
para que os exames clinicos permitam aos médicos emitirem o diagndstico auxiliado pelos
exames laboratoriais. A andlise de um diagndstico demanda praticas, objetos, palavras,

pontos de vista de diferentes especialidades. O corpo se constitui pelos musculos rijos e as



207

palavras da paciente que anunciam a impossibilidade dos movimentos, enunciando um
diagnostico (ndo ter forga para realizar o movimento) onde era solicitada a se engajar em um
teste (tentar movimentar o membro).

Conforme destaca Mol (2002, p.25), “to add such elements, the patient’s legs and
the doctor’s hands cooperate (...). Events are made to happen by several people and lot of
things. Words participate, too. Paperwork. Rooms, buildings”. E preciso que a paciente se
“deixe” examinar, mantenha seu corpo de modo a ser decifravel, assim como ndo coma perto
do horario de extrair o sangue, ndo movimente bruscamente seu corpo durante um exame de
imagem, ndo ingira bebida alcdolica na noite anterior € nem mesmo café na manha do exame
de neuroimagem (como faz parte do protocolo de ensaios clinicos que acompanhei, por
exemplo).

Os exames necessitam se coordenarem: as reclamagdes compunham a possibilidade
de diagnostico de fibromialgia, mas este se manteve sob suspeita porque havia fatores
confundidores. Como seria poliqueixosa, dificultaria discriminar os tipos € as caracteristicas
das dores relatadas e até mesmo possiveis ganhos secundarios ao comunica-las. Em seu caso,
o biopsicossocial se acentuava: risco neuropatico, fibromialgia, possivel transtorno bipolar,
auséncia de atividade social, possibilidade de recursos financeiros indevidos. Portanto, seria
preciso discriminar as caracteristicas a partir dos exames.

No momento em que a paciente ndo coopera, ndo ¢ possivel analisar sua capacidade
de movimentacdo — a auséncia de uma maca também dificultaria verificar os movimentos
passivos. O algoddo umedecido para avaliar temperatura e tato pode acabar indicando uma
suspeita de problemas cognitivos. A agulha desmembrada da seringa sequer necessitava neste
caso ser oca, pois ela ndo intermediava nenhum liquido: sua importancia esta no fato de ser
pontiaguda e estimular a superficie do corpo. A dificuldade acerca da cooperagdo da paciente
de um modo capaz de indicar discriminagdes requereria auxilio também de outros exames.
Os sanguineos foram quase conclusivos, exceto porque um deles permitia a davida, embora
improvavel. Por isso, era preciso a alianca com o reumatologista, assim como com o
neurologista e com a nutricionista para que as articulagdes do corpo da paciente ndo sejam
insuficientes para sua fun¢cdo de movimentacdo, bem seria preciso ainda acompanhamento
psiquidtrico, para andlise de sua agressividade pela mudanca do humor. O cardter
multifatorial dificulta distingdes e exige mais articulagdes entre objetos, especialidades
profissionais, comportamento e atividade laboral — eventualmente, desalianca com a pericia e
o sistema de previdéncia. Diagnosticar ¢ um ato que define existéncias e ordena identidades.

Como afirma Charles Rosenberg (2002, p.239), um ato que confere aprovagdo social para
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determinados papéis de doentes e legitima relagdes burocraticas, conectando o individuo a
outras socialidades.

Passemos descricdo de outros atendimentos que envolvem fibromialgia. Um caso,
considerado muito grave e de dificil conducdo, foi atendido por duas cursistas e envolvia
desde uso excessivo de medicamentos altamente ndo recomendaveis para uso continuo
(corticoide) até risco de suicidio. A indicagdao de um medicamento com estas caracteristicas
por uso prolongado ja indica conflitos médicos sobre razdes e tratamentos de uma dor desse
tipo (cronica). Depois de uma longa discussdo de caso com o preceptor, este entrou na sala
acompanhado de mim e das profissionais. O pai que exaltou algumas atividades intelectuais
da filha, concluiu: “Da cabeca ela ¢ boa, o problema é o corpo!”. Naquela situagdo
especifica, por motivos que ndo explicitei para preservar o anonimato, eu bem como todos os
profissionais imagindvamos que os problemas atribuidos ao campo psi seriam os mais
urgentes para um plano de tratamento eficiente.

Se neste caso parecia mais visivel priorizar inicialmente fatores psiquicos
simultaneamente a retirada de medicacdes cujos efeitos colaterais seriam causa de doengas,
em outros os fatores emocionais parecem mais dificeis de discriminacdo e possiveis vinculos
ao caracter “psi” podem se associar as trajetorias nas quais os pacientes com fibromialgia sdo
desacreditados acerca da existéncia da dor ou da sua intensidade, motivo pelo qual o
“psicoldgico” pode se tornar uma categoria de acusacdo. Sendo assim, a proje¢do para
problemas no cérebro, tornando-os revestidos de existéncia bioldgica, parece ndo apenas mais
aceito, como desejado por quem ¢ diagnosticado, pois estaria mais associado ao corpo € a um
determinismo bioldgico, o que diminuiria uma andlise moral, similar ao que ocorre com o0s
efeitos da melhora com um placebo, nas quais efeitos compreendidos como psicoldgicos
podem ser motivo de preocupagdo para quem obteve beneficio.

Passemos a uma cena de um atendimento no ambulatdrio para abordar a realidade da
dor e possiveis vinculos com fatores psicologicos. Trés cursistas de especializagdo em dor e
cuidados paliativos chegaram suspirando na sala de aula onde ficam os preceptores e
anunciaram que o caso que estavam atendendo era dificil. Tratava-se de uma mulher que
sentia dores difusas em todo corpo, as quais teriam comegado apos um “Procedimento V”
(nome ndo revelado para preservar anonimato). Dois preceptores que estavam presentes
comentaram que jamais haviam ouvido relatos de dores persistentes por este motivo, mas que
revisariam a literatura cientifica por garantia. As cursistas continuaram o relato que em
funcdo das dores a paciente ndo conseguiria fazer os exercicios fisicos indicados e que,

enquanto atuava em sua profissdo em um hospital, teria utilizado morfina injetavel em si
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mesma, mas suspendera apés ter recebido o beneficio social por incapacidade’ e perdido o
acesso ao medicamento. Um dos preceptores disse de imediato que iriam suspender o uso de
morfina instantaneamente. A paciente teria dito que estaria sempre reclamando de dor e que
sua filha pré-adolescente também teria comecado a fazer o mesmo, motivo pelo qual o
preceptor alertou que deveriam orientd-la que esse comportamento poderia contribuir para a
filha desenvolver fibromialgia, a qual provavelmente ja teria alguma tendéncia genética.
Como “impressao” resultante da consulta, as cursistas cogitaram que, além da fibromialgia, a
paciente teria o diagndstico psiquiatrico de transtorno bipolar. Um dos preceptores disse que
iria examina-la e solicitei acompanha-los.

Na sala de consulta, o preceptor inicialmente perguntou onde doia. Comegou a
apertar partes de seu corpo orientando que ela respondesse onde o estimulo fosse mais
incomodo. Ela respondia chorando, sem jamais olha-lo. Chegou a dizer “d6i tudo”, motivo
pelo qual seu apelido em casa seria “Maria das Dores”. Nesse momento, ele comentou
calmamente que ficou sabendo que ela usava medicamentos ndo prescritos e ela se justificou
dizendo que era devido a intensidade da dor. O preceptor enfatizou que isto contribuiria para
a piora do seu quadro clinico, pois, mesmo que resolvesse imediatamente, sO iria causar
danos a médio prazo. Aparentemente, ela parecia ciente disso. Perguntou detalhes sobre
procedimentos que havia feito e ela comentou que entrou na sala com muito medo de fazer o
Procedimento V e que, desde entdo, quando acordou no hospital, uma dor teria iniciado e
persistido até agora. O preceptor explicou que o procedimento até poderia ocasionar alguma
dor, mas ndo duradoura. Disse que inclusive iria revisar a literatura médica para ver se
existiria algum relato similar, mas que nao havia nenhum indicativo dessa relagdo dolorosa
causal.

Ela mencionou que algum profissional de outro servigo teria sugerido que ela sofreu
um “trauma”. O preceptor apenas concordou com a cabega, sem falar diretamente nesses
termos, 0 que me parecia mais uma tentativa de desvincular a origem da dor daquilo que a
paciente até entdo atribuia. Explicou que sua dor agora ja seria cronica e teria a ver com
outras questdes, envolvendo o cérebro. Ela rebateu: “Eu tenho vontade de pular na pessoa
quando dizem que ¢ psicologica. Nao ¢! Nao ¢ psicoldgica”. Calmamente, ele explicou que o
sistema perceptivo do cérebro passa a se acostumar ao estimulo da dor original e entdo

mantém sua percep¢do mesmo na auséncia do estimulo. Destacou que ela teria “fi-bro-mi-al-

%3 Os beneficios previdenciarios nio sio concedidos devido ao diagnéstico de fibromialgia, mas sim em razio
de sintomas que compdem este diagndstico, sobretudo o de depressao.
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gia”, pronunciando o diagnostico silaba a silaba. “Eu suspeitei”, ela respondeu. Entdo, ele
destacou a importancia dos exercicios fisicos como forma de tratamento e disse que a equipe
iria tracar um plano medicamentoso, o qual era fundamental que ela seguisse sem alteragdo,
pois caso tomasse outros remédios que ela tinha acesso, prejudicaria tanto o tratamento
quanto a avaliacdo dos resultados para pensar na estratégia de interven¢cdo que seu corpo
responderia melhor.

Passarei a descrever outro caso envolvido sobre um paciente que de maneira
inusitada teria sentido dores fortes no joelho apos a realizagdo de um exame de ressonancia
magnética. Em termos técnicos, ndo existiria nenhuma possibilidade dessa relacdo direta,
tanto que este ndo foi um fator de discussdo do caso (aqui, nem mesmo houve meng¢do a uma
revisdo da literatura médica). O caso da ressondncia serviu como um ilustrativo do
comportamento do paciente e dos aspectos psi envolvidos em seu quadro doloroso, embora
toda a equipe entenda que o paciente possa realmente ter comegado a sentir estas dores apds
o exame devido a sua atribui¢o a esta relagdo causal. Seria assim um carater similar, embora
tecnicamente diferente, ao efeito nocebo. Em ambos os casos referidos tanto paciente como
equipe médica definiram o exame como um demarcador para a volta ou inicio da dor, embora
os profissionais de saude considerem que isto apenas ocorreu devido a proje¢do dos
pacientes. Portanto, embora haja um conflito sobre as causas, ndo hé sobre a consequéncia, a
saber, a existéncia da dor referida. Os limites entre natural e adquirido (nesse caso,
representado pela distingdo mente/corpo) sdo, assim, fundamentais para como o diagndstico ¢
compreendido.

Em outro caso, a suspeita de fibromialgia ocorreu na discussdo de caso sobre a
paciente que sentia dores generalizadas e estava muito irritada ultimamente, tendo atitudes
que fizeram perceber o exagero do seu proprio comportamento. O fato surpreendeu o
preceptor, mas os detalhes da rotina descrita indicaram ter sido algo excepcional e serdo
omitidos para preservar anonimato. Ele decidiu ir ao consultdrio e eu o acompanhei.
Encontramos a paciente de avental sentada na maca acompanhada do marido, que embalava
um nené. O preceptor disse que soube das dores pelos doutorandos e que iria examina-la.
Comecgou a palpa-la, verificando onde doia mais ao toque das maos. Questionou o tipo de dor
que ela sentia naqueles locais, sugerindo opgdes de caracteristicas descritas como ferroada ou
ardéncia. Perguntou se alguém da familia tinha histérico de sentir dor, o que foi confirmado,
e indicava, na opinido do médico, a presenca de um componente genético envolvido na

origem dos sintomas. Ele olhou para a paciente e disse que ela tinha “fibromialgia”. Assim,
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irlam indicar uma medicac¢ao que ndo atrapalhasse no aleitamento materno e, posteriormente,
prescreveriam um tratamento mais adequado para o seu diagnostico.

O diagnostico de fibromialgia neste caso foi facilitado pelo encontro de um servigo
especializado e de queixas dolorosas com caracteristicas e localizagdes especificas ao
estimulo técnico, além de indicio de influéncia genética, mas a trajetoria das pacientes até a
denominacdo da doenca costuma ser longa, como indicam as participantes de dois ensaios
clinicos quando as questionei sobre como haviam sido diagnosticadas. Agnes me contou que
atribuia o motivo das dores que sentia ao esforco fisico desgastante exigido por sua antiga
atividade profissional: “Minhas dores eram frequentes e eu vivia no traumatologista. S6 que
eu sempre tinha justificativa pra sentir dor e estar no médico”. Mesmo ap6s deixar o emprego
e praticar atividade fisica regularmente, teria continuidade com dor. Seu marido, que era
muito mais velho, reclamou que ela estaria sempre com dor, o que lhe fez se sentir
constrangida e comegar a pesquisar cada vez mais sobre diferentes tipos de dores. Uma amiga
teria cogitado ser fibromialgia, doenca que Agnes ainda ndo conhecia: “Como inventam
doenca! [pensei] Eu fiz essa critica, mas ndo desconsiderei...”. Ela, entdo, questionou o
médico traumatologista de quem ja era paciente, que ndo descartou a hipotese e lhe indicou
um neurologista, o qual a encaminhou a uma reumatologista. Perguntei-lhe se chegava ja

falando no diagnostico que havia conhecido com a amiga (grifos meus):

Eu queria investigar a fibromialgia. Eles [os médicos] ndo gostam que tu chegue ja
falando um diagnéstico. Mas eu ndo sou boba, eu disse pro neuro, e ele [o
traumatologista] até tinha escrito que era pra investigar fibromialgia (risos). Dai ele
ndo me desmerece, né! Pra reumato também e ela, sim, fez todos os exames. Nio
que o neuro e o traumato ndo tivessem feito, mas acho que eles cansaram, ndo
estavam com muita disposi¢do de ficar investigando, e a reumato ja estava mais
receptiva a este assunto. Dai ela fez, ndo sei te dizer quantos ou quais, mas muitos
exames, ¢ ndo aparecia nada concreto. E ai, ela disse: olha, o diagnéstico se da
assim, entdo é uma porcentagem valiosa que tu tenha fibromialgia. Ndo é uma coisa
assim exata, entende?

A resposta da médica considerava o diagnostico de fibromialgia como sendo apenas
de exclusdo, visto que ndo havia sido encontrado nada nos exames solicitados, mas desde a
recente revisdo dos critérios publicada em dezembro de 2016 (Wolfe et al., 2016) este
diagnodstico poderia ser validado independentemente de outros, ainda que seja recomendado
considerar os diagndsticos diferenciais com outras sindromes ou doengas com sintomas
semelhantes — por este motivo, testes laboratoriais ou de imagem poderiam ser solicitados
para excluir, por exemplo, quadros de artrite reumatoide, lupus eritematoso sistémico,

polimialgia reumadtica, miopatias, espondilite anquilosante, hipotireoidismo e neuropatias
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(Heyman et al., 2017, p.474). No entanto, muitas vezes os proprios pacientes demandam a
realizagdo de exames que comprovem a fibromialgia (Cuesta, 2014), embora os principais
sintomas de dores generalizadas ndo possam ser comprovados independentemente do
testemunho de quem as sente.

Por exemplo, em um atendimento que eu acompanhava no ambulatorio do STD,
uma paciente em sua segunda consulta neste servigo perguntou ao médico residente no inicio
da consulta: “Doutor, por que nunca me pediram um raio-x ou uma ecografia para saber o
que eu tenho?”. J& haviamos lido em seu prontuario o diagndstico de fibromialgia. Durante a
consulta, ela mantinha um dos bragos dobrado, como se estivesse com uma tipoia, mas sem
nada que auxiliasse seu repouso, e a aparéncia do seu rosto parecia indicar cansago, um dos
sintomas da doenca. Questionada pelo residente sobre como estava se sentindo, ela reclamou
da intensidade da dor. Seguindo informac¢des do prontudrio, ele verificou se ela havia
aumentado as medicacdes conforme prescrito, o que havia sido feito, mas teria tido efeito
apenas nos primeiros dias. “Eu tenho muito medo”, complementou a paciente enquanto o
residente tentava estabelecer critérios que considerava mais objetivos de andlise. Seu medo
seria de ndo conseguir fazer as coisas: “Passar uma vassoura, ndo consigo. Lavar a louga,
também ndo”. Ele questionou o que ela fazia no dia a dia: “Praticamente nada”. Novamente
mencionou o medo e se referiu a um histérico depressivo. O residente conferiu as medicagdes
em uso e pediu que ela sentasse na maca. Apalpou suas costas enquanto ela suspirou de dor.
Pediu que ela apertasse sua mao, indicando intensidades de forca cada vez maiores. “Mais
forte”, pediu, mas ela ndo conseguiu, motivo pelo qual foi registrado a “perda de tonus
muscular”.

Na discussdo do seu caso, o médico residente pediu ao preceptor que ele mesmo
refizesse os exames fisicos. Quando o preceptor entrou na sala, reconheceu a paciente que
teria ja participado do ambulatdrio anos atras e aparentemente havia retornado pelo mesmo
motivo da queixa daquele periodo. “Eu j& perguntei pro doutor, por que nunca fizeram um
raio-x ou uma eco pra saber o que tenho?”, questionou novamente, sugerindo que exames de
imagem seriam os determinantes de definicdo nosologica. O preceptor disse que
possivelmente iriam solicitar, mas que queria examina-la. Apalpou suas costas, pediu que
apertasse seus dedos. “Com for¢a”, salientou. Pegou entdo um martelo com cabega triangular
de borracha (Martelo Neurologico Taylor) e bateu em certas regides de seu brago para “testar
os reflexos”.

Apertou pontos especificos das costas questionando se doia no local em que

apertava ou se a dor irradiava para o braco. A segunda opg¢ao foi confirmada, o que ndo seria
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caracteristico da fibromialgia, assim como ndo seria o carater de “queimacao” reportado pela
paciente quando o preceptor provocou um estimulo e pediu para caracterizar como seria sua
dor. Sendo assim, a caracteristica da dor ndo parecia ser originada exclusivamente pela
fibromialgia, mas também por compressao do nervo, por isso foi indicado a realizagdo de um
exame de imagem por ressondncia magnética (o qual permite indicar anormalidades em
tecidos moles, tais como musculos, bursas, ligamentos e tenddes), além do aumento parcial
das dosagens das medicacdes. Ela questionou se tinha algo grave, enquanto parecia conter o
choro, entdo o residente explicou que ndo, o exame teria sido solicitado apenas para verificar
se seria aconselhado uma intervengao cirurgica. Nesse caso, a reivindicagdo da paciente por
um exame e a prescricdo da ressonancia encontrou coordena¢do, mas nao exatamente pelo
motivo da demanda, j4 que um outro fator poderia ser a razdo do estimulo doloroso
especifico.

Diversas pacientes que ndo tiveram atendimento especializado no inicio de suas
dores me contaram que o diagnodstico de fibromialgia veio muitos anos depois de um quadro
doloroso generalizado que provocava medo de algum distirbio psiquico, associado a
categoria vaga de loucura. Uma participante de um ensaio clinico me contou que foi
diagnosticada em 2012, momento no qual o médico teria sugerido que seus relatos de dor
indicariam que provavelmente teria fibromialgia ha mais de uma década, o que abrangeria o
periodo de sua adolescéncia. Nesse periodo, ela sentia enxaqueca e cansago, apesar de dormir
bastantes horas: “Sempre com dor e nunca tinha disposi¢ao! Doia a ponta da orelha, a ponta
do nariz, a ponta do dedo...”. Ela destaca que no ano do diagnostico trabalhava em um
“ambiente ruim” e duas familiares faleceram em uma mesma semana, um pouco antes dela
comecar a sentir dorméncia e perda de for¢a nos bragos, motivo pelo qual foi ao médico com
suspeita do diagnostico de tunel do carpo. Apds a realizacdo de exames de sangue e de
imagem por ressonancia magnética, o traumatologista sugeriu que seria fibromialgia e a
encaminhou para um reumatologista, que confirmou a hipéotese apos fazer testes clinicos que
incluiam a compressdo de pontos especificos do corpo para ver se sentiria dor, um dos
exames caracteristicos para este diagnostico.

Entretanto, a palpag@o e a regido dos pontos dolorosos relacionados a determinagao
do diagnodstico ndo sdo as mesmas desde as primeiras diretrizes, as quais possuem diversas
revisdes e tém como objetivo servir como classifica¢do para pesquisa epidemioldgica e como
diagnostico que demanda tratamento clinico. Estima-se que a fibromialgia atinge de 2 a 8%
da populacdo mundial (Clauw, 2014) e 2,5% da populacdo brasileira, sobretudo do sexo

feminino (Heymann et al., 2017). Existiriam relatos compativeis com a sindrome ha séculos,
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mas o critério moderno de fibromialgia teria surgido apenas em 1977, quando pela primeira
vez foi proposta a contagem dos pontos dolorosos sensiveis (tender points) e de uma
observag¢ao ampla. Seu reconhecimento formal como sindrome ocorreu em 1981, periodo no
qual se contabilizava os tender points e a presenca de dores generalizadas envolvendo trés ou
mais localidades anatomicas, mas os critérios aceitos mais amplamente pela comunidade
cientifica foram estabelecidos pelo American College of Rheumatology (ACR) somente em
1990. Estes critérios foram definidos pela ACR tendo como finalidade a inclusdo de
pacientes em estudos cientificos e, de forma geral, ndo teriam sido considerados pelos
médicos, ainda mais que haveria dificuldade de profissionais ndo reumatologistas serem
capazes de examinar corretamente (Wolfe et al., 2016; Heymann et al., 2017).

Em funcdo das criticas de excessiva valorizacdo da dor difusa em detrimento de
outros sintomas (tais como fadiga e disturbio do sono) acentuadas pelo fato de que muitos
médicos ndo teriam treinamento adequado para reconhecer os fender points, novos critérios
de diagnoésticos foram definidos pelo ACR em 2010, os quais excluiram a necessidade de
avaliar os pontos sensiveis em favor da analise de 19 regides dolorosas e de uma série de
sintomas. Desse modo, pretendiam elaborar um critério pratico capaz de ser utilizado em
cuidado primario e especializado bem como prover uma escala de severidade (Symptom
Severity Scale) para os sintomas da fibromialgia. Em 2011, o ACR estabeleceu um survey
para estudos epidemiologicos e clinicos tendo como base a revisdo do ano anterior e a criagdo
de uma escala de sintomas da fibromialgia (Fibromyalgia Scale) para caracterizar sua
severidade. Reproduzo abaixo um exemplo de questiondrio autoaplicado para classificacdo de

fibromialgia baseado nessa revisao:
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Figure. Example of a Patient Self-report Survey for the Assessment of Fibromyalgia Based on Criteria in the 2011 Modification of the ACR Preliminary
Diagnostic Criteria for Fibromyalgia’

Widespread Pain Index Symptom Severity
(1 point per check box; score range: 0-19 points) (score range: 0-12 points)

@ Please indicate if you have had pain or tenderness during the @ For each symptom listed below, use the following scale to indicate the severity of
past 7 days in the areas shown below. the symptom during the past 7 days.
Check the boxes in the diagram for each area in which you have *No problem

had pain or tenderness. «Slight or mild problem: generally mild or intermittent

*Moderate problem: considerable problems; often present and/or at a moderate level
*Severe problem: continuous, life-disturbing problems

P No problem Slight or mild Moderate Severe
Right jaw (] 7 Left jaw problem  problem problem
[ Neck Points 0 1 2 3
Right shoulder [] Left shoulder (] A. Fatigue a a a a
[ Chest or [JUpper B. Trouble thinki bering [ 0 O O
Right breast Left back . Trouble thinking or remembering
upper arm/[7) upper arm [] C. Waking up tired (unrefreshed) a O O (m}
Right O . )
Left Lower @ During the past 6 months have you had any of the following symptoms?
Abdomen past > oM™
lower arm ] 0 lower arm{] 0 back

Points 0 1

O Right hip or O Left hi'po A. Pain or cramps in lower abdomen [] No [ Yes
buttocks buttocks B. Depression [ No O] Yes
C. Headache [ No [ Yes

Right upper leg [] Left upper leg []

Additional criteria (no score)

@ Have the symptoms in questions 2 and 3 and widespread pain been present at a

Right lower leg [] Left lower leg (] similar level for at least 3 months?

[J No [ Yes

@ Do you have a disorder that would otherwise explain the pain?
[J No [ Yes

ACR indicates American College of Rheumatology. Scoring information is shown printer-ready version of this survey that patients can complete are available
in blue. The possible score ranges from O to 31 points; a score =13 points is online (eFigure 1and eFigure 2 in the Supplement).
consistent with a diagnosis of fibromyalgia. Additional scoring information and a

Figura 2 — Reprodugdo de imagem do artigo Fibromyalgia — A Clinical Review de autoria de
Clauw (2014, p.1550). Vi alguns profissionais sugerirem que poderia gerar confusdo, por
exemplo, o fato da terceira questdo ndo especificar com clareza se a depressdo seria um sintoma
de percepcdo do paciente ou se seria um diagndstico dado por uma profissional.

Uma nova revisdo dos critérios foi realizada em 2016 (Wolfe et al., 2016) com o
proposito de combinar os critérios médicos da revisdo de ACR de 2010 com os do
questionario centrado no paciente da revisdo de ACR de 2011, minimizando assim a ma
classificagio de desordens dolorosas regionais’*. Esta versio se proporia a fornecer um
critério de diagndstico quando utilizada no uso clinico e um critério de classificagdo quando
utilizada em pesquisas epidemiologicas e surveys por meio de um questiondrio autoaplicavel
sem validade como diagndstico clinico de pacientes individuais. A nova revisdo recomenda o
uso de um critério de dor generalizada (dor em quatro de cinco regides) para garantir que

sindromes de dores regionais ndo sejam incluidas no critério e o uso da escala de sintomas de

** Wolfe et al. (2016, p.319) definem como revisio aos critérios de 2010/2011 o estabelecimento da fibromialgia
como diagnostico em adultos quando os seguintes critérios forem encontrados: “(1) Generalized pain, defined as
pain in at least 4 of 5 regions, is present. (2) Symptoms have been present at a level for at least 3 months. (3)
Widespread pain index (WPI) Z 7 and symptom severity scale (SSS) score Z 5 OR WPI of 4—6 and SSS score Z
9. (4) A diagnosis of fibromyalgia is valid irrespective of other diagnoses. A diagnosis of fibromyalgia does not
exclude the presence of other clinically important illnesses”.
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fibromialgia, a qual seria de facil aplicabilidade e permitiria determinar a severidade da
doenca em pacientes que obtivessem mais que a pontuacdo minima.

As mudangas dos critérios modificaram drasticamente o percentual entre mulheres e
homens atingidos. Conforme um estudo sobre a prevaléncia da fibromialgia que serve de
referéncia epidemioldgica por ter sido o primeiro dedicado a comparar este efeito a partir de
trés atualizagdes do critério de classificagao (1990, 2010 e revisdo em 2010), no caso
estudado (adultos na Escocia) a propor¢do entre mulheres e homens seria de 13.7:1, 4.8:1 e
2.3:1 de acordo com os respectivos critérios (Jones et al., 2015). Desse modo, a realidade da
fibromialgia orientada por estes critérios também enacts a divisdo entre homens e mulheres,
ndo apenas em relagdo a quem ¢ atingido, mas as proprias identidades do que € ser homem e
ser mulher — semelhante ao papel dos critérios de epidemiologia para anemia analisados por
Mol (2008). Além disso, parece delimitar outras fronteiras: se, por exemplo, alguém foi
diagnosticada com fibromialgia e depois o critério foi modificado, a paciente deixa de ter a
doenca. Como isso impactaria na distribui¢ao do biopsicossocial? Seria atribuido que ela teve
fibromialgia por uma razao social (a existéncia de um critério que ndo ¢ mais utilizado)?

A Sociedade Brasileira de Reumatologia considera que os critérios definidos pela
ACR em 2010 seriam mais uteis aos diagndsticos, pois aumentariam o percentual de acertos
visto que possuem questiondrios aplicados pelos médicos e autoaplicados pelos pacientes,
enquanto os critérios da ACR de 2010 posteriormente modificados seriam os mais indicados
para pesquisas epidemiologicas devido a facilidade de serem autoaplicaveis. Para acuracia
diagnostica, a sociedade recomenda conciliar os critérios da ACR de 2010 com os de 1990,
ainda que ndo seja considerado obrigatdrio levar em conta o critério mais antigo (Heymann et
al., 2017).

A auséncia de marcador laboratorial ou imagético para determinagdo da fibromialgia
e o historico de diversas revisdes realizadas nas diretrizes de diagnostico contribuem para que
também profissionais ndo a reconhecam enquanto doenca legitima. Por exemplo, no
prontudrio de uma paciente em sua primeira consulta no STD havia a informacao, escrita pelo
setor de ortopedia, de que ela teria o diagnostico de fibromialgia confirmado pelos critérios
de diagnéstico antigo e atual, porém mantiveram um ponto de interrogacdo ao lado da
doenga. Ao ser informado na discussdo de caso, o preceptor contrapds sorrindo: “Entdo ndo
estd interrogada!”, sugerindo que o critério serviria justamente para diagnosticar. Quando o
questionei a este respeitou, cogitou que poderia ter sido um doutorando do outro setor que fez

a analise e se sentiu inseguro em diagnosticar, mas ouvi casos onde alguns médicos
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mencionavam nao apenas davidas sobre como executar as diretrizes para o diagndstico, mas
também sobre a propria realidade da doenca.

Na pratica clinica, sobretudo na ateng@o primadria, parece haver simultaneamente um
fenomeno de subdiagnosticos e sobrediagnosticos, especialmente pelo uso da fibromialgia
como um rotulo para os mal-estares nos quais os profissionais atribuiriam origem
psicologica, na qual a no¢ao de psicossomatico seria utilizada como recurso explicativo para
tudo aquilo que fosse inapreensivel ao campo biomédico (Cuesta, 2014). Em uma defesa de
tese de doutorado de um programa de ciéncias médicas que assisti, um médico e professor
integrante da banca afirmou em sua arguigdo ter “preconceito com a fibromialgia”, pois
suspeitava de sua existéncia. Ao ser parcialmente convencido pela arguicdo da candidata a
doutoramento, sugeriu que até poderia reconhecer sua existéncia, mas que seria preciso
considerar que muito frequentemente haveria o uso inapropriado dessa condi¢do sendo
atribuida a pacientes poliqueixosos cujos problemas seriam de dificil resolugao clinica. Este ¢
um exemplo atual de como o diagndstico ndo tem unanimidade ontoldgica pelos médicos. A
propria base de informacdes de medicina baseada em evidéncias utilizada pelo HCPA para
pesquisa e atualizagdo de seus profissionais, a UpToDate, na sua versao atualizada em margo
de 2019 sobre manifestacdes clinicas e diagnostico de fibromialgia em adultos indicava que
esta doenca teria etiologia desconhecida, patofisiologia incerta e, assim como muitas outras
sindromes dolorosas cronicas, viria sendo considerada uma condi¢gdo controversa
(Goldenberg, Shur and Romain, 2013)”°.

Conforme sugere uma pesquisa etnografica realizada na Espanha com pacientes
com doengas contestadas (Cuesta, 2014), dentre as quais a fibromialgia, a no¢do biomédica
de psicossomatico ou psicossocial contribuiria para deslegitimar a demanda do paciente como
ndo sendo real, o que também viria a impossibilitar ndo apenas o diagnodstico, mas também
um tratamento para uma doenga ndo existente enquanto tal, inclusive por meio de alta
ambulatorial ou auséncia de acompanhamento prolongado. Assim, alguns pacientes evitariam
falar sobre suas adesdes a tratamentos alternativos aqueles recomendados pela biomedicina
para ndo aumentarem o descrédito sobre a doenca. Embora o reconhecimento a este
diagnostico seja tantas vezes desejado ou mesmo demandado por pacientes, ele poderia
também vir a ser um fator comprometedor das relagdes terapéuticas futuras pelo carater

psicossomatico atribuido aos sintomas.

> Diponivel em: https://www.uptodate.com/contents/clinical-manifestations-and-diagnosis-of-fibromyalgia-in-

adults?search=Clinical%20manifestations%20and%20diagnosis%200f%20fibromyalgia%20in%20adults&sourc
e=search_result&selectedTitle=1~150&usage type=default&display rank=1 (Consultado em 08/05/2019).
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Parece-me que a propria atribui¢do ao psicoldgico, sobretudo no século XXI, ¢ algo
que pode ser muito diversificada e bastante fundamentada na biologia a partir de teorias da
fisiologia e da neurociéncia’® — por exemplo, a compreensdo da “carga alostatica” descrita em
um caso clinico precedente, que permite compreender um “trauma” de maneira muito
diferente da psicandlise. Nesse sentido, a nog¢do psicobioldgica (biopsico) parece fazer mais
sentido na analise cientifica e na sua legitimacao — inclusive para as proprias pacientes, como
sugere a explicagdo aparentemente bem-sucedida dada pelo preceptor a paciente que sentia
dor apos ter se submetido ao Procedimento V, descrita acima.

Estudos contemporaneos estdo contribuindo para o estabelecimento de
biomarcadores, indicadores genéticos e tratamentos especificos para fibromialgia, o que tem
aumentado sua legitimidade entre os proprios profissionais de medicina. Dentre eles, estdo os
ensaios clinicos randomizados que acompanhei, nos quais as pacientes ndo tinham
preocupacdo da legitimidade diante dos profissionais, que eram vistos como aliados na
comprovagdo laboratorial da doenca ou no estabelecimento de terapéuticas especificas. No
ambulatorio, a existéncia da doenca fibromialgia também jamais foi colocada em duvida,
sendo que na maioria das vezes os pacientes recebiam este diagnostico nas proprias consultas
do STD. Este parece um ponto fundamental: a dor ¢ o que produz o encontro das pacientes
que receberdo o diagndstico de fibromialgia com as especialidades médicas que poderdo
diagnostica-las — algo também percebido por Cuesta (2014) em seu campo de pesquisa na
Espanha.

A dor pode ser intensa e em forma de crises, impedindo até o ato de pentear o
cabelo, como sugeriu Maria. No entanto, sintomas como fadiga, ansiedade, depressao, falta
de memoria, perda de concentragdo e disturbios do sono, fendmenos associados a
caracterizagdo formal da doenga, podem ser um incomodo inclusive maior do que o sintoma
que ocasionou o encontro com a especialidade profissional necesséria para a produgdo de um
tratamento orientado pelo diagnostico dessa doenga. Por vezes, as proprias pacientes parecem
assumir o objeto analitico do encontro médico (a dor) como a caracteristica principal, mesmo
havendo outros sintomas tdo incomodos quanto, conforme ¢ sugerido nesse meu didlogo com

Kelly, participante de um ensaio clinico:

- A dor que me deixa estagnada, eu ndo consigo fazer a maioria das coisas,
dai eu fico muito cansada, dai me sinto...

- E se a gente fosse colocar o que incomoda mais, dor, cansago [categoria
mencionada por mim influenciada por relatos e pela literatura], falta de
concentragdo, dentro disso tudo?

% Este aspecto serd abordado no capitulo seguinte. A este respeito, ver especialmente a obra Neuro: The New
Brain Sciences and the Management of the Mind (Rose e Abi-Rached, 2013).
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- Dor!

- Entre dor e cansago, a dor ¢ pior?

- Nio sei! E... (reflexiva) As vezes eu nem t6 com tanta dor, mas eu to assim,
parece que passei dois dias em fungao.

Em nova entrevista quinze dias depois, comentou que estaria com “dores mais
localizadas e menos generalizadas”, uma forma de expressar aparentemente
influenciada pelos questionarios aplicados por um médico que acabara de responder
antes de minha entrevista. Nesse periodo, Kelly indicou que o incomodo devido ao
cansaco e a falta de &nimo estaria maior do que em relag@o as dores.

Vanessa também foi direta ao mencionar a dor, mas em seguida sugeriu outros
fatores:

- E o que incomoda mais na fibromialgia? Quais sintomas que tu considera?

- A dor, né! As pessoas nio compreenderem... As vezes tu marca com um
amigo ou amiga de fazer algo e chega na hora e tu td muito cansada. (...)

- Mas o que incomoda mais, entre cansago e dor?

- O cansaco! Eu me sinto muito cansada. Eu acordo cansada! (...)

- Se pudesse melhorar, entre os dois, melhoraria entdo o cansago antes da
dor?

- E... Nio sei se a gente acaba se acostumando com a dor, a dor ta sempre ali,
¢é constante. Mas o cansago é demais!

Francisca foi bastante enfatica e extremamente rapida ao ser questionada sobre qual
seria 0 maior incomodo: “A dor de ndo poder fazer as coisas”. Sua distingdo entre dor e o
que caracterizei como “cansaco” parece ténue, embora parega ter outra concep¢do para o
termo, como sugere sua resposta quando lhe perguntei na sequéncia se o cansago também a
incomodaria: “Assim, o que mais incomoda ¢ a dor. Porque quando tu ta cansado, tu ta
porque fez alguma coisa e quando tu ndo consegue produzir, ¢ o que mais te cansa”. Tanto
Francisca quanto Agnes afirmam terem vontade de fazer algumas atividades, mas o cansago

ndo permitiria, motivo pelo qual Agnes sugere a ideia de um corpo depressivo:

- Qual ¢ o sintoma que mais incomoda na fibromialgia?

- O sintoma que mais incomoda fisicamente é aquela fadiga que néo te deixa
sair da cama. E semelhante a uma depressdo mais fisica, sei 14!

- Ah! Tu nio sente a mente depressiva... E como se fosse...

- E o corpo... Depressivo, assim, pesado. E muito exaustivo!

- Tu acha que o cansago pode incomodar mais que a dor?

- Incomoda. Ele ¢ terrivel! Porque a dor ndo fica o dia todo aqui e aqui, ela
vai caminhando, ela reveza, ela ¢é inteligente! (risos) Ela te d4 uma paz. As vezes,
tem dias que doi tudo a0 mesmo tempo, ai tu td na cama, acabada, ndo tem trabalho,
ndo tem nada. Mas acordar e sentir teu corpo grudado na cama e tu tinha planos pra
aquele dia, entende? E ndo era ficar ali!

Sendo assim, Agnes afirma dificuldade em ter uma expectativa positiva: “Por mais
que eu tentasse me manter lucida: ‘Essa dor vai passar, eu td fazendo exercicios, t6 tomando
os remédios, tem que passar’, ndo passava! E me cansava, me desgastava e ai eu ndo sabia
mais se... Me cansava ser otimista!”. Suas explicagcdes evocam assim uma separagao fisica do

corpo bioldgico, atribuindo a este uma caracteristica geralmente atribuida a fatores
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psicologicos ou psiquidtricos (a depressdo), enquanto a andlise médica costuma dar
inteligibilidade aos efeitos psiquiatricos que poderiam ser determinantes para a dor no corpo.

O sintoma caracterizado ironicamente como inteligente por Agnes ¢ reconhecido
também por Luana: “Se a fibromialgia tem uma coisa boa, ¢ que ela doi uma vez em cada
lugar”. Esta dor mutante parece mais dificil de ser controlada, entretanto diferentemente do
cansaco, dores provocadas por comorbidades ou mesmo pela fibromialgia seriam
eventualmente solucionadas de maneira temporaria pelo uso de medicagdo: “Por exemplo, eu
tenho muita dor na cervical, muita dor, ¢ muita dor nos bragos também. Dai tu toma uma
medicacdo, ela para de doer. Agora ndo tem o que tu fazer com o cansago! Porque tu cansa
mais que os outros!”. Manoela sugeriu também que o cansago seria mais incomodo: “E mais
que a dor! Na verdade, ele t4 associado com a dor porque essa falta de vontade... Tu vai sentir
um pouco de dor. Mas nao dor, ‘dor’!, como as pessoas [com sintomas de fibromialgia] mais
graves. Eu, antes de ter a dor, eu me canso!”.

Embora o cansaco esteja aqui compilado como uma caracteristica marcante, poucas
vezes vi ele ser enfatizado nas consultas do ambulatério e diversas vezes ele sequer era
mencionado ao longo das entrevistas que eu fiz, sendo referenciado a partir de algum
momento especifico quando o questionamento parecia oferecer oportunidade (produzia esta
oportunidade, no sentido da concepgao tedrica aqui desenvolvida). Sendo assim, a dor que
ocasiona o encontro clinico acaba recebendo também o protagonismo nas comunicagoes.
Alameda Cuesta (2014) havia sugerido que a dor seria a unidade que levaria algumas
pacientes de doencas contestadas (no caso de sua pesquisa, sindrome de fadiga cronica,
sensibilidade quimica multipla e fibromialgia) a procura do médico. No caso especifico da
fibromialgia, as entrevistas que realizei indicam que muitas vezes a especialidade médica

precisa ser encontrada, como serd visto no capitulo seguinte.

4.6 Consideracoes Parciais

Neste capitulo, tentei mostrar a complexidade que envolve a dor, sobretudo em sua
condi¢do crénica. Meu interesse principal foi mostrar critérios de medida clinica e diversos
aspectos que sdo mobilizados para avaliar sua existéncia e intensidade: escalas numéricas,
relatos sobre o sono, indicativos sobre o estado emocional, efeitos medicamentosos, possiveis

ganhos secundarios.
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A auséncia de indicativos considerados “objetivos”, independentes do testemunho
de um paciente, parece, por um lado, afastar o interesse de alguns profissionais da medicina
que a consideram um fenémeno de dificil manejo e, por outro lado, indicar a complexidade
do corpo vivo, que ndo ¢ indiferente as suas experiéncias. Assim, o tratamento da dor parece
exigir o reconhecimento de um corpo articulado, capaz de ser afetado por relagdes
familiares, pela arquitetura da residéncia, pelo sono, pelo sistema nervoso, pelas suspeitas de
sua veracidade. Sua avaliagdo perpassa uma diversidade de materialidades (tais como a
agulha, o algoddo, o musculo, o raio-x, a maca), as quais precisam ser mobilizadas para a
producado de coordenacgdes.

As diferentes materialidades dos medicamentos, discutidas nos primeiros capitulos,
mostram sua importancia na pratica clinica. Seus efeitos se tornam demarcadores: se no
capitulo anterior o resultado das drogas no alivio dos sintomas tinha relacdo direta com a
capacidade de estabelecer sua superioridade ao uso de um placebo, na pratica clinica, periodo
no qual sua regulamentacdo ja indica que teria comprovacdo de significancia estatistica,
outros parametros sdo estabelecidos. Eles podem envolver o encontro com um corpo
especifico, que ndo os “tolera”, assim como podem revelar que a dor estaria sendo
subestimada ou ainda ser um modo de comprovacdo do proprio diagnostico cogitado. As
diferentes posologias podem ser agenciadas de diferentes maneiras, sendo que, por vezes,
pacientes estdo menos interessados na dosagem do que no numero de comprimidos. Tais
materialidades podem fazer o corpo menos ou mais disposto a fazer agenciamentos com a
medicagdo, mas também com pessoas a sua volta, pois podem necessitar da ajuda de um
vizinho para aplicagdo em uma regido de dificil acesso ou auxilio de um familiar para nao
confundi-lo com outros de formato similar, por exemplo.

Embora exista referenciais biomédicos consistentes sobre as caracteristicas da dor,
sobre os tipos de sintomas psicoldgicos que podem potencializa-la ou mesmo impedir sua
melhora caso ndo forem estabilizados e relagdes sociais que se reconhece como importantes
para que o sintoma doloroso se agrave, a definicdo dos aspectos bioldgicos, psicologicos e
sociais sdo dependentes de praticas que os articulam. Dependem, assim, do encontro clinico,
da disponibilizagdo do corpo para colaborar com o exame, da disposicdo para o trabalho, da
legislagdo que pode permitir ou ndo afastamento laboral remunerado. O corpo doloroso ¢ um
corpo resistente ao completo isolamento analitico dos fatores discriminatérios da dor. Assim,
sugeri que ndo apenas a dor ¢ modulada, mas parece produzir modula¢des sobre o que € o

social, o que ¢ o psiquico e o que € bioldgico para a racionalidade clinica.
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5. O QUE PODE O ENSAIO CLINICO?

Pesquisadores sociais da saude global (Biehl and Petryna, 2013; Lock and Nguyen,
2010; Petryna, 2011; Adams, 2013) tém chamado a atencdo para o fato que o alvo das agdes
dos ensaios clinicos globais sdo pessoas em determinados contextos mais do que
simplesmente doencas, ainda que estas, por sua vez, sejam multiplas e determinadas por
diversos fatores. Estes estudos tém destacado como fatores de risco sdo constituidos a partir
de leis, de acesso a justica, de praticas industriais, de constrangimentos diplomaticos, da
articulagdo entre empresas multinacionais e governos bem como organizagdes nao-
governamentais, etc.

Sendo assim, a etnografia parece uma ferramenta metodoldgica eficaz para melhorar a
compreensdo dos servigos de satide em diferentes niveis de andlises, desde estudos de casos a
analises transculturais (Ferreira e Fleischer, 2014; Biehl e Petryna, 2013). Nesse sentido, Jodo
Biehl e Adriana Petryna (2013, p.3) destacam a necessidade de que abordagens integrem a
interdependéncia da saide com o desenvolvimento econdmico, os direitos humanos,
concepgdes de cuidado e diversas outras condigdes relacionadas ao que se costuma
considerar como aspectos sociais. Padrdes e categorias utilizados na produgdo de evidéncia
poderiam ser questionados por um conhecimento a partir das experiéncias e preocupacdes

cotidianas dos grupos sociais que participam das intervengoes:

The human populations that constitute the subjects of health and development plans
are not just the source of problems or so-called cultural obstacles. Their
experiential and practical knowledge, all too readily dismissed by the champions of
quick technical fixes and measurable, generalizable results, can transform
paradigms and may well provide the keys to effective solutions (Biehl and Petryna,
2013).

Ainda que minha pesquisa ndo tenha sido criada e nem diretamente desenvolvida
pelo debate referido acima sobre estudos de satide global (inclusive, como serd explicitado, o
tipo de ensaio clinico que acompanhei possui autonomia académica diferenciada do
financiamento de grandes empreendimentos privados), compartilho do interesse em
desenvolver uma pesquisa em saude associada a medicina baseada em evidéncias que resgata
o carater processual no qual a contribuicdo etnografica explora agenciamentos, desejos e
racionalidades nao medidos pela anélise quantitativa. Tipo de pesquisa na qual, conforme
expressdo celebrada por Biehl e Petryna (2013), “people come first”.

Nesse sentido, este capitulo apresentara uma pesquisa qualitativa realizada junto a

dois ensaios clinicos randomizados sham-controlado. Minha pesquisa sé pode ser viabilizada
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gracas ao apoio dos realizadores destes estudos, os quais desenvolvem um trabalho de
pesquisa com muita dedicacdo e competéncia, abertos a possibilidade de didlogo entre
diferentes disciplinas. Meu interesse ndo estd em fazer um resumo sistematico ou em explorar
uma nova categoria de medida para ser transformada em questionario autoaplicavel, mas,
sim, orientado pelas discussdes que envolvem o efeito placebo (temas dos capitulos iniciais),
compreender o impacto dos dispositivos de medida e de uma interven¢do possivelmente
sham/placebo sobre os participantes.

Inicialmente, apresentarei a Estimulagcdo Transcraniana por Corrente Continua,
terapéutica testada na forma ativa e sham, e os dispositivos de mensuragdo utilizados no
ensaio clinico. Descreverei brevemente os protocolos destes estudos e uma situagdo na qual
eu fui participante voluntdrio de um experimento com neuroimagem. Na sequéncia, indicarei
as trajetorias das participantes do ensaio clinico até chegarem ao diagnostico de fibromialgia
e analisarei efeitos de suas participacdes no ensaio clinico. Por fim, mostrarei como a
existéncia da dor € colocada sob suspeita por motivo da sua atribui¢do a fatores concebidos

como psicologicos.

5.1 DISPOSITIVOS

5.1.1 A Estimulacio Transcraniana por Corrente Continua

A primeira vez que ouvi falar em estimulagdo transcraniana foi em uma pesquisa
exploratdria na internet em um video de uma palestra com o provocativo titulo “Estimulacdo
cerebral nas doencas neuropsiquiatricas: serd o fim das pilulas?" (Schestatsky, 2012). Apesar
de bastante otimista com os promissores resultados, o pesquisador indicava que esse tipo de
projecdo seria exagerada. Quando acompanhei pela primeira vez uma sessdo de Estimulagao
Transcraniana de Corrente Continua (ETCC) no ambulatério do HCPA, eu me surpreendi
porque os profissionais conversavam com pacientes enquanto a realizavam, algo que eu nao
havia pressuposto. Cintos elasticos eram utilizados para posicionar eletrodos inseridos em
esponjas em determinadas regides da cabeca, o que tornava o equipamento facilmente
ajustavel a diferentes medidas do perimetro ceféalico, permitindo sua aplicacdo em diferentes
pacientes em um mesmo turno de atividade ambulatorial.

O aparelho desenvolvido pelo hospital e utilizado em ensaios clinicos ¢ visualmente
mais bonito. Sua especificidade ¢ permitir o uso doméstico, evitando a necessidade de

deslocamento da paciente até o hospital em diversos dias da semana. Por este motivo, este
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aparelho de ETCC possui os eletrodos inseridos em uma touca cujas regides de estimulo sdo
previamente definidas sem permitir grandes ajustes posteriores, visto que o procedimento
sera realizado pela propria paciente apds orientagdo profissional sobre como posicionar
corretamente a touca’’. Este aparelho possui dispositivos de seguranga, dentre os quais um de
restricdo de uso, que impede que mais de uma sessdo seja realizada por dia, tendo em vista
impossibilitar o uso excedente a recomendagdo médica ou o seu empréstimo para pessoas nao
autorizadas. O dispositivo permite também que a equipe configure previamente o numero
maximo, a intensidade, a duragdo e periodo de aumento e de diminuicao dos estimulos.

Conforme Pedro Schestatsky (2016), o uso de estimulagdo elétrica cerebral nao
controlada teria sido descrito nas primeiras décadas depois de Cristo por meio do uso de
peixe-torpedo (um tipo de peixe-elétrico) sobre o escalpo para alivio da dor de cabeca. O uso
da estimulagdo controlada em baixa intensidade teria tido um periodo de abandono a partir de
1930 pelo uso predominante de eletroconvulsoterapia, popularmente conhecida como
eletrochoque, que se utilizava de alta intensidade sendo capaz de gerar convulsdes.
Posteriormente, a partir de 1960, praticas de estimulagdo de baixa intensidade por corrente
elétrica aplicada de forma alternada tiveram interesse cientifico, mas somente nos ultimos
anos do século passado ¢ que teria havido o surgimento da ETCC com os parametros atuais.
A aplicabilidade clinica para condigdes neuropsiquiatricas (especialmente envolvendo dor,
acidente vascular cerebral e depressdo) teria iniciado somente no século XXI.

Um desses estudos de ressurgimento da aplicabilidade desta técnica foi enviado para
uma prestigiada revista cientifica de neurologia e um dos revisores se mostrou cético diante
dos resultados positivos, exigindo que os autores demonstrassem seus experimentos
pessoalmente — frente a “testemunhas confidveis”, se evocarmos as expedigdes francesas
mencionadas no primeiro capitulo da tese. Seu coautor era Michel Nitsche, coordenador de
um dos cursos que participei na Escola de Altos Estudos em Neuromodulacdo. Diante de um
auditorio lotado, um voluntério teria se disponibilizado para a aplicacdo da técnica cujo efeito
(alteragdo na excitabilidade cortical) seria depois verificado pela Estimulacio Magnética
Transcraniana (TMS). Entretanto, o efeito teria sido inexpressivo. Este fato foi atribuido
pelos pesquisadores-autores-executores do experimento ao nervosismo do voluntario, o que
teria ocasionado a inibi¢do da plasticidade cerebral. Sendo assim, propuseram a repeticdo do

experimento no dia seguinte em um ambiente tranquilo e sem espectadores — em “condi¢des

*7'Um video foi produzido para auxiliar participantes sobre a maneira correta de utilizar a ETCC domiciliar. Para
assisti-lo, utilize o link: https://www.youtube.com/watch?v=3Wtji4esOGE (Acessado em 16/12/2018).
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ideais”, para rememorar as expedigdes francesas —, o que teria comprovado a alteragdo na
excitabilidade cortical (Schestatsky, 2016, p.28).

A materialidade e o principio do dispositivo que demanda dois eletrodos sobre a
cabeca contribuem para que possa lhe ser atribuido vinculos com a pratica popularmente
conhecida como eletrochoque. Inclusive, em uma exibi¢do comentada de um documentério
que dirigi, uma espectadora, impactada com o depoimento de um ex-interno de um
manicdmio, se mostrou preocupada e parecia denunciar a retomada de praticas desse tipo que
estariam sendo realizadas pelo hospital onde, coincidentemente, eu realizava minha pesquisa
de doutorado, o que nao havia sido mencionado por mim até aquele momento. Sendo assim,
o grau de invasividade e diferencas de mecanismos dos procedimentos podem ser
desconsiderados de acordo com as associacdes do passado que forem articuladas ao
dispositivo. Nas entrevistas que realizei, poucas participantes sugeriram que algum vizinho
ou familiar teria sugerido o risco de “tomar choque na cabega”.

Diferentemente da eletroconvulsoterapia, a ETCC ¢ considerada um método de
estimulacdo cerebral ndo-invasivo de baixo custo financeiro capaz de modular o potencial de
membrana dos neurdnios no cortex cerebral causando despolarizagdo ou hiperpolarizagdo por
meio de uma corrente elétrica de baixa intensidade. Seus efeitos colaterais sdo considerados
como minimos e os pesquisadores a consideram atualmente como um método promissor para
terapias dolorosas, tratamento de desordens neuropsicologicas e reabilitagdo fisica (Carvalho
et al., 2018), sendo que estudos indicariam que esta estimulagdo pode ser bastante eficiente
especialmente para depressdo maior além de outros transtornos neuropsiquidtricos (Berlim et
al., 2009; Nitsche et al., 2009). A ETCC seria capaz de influenciar a atividade cortical e,
inclusive, atingir também locais distantes da rede neuronal (Schestatsky, Morales-Quezada
and Fregni, 2013). Seus efeitos estariam relacionados a polarizagdo, a intensidade, a duragdo
e as regides dos estimulos, os quais seriam passiveis de serem potencializados pela sua
associagdo com intervengdes farmacologicas ou comportamentais (Medeiros et al., 2012, p.8-
9)*®,

Os ensaios clinicos que acompanhei envolviam diferentes etapas de testes da ETCC
domiciliar’® em pacientes fibromiélgicas, respaldados por um experimento que demonstrou a
seguranga deste equipamento, o qual acompanhei indiretamente apenas o recrutamento e seus

desfechos a partir de comunica¢des em reunides e apresentacdes feitas por uma integrante do

% Para informagdes sobre os protocolos e regulagdes do uso da ETCC em diversos paises do mundo, ver Fregni
etal. (2015).
% A respeito de detalhes do dispositivo, ver Carvalho et al. (2018).
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laboratério que coordenou os procedimentos. Como considera-se que diferencas de género
ocasionariam especificidades em relacdo a doencas que envolvem dor crdnica, as quais
costumam ser atribuidas a fatores biologicos (tais como hormonios e o fator neurotréfico
derivado do cérebro, proteina endégena que atua na sobrevivéncia neuronal e na plasticidade
sinaptica), psicossociais e culturais (Caumo et al., 2013, p.60), os estudos que acompanhei
optaram pela inclusdo apenas de mulheres. Isso porque haveria expressiva diferenca
numérica de casos de fibromialgia quando comparados com homens'*, mas também devido a
dificuldade destes de aderirem a participagdo em ensaios clinicos, o que teria sido um
empecilho em estudos anteriores promovidos pelo laboratério de pesquisa.

No congresso mundial de dor, em uma sessdo dedicada a diferenga de sexo e género
na percepgdo e experiéncia da dor'”'| palestrantes indicaram que pesquisas relacionadas & dor
frequentemente produziriam viés (over-sample) na inclusdo de homens que se identificam
com esteredtipos de género. Estes participantes procurariam reportar dor em menor
intensidade pretendendo reforcar sua bravura, algo que seria ainda mais recorrente quando
quem aplicasse os testes fosse uma mulher. Este indicativo demonstra como a producdo de
medidas ¢ também um momento de (re)producdo de categorias, pois a partir delas certos
sujeitos indicariam o que significaria para eles serem homens' .

Tendo em vista analisar efeitos de medidas a partir de praticas mais do que apenas
referenciar como ¢ o funcionamento de dispositivos técnicos, descreverei o uso de alguns
dispositivos utilizados em ensaios clinicos que pude acompanhar. Tal descricdo devera servir
para tornar inteligiveis outras praticas referidas em entrevistas com participantes que serdo

analisadas na sequéncia.

5.1.2 Dispositivos de Mensurag¢io no Ensaio Clinico

Em uma das reunides semanais do grupo de pesquisa, nas quais sdo apresentados

artigos que os participantes consideram interessantes ou apresentam resultados parciais de

100 . T ~ .. . .
Rememoro aqui que um estudo indicou que a proporgdo de atingidos em sua amostra teria sido treze vezes

maior em mulheres do que em homens pelo critério de diagndstico de 1990 enquanto chegaria a pouco mais do
que o dobro pelo critério revisado em 2010 (Jones et al., 2015).

%" Comunicagio na sessio “Sex and Gender Differences in Pain Perception and Experience" do 17° World
Congress of Pain realizado pela International Association for the Study of Pain (IASP) na cidade de Boston em
setembro de 2018. A sessdo teve palestras de Eva Igler (University of Wisconsin) intitulada
"Gender differences in pain dismissal experiences in adolescence and young adulthood" e de Tim Salomons
(University of Reading /England) intitulada "Does Gender Based Sampling Bias Help Explain
Observed Sex Differences in Pain Studies?”.

192 A esse respeito, ver a anédlise de Annemarie Mol (2008) sobre os efeitos das defini¢des epidemiolégicas em
exames como os relacionados a anemia.
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suas proprias pesquisas, um comentario da plateia propiciou o inicio de um debate sobre
como a avaliacdo numérica de dor poderia ser relativizada. Alguém citou o relato de uma
pessoa considerada familiarizada com metodologia quantitativa que teria mencionado sua
dificuldade em atribuir um nimero a intensidade da dor que sentia quando necessitou
atendimento hospitalar em uma viagem a outro pais. Os comentarios pareciam em acordo na
relativizacdo da capacidade numérica de expressdo da dor. Eu j4 acompanhava as atividades
do grupo hd mais de um ano, mas, se fosse a primeira vez que eu ouvisse o assunto, nao
cogitaria a importancia da escala numérica ou analogo-visual de dor para o ambulatorio e
para os ensaios clinicos, situacdes nas quais servem de inteligibilidade, ainda que seja
reconhecida sua vulnerabilidade.

Nos ensaios clinicos, sobretudo, outras mensura¢des numéricas costumam ser
utilizadas. Uma das principais tecnologias utilizadas para mensuracdo numérica de dor
através de um estimulo ¢é o Quantitative Sensory Testing (QST), um teste quantitativo
sensorial controlado por computador que mede a sensibilidade dos participantes através de
estimulo térmico. Em um dos ensaios clinicos que acompanhei, a etapa final de andlise
iniciava com medidas nas quais a profissional encostava um circulo metalico (o termodo)
proveniente do aparelho de QST sobre o brago da participante (aplicado sempre na regido
ventral media do antebraco ndo dominante), a qual recebia na outra mao um dispositivo
metalico com um botdo que deveria ser acionado conforme a orientagdo profissional. Um
grafico no software do computador demonstrava a temperatura em ascensao até atingir o pico
pré-programado ou o momento no qual o botdo era acionado pela participante.

Em uma das sessdes que acompanhei, uma profissional com pos-graduacio na area
da satde pediu a paciente para apertar o botdo ao sentir esquentar o dispositivo metalico.
Destacou que nao seria recomendado sentir dor, mas apenas a percepcao do aquecimento, €
que avisaria 0 momento no qual o teste teria inicio. Antes de ser acionado, o dispositivo ndo
altera sua temperatura. Entdo, por que a participante deveria saber quando o equipamento
comecou a esquentar? Se a instrugdo seria avisar quando houvesse a percepcao de calor, seria
possivel que ela sentisse independentemente do teste ter iniciado? O aviso teria o objetivo de
direcionar o foco de atencdo para andlise, mas parece funcionar também como um modo de
evitar uma inducdo similar ao efeito placebo: o fato de saber que o efeito térmico ird ocorrer
poderia fazer a paciente percebé-lo antes mesmo de sua existéncia. Poderia haver um conflito
de coordenagdo ontoldgica: a participante poderia fazer existir um aquecimento cujo

termometro do artefato negaria a existéncia.
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Como os profissionais perceberam que a informacdo contribuiu para uma resposta
que lhes parece mais coerente, ela se tornou parte do protocolo, assim como foi estabelecido
que as medidas fossem feitas de olhos fechados para evitar dispersdo e também influéncia da
mediagdo pelos graficos. Conforme me relatou Manoela, participante de um ensaio clinico
anterior a este protocolo, ela costumava se orientar pelas informagdes graficas que indicavam
o aumento de temperatura na tela do computador para saber o momento de acionar o botdo,
por isso ela mesmo teria alertado o profissional: “Estou colando, ndo me deixa colar”. Nesse
sentido, parece contribuir com uma espécie de “retdrica de alianga” (Kaptchuk et al, 2009),
tentando auxiliar na producdo de um dado que pressupunha ser mais objetivo ao evitar burlar
o procedimento, mesmo que de maneira involuntaria.

Em sequéncia a sessdo que vinha sendo narrada, a profissional repetiu o
procedimento de percepcao de calor trés vezes, anotando as medidas de temperatura e tempo
nas quais o botdo foi acionado, conforme indicava o software. A seguir, solicitou que a
participante acionasse o botdo quando sentisse desconforto devido ao calor, o que seria
caracterizado como primeira sensa¢do de dor. Apds o teste ter sido realizado trés vezes, pediu
que a participante informasse quando ndo aguentasse a intensidade da dor, o que foi medido
apenas uma vez devido ao carater doloroso. Ela precaveu que o procedimento ndo queimaria
a pele em hipotese alguma, pois o equipamento possuia um dispositivo de seguranca para ndo
atingir uma temperatura com risco de causar dano dermatolédgico. O alerta era para evitar que
o medo de lesdo ocasionasse a antecipagdo da resposta.

Na etapa seguinte, a profissional salientou que a participante ja teria estabelecido os
critérios minimos ¢ maximos de dor, entdo agora deveria informar uma dor equivalente ao
numero seis. Este procedimento foi medido trés vezes e foi o mais dificil da participante
compreendé-lo — ou coordena-lo. Esta falou em voz alta: “A metade...”. Sua entonagdo
demonstrava a tentativa de estabelecer uma outra referéncia para precisdo, mesmo sem estar
convicta, tendo em vista contribuir da forma mais honesta possivel. Vi alguns profissionais
sugerirem que ¢ um pouco mais que a metade, tentando contribuir qualitativamente. Neste
caso, a profissional apenas repetiu a orientacdo do protocolo, sem se contrapor: necessitava
uma dor de intensidade seis.

A participante, entdo, apertou o botdo quando achou pertinente, mas definiu a
mensura¢do como sendo dificil — adjetivo que ndo constara junto a informag¢do numérica de
calor associada a intensidade seis. Esta medida foi realizada também trés vezes, seguindo o
método que visa evitar discrepancias a partir da produ¢do de uma média. No entanto, apds

cada uma das medidas, a participante comecava a contar alguma historia e a profissional
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precisava interrompé-la avisando que uma nova medida teria inicio. Ela, entdo, ficava em
siléncio e fechava seus olhos, conforme havia sido solicitado inicialmente. Apos apertar o
botdo, retomava o assunto € em uma das vezes sugeriu que estava aprendendo a estabelecer a
medida.

A seguir, a temperatura de aquecimento do aparelho foi programada para atingir a
intensidade que a paciente definiu como sendo de 60% (dor 6) para manter em contato com o
antebraco enquanto que a mao do membro oposto foi inserida em um balde com gelo imerso
em agua, propor¢do dosada para atingir determinada temperatura regulada por um
termometro digital. Este procedimento faz parte do teste da modulagdo condicionada de dor —
Conditioned Pain Modulation (CPM) —, medido apenas uma vez devido ser um estimulo
muito doloroso que visa analisar a capacidade de inibicdo enddgena de dor, porque se espera
que sujeitos saudaveis para a condicdo testada tenham a sensagdo de dor diminuida quando
um estimulo doloroso mais intenso for realizado em outra regido do corpo. Em outras
palavras, estima-se que a dor mais intensa tenda a inibir outras dores. Assim, em um contexto
clinico, por exemplo, a resposta a este teste poderia indicar ou contraindicar determinados
tipos de medicamentos de acordo com o funcionamento do sistema inibitério. No caso
descrito, foi solicitado a participante que voltasse sua aten¢do para o brago em contato com o
dispositivo aquecido, enquanto o outro seria inserido no balde.

Apos todos esses testes, questiondrios autoaplicados foram fornecidos com o
acompanhamento profissional. A participante os lia em voz alta e diversas vezes realizava um
comentario sobre cada questo, justificando ou ponderando o que havia sido questionado. Em
um caso, ela disse que a resposta adequada ndo seria sim nem ndo, motivo pelo qual lhe foi
sugerida a op¢do “nem concordo nem discordo”. Em um questionamento se estaria se
sentindo bem consigo mesma, disse que ndo, mas que seria devido a dor: “Nao ¢ culpa
minha”, ponderou, reconhecendo seu esfor¢o para se sentir melhor e sugerindo que a dor
seria algo exterior, que ndo faria parte de si mesma. Ao fim de um dos questionarios, ela leu
em voz alta a interrogacdo: alguém lhe ajudou a preencher o questionario? Pensou e disse que
ndo, justificando que eu e a profissional estdvamos apenas lhe escutando.

A leitura das questdes em voz alta com alguns breves comentarios parecia fazer com
que a participante se sentisse mais representada ao marcar uma op¢ao que ndo considerava
tdo adequada, mas que havia compartilhado sua ponderagdo antes de responder uma das
opcdes previstas. No entanto, o agenciamento provocado pelas palavras orais serd indiferente

ao analista que tera apenas o registro de pontuacdes indicados pela marcacdo da caneta no

papel.
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Embora os questiondrios referidos sejam autoaplicaveis, algumas vezes que
acompanhei os procedimentos, profissionais que aplicavam o teste leram as perguntas e/ou
opcdes de respostas em voz alta na tentativa de contribuir para a compreensao ou manutengao
da concentragdo das participantes. Em um dos casos, tal mediacdo foi inevitavel porque a
participante havia esquecido os oculos em casa, o que a deixava incapaz para efetuar a
leitura. Desse modo, a leitura pelo profissional demandava uma leve adaptacgao alterando o
pronome pessoal da primeira para a segunda pessoa. Eventualmente, alguma expressao do
questionario ndo era bem compreendida, como foi o caso de uma referente a independéncia
no autocuidado. Foi necessario ajuda: “Dificuldade para lavar e secar o cabelo, por exemplo™.

Apesar de possiveis dificuldades, inevitavelmente a escala de dor do questionario
sempre foi deixada para a paciente mensurar sozinha por meio de um risco vertical com uma
caneta sobre uma linha horizontal que possui a sua esquerda o niimero zero e a direita o
nimero nove, indicando a graduagdo maxima. Comentei com uma profissional que era
curioso que em todas as demais condicdes, inclusive nas orientacdes para aplicacdo do QST,
a intensidade maxima corresponderia ao dez. Ela destacou que ndo seria possivel alterar a
escala, pois qualquer modificacdo a descaracterizaria, impossibilitando menciona-la como
parte do protocolo em um artigo cientifico. Como tais questiondrios ja haviam sido validados
— adaptados e testados com reconhecida eficiéncia — para o portugués brasileiro, nao
poderiam sofrer nenhuma altera¢do sem nova validagdo, o que inviabilizaria a modificagdo de
qualquer palavra ou indicativos numéricos independentemente se haveria confusdo
recorrente.

Em outro caso que acompanhei a aplicagdo de questiondrio, uma participante riscou
a linha horizontal e disse simultaneamente um nimero em voz alta mesmo sem ter sido
demandada. Em minha percep¢ao, o risco na linha representaria proporcionalmente um valor
significativamente abaixo do nimero referenciado, mas ndo tive oportunidade de conferir
com o uso da régua para a andlise numérica em centimetros que serd feita pelo avaliador.
Mesmo que haja esta despropor¢do aparente, possivelmente as demais perguntas deste ou de
outros questionarios conjuntamente aplicados tenham dimensionado possiveis desvios de
informagdo — obviamente, minha descricdo ndo esta indicando ma conduta cientifica, mas
apenas atentando a aspectos de mediagdes das medidas.

Comentei com integrantes do laboratorio a pertinéncia de solicitar para que a
participante apontasse um valor na linha horizontal e depois indicasse um numero, quase
como ocorreu inesperadamente neste caso, na tentativa de compreender se a dificuldade de

proporc¢do espacial/numérica se verificaria, sobretudo considerando que a maior parte das
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participantes do ensaio clinico possui baixa escolaridade. Embora tenha sido considerada
interessante, minha proposi¢do ndo chegou a ser incluida pois ndo era parte do questionario
validado e seria uma tarefa a mais para além das muitas ja solicitadas as pacientes. Este fato
indica uma posicdo que passei a assumir em campo, mesmo explicitando que o tipo de
antropologia que eu desenvolvo e que me interesso ndo costuma ser diretamente aplicada.
Sempre que possivel, tentei contribuir de diversas maneiras com o grupo de pesquisa a partir
de minhas observacdes ou de referéncias a artigos cientificos (sobretudo, biomédicos) que
poderiam gerar interesse.

A descricdo acima mostra como o uso do QST nos protocolos que acompanhei
permite informar por meio de estimulo térmico a temperatura necessaria para a percepcao de
calor e para a sensacdo de dor. A inclusdo da medida da modula¢do condicionada de dor
permite verificar a capacidade de inibicdo de dor do proprio corpo — isto ¢, corpo agenciado
pelo estimulo de laboratdrio.

Em um dos ensaios clinicos que acompanhei, o uso destas medidas foi conciliado
com o uso do algdmetro de pressdo, instrumento que pretende quantificar a capacidade de
percepcdo e tolerancia a dor através do estimulo de pressdo em uma parte especifica do
corpo: no musculo, no tenddo ou na articulagdo. Também foram realizados exames de sangue
e aplicados diversos questiondrios que envolviam a andlise do estado psiquico e
comportamental, da intensidade dolorosa e da incapacitacdo devido a dor para a realizacdo de
tarefas cotidianas. O uso e associacdo destes instrumentos, tanto dos artefatos tecnologicos
quanto das escalas realizadas por questionarios, depende dos objetivos analiticos de cada
pesquisa. Minha breve descricdo destes procedimentos visa demonstrar os processos de
mediagdo (Latour, 2005) na producdo de medidas reconhecidamente dependentes do
testemunho de cada participante, cujos resultados sdo publicados em revistas internacionais
de impacto na produgdo cientifica, o que evidencia serem procedimentos cientificos legitimos
e atualizados.

A dependéncia do testemunho faz que as medidas de dor sejam consideradas pela
literatura cientifica como semi-objetivas: “The dolorimetry measure of pain threshold, which
may be considered a semi-objective measure of pain threshold” (Wolfe et al., 2016, p.321).
Esta dependéncia para mensuragdo e defini¢do do tratamento ¢ parte da especificidade de
pesquisas e tratamentos em dor cronica, mas ndo ¢ exclusividade deste sintoma, visto que
outras areas médicas dependem de informagdes provocados por estimulos visuais e auditivos,
por exemplo. Nos casos de dor aguda, como aquelas provocadas durante uma cirurgia, o

anestesiologista tem maior controle sobre os limiares capazes de insensibilizar o paciente
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para o quadro doloroso, mas os efeitos colaterais sdo bem intensos, ocasionando perda
temporaria de consciéncia, de reflexos e de sensibilidade, efeitos indesejaveis no caso de
cronicidade, visto que requer um tratamento continuo.

Além dos padrdes de medida aqui descritos, estdio em desenvolvimento novos
artefatos tecnologicos cuja pretensdo ¢ que sejam, no minimo, menos dependentes
(idealmente, independentes) da subjetividade do paciente para estabelecer a intensidade da
dor, conforme referidos no capitulo anterior na sec¢do intitulada ‘“mediacdes
neuroimagéticas”. Existem também pesquisas que tentam provocar estimulos dolorosos
similares para analisar reagdes cerebrais possivelmente diferentes. Por exemplo, participei
como voluntario de testes de um projeto piloto cujo objetivo ¢ analisar com o auxilio de
neuroimagem os limiares de dor em pacientes fibromidlgicas através de estimulo térmico de
agua com gelo, pois existe a hipdtese que um fator fisioldgico (a excitabilidade cortical)
destas seja diferenciada dos grupos identificados como saudaveis.

A neuroimagem parece, portanto, o meio mais promissor para a tentativa de
resultados que possam ser considerados objetivos, isto €, que prescindam ou sejam capazes
de diminuir significativamente a dependéncia das informacdes fornecidas pelos pacientes.
Cientes que a imagem ¢ produto de um tipo de configuragdo, pesquisadores que se utilizavam
da espectroscopia no infravermelho préoximo (NIRS), bem como o profissional representante
desta tecnologia que esteve presente no laboratdrio para uma palestra, destacavam que seria
inevitavel um questionamento cientifico para a defini¢do de quais receptores e fontes seriam
estabelecidos tendo em vista as informacdes desejadas. E preciso posicionar na touca
estrategicamente uma fonte e um conjunto de receptores para que as ondas possam ser
analisadas individualmente — portanto, ndo ¢ possivel analisar todo o dispositivo de uma
unica vez. O equipamento revelaria sinais com um atraso de poucos segundos em relagdo a
uma medida elétrica, visto que seu propdsito seria identificar a localizacdo espacial de uma
ativagdo cerebral em um momento especifico.

A opcao de visualizacdo das ondas pode ser transmitida j& no formato de escalas de
cores representadas sobre o desenho de um cérebro. Quando os primeiros pesquisadores do
laboratério estavam aprendendo a usar esta tecnologia e tive oportunidade de acompanha-los
em alguns testes, me pareceu que aquelas ondas com variagdes verticais em forma de picos
teriam muito menos impacto visual do que a imagem produzida a partir delas no formato do
cérebro colorido conforme as regides ativadas. Na perspectiva analitica desta tese, tal
imagem ndo seria propriamente uma “representagcdo” do verdadeiro cérebro, mas comporia as

diferentes nogdes médicas e leigas a respeito do que € ter um cérebro e de que forma ele atua



233

no funcionamento do corpo humano. Geralmente, imagens como estas sdo privilegiadas em
materiais de divulgacdo da neurociéncia, embora alguns médicos e pesquisadores muitas
vezes privilegiem outras formas de inscri¢do, conforme indica Anne Beaulieu (2002), por
considerarem que as medidas deveriam ser entendidas em termos de sua producdo
quantitativa e ndo simplesmente em termos de um fendmeno em si que elas representariam
sem correlacdes' .

Os resultados do eletroencefalograma (EEG) geralmente sao exibidos em ondas. Nos
procedimentos do laboratdrio, este equipamento frequentemente ¢ utilizado simultaneamente
a outros dispositivos com estimulos auditivos randomizados para testar o viés atencional e de
memoria do paciente (analises pelo potencial relacionado a evento). Estas andlises permitem
definir um padrao de onda em uma situagdo de descanso do sujeito, visto que as ondas
costumam ter padrdes reconheciveis (tipo alfa, beta e gama), embora possam variar de acordo
com cada pessoa. Um aspecto importante ¢ que a qualidade do sinal ¢ vista conforme as
ondas. Caso tenha algo muito diferente do esperado, teria que mexer na touca e conferir o
eletrodo que ndo estaria passando o sinal corretamente. Uma das ondas, a que fica na parte
mais inferior da tela, seria a onda de referéncia para todas as outras: se ela estiver ruim, todas
estariam. Caso alguma outra esteja ruim, seria em relagdo a um eletrodo especifico. Os sinais
gerados pelo aparelho sdo submetidos a filtros, o que facilitaria a andlise das ondas, mas
haveria uma perda de aproximadamente 20% delas nesse processo. Nos momentos em que ha
picos de ondas visiveis, gerados pelo piscar de olhos, movimento brusco com a cabeca ou
mesmo um bocejo, o pesquisador literalmente os excluiria da anélise submetida aos filtros. O
actigrafo, instrumento que mede atividade, temperatura do pulso e exposicdo a luz e serve
para monitorar ciclos de atividades e de sono-vigilia bem como ritmos circadianos, também
aplicaria filtros para analise.

Tendo apresentados os principais dispositivos utilizados nos testes, passarei a
descrever os protocolos e minha participacdo como voluntario em uma pesquisa para depois
analisar mais especificamente as entrevistas que realizei com participantes dos ensaios

clinicos.

13 A este respeito, ver Beaulieu (2002). Para uma analise da importancia do cérebro na concepgio moderna de
pessoa a partir de materiais de divulgacdo neurocientifica, ver Azize (2008; 2011, p.564). Para analise da
concepc¢do de sujeito em uma visdo materialista da mente em contraposi¢do a psicanalitica, ver Russo e Ponciano
(2002) e também Russo (2017), que analisa a passagem do psiquico (compreensdo psicoldgica de pessoa) ao
somatico (sujeito cerebral).
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5.2 Protocolos e a Observacgao Participante

No periodo que acompanhei as atividades do laboratdrio, fui participante voluntério
de dois estudos, um em periodo de projeto piloto e outro ja em implementagdo, ambos
utilizando uma medida de oxigenacao cerebral. Nesse periodo, eu ainda ndo possuia relagdes
de amizade com os executores e pude sentir uma sensacdo de vulnerabilidade e
constrangimento por ter meu funcionamento cerebral exposto sem que eu pudesse sequer ter
ideia dos seus resultados, algo que ndo comentei com os pesquisadores e possivelmente ndo
expressaria naquela época se perguntado — uma sensagdo de exposicdo intelectual que seria
bastante distinta caso o 6rgdo analisado pelo exame ndo fosse o cérebro. Nesse sentido, a
centralidade do cérebro para a concep¢do de pessoa na sociedade contemporanea (Azize,
2011) parecia ocasionar efeitos concretos nesse antropologo da ciéncia, da tecnologia e da
saude diante do dispositivo. Em um curso sobre neuromodulacdo que necessitava um
voluntario para mostrar uma técnica parecida, eu tive a sensacdo que a maioria dos estudantes
de pos-graduagdo que estavam na plateia também ndo se sentiram muito confortaveis de ser
objeto dessa andlise em publico.

Em um dos estudos que objetivava realizar um mapeamento metabolico cortical,
pude sentir um pouco de ansiedade previamente a analise, a qual era avaliada no que se refere
a como eu estava me sentindo, ndo diretamente aos motivos, por questiondrios prévios e
posteriores ao procedimento. A intervencdo da pesquisa se constituia na aplicacdo de
estimulacdo elétrica periférica (com uma agulha de acupuntura conectada a um dispositivo
elétrico), sendo que em uma das vezes a estimulacdo seria sham. Eu identifiquei quando o
estimulo foi sham e comentei com a pesquisadora, que me informou que aquela analise ndo
tinha prerrogativa de cegamento — isto ¢, o desenho do estudo ndo demandava nem que
profissional nem que participante fossem cegados —, mas preferia, se eu ndo me importasse,
que ndo conversassemos sobre o assunto enquanto nao terminassemos todas analises. Sendo
assim, antes de acompanhar os ensaios clinicos, tive uma pequena experiéncia como
participante de uma pesquisa de neuroimagem que envolvia um procedimento sham, o que
acabou contribuindo para eu atentar a possiveis semelhancas de sentidos por parte das
participantes que eu entrevistaria.

No maior dos ensaios clinicos que acompanhei, tive oportunidade de acompanhar
diversas etapas que envolveram discussoes sobre seu desenho, treinamento de equipamentos,
atividades de implementagdo e de monitoramento. Frequentei reunides semanais da equipe

nos primeiros meses do estudo e realizei entrevistas exclusivas em uma sala utilizada para a
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coleta de dados do projeto, mas em um momento no qual eu estava apenas acompanhado da
participante — exceto em uma das entrevistas, que um médico me acompanhou —, o que
possibilitava um ambiente de interacdo sem mediacdo de outros profissionais. Assim,
mostrava um outro tipo de vinculo, embora estivesse vestido de jaleco (obedecendo a
orientacdo da placa de acesso aos consultorios) e fosse visto como parte da equipe.

Irei restringir detalhes dos protocolos dos ensaios clinicos acompanhados, sobretudo
porque o maior e mais importante estd em plena fase de coleta de dados. Sendo assim, apenas
informarei caracteristicas gerais sobre equipamentos e tipos de medidas utilizados, tendo em
vista que ja descrevi diversos dispositivos na secdo acima. O primeiro ensaio clinico era
bastante pequeno (dedicado a testar a ETCC sham e ativa e realizar a analise por meio de
medidas psicofisicas de dor, aplicacdo de questionarios e exames biomarcadores periféricos,
a partir de amostra de sangue) e acompanhei apenas sua fase final. O segundo contava com
uma equipe de mais de quinze integrantes e tinha como tamanho de amostra dezenas de
participantes. Ambos tinham critério de inclusdo parecido: mulheres fibromidlgicas com
idade entre 30 e 59 anos, destras, que soubessem ler e escrever e tivessem tido um escore de
pelo menos seis na Escala Numérica de Dor referente a maior parte dos dias nos ultimos trés
meses.

Como protocolo inicial do segundo ensaio clinico, trés encontros de duragdo de quase
um turno eram agendados com poucos dias de intervalo para a realiza¢do de medidas basais e
uma série de avaliacdes que seriam comparadas com os resultados no meio e ao final do
experimento. Inicialmente, havia um exame de confirmacdo do diagnostico e era fornecido
um actigrafo de pulso, dispositivo esteticamente parecido com um reloégio, o qual a
participante deveria utilizar por alguns dias, evitando que a manga de roupas o encobrisse
durante o dia.

Durante estes encontros realizava-se uma série de andlises que envolviam medidas
antropométricas e aplicacdo de escalas e questionarios de depressdo, dor, funcionalidade,
catastrofizagdo, comportamento alimentar, qualidade do sono e de vida, atividade fisica,
resiliéncia, fadiga e impacto da fibromialgia. Exames de sangue eram realizados e fornecia-se
potes para armazenamento de urina que deveriam ser coletada pela propria participante
conforme os turnos de dias especificos. Realizava-se uma entrevista de carater psiquiatrico
orientada por um roteiro internacional padronizado de aplicacdo rapida e avaliagdes
cognitivas por meio de uma série de tarefas que envolviam aten¢do e memorizagao.

Durante estes dias, outras medidas de atividades neuronais (tais como excitabilidade

cortical, impulsos elétricos, oxigenagdo periférica tecidual, variagdes no fluxo sanguineo em
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resposta a atividade neuronal) eram realizadas, por meio do eletroencefalograma (EEG), da
espectroscopia  no  infravermelho  préximo  (NIRS), do  equipamento  de
estimulacdo magnética transcraniana (TMS) e, eventualmente conforme a randomizagdo,
de imagem por ressonancia magnética funcional (fMRI). Tive oportunidade de participar
como ouvinte de diversas sessdes de treinamento profissional para o uso destes dispositivos,
exceto do fMRI. Medidas chamadas de psicofisicas de dor eram realizadas pelo uso do
dispositivo para o QST e o algdometro de pressao.

Considerando-se que a inclusdo das participantes era devido ao diagnostico de
fibromialgia, na se¢do seguinte irei indicar como as participantes haviam chegado a suspeita

ou ao diagnoéstico que viria a ser confirmado para a participagdo no estudo.

3. Fibromialgia Diagnosticada

Ao final do capitulo anterior, sugeri que a dor produziria o encontro com as
especialidades que diagnosticariam a fibromialgia, embora pudesse ndo ser o sintoma menos
tolerado. Como nos ensaios clinicos que acompanhei a primeira condigdo para compor 0s
critérios de inclusdo era possuir fibromialgia (diagnosticada ou em suspeita, em ambos casos
a ser validada por exames realizados pela equipe), analisarei brevemente a especificidade das
trajetorias de algumas participantes para terem chegado nesse diagnostico, cuja especialidade
médica e o caminho de indicagdes profissionais nem sempre ¢ previsivel: por vezes ¢ o
neurologista, outras o reumatologista ou ainda um anestesiologista quem define o
diagnostico, cuja existéncia determina uma estratégia de tratamento que frequentemente
ocasiona (re)consultas com outras especialidades.

Pela complexidade dessa condi¢do, Nair sugere: “Eu brinco que, na proxima
encarnagdo, as doengas que eu quero ter ¢ diabete e pressdo alta porque todo mundo sabe
tratar, um remedinho aqui e outro 14 (...) Eu tinha varios problemas separados que eu tratava
com médicos diferentes” até que eles se conformaram no diagnéstico de fibromialgia. O caso
de Kelly era semelhante: “Até ndo sei como ndo me passaram uma coisa especifica antes,
porque quadro de dor eu tenho ha muito tempo, mas eu tava me tratando s6 [de maneira]
isolada. Eu tinha um médico pro ombro, um médico pro joelho, um médico pro pé”.

Manoela havia ido em um ortopedista por causa das dores, que recomendou a
realizagdo de fisioterapia, tratamento que fez durante seis anos, trocando de profissionais.
Consultou também com um fisiatra e um psiquiatra, mas, por indicacdo de uma amiga, foi em

um reumatologista: “E que os ortopedistas, pra esse tipo de dor, eles ndo entendem muito
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bem”. Entdo, fez diversos exames até descobrir que teria fibromialgia. No capitulo anterior,
havia me referido também ao caso de Agnes, que também foi por intermédio de uma amiga
que chegou no diagndstico, mas dessa vez ja indicando aos médicos que consultava que
poderia ter fibromialgia. Situa¢des similares foram também relatadas a Alameda Cuesta
(2014, p.88), que sugere que doencas tal como a fibromialgia dificilmente seriam
diagnosticadas em muitos casos se as proprias pessoas nao tivessem cogitado um
autodiagnostico que lhes desse pistas para localizar um profissional especifico capaz de
conceder o diagnostico.

Além dos sintomas que se encontram em um unico diagndstico, relatos sugerem
também um fenomeno de reconhecimento posterior de sintomas que sdo associados a doenga,
mas que, a0 menos até entdo, ndo eram percebidos — portanto, o ato que da existéncia ao
diagnostico poderia vir a fazer existir outros sintomas. Este parece ter sido o caso de Silvia,
que demorou quinze anos desde a primeira crise para chegar ao diagndstico de fibromialgia —
assim, de acordo com a abordagem analitica desta tese, a fibromialgia s6 passa a existir a
partir do gesto que lhe diagnostica, a partir dos enactments, ainda que desde entdo seja
projetado um periodo passado para o qual o médico pode atribuir a extensdo da doenca.

Silvia havia passado pelas especialidades de ortopedia, traumatologia e
neurocirurgia até realizar uma intervencao cirirgica devido a um problema na coluna. Como
as dores diminuiram apds a cirurgia, mas nunca de modo considerado suficiente, o médico
que a operou lhe indiciou um reumatologista, que, apds algumas intervengdes de bloqueios
anestésicos, definiu seu diagnoéstico. Ela afirma que desde entdo comegou a perceber dores
diferenciadas e perda de concentragdo: “Eu sempre fui uma pessoa muito concentrada, me
achava uma pessoa extremamente inteligente, mas eu percebi que algumas coisas eu perdi.
Eu tenho dorméncia nas maos, eu comecei a perceber coisas, ver pontos que antes eu nao
via”. Portanto, o encontro com a especialidade correta ¢ que teria gerado o diagnodstico, o
qual se materializou entdo em outras percepgoes.

Aparentemente, outros questionamentos podem também sugerir outras percepcoes
analiticas, o que a situagdo a seguir permite, ao menos, hipotetizar. De todas entrevistas que
realizei, uma unica ndo foi exclusiva, pois contou com a presenga de um médico
anestesiologista que havia aplicado questionarios anteriormente. Era um encontro apenas de
revisdo, apoOs a participante ter realizado os procedimentos da ETCC por duas semanas
(passei a deixar de entrevistd-las nesse periodo, optando por datas mais espagadas). Tanto eu
quanto o médico percebemos que Kelly ndo se sentiu tdo a vontade com sua presenga, o que

pareceu influenciar em suas respostas. Ainda assim, o médico comentou comigo que na
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entrevista que ele havia feito sobre o andamento do procedimento havia perguntas com
pretensdes mais objetivas, mas que ao me ver conversar percebeu a relevancia de dados que
ndo havia registrado. Um exemplo teria sido que o questiondrio aplicado por ele media a
intensidade da dor por um periodo de tempo (Ultima semana e no momento atual, por
exemplo) e teria identificado dores localizadas, mas na entrevista comigo pode descobrir que
aparentemente estas seriam influenciadas pelas atividades de costura que Kelly havia iniciado
ou intensificado devido a melhora no quadro doloroso. Portanto, mesmo que tivesse uma
intensidade de dor semelhante em intensidade e/ou diferente localizacdo, esta poderia ter sido
ocasionada justamente pelo efeito positivo dos procedimentos. Conforme o médico destacou,
¢ provavel que os questionarios emocionais, de funcionalidade e de qualidade de vida, que
sdo aplicados em outras etapas, apontassem esta variagao.

O que me interessa aqui ¢ que o diagnostico produz efeitos: depois dele, o corpo se
modifica ao ter nova identidade, a dor do ortopedista pode vir a se coordenar ou ndo com a do
traumatologista, da reumatologista e do psiquiatra de modo que as dores distintas passam a
ser unificadas como vetor de racionalidade. Eventualmente, os motivos atribuidos a dor
podem ser diferentes por cada especialidade e mesmo por diferentes médicas de um mesmo
ramo. Alguém pode cogitar que ¢ por sintomas psicologicos, enquanto outro profissional
pode atribuir causas fisicas. Assim, diferencas entre o que ¢ fator natural e adquirido podem
compor analises, mas ha modos que se coordenam segundo os relatos que dizem que antes do
diagnosticos era preciso uma pluralidade de especialistas e que, depois dele, essa diversidade
pode ser redefinida. Nesse sentido, a dor parece multipla, assume diferentes caracteristicas
por diferentes maneiras de ser compreendida: diferentes versdes da dor sdo constituidas
(enacted) em cada encontro com esta variedade de especialidades. Ainda que todos
profissionais estejam diagnosticando dor, na pratica sdo “dores” diferentes, que sdo
delimitadas por diferentes racionalidades clinicas, articuladas a diferentes exames'**.

Assim, sugerindo que as realidades sdo constituidas por praticas (maneiras de
analisar cada caracteristica do sintoma dor, estabelecer ou ndo um diagnostico a partir de

quais membros dolorosos, etc.), gostaria também de sugerir que as praticas de medida ou de

"% Estou em dialogo aqui com Annemarie Mol (2008) quando esta sugere que a anemia é “performada”

(enacted) de multiplas maneiras. Na clinica, através de um conjunto de sintomas visiveis; nas rotinas
laboratoriais, equivaleria a um baixo nivel em relagéo ao padrdo normal (estatistico) de hemoglobina no sangue;
em termos patofisioldgicos, seria importante descobrir a linha demarcatéria de um nivel de hemoglobina normal
e anormal em relagdo a cada individuo. Na pratica, as trés formas de diagnosticar a “anemia” diagnosticam
coisas diferentes. Os objetos de cada uma das varias técnicas ndo se sobrepdem-se necessariamente entre si, pois
ha diferentes versoes, diferentes enactments e diferentes realidades que coexistem no presente, mesmo sob o
mesmo nome anemia.
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diagnodsticos produzem efeitos. Em outras palavras, elas também sdo moduladoras — seria
possivel dizer, conforme o referencial analitico j& explicitado, que elas sdo mediadoras
(Latour, 2005), criam diferencas ao se expressarem, conforme analisado no capitulo anterior

em relacdo aos diagndsticos e na se¢do a seguir em relagdo as medidas do ensaio clinico.

5.4 A Participacio Do Ensaio Clinico

5.4.1 Materialidades e Engajamento com Teste

No laboratorio, a orientagdo foi para a participante ndo pensar nada em especifico
durante o exame do eletroencefalograma. Solicitou-se também que evitasse piscar os olhos e
mantivesse o olhar fixo em um simbolo (a letra xis) na parede durante o procedimento, uma
maneira de evitar que movimentagdes com a cabeca fossem realizadas, o que ocasionaria
oscilacdes irregulares no sinal das ondas. Em um dos poucos casos em que acompanhei o
procedimento, a participante comegou a lacrimejar, pois teria feito muito esfor¢co para nao
piscar os olhos. Conversando com pesquisadores, soube que ndo seria raro que participantes
se esforgassem para mostrar que conseguiriam ficar muito tempo sem piscé-los, como se
houvesse um carater competitivo. Portanto, avaliar o sinal elétrico do cérebro poderia ser
também um momento de demonstrar resisténcia e engajamento com as tarefas supostamente
solicitadas, o que indica que as medidas estabelecidas pelos protocolos sdo agenciadas por
participantes.

Este parece ser o caso de alguns relatos que descreverei, como o de Manoela, que ja
teria realizado a medida do QST em outros experimentos clinicos que participara, situagdes
nas quais havia considerado dificil “saber o que era dor, quantidade de dor”, mas na época da
entrevista ja considerava facil. Ela entdo mencionou, sugerindo dificuldade por ser novidade
para ela, um procedimento conciliado ao NIRS no qual o participante tem que ficar com a
mao na agua com gelo o méximo de tempo possivel (cold pressure test). Como um dado
analitico estavel demandaria alguns segundos de imersao, seria indicado um tempo minimo
(considerado incapaz de provocar qualquer dano) para evitar que os participantes retirassem a
mao muito rapidamente sem que fosse possivel gerar elementos suficientes para andlise
posterior — evidentemente, em casos de dores além do nivel experimental previsto, o tempo
minimo ndo seria exigido, respeitando as diretrizes éticas do bem-estar das participantes.

Sobre este experimento, Manoela me contou:
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Que nem agora eu fui fazer o [teste] do gelo, ela [a profissional] disse quando
passasse dez segundos [avisaria]. A minha mio tava congelada e ela ndo me dizia
nada. “Minha mao morreu aqui dentro e ela ndo vai falar nada?” [pensei]. Ai ela
ndo tinha falado mesmo, eu olhei o relogio dela, tava vinte e sete segundos! Ja
passou, eu disse. Ja passou dos dez! Ela: ja, ja passou! Dai eu disse assim: Quando é
que eu posso tirar? E ela: quando tu quiser! E eu: Entdo, deu!

Atento a discussdes sobre obediéncia cientifica a partir de um experimento de
psicologia das emocgdes analisados por Vincianne Despret (2004, 2011) e Isabelle Stengers,
que reproduziram um experimento feito décadas antes e entrevistaram os participantes para
compreender suas decisdes ¢ o que achavam que estava sendo pesquisado'®, eu lhe
questionei 0 motivo que nao teria tirado seu braco mesmo sem o aviso esperado. “Porque tu
ta condicionado! E que nem a sala que ta pegando fogo, ninguém se levantou e tu fica ali
sentado”, ela sugeriu rindo. Por ora, gostaria de destacar a posi¢do de disponibilidade
(Despret, 2011) da participante em colaborar com a producdo dos dados cientificos de
maneira correta, o que também foi expresso quando Manoela relatou experiéncias passadas
em outra pesquisa com outro protocolo utilizando o QST, quando pediu ao pesquisador que
ndo lhe deixasse “colar” do grafico, conforme descrito anteriormente. Como eu estava
interessado em compreender como seriam percebidas as medidas desse dispositivo em que se
reconhece a importancia de colaboragdo das participantes, motivo pelo qual as solicitacdes
sdo reforgadas a cada nova medida, lhe questionei novamente, agora direcionado sobre como
havia sido esta experiéncia quando conheceu o procedimento. Ao afirmar que nao havia mais
dificuldade com o teste, no entanto, Manoela pareceu sugerir que poderia haver respostas
certas e erradas quando afirmou que ndo haviam lhe informado seu desempenho.

Tais situagdes indicam praticas (enactments) — tais como deixar a mao na dgua com
gelo, avisar o profissional e quase ndo piscar os olhos — durante os procedimentos de
medidas, as quais envolvem diversas expectativas pelo que se espera acerca do trabalho dos
profissionais que realizam a produ¢do de dados no espago do laboratério, reconhecido pelos
participantes como um local de objetividade. Estudos voltados ao efeito placebo (relatados na
primeira parte da tese) ndo consideram tais caracteristicas quando analisam a categoria de
expectativa de participantes, sempre projetada ao efeito do tratamento, embora incluam por
vezes a vaga noc¢ao de aspecto simbolico ou social envolvido no ambiente dos consultorios e

laboratérios, como devido ao uso do jaleco branco.

195 A este respeito, ver o audiovisual The Valins experiment: 1966-1999 (1999), dirigido pelas pesquisadoras, e o
artigo Os Dispositivos Experimentais, no qual Despret (2011, p.55) ressalta a pertinéncia do cientista explorar
todas as versdes que poderiam lhe propor o sujeito que o ele interroga.
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Entretanto, parcialmente o engajamento dos participantes ¢ abordado no estudo que
se considera como o primeiro com pesquisa qualitativa conciliada a um ensaio clinico
randomizado, quando Kaptchuk et al. (2009, p.398) se referem a uma interessante “retdrica
de alianga” dos participantes. Os relatos ndo indiquem relagdo com os procedimentos de
avaliacdo de tais ensaios, exceto de uma uUnica participante do estudo que mencionou sua
tentativa de se manter desinformada e evitar questionamentos para ndo distorcer os dados
produzidos. Assim, a retérica de alianga se referiria a preocupagdes dos participantes em nao
faltarem ao compromisso agendado para ndo prejudicar seu bom funcionamento e, sobretudo,
a preocupacgao que o resultado do estudo ndo fosse favoravel ao desejo dos proponentes. Uma
participante teria afirmado que se preocupava que estivesse relatando a estas ‘“pobres
pessoas” a melhora que de fato sentia enquanto esta pudesse ser resultante de um placebo, o
que, em sua opinido, poderia condenar a pretensdo do experimento. Os pesquisadores
atribuiram a dedicag@o ao ensaio clinico e a preocupagdo dos participantes como também
decorrentes do forte vinculo estabelecido com os profissionais, ja que todos participantes
teriam demonstrado confidéncia, confianga e apreciacao.

Sendo assim, o que estou destacando ¢ algo diferente: ¢ o efeito dos proprios
procedimentos de medida nos participantes a partir de seus interesses em uma
disponibilidade ao experimento. Conforme indica Vincianne Despret (2011, p.55), mesmo
quando as exigéncias dos cientistas visam realizar eventos para que sejam da ordem de uma
reacdo, os sujeitos de pesquisa parecem indicar uma historia na qual constroem ativamente
uma experiéncia de disponibilidade. Nem sempre os participantes estariam abertos a esta
experiéncia e interessados (ao seu modo) nas questdes de pesquisa, mas essa ¢ uma condi¢do

sempre possivel quando cientistas lidam com corpos vivos, isto é:

...quando aqueles com quem lida, ratos, babuinos, ou seres humanos, sdo suscetiveis
de se ‘interessar’ pelas questdes que lhe sdo propostas, ou seja, interpretar de seu
proprio ponto de vista o sentido do dispositivo que os examina com atengdo, ou
ainda de passar a existir num modo que integra ativamente o problema” (Stengers,

2002, p.177, grifos da autora) 106

Sendo assim, o questionamento do participante sobre o que o cientista espera dele ¢
um recurso de especulacdo e de autoprodugdo, sendo verbalizado ou traduzido em
comportamentos conjecturais (Stengers, 2002, p.178). Este me parece ser o caso de

Francisca, a qual a primeira coisa que me respondeu quando lhe perguntei em seu ultimo dia

"% Ver a distingdo entre “estar disponivel” e “ser docil” (Despret, 2004, p.123), diferenca que depende da

possibilidade de resisténcia que cada dispositivo oferece para quem se enderega. A respeito da experiéncia de
disponibilidade em experimentos com animais, ver a excelente analise de Despret (2004) sobre os ratos no
experimento de Rosenthal e sobre o caso do cavalo Hans.
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de atividade como havia sido sua experiéncia no ensaio clinico foi que descobriu que sua
memoria estaria ruim e até entdo ndo sabia. “Como te explicar? Minha memdria ¢ curta, ndo
consigo gravar muito. Como o pessoal fazia uns testes, eu notei que tem uma falha! Sabe?
Nao consigo repetir depois de cinco numeros...”, referindo-se a um teste de memorizagao
numérica que havia sido aplicado. Mencionou que, por outro lado, seu sono teria melhorado
muito desde que iniciou o ensaio — melhora de oitenta por cento, quantificou, mesmo sem eu
ter lhe questionado uma estimativa —, embora ndo soubesse se sua ETCC havia sido ativa ou
sham. Tinha “esperan¢a” que fosse placebo, porque a intensidade da dor ndo havia tido uma
melhora perceptivel — notemos que isto sugere, conforme serd tema de andlise de outro
topico, que ndo lhe parecia um problema caso a significativa melhora do sono fosse devido a
um procedimento “placebo”.

Eu lhe questionei se sua auséncia de percep¢ao de melhoria no sintoma doloroso nao
poderia ser relacionada a falta de memoria de longa durag@o sugerida no inicio da entrevista,
pois poderia ndo lembrar de como era a intensidade da dor anteriormente — algo que algumas
analises biomédicas chamam de “distor¢do de memoria” (Kaptchuk et al., 2009, p.385).
Respondeu-me imediatamente que achava que ndo. Perguntei, entdo, se os profissionais que
aplicaram o teste também consideraram que ela teria algum problema de memoria. Segundo
Francisca, eles haviam lhe dito que o resultado seria compativel com o da maioria das
fibromidlgicas: “Sé que eu me assustei porque eu ndo imaginava que eu tinha esta grande
dificuldade, entendeu? Eu descobri algo que eu ndo sabia!” (grifos meus).

Este exemplo parece evidenciar que ndo se trata de uma questdo de viés a ser
corrigido em novos protocolos, mas, sim, algo inerente aos interesses de participantes — o
proprio termo “inter-esse” sugere a existéncia de uma relagcdo (Despret, 2004, p.124) — que
também sdo afetados pelos instrumentos de medidas. Isto €, os instrumentos medidores sdo
também mediadores. Conforme Francisca me explicou, os resultados do teste teriam lhe
surpreendido e criado receio que o esquecimento, considerado um dos sintomas recorrentes
em fibromialgia, poderia piorar. Assim, cogitou que a fibromialgia pudesse vir “a levar” a
doenca de Alzheimer (uma doenca neurodegenerativa) devido a um possivel gene em
comum. “Por que se todas as pessoas tém esta falha de memoria na fibro[mialgia] e se isso
comegar a piorar... A tendéncia ¢é tu piorar. E uma coisa que eu nio sei, ndo estudei pra isso,
mas € uma coisa que tu liga, né?”.

Até entdo ela ndo havia percebido nada a respeito de sua memoria e, embora por
vezes reclamasse a seus familiares que ndo lembrava onde largava alguma coisa em casa, por

exemplo, ndo considerava este um fato anormal. O teste a teria deixado em alerta, conforme
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me sugeriu, mas ndo comentou nada com os profissionais que o aplicaram e optou por nao
pesquisar para evitar projecdes ou ma compreensao de informagdes encontradas na internet.
Gostaria de chamar atencdo para a importancia das materialidades que envolvem tais

procedimentos, a maneira na qual elas s3o enacted na analise tanto de profissionais como de
pacientes para darem sentido a procedimentos. Conforme me contou Francisca, que havia
realizado um procedimento com o NIRS antes de eu entrevista-la: “Apareceu uma novidade,
eu t6 de olho. E um aparelho que te mostra onde estd tuas dores. Ali apareceu linhas, entdo,
¢ diferente, mas...”. Sabendo que este aparelho permite tanto a exibicdo em ondas como em
ilustracdo de cores nas diferentes regides de um cérebro, conforme o modo de exibigdo
escolhido pelo pesquisador, eu lhe questionei: “Ali s6 apareceu linhas, ndo apareceu uma
imagem do cérebro [entdo]?”. “Nao, s6 as linhas. Entdo ¢ uma coisa diferente do que eu vi,
mas achei interessante. Acho que € por ai! Tem que ter uma falha, um gene, alguma coisa”.
Assim, Francisca indicava sua preocupacdo em encontrar uma justificativa para a doenca a
partir do reconhecimento de algum fator biologico exibido pelo exame, uma justificativa para
suas dores, mas também insinuava uma expectativa na existéncia de um aparelho que
mostrasse a localiza¢do das dores. Por que seria preciso, se a paciente que as sente ja bem
sabe onde elas se localizam? A existéncia do dispositivo seria uma forma de comunicar a dor
sem que seja colocada em questdo sua existéncia, ja que, como serd analisado em uma secao
especifica desse capitulo, a auséncia da materialidade ¢ um dos principais motivos para
contestagdes das dores relatadas, inclusive ¢ o que dificulta a inclusdo desse tipo de dor no
direito a beneficios previdenciarios.

Outra participante de outro ensaio clinico que ndo se utilizava de neuroimagem, mas
sim projecdes graficas de outros instrumentos de medida, me explicou o funcionamento do
cérebro a partir de tais testes:

- Eu no inicio ndo sabia, meu Deus, porque que aquilo ali [a ETCC] me dava
um choque na cabega. Arde, sente uma queimacao, ficava injetando ali soro até
funcionar. Dai quando eu cheguei aqui e ela [profissional responsavel por uma
etapa do ensaio clinico] passou tudo pro computador, que eu fui ver o resultado ali.
A1 que eu fui ver como que o cérebro funciona, né? Dai eu comecei a acreditar um
pouco mais, antes eu ndo tava acreditando muito, ndo.

- No tratamento?

- Depois que eu vi, que eu cheguei aqui e ela passou pro computador, que eu
vi que era um exame como se fosse o eletro[cardiograma] do coragdo que aparece
os... Dai eu comecei a acreditar um pouco mais, até ali eu ndo tava acreditando.

- E depois que a senhora comegou a acreditar, a senhora acha que comegou a
fazer mais efeito? A senhora notou alguma diferenga?

- Eu acho que se teve alguma mudanga, foi por acreditar um pouco mais'"’...

7 Ao longo da tese, nogdes como acreditar, crenca e realidade estdo envolvidas nos debates em torno de
terapéuticas, sobretudo quando entra em cena a nogdo de efeito placebo. Entretanto, um caso curioso ¢ relatado
pela jornalista Melaine Thernstrom (2010, p.259) em sua pesquisa sobre dor no qual um paciente relata ter “um
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- Ah €? Ali sentiu mais convicta?

- E, porque eu ndo imaginava que seria daquela maneira. Eu ficava pensando:
mas por que isso? Por que fazer assim? Ai quando cheguei ai, ela passou pra ali e
me mostrou...

Portanto, as materialidades expressas pelos aparelhos podem ser agenciadas de
diversas formas e, inclusive, interagirem no modo que o participante sente o efeito dos
procedimentos ou candidatos a medicamentos testados. Este relato sugere que dispositivos de
medida sdo também produtores de existéncias, alterando identidades de um corpo que analisa
os procedimentos enquanto se deixa analisar. Portanto, ndo apenas responde aos testes, mas
também os testa e os analisa. Nesse sentido, “o social” se constitui em articulagdes que
produzem existéncias: apds o exame, o cérebro “passa” a se comportar como 0 coragao € por
isso a participante passa a considerar real o efeito da estimulacdo mediada pelas
materialidades de ondas elétricas ou de informagdes graficas dos dispositivos. Assim, 0s
dispositivos de inscrigdo podem ser determinantes para as informagdes fornecidas pelos
participantes, mesmo no uso do QST, que possui uma intera¢do tecnologica aparentemente
menos sofisticada, conforme mencionado no exemplo de Manoela, que estaria “colando” em
vez de fornecendo as informagdes de acordo com sua sensibilidade tactil.

Nas analises da literatura biomédica sobre efeito placebo, a nog¢do de social costuma
ser atribuida ao chamado “contexto”, o qual seria influente nas expectativas e no
condicionamento, por exemplo. Entretanto, a pilula placebo em si jamais seria chamada de
contexto, pois reconhece-se sua materialidade — o contexto seria parte do efeito. Estou
chamando aten¢do que outros elementos produzem media¢do e que tais interagdes parecem
relevantes para pensar no proprio efeito de tratamentos em corpos situados historicamente,
capazes de produzir agenciamentos sobre a forma de ondas e imagens do cérebro decomposto
em cores, de reconhecer no espago do laboratério um modo de comportamento e de sujei¢do
para deixar o corpo disponivel para tais medidas. Assim, considerar a analise apenas pelo
efeito final entre procedimento ativo e placebo deixa de lado diversas outras interagdes que
afetam corpos e os compdem para privilegiar o que seriam apenas relagdes bioldgicas, sendo
que a medida desse corpo bioldgico estd todo o tempo mediado por relagdes compreendidas

como sociais.

problema de fé no caso da medicina ocidental” e sugeria que se tivesse mais fé talvez todo o tratamento
funcionasse melhor. Sendo assim, sua afirmagdo invertia a aplicagdo da nocdo de crenga, que geralmente ¢é
atribuida a atividades ndo cientificas. No caso em questdo, o participante teria acreditado mais no procedimento
médico e cientifico pelos motivos “errados” (por ter fé), em desacordo com o que significavam aos
pesquisadores.
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Para os ensaios clinicos randomizados placebo-controlado, os interesses dos
participantes no proprio teste seriam matematicamente equilibrados pelo carater aleatério dos
grupos dos estudos, ndo sendo uma exclusividade constituinte de viés para o grupo placebo.
Entretanto, a ag¢do de tais dispositivos eventualmente poderia ser combinada com efeitos do
placebo ou da medicagdo. Nao estou apontando uma falha no desenho de ensaios clinicos,
mas sim indicando que outras articulagdes parecem ocorrer que podem ser interessantes para
questionamentos ndo mensurados pela andlise estatistica. Colocado de outra forma, diria que
existem outras produgdes de corpos que, na racionalidade biomédica dominante sobre ensaios
clinicos, sdo relegadas a tentativa de torna-los indiferentes aos proprios dispositivos de
medidas. Neste sentido, analisarei a seguir como repercutia nas participantes a possibilidade
do dispositivo poder ser sham ou ativo e indicarei certos interesses no que chamei de “testar o

teste”.

5.4.2 A Verdade do Equipamento: Sham ou Ativo

Os procedimentos utilizados nos ensaios clinicos que acompanhei poderiam ser
ativo ou sham (placebo), conforme escrito no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
assinado pelas participantes e refor¢ado pela equipe que realizaria o ensaio clinico. A andlise
dos efeitos ativo e placebo me parece potencializada em ensaios clinicos com “doengas
contestadas” como a fibromialgia (Cuesta, 2014), isto ¢, que permita alguma desconfianca de
profissionais ou de pessoas em geral para conferir legitimidade a sua existéncia. Isso porque
se a doenca ou os sintomas estdo sob suspeita, uma acdo do efeito sham poderia reafirmar a
suspeita sobre a doenca, do tipo: “Se ela fosse ‘real’, ndo teria melhorado”. Desse modo,
estive sempre atento para evitar que meus questionamentos sobre o efeito placebo pudessem
parecer uma suspeita minha da realidade do sintoma ou da melhora relatada.

Na terceira vez que entrevistei Kelly, ela estava na segunda fase de randomizagao:
ja teria se utilizado de um aparelho sham ou ativo e agora trocaria para outro aparelho, que
poderia ser também sham ou ativo, ja que este ensaio clinico combinava todas as alternativas
(sham + sham, sham + ativo, ativo + sham ou ativo + ativo). Ela demonstrava a expectativa
de que a eletroestimulagdo ainda fosse beneficiar a sua gera¢do, mas nesta etapa torcia para
que ndo tivesse recebido o aparelho ativo, ainda que na entrevista anterior tivesse
reconhecido melhora: “Tomara que seja o placebo a minha pra eu dizer: ‘Ndo fez efeito!””.

Questionei-lhe se ficou pensando se era ou ndo placebo e ela respondeu:
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Nao, eu pensei antes e fiquei pensando depois que parei de usar, faz mais de
semanas que eu ndo uso [intervalo de tempo previsto pelo protocolo de pesquisa].
Eu fiz hoje, aquela [sessdo] de manutencdo, ndo sei se tu sabe... (...) Como eu tive
uma crise [de dor] nos ultimos dias de uso da touca, tor¢o pra que seja placebo.
Digamos, ndo funcionou porque ndo era pra funcionar mesmo € quem tiver com
ativo ndo tenha tido problema nenhum nesse periodo. Vamos ver, t6 curiosa, mas
vai demorar alguns meses [para a quebra do cegamento e identificagdo dos
aparelhos utilizados].

Lucia, que ja havia participado de outro ensaio clinico promovido pelo grupo e que
havia considerado o resultado benéfico para si mesma, fator que lhe motivou a querer
participar novamente deste que utilizava o mesmo equipamento, solicitou que fosse parte do
grupo ativo da nova pesquisa. A equipe coordenadora lhe explicou que o estudo ¢
randomizado e em duplo-cego, mas que, se recebesse o sham, teria direito ao tratamento no
futuro caso ele venha a ser bem-sucedido nos resultados gerais da pesquisa, o que inclusive ¢
um direito exigido pelos Comités de Etica em Pesquisa. Eu lhe perguntei se ela teria alguma

preocupacdo de melhorar e descobrir que seria sham, o que foi negado. Entdo, sugeri:

- Mas se eu te dissesse que o [aparelho] que tu usou no [ensaio clinico]
anterior foi “placebo” [sham], ndo seria um problema?

- Ah, dai eu iria ficar preocupada. Ah!!!

- Em que sentido?

- Porque... De s6 minha cabega conseguir fazer que aquela dor na cervical
sumisse, 0 negdcio seria muito punk!

- Mas seria positivo ou negativo? Essa preocupagdo seria contigo mesma,
preocupagdo em avisar as pessoas ao redor?

- Nao, eu ia tentar ver com os psicologos como eu poderia trabalhar pra sentir
a mesma mudan¢a que eu fiz aqui. Porque se eu consigo trabalhar com meu
pensamento e reduzir minha dor, entdo eu ndo preciso de touca!

Lucia sugeria, assim, que a materialidade do dispositivo seria dispensavel, ainda que
tivesse sido inevitavel na mediagdo hipotética. “Seu pensamento” so teria sido “trabalhado”
com a media¢do do dispositivo, ainda que eventualmente fosse possivel de outras maneiras.

Sua preocupagdo me pareceu semelhante a de Vanessa, conforme sugere o didlogo a seguir:

- E tu pensa muito se vai receber o ativo ou placebo?

- Nao! Eu fico na expectativa de receber o tratamento, mas ndo ¢ uma
preocupagdo. O que tiver que ser vai ser...

- Tu nem iniciou, mas se fizesse todo o tratamento, tivesse melhorado e eu te
dissesse que ¢ um placebo, isso te incomodaria de alguma forma ou néo?

- Ah, eu acho que sim!

- Tu tem uma preocupagdo que o placebo te ajude?, é esse meu interesse.

- Ahhhh! Sim!

- Se tu tivesse melhorado e fosse um placebo, isso te incomodaria?

- E, porque dai parece que é uma coisa s6 da minha cabe¢a, sabe?

- Tu teria um receio?

- E, me incomodaria. Me incomodaria, sim! (reflexiva).

- Mas te incomodaria por ti ou pelos familiares saberem que teria melhorado
por algo que supostamente ndo melhorava?

- Ah, eu acho que por mim mesma.
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- Teria dificuldade de aceitar!? [Ela balangou a cabega verticalmente
indicando que sim] Entdo, tu ja cogitou por ti mesmo que isso seja psicologico?
[Expressdo corporal positiva] Tem alguma angustia nesse sentido ou ndo?

- Nao, na verdade eu ndo tenho angtstia. Eu ficaria: ti, mas entdo as outras
pessoas estavam certas e eu que tava erradal? Ai tudo que eu senti durante anos,
entdo era so da minha cabecga!?

Destaco que, caso a situagdo hipotética ocorresse, haveria uma mudancga de status da
dor passada, isto €, novas identidades seriam produzidas, reordenag¢do de limites corporais
sobre o que poderia ocasionar a dor (uma espécie de conflito entre fatores supostamente
evitaveis, relacionado a mente, e causas advindas de um corpo bioldgico que demandaria
tratamento). Assim, parece haver uma tensdo, também expressa em diversas outras
entrevistas, de uma mente psicoldgica (no¢do imaterial atribuida a ser tudo “da propria
cabega”) e uma concepcao materialista de cérebro que, mesmo localizado na cabega, refere-se
ao corpo biologico, por este motivo, poderia ser modificado pela acdo da estimulagdo
transcraniana sem que fosse considerado tudo “da propria cabega”' .

Manoela parece ter tido a preocupagdo de estar fazendo um procedimento placebo
enquanto pretensamente fazia estimulacdo. Questionada se o risco de receber equipamento
sham seria um incomodo, disse que dessa vez, ndo, diferentemente do ensaio clinico anterior
que havia participado:

Na outra vez que eu fiz, que eu achava que estava precisando muito de alguma
ajuda, eu pensava assim: Ta!/ E se eu ndo for [do grupo ativo]? Como fiquei 2 ou 3
meses com ela [fazendo uso da estimulagdo], porque é muito chato colocar aquela
agua [soro, no caso], teu cabelo sujo sempre, aquele choque horroroso, corrente
elétrica, uma coisa tremendo, irritando...

Destaco que aparentemente sua preocupacdo nao estava relacionada diretamente a
estar recebendo o beneficio individual que de fato teria recebido — conforme havia me relato
— e nem mesmo a seguir exatamente o protocolo da pesquisa que lhe motivaria contribuir
com o estudo, visto que este também necessitava de dados do aparelho sham. Seu incoémodo
seria vinculado ao risco de estar fazendo algo irreal e, eventualmente, ter resultados
positivos. Nesse sentido, se difere das preocupacdes de uma “retorica de alianga” (Kaptchuk

et al., 2009, p.398).

'% Esta tensdo entre psicoldgico e cérebro parece influenciada pelas transformagdes ocasionadas pela

biomedicina na compreensido do corpo. Conforme destaca Nikolas Rose (2013, p.44-45) ao longo do século XX
e inicio do XXI, a biomedicina tem modificado ndo apenas nossa relacdo com a saude e a doenga, mas também
com os desejos que se espera da ciéncia. Se até a metade do século passado havia uma compreensdo
predominante de que os seres humanos seriam habitados por um espaco psicologico interior e agiam por essa
crenca em um mundo interior que poderia ser a fonte de todos os desejos e nascente dos problemas, desde a
segunda metade comegou a se consolidar um protagonismo do corpo, especialmente do cérebro, orientando
novas ciéncias neuroldgicas e comportamentais.
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Francisca, que tinha melhorado muito o sono, mas ndo as dores, sugeriu algo
diferente ao afirmar que o procedimento poderia “ndo ter dado certo comigo e ter dado certo
com alguém e na realidade a gente ndo sabe com as outras pessoas se deu resultado ou ndo”.
Nesse caso, parece pensar menos no carater ativo ou ndo do procedimento, preocupagio
biomédica do teste, e mais no agenciamento com seu proprio corpo. Assumia, assim, que o
equipamento pudesse ser bom e ter efeitos, ainda que o ativo possa ndo ter efeitos para ela
mesma.

Nair também sugere um interesse em analisar como seu corpo se comportaria diante
do agenciamento com o equipamento, mesmo que ele seja um placebo. Assim, enquanto
Francisca parecia indicar que um dispositivo poderia ser ativo e ndo funcionar para si mesma,
o relato de Nair sugeria que poderia ser placebo e funcionar em seu corpo sem que isso fosse
um incomodo, ao contrario da pressuposi¢cdo de estudos sobre placebos que considera que
eles so teriam efeito se ndo fossem open-label (embora alguns estudos recentes tenham
defendido reviséa-la, conforme demonstrado no segundo capitulo da tese). Enfatizei que ndo
sabia qual o tipo de dispositivo que ela havia se utilizado naquele procedimento que tinha
chegado ao fim e entdo questionei se geraria algum desconforto se descobrissemos ali mesmo
que seria um placebo. Disse que ndo, que continuaria a utiliza-lo por algum tempo, ainda
mais se estivesse melhorando, pois “algumas terapias [ativas ou alternativas] que eu ja fiz e
[que] melhorei, depois de um tempo ndo adianta nada”.

Assim como indiquei em uma se¢do anterior que os procedimentos de medida de
carater avaliativo sdo agenciados por participantes e produzem efeitos em como pensam a si
mesmas e a propria doencga, pois ndo sao destituidos de interessamentos, irei descrever o que
chamarei de “testar o teste”. Isto ¢, comprovar por si mesmas em seu proprio corpo algum
efeito do procedimento a despeito do critério analitico da pesquisa, seja para verificar se ¢ um
placebo, seja para saber se estd agindo em seus proprios corpos, mais do que se sdo validos
para a condicdo especifica da doenca.

Assim, eu sempre questionava as participantes se haviam parado com algum
medicamento por conta propria ou modificado alguma atividade de rotina para analisarem se
a ETCC funcionava. Esse questionamento era realizado apenas em entrevistas em etapa final
do ensaio clinico, sendo que eu ja havia explicitado que meu interesse de pesquisa seria
paralelo aos protocolos e opcional, o que era de certa forma comprovado pela necessidade de
um termo de consentimento especifico. Pareceu-me que nestas condigdes, ao final dos
procedimentos, havia menor chance de restricdo de informagdes, pois ndo haveria motivo

para receio que ocasionasse a desclassificacdo na participacdo do experimento, por exemplo.
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Maria contou que havia parado de tomar os medicamentos para dormir no inicio da
pesquisa “para eu ver realmente qual seria o estimulo do tratamento”, pois queria “ver se
realmente ele ia ajudar” para que ndo precisasse mais tomar tantos medicamentos. A
repeticdo da reivindicagdo de realidade ndo parece coincidéncia e sugere autonomia e
singularidade na constatacdo do real, pois ndo ficaria restrita aos resultados técnicos do
ensaio clinico. Seria uma maneira de saber se no seu proprio corpo aquele procedimento
pretensamente ativo funcionaria, independentemente se fosse demonstrado que ndo seria
eficaz por meio de outros corpos. Sendo assim, parece um sentido inverso ao receio de
melhorar pelo efeito placebo mencionado acima e parece em acordo com Francisca e Nair no
que se refere a pensar na acao do dispositivo em seus proprios corpos mais do que numa agao
estatisticamente relevante.

Destaco que ndo foi sugerida por Maria nenhuma preocupagao com o placebo para
fazer o teste do teste. Portanto, ndo estava testando se haveria um procedimento ativo, mas
sim se o procedimento seria ativo para si mesma. Ao fim de todas etapas de estimulacdo
transcraniana concluiu que seu resultado foi “bem util”, pois estaria tomando bem menos
remédios, dormindo melhor e com menos intensidade de dor.

Silvia também decidiu testar o proprio teste e parou por conta propria um

medicamento ao iniciar os procedimentos, conforme justifica:

- Para ver se esta neuroestimulagdo ia me ajudar, se eu ia conseguir ter...
Porque quando tu toma um anti-inflamatoério, corta a dor e tu dorme. Entdo, eu
disse: se eu t6 fazendo um tratamento que eu t6 acreditando, eu acredito nele, entdo
por que eu vou ta tomando outra medica¢do? Eu acho que iria burlar!

- Mas isso a partir de ti, ndo de alguma orientacdo [dos profissionais que
realizam o ensaio clinico]?

- Partiu de mim. Teve um dia que eu estava com muita dor, entdo tomei. Mas
eu decidi por mim mesma parar e teve resultado: me senti melhor, dormi melhor.

Destaco que tais alteragdes medicamentosas ndo eram impedidas pelo protocolo de
pesquisa, ainda que ndo fossem previstas como provaveis (a0 menos, ndo no sentido de testar
o teste). Frequentemente, pessoas com dor crénica ou sobretudo os profissionais dessa
especialidade percebem a melhora no quadro terapéutico pela reducdo da medicacdo ou
aumento da funcionalidade (como demonstrado no capitulo anterior), visto que o incoémodo
da dor constante, mesmo que em menor intensidade, poderia intervir como um “viés de
relato”, prejudicando a comparabilidade com outro periodo. As entrevistas acima indicam
que as proprias participantes teriam o uso medicamentoso como uma referéncia de critério
analitico, sendo que algumas utilizaram este recurso para analisar a ETCC durante o ensaio

clinico. Se nesta etapa poderia ndo ser considerada a melhor medida, ao menos ao final do



250

ensaio haveria coordenacdo entre equipe e participante no que se refere a quantidade,
frequéncia e dosagem de medicamentos como uma das medidas da eficiéncia do equipamento
testado.

Por exemplo, Ariela comentou que ndo notou muita melhora, mas achava que estaria
dormindo melhor ao final dos procedimentos. Um dos fatores que teriam demonstrado sua
melhora ¢ que teria reduzido bastante as medicagcdes que tomava para conseguir dormir,
alteracdo autorizada pelo seu psiquiatra. Certamente, este critério teria impacto na avaliacdo
biomédica, pois seria um indicativo de melhora, independentemente se o equipamento fosse
ou ndo ativo. Embora eu ndo tenha procurado saber se seu equipamento era sham, em seu
caso houve indicios do que ¢ compreendido como “quebra de cegamento” de minha parte na
ultima entrevista, apos ela ter realizado sua Ultima atividade da pesquisa, pois me relatou
efeitos colaterais (especialmente ardéncia no couro cabeludo) que costumam ser cogitados
pela equipe médica para o efeito ativo’””. Durante minhas entrevistas, eu jamais perguntei se
estaria sentindo algum efeito colateral (embora por vezes eles tenham sido mencionados)
para evitar também que eu quebrasse o cegamento por algum motivo, pois me parecia que
isso ndo seria adequado para os desenvolvedores do ensaio clinico.

Portanto, um dos efeitos possiveis da ETCC poderia ser a diminui¢do da medicagdo, o que
parecia contemplar a expectativa de algumas participantes devido a redugdo dos efeitos

colaterais dos medicamentos, conforme sera analisado a seguir.

5.5 Expectativa em Participar do Estudo

As andlises anteriores indicam diversos aspectos referentes ao que as participantes
esperavam dos procedimentos envolvidos no estudo. Tendo em vista que a referéncia a
expectativa ¢ um elemento central na explicacdo da literatura sobre efeito placebo, mas quase
sempre ¢ tratada como um pressuposto, raramente verificada empiricamente com
participantes dos ensaios clinicos, dedicarei esta se¢do para andlise da motivagdo da
participagdo.

Um estudo qualitativo conciliado com um ensaio clinico indica que, em casos de

doengas cronicas persistentes, pacientes ja estariam bastante decepcionados com as

1% Nos ensaios clinicos promovidos pelo laboratério, o papel com a informagio se um equipamento ¢ sham ou

ativo € envolvido por um papel aluminio e colocado em um envelope lacrado. Tendo em vista este cuidado, os
riscos de quebra de cegamento sdo maiores pela aplicagdo dos questionarios ou devido a comentarios de
participantes acerca de algum efeito colateral especifico capaz de indicar que ndo seria o procedimento placebo.
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alternativas terapéuticas de modo que seria mais conveniente uma nog¢ao de esperanca do que
propriamente expectativa (Kaptchuk et al., 2009, p.391). As entrevistas que realizei indicam
motivos variados para a participa¢do, nem sempre compativeis com o desespero comumente
causado pela dor cronica, sendo frequentemente relacionado a expectativas para futuras
geragoes.

Quando conversei com Maria ao final de um ensaio clinico, ela me contou
retrospectivamente que ndo imaginou que a eletroestimulagdo fosse de fato ajuda-la (“¢ uma
tentativa, vamos ver”, teria pensado antes do participar), algo aparentemente mais condizente
com a referida no¢do de esperanca, mas ainda assim teria mantido o pensamento positivo
para dar certo. Agnes, no inicio dos procedimentos, mostrava-se convicta em contribuir com
o avanco da ciéncia, sobretudo por motivo de hereditariedade. “Nao tenho expectativa. Se
vier, beleza! Se nao, ndo”. Como ela identificou os sintomas que passou a sentir aos referidos
por sua mae, a qual ndo tem diagnoéstico, cogita que suas filhas venham a té-los. Caso isso
aconteca, gostaria que houvesse capacidade de diagnostico e de tratamento avangadas para a
fibromialgia.

Francisca considerava que se o procedimento melhorasse “seria uma satisfacdo”,
mas parecia motivada pela busca de uma explicacdo para a doenca. Entretanto, o desejo de
ndo tomar tantas medicagdes para o resto de sua vida lhe daria esperanga: “Olha, eu sempre
tenho uma esperanca. Eu ndo acredito muito, mas, enfim, [se] pra Deus tudo ¢ possivel, pro
homem também”. Vanessa mostrava-se esperangosa em diminuir os medicamentos, o que ja

definia como um grande alivio:

Porque, as vezes, eu me sinto mais entorpecida, dopada, do que realmente sem dor.
Eu me sinto mais dopada! Ai acaba, talvez, eu tenho a percepcdo errada que a dor
continua diminuindo, mas na verdade ela continua ali. E como se meu corpo tivesse
adormecido, dormente...

Seu relato parece sugerir que a dor seria um ente externo e, em vez de ela variar a
intensidade, a varidvel seria o corpo, modificado pela situacdo de adormecimento.

Manoela, que ja havia participado de outros ensaios clinicos, contou que sua
primeira participacdo fora para ajudar uma pesquisadora em especifico, j& que havia empatia
porque sabia das dificuldades de recrutamento. Como seu cadastro ficou no banco de dados,
acabou sendo convidada a participar de outra pesquisa que envolvia um pequeno ensaio
clinico de eletroestimulagdo. Nesta vez teria percebido um resultado positivo e entdo quis
participar do novo ensaio clinico, que ¢ bem mais amplo e que é o que acompanhei,

priorizando seu proprio beneficio pessoal: “Agora a minha relagdo com vocés ¢ totalmente
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pro meu lado. Nem quero saber da pesquisa (risos)”, sugere, na frase que me incluia como
um dos proponentes.

E preciso considerar que a legislagdo brasileira determina que a participagio é
voluntaria, ndo sendo possivel o pagamento para os participantes, que necessitam dispor de
tempo e de recursos para transporte. Grande parte deles sdo pessoas de baixa renda, cujo
vinculo com algum hospital prestigiado pode ser um fator de interesse, ainda que nao seja o
meio de inser¢do aos servicos disponibilizados nos ambulatorios. H4 indicios de centros de
pesquisa que exploram lacunas no Sistema Unico de Satde para condicionar os participantes
de ensaios clinicos globais a participarem como uma forma de tratamento e beneficio pessoal
(Silva, 2018), o que ndo era o caso dos ensaios clinicos que acompanhei.

No entanto, ainda dentro deste contexto social especifico da pesquisa no pais, ndo
deixa de parecer inusitada a motivacdo de Marcia, que, quando lhe questionei o que lhe
animou a se disponibilizar da pesquisa que tomou conhecimento por intermédio de uma
amiga da academia, afirmou: “Ah, sair de casa! Entendeu? Sendo fico dentro de casa, s6
dentro de casa, dai eu fico na TV... E que t6 em casa com auxilio doenga. Dai fica aquelas
brigas em casa, dai eu... Eu ndo gosto de sair assim [sem rumo], gosto de ir e voltar”. Como,
além da fibromialgia possui um problema de coluna que lhe oportunizou o beneficio em
funcdo do esfor¢o de sua atividade profissional, estaria tendo muito conflito com o marido,

que trabalha em casa.

- E qual ¢ a expectativa com esse procedimento, essa touca?

- E uma pesquisa, né! Ela [a profissional da equipe] disse que ndo iam dar nenhum
resultado. Ndo vamos criar expectativa! Ela disse que precisa saber o que eu sinto
pra ajudar a pesquisa pra eles ajudarem a ver de onde vém [os sintomas] pros outros
fazerem tratamento.

- Mas a senhora ndo veio porque acha que vai melhorar ou foi s6 pra ajudar os
outros?

- SO pra ajudar!

- Nao t4 preocupada em melhorar [ao fazer o procedimento]?

- Nao, claro [que t6], né! Dai vou no médico.

Portanto, para Marcia, o ensaio clinico claramente se tratava de uma pesquisa e as
tentativas de melhora eram a partir de consultas com o médico do seu plano de saude.

De maneira geral, os relatos indicam que sob a vaga categoria de expectativa
utilizada como explicacdo do mecanismo de agdo do efeito placebo uma diversidade de
interesses envolve uma participacdo em um ensaio clinico. Apesar de projecdes diferentes,
para a doenca analisada havia um interesse majoritariamente em comum: a expectativa de
que o tratamento, caso um dia efetivado, fosse capaz de reduzir a quantidade ou a dosagem

dos medicamentos.
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A medicacdo parece assumir um papel central para pacientes com fibromialgia.
Akrich e Méadel (2002), quando analisaram listas de discussdo criadas por e-mail dedicadas
a relatos sobre fibromialgia, reconheceram que os medicamentos desempenhavam um papel
tanto na tentativa de melhora quanto no proprio conhecimento da doenca, de modo que seus
efeitos (positivos ou negativos) constituiam um dado importante de auto-observagdo. Na
auséncia de medicamentos especificos para fibromialgia, eles seriam utilizados, sobretudo,
para combater diferentes sintomas. No caso analisado pelas autoras, eles eram utilizados
como experimentacdo pessoal (para encontrar a combinacdo especifica de substiancias que
estabilizariam a condi¢do de cada pessoa) e experimentacdes mais gerais que tentavam
articular a experiéncia individual com as teorias médicas. Sendo assim, para estes pacientes,
os medicamentos e a doenca se interligariam, pois por meio deles varias construgdes da
fibromialgia seriam experimentadas, a0 mesmo tempo que seria pelo teste nos corpos doentes
que as propriedades dos medicamentos seriam redefinidas (Akrich e Méadel, 2002).

Ariela me contou que visava diminuir os medicamentos e teria sido bem-sucedida
neste aspecto ao seu final. “Nao tem ideia da quantia de remédio que ja tomei pra dormir, por
conta mesmo, eu ia na farmacia...”. Quando confirmei se era automedicacdo, atribuiu sua
procura ao desespero provocado pela dor, mas atualmente as mesmas dosagens seriam
insuficientes: “Alivia um pouco, mas como eu ja tomei muito medicamento, eles ja ndo
fazem mais efeito”. Nair, que possui outras comorbidades que também causam dor, comenta
que seus familiares riam quando colocava a touca de eletroestimulacdo transcraniana, mas

sempre procuraria alternativas:

[procuro] terapias que ndo sejam tomar remédio, remédio, remédio. E, assim, se eu
tomasse todos os remédios que ja me receitaram na vida com a frequéncia que ja me
receitam, nossa, eu ja tinha morrido! Imagina a quantidade de efeito colateral que
tem tudo isso.

Preocupada com os efeitos colaterais, sugere que “os médicos dizem: ‘Tu tem que
tomar todos os dias porque a dor vai ser menor’. Dai eu digo assim: ‘Mas os efeitos colaterais
também vao ser!’. Entdo, eu procuro tomar quando a dor ta no limite”. Este conflito na forma
de uso ocorre porque muitos medicamentos utilizados no tratamento de dor crdénica sdo
prescritos para o uso continuo porque, de acordo com as evidéncias cientificas, ndo teriam
éxito quando utilizados de maneira eventual.

Os relatos das participantes com fibromialgia indicam que ndo apenas a
automedicagdo ocasionaria um excesso de medicacdo do ponto de vista das pacientes, mas
também a prescricdo médica seria uma das responsaveis. Mesmo pacientes que seguem a

risca as prescricdes reclamam dos efeitos colaterais, ndo apenas daqueles imediatos cujo
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ajuste de dosagem poderia amenizé-los drasticamente, mas sobretudo os efeitos ocasionados
pelo uso prolongado, como o risco de dependéncia, a diminui¢do da eficiéncia e, sobretudo,
problemas gastricos. Todas as participantes que tinham intensidade de dor diaria e intensa
(isto ¢, excetuando-se duas entrevistadas que consideravam que o efeito da fibromialgia em
seus corpos seria ameno comparado a maioria das diagnosticadas que conheciam), quando
questionadas se tivessem que iniciar um procedimento e pudessem escolher entre a ETCC e o
medicamento, qual escolheriam e por qual motivo, afirmaram preferir a eletroestimula¢ao do
que um teste medicamentoso, op¢ao preterida pelos efeitos indesejados.

Porém, ha efeitos colaterais previstos pela ETCC, os quais incluem dor de cabega
imediata, ardéncia, formigamento ou leve sensacdo de queimac¢do local. Houve um tnico
caso de uma participante que disse que ficou com “abstinéncia” da eletroestimulagdo, mas
teria resolvido com o uso de um hormoénio sintético (melatonina). Ainda que o efeito de
“dependéncia” ndo seja previsto por este tipo de estimulagdo, existem diversos relatos na
literatura médica de que inclusive placebos poderiam ocasionar abstinéncia. No entanto, a
expressao utilizada pela paciente parecia nao ser literal, pois ela comentou que teria tido uma

crise de dor semanas apds ter encerrado os procedimentos:

Eu tive uma melhora muito grande nesse periodo [de uso da ETCC no ensaio
clinico], que eu achava que ndo tinha sido tdo grande, que eu so6 consegui perceber
depois que eu fiquei sem e parece que tudo veio mais forte! Coisas que eu ndo
sentia ha muito tempo, comecei a sentir de novo...

Este depoimento refor¢a a auséncia de um marcador considerado confidvel para
analise de dor, pois a percep¢do informada poderia ser incompativel com o tamanho da
melhora. Por este motivo, frequentemente a chamada “funcionalidade” ¢ analisada, na qual
praticas sdo assumidas como medidas, como, por exemplo, a capacidade de estender roupas
no varal ou subir um lance de escadas. A dificuldade de estabelecer um marcador biolégico
para a intensidade da dor ¢ um dos fatores que colocam a fibromialgia como uma doenga sob

suspeita de ser psicologica, conforme sera analisado a seguir.

5.5 A Existéncia da Dor Sob Suspeita: O Psicologico

“Quando eu tive diagnodstico de fibromialgia, meu marido foi pro Google e disse
assim: ‘Isso tudo € psicoldgico!’”, me contou Manoela, que teria lhe respondido: “Sim, tanto
¢ que eu t0 sendo tratada com antidepressivos! Pode ser psicolégico, mas eu que sinto, ndo €

tu! (risos) Sendo ou ndo, ¢ eu, ndo ¢ tu!”. A cada novo medicamento que ela iria tomar, ele
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pesquisaria sobre seus sintomas e indicagdes. Referéncias a fatores psicologicos parecem ser
constantes para quem possui o diagndstico de fibromialgia, mesmo que ndo seja bem definido
o que se quer dizer ao atribuir esta origem. Em geral, sdo referéncias a caracteres que seriam
adquiridos em uma tentativa de desconexdo com o proprio corpo, 0 que permitiria certa
culpabilizacao.

O uso de antidepressivos, uma das prescricdes mais comuns para esta condicdo,
contribui com a associacdo a elementos psicologicos ou psiquiatricos relacionados a
depressdo, o que ndo ¢ bem visto por muitos pacientes. Na pesquisa que Akrich e Méadel
(2002) realizaram, muitos pacientes ndo aceitavam referéncias a alguma doenca psiquidtrica,
pois visavam salientar a realidade do sofrimento e a relacdo da doenga com seus corpos, e
ndo com a psique. Por este motivo, alguns recusavam o uso desse tipo de firmaco enquanto
outros pacientes ficavam indignados com tal atitude, pois argumentavam que o uso de
antidepressivos ndo implicaria depressdo: seria para melhorar a qualidade do sono e
modificar o limiar de dor, ocasionando uma mudanga de percep¢do da dor pelo cérebro. As
doses prescritas seriam mais baixas do que para o tratamento para depressdo, o que, na visao
desses outros pacientes, seria uma prova de que seriam dois medicamentos diferentes mesmo
havendo um #nico medicamento. O que estaria em jogo nesse argumento ¢ que a depressao
ndo fosse a causa, ainda que pudesse ser aceita enquanto consequéncia da doenca.
Aparentemente, havia uma separagdo entre mente e cérebro/corpo, na qual a agdo nos
neurdnios seria uma expressio de um carater bioldgico e, portanto, mais legitima''”.

Em minhas pesquisas, eu sempre abordava a atribuicdo a mente ou ao psicologico,
mas esperava para ver se eles ndo seriam referido pelas proprias participantes, o que
costumava ocorrer na maior parte das vezes. Assim, quando Nair se utilizou do termo
psicoldgico, lhe questionei se ela achava que teria alguma influéncia. “Tem, claro! (...) Eu
sou muito perfeccionista, eu fagco muita coisa a0 mesmo tempo, as pessoas gostam muito do
meu trabalho, acham maravilhoso, mas... E complicado, é bem dificil”. Como ela tem outros
diagnosticos relacionados a lesdo e outros fatores, conta que consulta com muitos médicos,
mas até hoje apenas dois teriam lhe indicado que teria fibromialgia. Entdo, ela nem se referia

a este diagnostico para os demais para que ndo pensassem que seria “tudo de sua cabeca”.

"9 parece-me que é nesse sentido que pode ser compreendido um caso relatado por Thernstrom (2010, p.255),

que presenciou diversos conflitos ocasionados pela prescricdo de antidepressivos para dor. Em um deles, um
paciente com dor neuropdtica se mostrava resistente a utiliza-lo mesmo quando lhe foi explicado que a
prescrigdo seria por motivos analgésicos, e ndo psiquiatricos. Ele so teria se convencido quando soube da
eficiéncia em ratos, aparentemente por considerar que o teste interespécie representaria uma reagdo mais
bioldgica do que o efeito ocasionado em humanos, nos quais o medicamento poderia agir por motivos errados.
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Apods esta afirmagdo, complementou em entonagdo que sugeria justificativa: “E que na
verdade tudo ¢ da cabeca da gente no final...”.

As doengas de Nair relacionadas a fatores reconhecidos como fisicos seriam mais
legitimadas, o mesmo que ocorreria com Kelly, que ji se operou vdrias vezes por ter
problema em um membro especifico do corpo. “Quando vai fazer cirurgia as pessoas
entendem melhor”, sugeriu e depois complementou: “Eu tenho realmente lesdes, alguma
coisa de tenddo, parte hereditaria leva a isso, meu pai tem problemas de joelhos. Entdo, tu
acha que ¢ isso ou: deve ter alguma coisa, deve ser o psicoldgico, que deve... td aumentando a
dor, sei 1a”.

Aproveitei a referéncia ao termo psicoldgico e questionei se ela atribuia esta origem
ou se outras pessoas que haviam sugerido esta associacdo. “Varias vezes ja me disseram, uma
vez ou outra eu até pensei. Como eu tenho episodios de depressdo, tomo antidepressivo, de
repente, né!?”. Atualmente, ela considera que “o estresse piora, mas psicologico, ndo é”. A
percepcdo de que o estresse aumenta a intensidade da dor ¢ mencionada por quase todas as
entrevistadas, mas em relag@o ao estresse, hd uma nitida distingdo entre origem e acentuacao.

A suspeita da dor e de sintomas como o cansago serem psicoldgicos também produz
autoanalise por parte de muitas das pacientes, como se uma légica do falsificacionismo do
ensaio clinico fosse incorporada. Assim, sugere Francisca: “Eu vou te dizer assim, em mim,
eu ja pesquisei [0 motivo, se € psicoldgico]. O que me levava mais a esta dor? Parei, analisei

e eu ndo achei! Tem dias que tu ta bem e acorda mal. Deita bem e acorda mal”'"!

. Assim,
além dos “testes dos testes” referidos acima, os proprios sintomas seriam reflexivamente
analisados por alguns pacientes na busca de uma origem para sua dor — como me disse uma
paciente do ambulatério, no momento que eu lhe entreguei o termo de consentimento e
confirmei se ndo teria algum problema de mencionar as informacdes da consulta em minha
pesquisa: “Eu também pesquiso... A mim mesma”. Francisca complementou sua resposta: “A
tensdo acho que pode ser uma das coisas, isso eu sinto... Mas uma coisa que possa dizer ‘¢
isso!’, ndo tem!”. Assim, esperava que o ensaio clinico fosse capaz de descobrir algum

demarcador biolégico. Maria, por exemplo, reconhece que quanto mais pensa na dor, mais

intensa ela seria, mas “ndo acho que tem a ver com uma coisa psicologica. Eu ndo sou tipo de

111 : . At . ~
Estou me referindo aqui a uma busca sobre a causa da dor. Em outras doengas cronicas, como hipertenséo e

diabete, cujos tratamentos costumam demandar monitoramento por meio instrumentos de medida, muitas vezes
adquiridos pelos proprios adoecidos, ¢ comum uma pratica de autoconhecimento no qual os resultados
numéricos medidos sdo analisados a partir de seus proprios corpos, ¢ ndo necessariamente do indice biomédico
de normalidade. A este respeito, ver Fleischer (2014), que demonstra como € possivel se apropriar da ideia de
“controle” da doenga e inventar formas distintas de coloca-lo em pratica.
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pessoa que me impressiono com aquilo que t6 sentindo. Quando é uma coisa mais
psicoldgica geralmente ¢ tipo aquilo que tu fica s6 pensando e ndo desvirtua”.

Atribuigdes ao pensamento ou a origem psicologica costumam estar associadas com
uma terceira pessoa, pois implica alguém acreditar ou ndo nas dores relatadas. Por este
motivo, eu sempre questionava se familiares e profissionais acreditavam na dor referida.
Quando fiz o questionamento a Ariela em relagdo a sua familia, ela imediatamente passou a

falar sobre a possivel origem.

- Eu ja cheguei a pensar: Meu Deus, essa dor € psicoldgica?

- O que a senhora acha disso?

- Eu ja me perguntei varias vezes e, sinceramente, eu tenho medo que seja
alguma coisa psicologica.

- Mas por que que a senhora tem medo que seja psicologica?

- Porque ndo ¢ normal sentir dor assim, eu ndo tinha e t6 com essa dor, todos
os dias, todos os dias (...)

- Mas por que que a senhora chegou a pensar que seria psicologica?

- Porque as pessoas dizem.

- Os profissionais ou...?

- Nao, os profissionais, ndo. Eu até perguntei pros médicos, eles disseram que
ndo. Mas como a gente vé tanta coisa, as pessoas falarem que a dor é coisa da
cabega, entdo eu digo: Meu Deus, serd que eu coloquei na cabega que tenho dor?

- A familia acha que ¢ psicologico?

- Eu acho que ndo, acho que eles sabem... [Siléncio de alguns segundos].
Bom... Eu nunca conversei com eles sobre isso!

O aspecto que apontou reflexividade ao final do trecho transcrito remetia a pergunta
inicial, quando o questionamento familiar foi respondido com a nogao sobre ser psicologica.
Mesmo que em principio tivesse descartado, aparentemente, quando indicou que nunca havia
perguntado, surgiu a suspeita.

Enquanto especialistas em dor, sobretudo a partir do desenvolvimento da
neurociéncia, tém considerado a dor cronica como uma espécie de aprendizado, a nogdo de
inven¢do na atribuicdo ao psicolégico ¢ bastante recorrente. Ambas nogdes, entretanto,
parecem passiveis a uma culpabilizagdo, mas a primeira delas seria em menor intensidade
porque remeteria a um carater adquirido sem o propdsito, um aprendizado do préprio corpo —
como se a agéncia dele fosse biologica''>. Assim, enquanto a ideia de aprendizado seria vista
como um processo — nesse caso, mal adaptativo porque a dor teria perdido a funcdo
fisiologica de alerta —, a invengdo estaria no plano de tornar real o irreal, dar-lhe existéncia, o

que geraria maior responsabilizacdo individual como se fosse parte de seu desejo ou, ao

"2 No entanto, em certos casos, mesmo a nogdo de uma doenca bioldgica estd aberta a algum tipo de

culpabiliza¢do, como, por exemplo, em relacdo a alimentag@o, ao ato de fumar ou ao mal gerenciamento das
emocdes, numa nog¢do de ética somatica. Segundo uma pesquisa recente encomendada pelo Instituto Oncoguia
divulgada em reportagens de jornal, estimaria-se que um ter¢o dos brasileiros atribuiriam traumas psicologicos a
origem do cancer (https://wwwl.folha.uol.com.br/equilibrioesaude/2019/04/para-13-dos-brasileiros-cancer-e-
causado-por-trauma-psicologico.shtml Acessado em 15/04/2019).



258

menos, como se pudesse ter sido evitado. O mesmo julgamento parece ocorrer em relagdo ao
efeito do efeito placebo, como se o fato deste ocasionar melhora fosse um indicativo da
falsidade do sintoma para o qual surtiu efeito.

No trecho a seguir, aparece a mediacdo da materialidade, a origem da dor e a sua
propria existéncia correlacionadas por Ariela, quando retomou o assunto ja referenciado no

qual teria visualizado graficamente a atividade cerebral:

- Aquele dia ali, que ela passou pro computador, que eu vi, parece que eu Vi,
eu disse: mas o cérebro da gente ¢ igual ao coragdo? Dai eu, ah... Eu acho que t6 no
caminho certo. Dai aquilo acho que me despertou uma confianga! Entdo, as vezes
eu chego a pensar que ¢ psicoldgico por causa disso: até onde vai meu pensamento?
Até onde a minha dor é porque eu penso nela? Eu ndo quero pensar nela, mas eu
penso nela todos os dias. Eu queria, sei 14, reinventar meu pensamento e ndo pensar
mais em dor.

- (...) Seria mais tranquilo se alguém dissesse pra senhora que a dor ndo ¢
psicoldgica, que a dor é no corpo e a senhora continuasse com a dor ou seria mais
tranquilo se dissesse que € psicologico e tem como resolver?

- Seria 6timo... Até aceitaria [resolver]! (risos).

- Nao seria problema ser psicologico, entdo, o problema ¢ acontecer a dor?

- O problema ¢ achar a solugdo, mesmo que seja psicologico.

Nesse sentido também foi um comentério de Silvia quando disse que ndo importava
se fosse psicologico, desde que lhe curassem. “Nao me interessa os meios, me interessa o
fim”, resumiu. Em seu estudo, Cuesta (2014, p.103-104) relata a presenga da tentativa de
comprovag¢do da fibromialgia por algo bioldgico (uma no¢do mecanicista classica que ligaria
os sintomas reais a fisiologia) por parte de pacientes, um desejo urgente pelo reconhecimento
da existéncia da doenga como real mais do que pelo proprio tratamento. Ainda que tenha
percebido situagcdes nesse sentido, em minha pesquisa mais frequentemente participantes
pareciam relatar que ndo estariam tdo preocupadas se fosse psicologico, desde que fossem
capaz de se curar — algo também relatado pela autora por parte de uma paciente com
sindrome de fadiga cronica, que lhe disse: “Si a mi me parece muy bien que me digan que mi
enfermedad es psicologica, que yo estoy somatizando. Pero que me curen mi somatizacion. Si
es que me da lo mismo (...) A mi lo que no me sirve es que me digan que es psicologico y no
me curen” (Cuesta, 2014, p.158).

No entanto, se considerar a fibromialgia como algo “psicoldgico” poderia ser
aceitavel em algumas condi¢des especificas ndo vinculadas a uma tentativa de acusagdo ou
suspeita de falsidade. As entrevistas que realizei indicam que saber que melhoraram por meio
de um procedimento sham/placebo seria algo incomodo de maneira geral: caso a origem
fosse psicoldgica, a tendéncia seria uma cura imaterial, como a psicoterapia. Com isto, quero
sugerir que caso tivessem melhorado com a psicoterapia, por exemplo, aparentemente nao

teria sido uma preocupacdo, mas o efeito de uma “farsa”, sim. Destaco que as proprias
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pesquisas biomédicas, sobretudo mais recentes (apresentada nos capitulos iniciais), tém
indicado mudangas “biologicas” significativas pelo uso de placebo para algumas condigdes
clinicas. Desse modo, a propria no¢do de falsidade ndo faria sentido, a0 mesmo tempo que
predominantemente a literatura biomédica tende a reforcar a divisdo entre melhoras reais e as
demais, conforme a propria formulagdo da metodologia dos ensaios clinicos placebo-
controlado indica.

Além da falta de biomarcadores para os sintomas da fibromialgia, o fato das dores
ndo serem constantes e, em certos contextos, ndo se expressarem, parece ser outro fator que
reforcaria a suspeita a respeito do carater “psicologico” ou da sua realidade. Como Cuesta
(2014, p.109) relata o caso de uma senhora que sugeria que a dor seria muito incomoda
quando as pessoas lhe encostariam no transporte publico, mas seria bem tolerada brincando
com o0s sobrinhos apesar de movimentos bruscos, eu questionei as entrevistadas pelo carater
situacional das dores, isto ¢, se haveria situagdes nas quais a dor ndo incomodaria tanto ou até
ndo fosse percebida. Eu sempre ilustrei o questionamento com algum exemplo como o
referido por esta senhora, geralmente adaptado para versdo com netos, filhas e afilhadas,
tanto para ser melhor compreendido quanto para evitar que pressupusessem que eu estivesse
sugerindo que so doeria porque estariam pensando no assunto. Por vezes, comparei esforgos
fisicos em razao de motivos afetivos com o peso de compras no mercado. Quando questionei

Ariela, ela me respondeu:

- E verdade: quando a gente tem que fazer alguma coisa... Até mesmo passar por
uma situagdo dificil, que nem agora, que eu tava cuidando da méae [no hospital]: eu
tinha que fazer, eu tinha que ajudar a trocar, eu tinha que levantar ela, eu sentia dor,
mas a minha dor era menor. Eu sentia mais a dor dela do que a minha. Acho que
me doia mais eu ver ela daquele jeito, me doia, me doia [repetiu, com énfase] mais
meu coragdo ali do que sentir a dor da fibromialgia. Agora que eu parei [de cuida-
la], que eu senti a dor. Claro, sentia dor [depois], chegava de noite, estava acabada.

- Entendi... Se fosse numa outra situagdo e tivesse que carregar um quilo de
arroz...

- Nao conseguia, ndo conseguia, mas quando ¢ alguém que tu ama e tu tem
que fazer alguma coisa, tu esquece.

Contou também que o peso dos seus netos ndo incomodaria tanto quanto outros tipos

de esforgos:

- “Por isso que eu digo que tem situagdo que eu acho que ndo conseguiria
passar, mas se acontece, eu consigo. Qualquer situagdo! Se alguém precisar, eu
consigo fazer aquilo, eu esquego. Mas dai quando eu parar, doi desde o deddo do
pé. Entdo é uma coisa que tu... Dai vai pensar: é psicoldgico ou ndo é psicologico?

- Mas por que ¢ importante pensar se ¢ ou ndo psicoldgico, na tua opinido?

- (Suspira) E porque eu queria uma solugio! Psicologico de repente tem outro
caminho!
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Os relatos de melhora em situagdes afetivas variaram um pouco, mas, com algumas
excegoes, indicavam melhora temporaria do quadro de dor. Manoela disse que carregava seu
afilhado no colo mesmo sentindo dor: “Teu cérebro ja funciona assim, ai meu Deus, vou
morrer! Mas é fofinho! E diferente! (Risos) Tu tem a troca!”. Erica comenta que quando esta
cuidando do neto, o seu marido lhe repreende para ndo fazer certos movimentos tendo em
vista evitar a dor, mas ainda assim ela o pegaria no colo e faria a brincadeira de avido
segurando-lhe nos bracos: “Quando ele sai 14 de casa eu fico esgotada, um cansago fisico,
mas bom”. Disse que enquanto ele estd em seu colo, ndo sentiria a dor, motivo pelo qual
perguntei: “Mas se tivesse que pegar uma cadeira, peso, doeria?”’, perguntei. “Sim, porque eu
tenho também tendinite”. Em relacdo ao neto, diz que chega a sentir a dor localizada e
latejante tipica da tendinite, “mas bem menos, eu até esquego”. Desse modo, parece
reconhecer o carater situacional das dores, sobretudo da fibromialgia, o que parece evidente
quando a justificativa para a pergunta sobre o peso da cadeira foi relacionada a tendinite.
Relatos semelhantes foram feitos por diversas pacientes, sobretudo em relagdo aos netos
pequenos, o que era também o caso de Marcia, que mencionou também uma situacao
religiosa que sera abordada posteriormente: “Eu sou colaboradora no centro espirita, trabalho
la. Parece que chegando no portdo eu esquego a dor. Mas também, na hora de sair, ela me
acompanha!”.

O uso do termo “esquecer a dor”, j& referido por outras participantes em entrevistas
aqui reproduzidas, parece indicar um carater exterior da dor, que necessitaria ser “lembrada”.
Sua existéncia dependeria de percepc¢do, mas mais do que isso: o esquecimento faria que ela
ndo existisse durante aquele momento. Sua inexisténcia temporaria contribuiria para o
questionamento da realidade de sua existéncia cotidiana.

Situagdes afetivas podem variar em um mesmo gesto como, por exemplo, a relacdo
com um abrago. Quando questionei Agnes sobre o que era dor, propositadamente de maneira
abstrata, ela comentou que havia encontrado na rua um ex-colega e que ele lhe abracou: “Eu
acho que cada um tem um sentido de dor (...) Entdo, dor pra mim € ter que recusar um
abrago, que doi”. Por outro lado, Vanessa ponderou: “Talvez, assim, num abracgo. Af... Que
mesmo sendo um abrago, causa dor. Mas naquele momento ndo pensa nisso!”. “Nao pensa...
Mas sente a dor?”, contrapus. “Nem noto!”, me respondeu. Assim, parece sugerir que haveria
uma existéncia da dor, mas sem sua percepc¢ao que validaria tal existéncia.

Uma situagdo inusitada nesse sentido ¢ relatada por Silvia, que me preveniu que
daria um exemplo incrivel. Seu filho é competidor profissional de artes marciais e, ao assistir

as lutas pessoalmente, ela me disse que ndo sentiria dor enquanto vibrava e torcia por ele,
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mesmo necessitando estar em condigdes que em principio lhe sdo desfavoraveis, como estar
em pé durante muito tempo. Diante de meu questionamento, ela afirmou enfaticamente que a
dor ndo lhe incomodaria mesmo quando o filho estivesse sofrendo de violéncia fisica
explicita.

Situagdes como estas colaboram para que as dores sejam colocadas sob suspeita,
como se o fato de serem amenizadas pelo afeto pudesse fazé-las ndo existir nas atividades de
rotina pela vontade propria. Por vezes, mesmo participantes fibromidlgicas atribuiam um
carater de vitimizacdo a quem teria mais dificuldade de lidar com a dor. Assim, uma ética de
superacao parece reivindicada. Por exemplo, Manoela, que ndo considera sua fibromialgia
propriamente uma doenca (seria “que nem eu dizer que tenho asma e ndo tenho crise
asmatica”), destaca sua mudangca de comportamento ao mesmo tempo que condena o
comportamento de outras pacientes:

Hoje eu entendo, o paciente com fibromialgia gosta de sentir dor, de se sentir uns
coitados, porque eu ja fui assim. Néo ta vendo que t6 sofrendo? Claro, quando tu sai
desse meio, tu consegue ver que tu nio te ajudou porque tu ndo conseguia e que

hoje eu consigo. Eu fico pensando: por que as outras pessoas nao se ajudam? (risos)
Eu ndo sou uma pessoa forte... P, se eu consegui, por que os outros, ndo? (risos)

Lucia, por exemplo, chegou a notar diferenca na acdo de um medicamento quando
passou a ndo mais se considerar como “vitima”, indicando inclusive um agenciamento com a
medicacdo, que teria alterado o proprio efeito. Assim, ela, que ¢ graduada em quimica e
espirita kardecista, sugere que a compreensdo de aceitacdo dos efeitos da fibromialgia teria

sido fundamental ao efeito farmacologico:

- Dai eu senti também que eu comecei a tomar a medicagdo e eu brigava
muito com a situacdo, eu queria fazer as coisas que eu fazia antes e a medicag@o nao
funcionava, eu continuava com dor. Dai foi que eu entendi que eu tinha limitacao,
todo mundo tem uma limitagdo e eu também tenho. Depois que eu comecei a
entender que eu ndo podia mais pegar peso, que eu ndo podia mais limpar vidro,
que eu ndo podia mais fazer certas coisas, a medicagdo comegou a funcionar, e ai
minha vida comegou a melhorar!

- Entdo antes tu ndo notava o efeito da medicacao?

- S6 pra dor de cabega, o resto, ndo.

- Isso demorou quanto tempo?

- Demorou uns 5 meses. Dai quando eu comecei a mudar a percep¢do que eu
ndo era uma coitada, que eu ndo estava sendo castigada, ai esta questdo assim mais
emocional, dai eu vi que realmente mudei, as coisas melhoraram.

Ainda que o indicativo inicial possa sugerir que a diminui¢ao do esfor¢o ocasionasse
menos sintomas e assim o remédio seria potente o suficiente, Lucia parece sugerir algo a
mais ao complementar a resposta: uma mudanca de percep¢ao como aliada ao fAirmaco.

Assim, as diferentes caracteristicas mencionadas nesta se¢do contribuem para o

possivel questionamento da realidade dos sintomas da fibromialgia, sobretudo relacionados a
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dor e ao cansago. De modo geral, a no¢do de psicologico parece advinda da nogdo de
psicossocial, numa contraposi¢do ao bioldgico, o que seria bastante propicia ao julgamento
moral. Por isso, muitas pacientes mentiriam a respeito da sua dor: enquanto no capitulo
anterior a suspeita da intensidade da dor seria em relagdo ao exagero, o que as fibromialgicas
me contaram ¢ que em ambientes ndo relacionados ao tratamento frequentemente relatam

intensidade menor ou mesmo negam a existéncia da dor que sentem.

5.5.1 Dor Mais Invisivel

“Na fibromialgia tu se sente uma pessoa meio preguicosa, ta sempre com dor. E
dificil as pessoas entenderem, muito dificil. As vezes, eu ndo digo que t6 com dor. T6 com
dor e ndo digo. Tu acaba mentindo, né?”, me relatou Ariela. Se por um lado nas questdes
juridicas e ambulatoriais hé a reivindicag¢do da dor pelas pacientes e sua suspeita pelo médico
perito ou clinico, frequentemente na pratica cotidiana o sintoma doloroso ¢ ocultado para

evitar o julgamento que o coloque sob suspeita, conforme também indica Silvia:

As pessoas comegam, a meio que achar que tu ta... mentindo! E isso que tu sente na
sociedade. “Como assim, ela era uma pessoa saudavel? E como ndo pode
trabalhar?” Te julgam! Tu ndo pode ter uma foto numa festa com tua familia, ndo
pode postar no Facebook, sendo: ah, ela t4 muito feliz, ndo ta doente! Isso me deu
meio que uma depressdo, assim. Foi bem dificil pra mim! (...) Eu nem gosto de
dizer que ndo estou trabalhando, pra muitas pessoas que ndo me conhecem e ndo
tenho convivio, minto. Minto, minto pra ndo ter que estar explicando. Porque eu sou
muito alegre, sou muito feliz. “Mas como assim ta sempre rindo, brincando, que dor
¢ esta? Pra brincar ela pode?” S6 que sou limitada, vou numa festa as nove, a meia-
noite tenho que ir embora, tenho que ver [antes] se tem uma cadeira boa pra me
sentar.

Quando Silvia foi chamada para a revisdo do beneficio que recebia ha dois anos,
teria tido uma semana que descreveu como “torturante”, tendo de fazer uso de anti-

inflamatorio e acabou nem conseguindo realizar os procedimentos da ETCC:

Dai bate aquele pavor de novo, como te explicar... Tu tem que provar algo, uma
doencga que ¢ meio que improvavel! Eu levanto a perna, eu levando o brago, ndo sou
entrevada, mas eu sinto dor! Eu tenho que ter cuidado ao subir no dnibus, cuidado
pra levantar da minha cama, cuidado pra tomar banho, eu néo t6 ruim 24 horas por
dia.

A verdade da sua dor sob suspeita seria algo que lhe deixava muito mal. Enquanto
no ambulatorio ter um beneficio assistencial era visto como um possivel ou provavel fator
que poderia ir contra o desejo da melhora, exceto nos casos de pacientes que expressavam o

desejo de voltar a trabalhar, o relato de Silvia parecia menos relacionado a perda do beneficio

(o qual de fato ocorreu e lhe fez sentir humilhada, porque teria trabalhado formalmente para



263

uma mesma empresa por décadas, inclusive em turnos extras), mas sim a ser colocada sob
suspeita. Essa condi¢do de falta de comprovagdo de sua condi¢do dolorosa ja havia sido um
fator para que ela fosse considerada ndo habilitada pelo médico do departamento de transito
para ganhar o desconto de imposto na compra de um carro automatico anteriormente, o que
oportunizaria que pudesse dirigir sem tanto esforgo.

Em muitos casos, ndo ¢ apenas em nivel juridico que a comprovagdo da dor (e
demais sintomas ndo mensuraveis por biomarcadores, como o cansago) precisa ocorrer, mas
também em relagdes familiares. Quando perguntei se ja havia tentado mostrar seus exames

para seu marido que parecia subestimar sua dor, Agnes negou:

Nao, ai € que td: os exames ndo tém peso. Mas ele ja viu situacdes... Ele devia
acreditar porque ele conhece meu cotidiano, mas tudo bem, eu entendo que pra ele é
dificil e a percepg¢do masculina em relagdo a doenga ¢ s6 quando sente. Entdo,
lamento, mas ele ta 14 com uma distensdo muscular e t4 quase morto (em tom de
ironia). Quase morto! (risos) (...) Mentalmente eu penso: Eu queria que tu sentisse a
metade das dores que eu sinto, infeliz! (risos) Mas as minhas filhas consideram e
respeitam ¢ minha mée, sem médico, sem tratamento, sem diagndstico, tem os
mesmos sintomas. Quando minha mae morou comigo, pouco antes desse meu
episddio de diagnostico e dor, eu saia de manha: E ai, mie! Tudo bem? “N&o dormi
muito bem, mas t6 bem”. Como passou o dia? “Cheia de dor”. Que velha mais
falseante, ela me vé e comega a sentir dor! Cara, ela descrevia inconscientemente
todos os sintomas. Ela comegava com dor no pé, passava pro outro, depois subia
pro joelho, depois tava no quadril. E ai, quando eu comecei a conhecer a
fibromialgia, eu reconheci minha mée. Eu fiquei muito chateada porque eu fui cruel
com ela: “Essa tua dor caminha, hein, mae?” (risos). Por isso eu entendo meu
marido.

Minhas entrevistas foram muito bem aceitas pelas participantes, talvez por
oportunizar um momento em seus itinerarios possivelmente terapéuticos no qual nao estariam
sendo avaliadas por testes ou por um médico clinico com capacidade de prescrigdo, ao
mesmo tempo que eu era um profissional que tinha interesse nos sintomas relatados. Entendo
que foi nesse sentido a avaliagdo reflexiva compartilhada comigo por Agnes, que apos eu ter
lhe agradecido, me disse: “Foi bom, foi bom falar com alguém que ouve. A gente ndo
comenta, eu ndo digo pras pessoas que eu tenho fibromialgia. Quando eu t6 com dor, eu digo
que tenho artrite, reumatismo, algo que ja ¢ bem aceito”.

Nair destaca que “uma pessoa que continua fazendo todas as coisas, ninguém
acredita [na dor]. E dificil pras pessoas entenderem isso. ‘Nio, é que se tu tivesse tio mal
assim, tu tava deitada na cama!’ (...) Se eu ficar deitada ¢ muito pior, d6i muito mais ainda”.
Entdo, diz que continua trabalhando de modo que as pessoas sequer saibam dos seus
sintomas, diferentemente dos casos em que teve que fazer diversas cirurgias por outros
motivos. Situacdo similar parece acontecer com uma profissional de saude prestigiada e com

diversas pos-graduacdes na aérea, que me disse que sua dor na perna, regido que teve que
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operar diversas vezes a partir de um erro cirurgico, era reconhecida entre seus pares; no
entanto, sequer lhes dizia que teria fibromialgia, preferindo mentir que estaria com enxaqueca
em momentos de crise dolorosa.

Ainda que eu ndo tenha acompanhado tais participantes em suas atividades de rotina,
os relatos indicam “how living with an impaired body is done in practice. (...) What people
say in an interview doesn’t only reveal their perspective, but also tells about events they have
lived through” (Mol, 2002, p.15, grifos da autora). Desse modo, indicam quando mostrar ou
ndo exames, situagdes nas quais a mentira € escolhida com receio de que a realidade da dor
ndo seja questionada, que tipo de fotografias sdo ou ndo postadas em rede social, quais
medicamentos foram tomados antes de uma pericia. Assim, por exemplo, considero que a
maneira de se relacionar na rede social também ¢ um componente da doenga de Silvia, assim
como ¢ a negacdo da sua existéncia em certos contextos para evitar julgamento. Nao seriam
apenas representacdes, mas parte das praticas que envolvem o diagndstico e os sintomas da
fibromialgia.

Como parece haver um comportamento de muitas pacientes com fibromialgia em
evitar falar sobre a dor por receio de descrédito, pode ocorrer que o encontro clinico seja um
momento de desabafo ou explicitacdo intensa das queixas devido & expectativa de serem
compreendidas. Porém este tipo de atitude pode contribuir para que a paciente seja vista
como poliqueixosa — eventualmente ativando nog¢des do tipo “psicologico”, ja que, como foi
indicado no capitulo anterior, existe profissionais que duvidariam até mesmo da propria
existéncia da doenga.

Marcela, que ja havia realizado todas as se¢des do ensaio clinico quando
conversamos, contou que seus pais pensavam que ela reclamaria das dores para ndo trabalhar,
mas seu marido e seus filhos acreditavam nos sintomas. Sua participa¢cdo no estudo parecia
ter aumentado a legitimidade da doenga no ambito familiar, pois ajudavam com os
procedimentos de uso da touca, lhe chamavam a atencdo para nio fazer esforco segurando
muitas sacolas quando iam ao mercado e a filha teria descoberto que a fibromialgia “tem até
CID! [Classificacdao Estatistica Internacional de Doengas e Problemas Relacionados com a
Saude]”.

De maneira similar, Vanessa conta que ter frequentado (inicialmente como paciente
do ambulatorio) o hospital onde ocorria o ensaio clinico parece ter lhe conferido maior
credibilidade, porque o local tem boa reputacdo e ¢ localizado na capital, o que contrasta com

os de sua cidade na regido metropolitana.
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- Meu pai compreende [minhas dores]. Compreende, mas ha pouco tempo.
Na verdade as pessoas ndo entendiam muito o que que ¢ a doenga.

- Mas por que acha que ele comegou a compreender? O que fez mudar a
concepgdo dele?

- Eu acho que foi eu comegar a vir consultar aqui em Porto Alegre, isso em
2014. Af ele percebeu que era algo mais além.... [Ainda mais porque] eu ndo sou
muito de me queixar, de estar incomodando, dizendo que eu t6 sentindo dor.

Durante o periodo que realizei a pesquisa, no ano de 2017, a cantora pop star Lady
Gaga cancelou sua participagdo na véspera do seu show no evento Rock in Rio, ocorrido no
Rio de Janeiro, devido as dores originadas pela fibromialgia'">. O anuncio de que estaria
devastada e precisaria cuidar do seu proprio corpo naquele momento foi feito em sua conta
pessoal na rede social Instagram e teve mais de um milhdo de curtidas, o que colaborou para
a difusdo da doenca e reportagens midiaticas. O fato contribuiu para a popularizagdo do
diagnostico e teria repercutido bem entre as pacientes, ainda que tenha propiciado
brincadeiras jocosas de que seria uma doenga de pessoas ricas, 0 que aciona certa moralidade
as suspeitas dos motivos da dor.

Os significados da dor e até mesmo a pertinéncia de comunicéa-la parecem também
influenciadas pela religido. As pessoas com as quais conversei eram majoritariamente
espiritas kardecistas. Com isso ndo sugiro que tal propor¢do seja representativa do total das
participantes, mas pude conferir que elas haviam sido contatadas por meios bastante distintos,
0 que indica que ndo constituiam um grupo intermediado por meio de uma organizagdo
religiosa, por exemplo. Sempre destaquei em conversas no ambulatério a pertinéncia de
compreender qual seria a atividade religiosa das pacientes, informagdo que costumava ser
registrada no prontudrio com certa frequéncia a depender de quem fazia o atendimento.

Nos questiondrios da pesquisa, ndo havia registro a respeito da religido, o que
dificulta saber o viés ou a propor¢do, mas as entrevistas que realizei indicam, ao menos, a
capacidade do espiritismo kardecista produzir sentido e conforto para o quadro de dor
cronica''®, como é o caso de Marcia, “trabalhadora” de um centro espirita que contou sentir
“certo alivio” ao associar a origem das dores a outras vidas: “Se a dor ¢ minha, ¢ minha. Se ¢

uma dor de vidas passadas, eu ndo tenho que resmungar: eu tenho que tratar ela e ficar quieta,

'3 https://g1.globo.com/musica/rock-in-rio/2017/noticia/lady-gaga-cancela-show-no-rock-in-rio.ghtml (Ultimo
acesso em 16/02/2019).

"* A necessidade de produgdo de sentido para o fenémeno de sofrimento ja é sugerida por Lévi-Strauss ao
analisar a eficacia simbodlica. Comentando tal analise em seu livro de antropologia da dor, Le Breton (2013, p.64,
grifos do autor) sugere que “para serem suportaveis, os processos vividos pelo ator em sua carne devem ser
dotados, em seu sentimento deles, de uma forma ¢ um sentido: quando se encontram desfeitos pela irrupgdo do
insoélito, do sofrimento, do intoleravel, ¢ importante abrir-lhes um caminho”. Nesse sentido, haveria a produgdo
de coeréncia a sensacgdes de desordem. Por isso a importancia de abordar a dor como ndo sendo um dado bruto,
pois é parte de uma doagdo de sentido que pode variar conforme os valores atribuidos por quem possui o sintoma
doloroso (Le Breton, 2013, p.138).
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ndo preciso ficar resmungando pra ninguém”. Por outro lado, reclama que o marido nao
levaria sua dor a sério, mas justifica-se acionando uma aparente divisdo de servigos
domésticos marcada por género: “Ele ja foi no psiquiatra comigo e o psiquiatra ja viu que ¢
mania de ter tudo nas maos, dai quando ndo recebe, tem implicancia”.

Vanessa, que também ¢ espirita kardecista, quando questionada sobre o assunto,
cogita: “Eu ja ouvi falar, no meu caso, [que] ¢ porque eu carrego muita culpa! Pode ser,
entdo, que seja de vidas passadas”. Ela cogitou que possa ser uma provacao, mas nao ¢ algo
que tem certeza. Lucia entende que a dor pode ser uma limitagdo para ndo ter impulsos:
“Porque eu sou muito braba! Entdo, foi muito bom que eu tenho limitagdo... (risos) Se eu
tenho limitagdo... (risos)”. Eu lhe questionei: “Entdo, essa tua dor tem um lado positivo, de
aprendizado?”. “Essa questdo de ver a vida... Que ndo sou uma coitada, nunca fui, ndo vou
ser uma coitada”, me respondeu.

Silvia realiza a distin¢do entre problema espiritual e corporal: “Eu ndo peco assim
pra diminuir a minha dor, mas eu peco pra ter for¢a, pra caminhar, pra nao ficar toda travada.
Este ¢ meu medo! A dor eu suporto, mas agora o travamento, eu tenho medo!”. Como ¢
“trabalhadora” em uma casa espirita kardecista, lhe questionei o motivo para nao pedir em
suas oragdes pela melhora do sintoma. “Nao sei, eu acho que a dor ¢ mais fisica, ¢ algo mais
palpavel, eu acho que envolve a musculatura”. Conforme me explicou, considera que a dor
poderia ser amenizada por meio da motivagdo e energia recebida para seguir com suas
atividades, mas ndo entende que o espiritismo seria diretamente capaz de curar o problema
fisiolégico — ndo haveria, portanto, a concep¢io de um milagre ao estilo catélico. “As vezes,
as dores do corpo aliviam as da alma. Pode ser um momento de te livrar de coisas que tu
pode ter feito nas outras vidas”. No entanto, ela destaca que ndo seria uma punicido de Deus,
mas uma relagio de consequéncia do que ela mesma teria realizado em outro periodo'".

Embora sem explicitar, Erica parece também ter realizado distingdes do que
consideraria uma dor carnal quando me contou, em meio ao meu questionamento se ja teria
feito algum tratamento que considerasse alternativo, que teria realizado uma cirurgia
espiritual em um centro espirita. Entretanto, teria feito justamente em funcdo dos sintomas
dolorosos mais localizados, o que excluiria os sintomas diretamente relacionados ao quadro
de fibromialgia: “Mais por estas ‘ites’”, referindo-se aos diagnosticos de epicondilite e

tendinite.

'3 A respeito da dor e religido, ver Le Breton (2013), autor que indica a modificagdo da relagdo do Ocidente
cristdo com a dor depois do avango da medicagdo analgésica.
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Portanto, na invisibilidade do fendomeno, a no¢do de crenga pode surgir tanto em
relagdes interpessoais (acreditar na existéncia da dor de outra pessoa, etapa ainda anterior a
atribuicdo ou ndo de legitimidade ao sintoma) como em atribuigdes espirituais, das quais uma
relacdo com o uso de outro corpo em outra vida pode ter sido um mediador para os sintomas
dolorosos atuais. Sendo assim, s3o corpos diferentes os que estdo reunidos pela acdo da
estimulacdo no cérebro e suas causas espirituais expressas em outro corpo. A estimulagdo
transcraniana nao seria capaz de agir na vida passada, mas potencialmente poderia modificar
seus efeitos carnais. Assim, seu funcionamento ou ndo poderia ser atribuido ndo apenas ao
dominio biomédico de interagcdes do corpo, mas aos significados sobre estar vivenciando a
dor, como aprendizado e/ou como consequéncia. Se a neurociéncia sugeriria a dor como
“aprendizado cerebral”, haveria também uma versdo espirita para qual o aprendizado seria

espiritual, o que poderia ou nao ser relacionado a culpa.

5.6 Breves Consideracoes

Neste capitulo, apresentei dados de diversas entrevistas qualitativas com
participantes dos ensaios clinicos randomizados sham-controlado tendo em vista analisar
categorias que envolvem a realidade da intervencdo, a origem da dor, o diagndstico de
fibromialgia e o impacto dos dispositivos de medida sobre como pensam seus corpos. Nas
consideracdes finais, retomarei os aspectos que considero importante neste capitulo para

analises de ensaios clinicos randomizados.
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6. CALCULEMUS: CONSIDERACOES FINAIS

Na primeira parte da tese (Hemicorpo 1), tentei demonstrar como o placebo e seu
efeito demandam protagonismo na andlise médico-cientifica, tornando-se um ponto de
passagem obrigatorio para compreender a implementacdo e a racionalidade envolvida nos
ensaios clinicos randomizados, os quais tém impacto direto na pratica clinica pelo
estabelecimento do paradigma da medicina baseada em evidéncias. Assim, defendi que o
efeito placebo ¢ um objeto analitico privilegiado para explorar (in)distingdes, tais como entre
natureza e cultura, mente e corpo, illness e disease, objetividade e subjetividade.

As tentativas de delimita¢do conceitual do efeito placebo demandam a defini¢do de
fronteiras biossociais, o que envolve a reivindicagdo de um privilégio ontoldgico para
estabelecé-lo como vetor de racionalidade terapéutica. Minhas andlises dos experimentos
cientificos descritos na literatura biomédica tentaram instaurar a existéncia multipla do efeito
placebo ao analisa-lo em um plano de imanéncia no qual as realidades ndo sdo destituidas das
artificialidades. Assim, em acordo com as consideracdes de Bruno Latour (2008, p.43) a
respeito da no¢ao de articulagdo, as articulagdes estabelecidas por mim na tese ndo buscam
relatos que convirjam em uma versdo Unica e undnime da afirmac¢do da verdade como
equivalente as coisas em si mesmas. Para recuperar um exemplo desenvolvido nos capitulos
iniciais — caso que envolvia o espirdmetro na andlise de terapéuticas sham, placebo e ativa
para o tratamento de asma —, a depender das articulagdes feitas nos experimentos ou com a
literatura, um medicamento pode se tornar placebo ou um placebo, medicamento.

Se a apresentagdo da superioridade estatistica no desempenho de uma droga
comparada com o placebo costuma ser pratica corrente em artigos cientificos, quando nao ha
coordenag¢do, uma série de categorias podem ser problematizadas: o “efeito placebo” do
proprio medicamento associado a seu efeito como “placebo ativo”, os riscos de quebra de
cegamento durante o ensaio clinico em razdo do efeito colateral da droga, a influéncia do
“racional” utilizado pelo estudo. Na auséncia de coordenagdo, o que ¢ uma intervengdo
terapéutica, a capacidade de correlagdo entre significancia estatistica e clinica, os efeitos
sobre populagdes amostrais e pacientes individuais, dentre outros aspectos, podem ser
reivindicados a comparecerem ao debate.

Se as articulagdes ao efeito placebo vao da realeza a realidade e da imaginagdo a
neuroimagem, conforme indiquei nos capitulos iniciais, o estabelecimento de uma literatura
cientifica e de investigagdes clinicas perpassa um sintoma, o que permite afirmar que a dor é

um ponto de passagem obrigatorio na andlise do efeito placebo. Por este motivo, a escolhi
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como uma tematica de investimento analitico. Ainda que ndo fosse obrigatéria uma andlise
extensiva dedicada a dor além de referéncias a artigos biomédicos que envolviam ensaios
clinicos em pacientes com dor ou provocando dor em sujeitos saudaveis, optei pela pesquisa
etnografica em um ambulatorio especializado em dor cronica para acompanhar enactments e
qualificar minha anélise dos ensaios clinicos randomizados com pacientes que sentiam dor.

Por isso, na segunda parte da tese (Hemicorpo II), inicialmente analisei enactments
que envolvem a pratica clinica e explorei como a compreensdo cientifica da dor cronica
demanda coordenacdes para afirmar sua existéncia, validando o testemunho de quem a sente.
A dor torna-se um objeto analitico médico mediado por modelos de medida, como escalas
numéricas e efeitos medicamentosos, compreendida pelo seu carater biopsicossocial. Assim,
descrevi articulagdes promovidas no encontro clinico capazes de modular o que ¢ biologico,
0 que ¢ psicologico e o que ¢ social, reordenando identidades, modificando responsabilidades
do organismo. Desse modo, indiquei como o corpo que sente dor ¢ um corpo atravessado por
sistema nervoso, mas também por politicas publicas, por relagdes familiares, por estratégias
econdmicas e desejos diversos. Um corpo em constante interagdo com o ambiente, aberto aos
afetos e, frequentemente, colocado sob suspeita, sobretudo, quando ha expressdo de dor na
auséncia de uma lesdo justificada materialmente, seja pelo olhar clinico, seja por um exame
de imagem.

Este ¢ o caso de pacientes com fibromialgia, doenga na qual a dor crdnica é o
sintoma que costuma ocasionar o encontro com o médico especialista capaz de diagnostica-
la, embora outros fatores como o cansago e a dificuldade de concentragdo também sejam
sintomas caracteristicos. Ter o diagnostico de fibromialgia era o critério de inclusdo dos
ensaios clinicos que acompanhei e descrevi, sobretudo, no ultimo capitulo. Analisei os efeitos
dos dispositivos de medida e da terapéutica testada, a qual era um equipamento de
neuromodula¢do que poderia ser ativo ou placebo (sham). Por meio de entrevistas e do
acompanhamento da realizacdo de alguns dos testes clinicos, indiquei que algumas
participantes tinham o comportamento de engajamento com os testes, tentando auxiliar os
pesquisadores a obterem o melhor resultado. Muitas delas também “testavam o teste” para
ver como funcionava em seus proprios corpos ou para analisar se o equipamento utilizado
seria de fato ativo.

Se o estabelecimento de ensaios clinicos randomizados se consolidou como o padrao
ouro da andlise de terapéuticas, rarissimos estudos se dedicaram a analisar qualitativamente
os seus efeitos sobre seus participantes. Park, Covi e Uhlenhuth (1967, p.352) fazem

referéncia que uma assistente social entrevistou alguns participantes apos o inovador estudo
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que seus coautores desenvolveram com placebo open-label (Park e Covi, 1965), mas o
material ndo foi publicado, como indica uma nota de rodapé. No entanto, em um artigo no
qual essa assistente social ¢ coautora, Park et al. (1966, p.199), j4 em meados da década de
1960, destacavam que a literatura cientifica ndo abordava como pacientes se sentiam ao
serem submetidos a métodos de pesquisa e tratamentos, motivo pelo qual se dedicaram a
analisar de maneira exploratoria experiéncias de participantes de um estudo focado em
pesquisa psicofarmacologica. Nesse periodo no qual estava em elaboragdo parametros
éticos''® abordados no segundo capitulo dessa tese, Park e colegas (1966, p. 206) ja
destacavam, conforme supracitado, que andlises nesse sentido poderiam contribuir com
informagdes importantes que ndo seriam disponiveis nos multiplos testes formais.

Nesse mesmo capitulo, indiquei que somente ao final da primeira década deste
século foi publicado um estudo que seus autores (Kaptchuck et al., 2009; Bishop, Jacobson,
Shaw e Kaptchuck, 2012) consideram ter sido o primeiro a ter entrevistas com profissionais
da antropologia e da sociologia médica durante uma pesquisa quantitativa na forma de ensaio
clinico randomizado com grupos placebo. Conforme destacam Ted Kaptchuk e coautores
(2009, p.382): “While multiple theories concerning such ‘placebo effects’ exist, peculiarly,
none has been informed by actual interviews of patients undergoing placebo treatment”.
Atualmente, alguns de seus coautores (Ballou et al., 2017) estdo desenvolvendo um ensaio
clinico, com previsdo de conclusdo no ano de publicacdo desta tese, que visa replicar e
expandir a amostra do pioneiro e compreender melhor a experiéncia dos participantes por
meio de entrevistas que contardo com profissionais da antropologia e da sociologia médica.

Em uma pesquisa de doutorado realizada simultaneamente a minha, Rosana Castro
(2018) analisou ensaios clinicos randomizados promovidos pela industria farmacéutica
multinacional no Brasil. A autora acompanhou alguns ensaios clinicos e pode fazer perguntas
a participantes em ocasides especificas, tais como intervalos nos quais o médico ou a médica

se ausentava da sala de atendimento para buscar algum documento ou em conversas no

"9Em 1961 havia ocorrido o controverso experimento cientifico coordenado por Stanley Milgram no qual os

participantes eram impelidos a representar o papel de professores que, conforme as ordens dos pesquisadores,
puniriam um aluno com choques elétricos cada vez que ele errasse uma tarefa de memorizagéo. O experimento
ficou famoso por analisar as atitudes desumanas que participantes poderiam ser capazes de ter ao obedecer uma
autoridade, bem como por sua metodologia considerada antié¢tica. No entanto, década depois, Ian Parker (2000)
indica que aparentemente grande parte dos participantes haviam percebido que o choque teria sido uma
simulag@o, em uma espécie de teatro tragicomico laboratorial. Sendo assim, resultante do que Parker chamou de
uma “dupla ignorancia”, na qual se reconhecia a falsidade do ato, a0 mesmo tempo que havia uma espécie de
jogo de papéis dramaticos. Portanto, se o relato dos participantes sobre sua experiéncia tivesse sido levado em
consideragdo, haveria a compreensdo da importincia do laboratorio e da seguranga que eventualmente sentiam
de que pessoas ndo estariam sendo “torturadas” em um laboratorio universitario.



271

corredor de espera do local, mas sua andlise ¢ mais direcionada aos momentos de encontro
entre profissionais e participantes e as entrevistas com profissionais.

Sendo assim, destaco que o material analitico que apresentei no quarto capitulo se
insere em um campo de pesquisa bastante restrito, com dificil viabilizagcdo e poucos materiais
de pesquisa qualitativa, sobretudo direcionados ao meu interesse: efeitos do efeito placebo e
dos dispositivos de medida. Assim, tenho pretensdo de estar ampliando um campo
exploratdrio que, pelos materiais que tive acesso, parece pouco analisado.

Gostaria de salientar também os impactos desse campo de estudo em mim como
pesquisador. No ambulatério, sentia minha fragilidade enquanto antropologo em poder ajudar
concretamente pessoas com dor cronica que demandavam certa urgéncia analgésica, ao
mesmo tempo que reconhecia o privilégio de estar em uma posi¢do analitica cujos resultados
ndo demandavam uma resposta imediata determinando uma estratégia terapéutica. Minha
atuacdo junto ao desenvolvimento do ensaio clinico me provocou um engajamento bastante
direcionado as preocupacdes dos pesquisadores do laboratorio, a0 mesmo tempo que todos
sabiam da especificidade dos meus interesses de pesquisa. Envolvido com o ensaio clinico,
pude compreender os esfor¢os de realizacdo de uma pesquisa relativamente ampla e com
independéncia cientifica, sem estar submetida as exigéncias e ao patrocinio da industria
farmacéutica. Diante destes profissionais do laboratério e do ambulatério, sempre tentei
indicar o tipo de antropologia que eu me dedicava, evitando atalhos falsos, como seria o caso,
por exemplo, se eu sugerisse que estudaria as representagdes sobre a doenca (illness). Embora
muitas vezes eu ndo tenha sido bem-sucedido em minhas explica¢des, me parece que o apoio
que recebi ao concluir a pesquisa demonstra também que coordenagoes sao possiveis sem que
as areas estejam disciplinadas no campo multidisciplinar que busca uma verdade mais
profunda a partir de multiplos pontos de vista.

Sendo assim, estou sugerindo que houve uma transformagdo minha enquanto
pesquisador de antropologia a partir da abertura aos afetos desse campo de pesquisa e da
minha capacidade de afetd-lo. E ¢ nesse sentido que me parece possivel estabelecer
articulagdes com o fazer cientifico ndo destituido de suas parcialidades, conforme parece ser o
convite do matemadtico e filésofo Gottfried Leibniz quando propde: calculemus. Conforme
destaca a filésofa da ciéncia Isabelle Stengers (2011, p.399) a respeito deste convite, a
proposicdo ndo seria referente a um calculo como balanco do contraste de quantidades
homogéneas ou um calculo de interesses ou beneficios apresentados como comensuraveis.
Como ndo ha comensurabilidade sem inven¢do da medida, a mudanga colocada por Leibniz,

quando analisada por Stengers (2011), indica precisamente a criagdo de um “nds” que realiza
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acordos sobre critérios de inclusdo. Portanto, calculemus nao seria um simples convite a
medir, adicionar e comparar, mas sim, antes de tudo, um modo de permitir criar o “nos”
associado com a natureza e os termos da operacdo que se colocara em risco ao criar

comensurabilidade:

It is a question of knowing that the ‘truth’ of the created commom measure will
always be relative to what such creation will have been capable of, knowing that a
radical heterogeneity pre-exists such creation, the absence of any preexisting
shared measure among the ingredients to be articulated (Stengers, 2011, p.400-
401).

Medir ¢ também intervir, ¢ um ato de instaurar existéncias, mas ¢ também posicionar
um debate a partir de uma coletividade — a partir de uma objetividade de um conhecimento
situado e corporificado (Haraway, 1995). A criacdo de um “nés” localiza a singularidade de
um coletivo contra a transcendéncia de um corpo universal. Insere o social no ponto de
partida, j& que permitiria o questionamento: noés quem? Esse questionamento tem contribuido
com a critica a universaliza¢do do corpo. Quando realizado por pessoas com deficiéncia, por
exemplo, parece produzir novas articulagdes sobre as fronteiras biossociais de um corpo.
Mesmo as abordagens construtivistas sociais pensariam o corpo sempre destinado ao prazer,
infinitamente adaptavel e ensinavel, enquanto o corpo com deficiéncia seria sempre renegado
como a imagem do outro (Siebergs, 2001, p.742). Contra um carater normativo e redutivo do
corpo, colocando a variagdao no centro da andlise, os estudos sobre deficiéncia [Disability
Studies] evidenciaram como a organizacdo social impde limitacdes que impedem a
participagdo e o proprio reconhecimento destes corpos, restringindo suas potencialidades,
mas também que a evidéncia de construgdes sociais ndo invalida a existéncia de diferengas
corporais.

Nesse sentido, a dor seria notoriamente um problema complexo nos estudos sobre
deficiéncia''” e pensar sobre a dor em um corpo deficiente colabora com uma mudanga nas
abordagens sobre o corpo. A partir do reconhecimento de caracteristicas especificas do corpo

deficiente como condi¢des que ndo permitem a privacidade do proprio corpo devido a

"7 Conforme reconhece Tobin Siebergs (2001, p.752) quando destaca trés diferentes perspectivas tipicas a esse
respeito que uma teoria de dor politicamente efetiva precisaria mediar. A primeira seria a que coloca o foco na
dor ao descrever a deficiéncia [disability] relacionando-a exclusivamente ao corpo fisico como limitagdo sem
abordar barreiras sociais. Outra seria resultante de reclamagoes frequentes de pessoas com deficiéncia a respeito
de abordagens construtivistas sociais que negariam o impacto da dor devido a deficiéncia para afirmar sua
superagdo apenas por modifica¢des de atitudes culturais. Um terceiro aspecto se refere a pessoas com deficiéncia
que ndo sentiriam dor (que a autora a qualifica como fisica), o que colocaria em tensdo a associagdo identitaria
entre deficiéncia e dor. Assim, enquanto abordagens teoricas haveria privilégio da dor da culpa ou da represséo
social, nas poucas abordagens voltadas ao seu aspecto fisico, o sofrimento e a deficiéncia seriam considerados
modos do corpo se reconfigurar para novas possibilidades de prazer, raramente concedendo espago para
situagdes nas quais o sofrimento da dor permaneceria prejudicial por longo periodo, com excecdo de estudos
feministas sobre estupro (Siebergs, 2001).
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necessidade de auxilio para tarefas de higiene cotidianas, Tobin Siebergs (2001) reivindica
um novo realismo do corpo, tendo em vista imputar-lhe forgas proprias, ndo manipulaveis por
representacdes sociais. Apesar de reconhecer riscos mesmo nessa reivindicagdo mais
cautelosa de realismo (tais como ver na deficiéncia e na dor maior realidade do que em outros
casos), sua proposicdo ¢ que o corpo seja compreendido antes de tudo como “a biological
agent teeming with vital and often chaotic forces (...) The body is alive, which means that it is
as capable of influencing and transforming social languages as they are capable of
influencing and transforming it" (Siebergs, 2001, p.749). A defini¢do da autora, permite uma
questdo imediata: qual “nds” estaria calculando o realismo do agente biologico? Para
sustentd-lo, seria necessaria uma delimitagdo que parece demandar um plano de
transcendéncia.

Victoria Pitts-Taylor (2012) também reivindica um realismo corporal na defini¢do
do embodiment na tentativa de recusar tanto o determinismo neurointeracionista quanto o
determinismo social de abordagens socioldgicas que pretenderiam prescindir da fisiologia e
apenas inscrevé-la na cultura, tornando-a materialmente inacessivel. Reconhego a pertinéncia
de sua preocupacgdo, a qual me parece mais bem resolvida em sua obra posterior (Pitts-
Taylor, 2016), no entanto, sua reivindicagdo sobre o corpo cerebral parece desconsiderar a
legitimidade de teorias sobre o corpo produzidas por populagdes que ndo concedem tamanha
centralidade ao cérebro. Por exemplo, pesquisas em etnopsiquiatria (Nathan, 1995) com
sociedades que atribuem intencdes aos espiritos podem indicar limites dessa projecdao de
materialidade'"®.

Para seguir o rigor metodoldgico desta tese, cujas referéncias analiticas demandam
uma analise em um plano de imanéncia, prefiro priorizar o reconhecimento da capacidade do
corpo influenciar e ser influenciado optando por deixar em aberto os limites corporais do que
propor um confinamento — creio que esta seria uma proposta que muitos cientistas do bio
compartilhariam. Tal posicionamento reconhece também as demandas que ¢ preciso dar
resposta, como a bidloga e filosofa Donna Haraway (2011, p.30) chama a atencdo quando
analisa as implicagcdes e responsabilidades na produ¢do do conhecimento em sua andlise

sobre pesquisas com animais de laboratdrio:

¥ Ao mesmo tempo, a abordagem de Tobie Nathan (1995) também entra em conflito com reivindicagdes
universais expressas na imaterialidade do corpo, como vinculadas ao inconsciente. Sobre este aspecto, ver a
analise de Bruno Latour (1998) sobre um debate entre o etnopsiquiatria e a psicanalista Elisabeth Roudinesco a
respeito do inconsciente freudiano — ndo € a toa que o conceito de crenca se torna central nesse debate.
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...a responsabilidade é um relacionamento construido em intra-ago através do qual
os entes, sujeitos e objetos, passam a existir (...). As partes em intra-acdo ndo
admitem célculos taxonomicos preestabelecidos; os proprios respondentes sdo
coconstituidos no ato de responder.

Sendo assim, a capacidade de responder — e, portanto, ser responsavel — envolve
existéncias conectadas, multiplos seres em relacionamento em um mundo irredutivel de
diferencas parciais vividas e corporificadas (Haraway, 1995, 2011). Se o convite calculemus
permite questionar nos quem, conforme sugeri acima, a reivindicagdo de realismo permite a
questdo: real para quem? Ou ainda: no corpo de quem? Um realismo sem “nos” parece

. ) . 119
confinado ao res cogitans da metafisica cartesiana (Descartes, 1983) .

O realismo reivindicado nessa tese ¢ a capacidade de instaurar existéncias em um
plano sem transcendéncia, por isso, o realismo do corpo ndo parece voltado a sua delimitagao
em si mesmo, mas as suas intra-acdes. Nesse calculo, ha o privilégio das operacdes de soma e
multiplicagdo, pois trata-se de articulagdes de fendmenos, encontros, produgdes de diferencas
e expressdes de diferenciacdes. Em vez da busca de medida de um fendmeno, a tese tentou
colaborar com a capacidade de especulagdo (Stengers, 2002b, 2011), o que implica assumir
riscos ontoldgicos:

Amar nossas abstra¢cdes me parece realmente importante; compreender que elas se
desfazem mesmo enquanto nds amorosamente as forjamos faz parte de nossa
responsabilidade. As abstra¢des, nossos melhores calculos, matematicas, razdes, sdo
construidas a fim de poderem se desfazer para que invengdes, especulagdes e
proposi¢des — ideias de mundo — mais ricas e mais responsivas possam ir em frente.
Uma proposi¢do whiteheadiana, diz Stengers, ¢ um risco, uma janela para aquilo

que ainda ndo é. Uma proposi¢do ¢ também uma janela para vir a ser com aqueles
com quem ainda ndo estamos (Haraway, 2011, p.58).

Seria possivel especular outros tipos de articulagdes biopsicossociais — onde o
biologico seja social, o social também seja bioldgico, onde fronteiras disciplinares sejam
indisciplinadas e possam afetar umas as outras? Uma ciéncia spinozista, que ndo espera pela
descoberta, mas orienta-se pela producao de bons encontros, ndo submissa a leis prévias que
deveria desvendar, mas engajada na capacidade de criar, articular, produzir materialidades
sociais, sociabilidades materiais, sem receio de impureza? A nogdo de efeito placebo, tal qual
utilizada majoritariamente pela literatura biomédica conforme os capitulos iniciais da tese
indicam, parece restringir a possibilidade de posicionar o debate localizado em nome de uma

verdade superior, capaz de analisar todas outras terapéuticas por esta nogdo, embora seja

" Em contraposi¢io, Latour reivindica o cogitamus, possivelmente influenciado pela leitura stengeriana da

proposicdo de Leibniz. A respeito desta proprosi¢édo, ver Latour (2016).
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incapaz de delimité-la, visto que implica delimitar corpo, efeito e realidade, noc¢des fluidas
que resistem ao estabelecimento de fronteiras evidentes.

Meu convite ao calculemus passa pelo aspecto formal da tese que necessitou de
pilulas, de diferentes modelos de narrativas, de formatacdes ndo padronizadas, de multiplas
materialidades e cores do papel, de ser escrita ja desde seu inicio considerando que sera lida
por alguém com um corpo possivelmente capaz de sentir dor durante a leitura. Enquanto
pesquisador, mediado pelo interesse também artistico, a forma padrdo ndo pode ser apenas
reproduzida sem explorar alguns de seus limites para o que ¢ definido como normas técnicas
pela associagdo brasileira que a regulamenta. O momento histdrico exigiu também ser capaz
de fazer existir esta tese a0 mesmo tempo que meu problema de pesquisa parecia menos
urgente, mesmo que imprescindivel. Afinal, esta tese foi escrita enquanto o ministro da
educacdo do pais disse ser desnecessario estudos de antropologia em favor de outros que
teriam “retorno” a sociedade, bem como destacou que universidades publicas ndo deveriam
financiar tais tipos de estudos. Assim, a propria antropologia € insistido desisténcias, para
retomar expressao utilizada para acusagdes que envolvem o efeito placebo.

Entendo que abrir-se a especulacio (sustentada diante de investigacdes filosoficas e
cientificas) faz parte de um conhecimento responsavel que contribui para uma ética no
desenvolvimento de uma onto-epistemologia, que ndo compreende os cdlculos apenas pelo

seu resultado. Isto €, ndo destitui do feito os efeitos.
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8. ANEXO

A versdo impressa desta tese contou com papéis de diferentes gramaturas nas cores
marrom na Pilula I (A Cabeca de Lima Barreto) e roxa na Pilula VI (Placebos: Ritos e
Rotulos). A Parte I e a Parte II da tese foram costuradas, o que demandava o corte da linha

para ter acesso a certas paginas, conforme indica a imagem a seguir:

AERERRRRARE




