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RESUMO

O trabalho propbe o mapeamento e a andlise de processos complexos que favoreceram a
emergéncia de uma categoria institucional para o tratamento das doencas raras no Brasil. O
objetivo é compreender como essa categoria, a0 mesmo tempo médica, politica, juridica e
social foi construida por diferentes atores interessados em estabelecé-la enquanto uma nova
modalidade de atendimento junto ao SUS (Sistema Unico de Satde). A intengdo no € a de
realizar uma genealogia da doenca a partir da postulacéo de novas alteridades identificadas
como “raras” no campo nacional e internacional da saude, mas oferecer alguns elementos
empiricos para problematizar os circuitos de saber-poder que estéo reescrevendo a trajetoria
desses corpos considerados “anormais” por meio de multiplos discursos especializados.
Nesse sentido, apresento reflexdes preliminares tendo como foco de andlise as préticas e
narrativas de 02 (duas) mulheres. Uma delas é Linda Franco, uma vez que o trabalho de
campo levou- me a identificar em sua biografia particular a encarnacdo de modos sensiveis
pelos quais as disputas implicadas na constituicdo do direito a vida de pessoas raras se
materializam em experiéncias concretas que envolvem a dor, o sofrimento, a espera, 0o
acolhimento e o cuidado. Em seguida descrevo memorias nas quais Tatiana Chagas,
diagnosticada aos 29 anos com polimiosite, compartilha sobre suas experiéncias de vida antes
e depois da condicao de portadora de uma patologia rara, que gerou mudancas na experiéncia
de estar no mundo.

Palavras-Chave: Anormalidades, Etnografias da deficiéncia, Evento critico.



ABSTRACT

The work proposes the mapping and the analysis of complex procedures, which benefited the
emergency of a institutional category for treatment of rare diseases in Brazil. The aim is to
understand how this category, at the same time medical, political, legal and social was built
by different actors interested in establishing while a new kind of service with SUS (single
healthcare). The purpose is not carrying out a genealogy of disease from the postulation of a
new otherness identified as "rare” in the field of national and international health, but
providing some empirical evidence in order to put in doubt the circuit of knowledge-power
which are rewriting the course of theses bodies considered "unusual” through multiple
specialized speeches. Therefore, | present preliminary thoughts focusing the analysis
practices and the narrative of 2 (two) women. One is Linda Franco, once which the fieldwork
led me to identify in her private biography and embodiment of sensitive manners by which
the involved disputes in constitution of right to life of unusual people making it a reality in
concrete experience which involves the pain, suffering, expectation, hospitality and attention.
Subsequently, | describe memories which twenty-nine year old Tatiana Chagas diagnosed
with polymyositis, shares her experience before and after the condition of a serious illness,
that caused changes in the experience of being in the world.

Keywords: Abnormalities, Disability ethnography, Critical Event.
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APRESENTACAO

Nos ultimos anos, a categoria “doengas raras” comegou a movimentar os interesses
de antropdlogos e antropdlogas brasileiras engajadas com estudos etnogréficos a respeito da
multiplicidade de experiéncias corporais, perceptivas, politicas, sociais e simbdlicas pelas
quais pessoas que nao se enquadram nos modelos biopsicossociais de normalidade constroem
suas vidas e se relacionam com o mundo. Acompanhando a projecdo que 0s estudos
etnograficos sobre tal categoria tem ganhado no Brasil e inspirada por concepgcfes como as de
Flores (2016) em sua dissertacdo intitulada “Na minha mdo ndo morre: uma etnografia das
agoes judiciais de medicamentos” que buscou compreender como se faz o direito a satde
analisando processos que tramitam no judiciario para fornecimento de medicamentos de alto
custo, assim como o trabalho de Roberta Reis (2013) “A nossa batalha é fazer o governo
trabalhar: estudo etnografico acerca das praticas de governo de uma associagdo de
pacientes” onde a autora analisa a construgdo de conceitos como cidadania, Estado e direito
em associagdes, bem como a eficacia dessa rede de cuidados que se forma no processo de
enfrentamento a questdes relacionadas a saude.

Utilizando ainda as reflexdes mobilizadas por Fietz (2016) sobre cuidado, negligéncia
e deficiéncia, questionando o ideal liberal de autonomia vigente em relacdo a pessoas com
“problemas de cabega”, busquei conhecer as perspectivas dos sujeitos que vivenciaram de
forma direta em seu cotidiano a experiéncia de “ser raro”, bem como os elementos que sdo
ativados na fabricacao de suas percepcdes no que se refere a essas experiéncias que envolvem
sofrimento, refletindo sobre as formas utilizadas por estes sujeitos para reinventar-se frente a
no¢Oes normativizadoras relacionadas ao corpo. Também inspirei-me nos relatos etnograficos
de Olivia Von der Weid (2017) que em suas analises problematiza o uso de métodos
hegemonicamente visuais para a realizacdo de pesquisas, criando aberturas para se “falar de
um outro lugar”, lugar este do “nativo” tratado por Viveiros de Castro (2002). Von der Weid
busca questionar estes modos de pesquisa sobre no¢des de corpo e de percepcdo de mundo,
fugindo de regras que trazem consigo uma bagagem de pressuposic@es, para assim poder
pensar “sobre como o mundo pode ser a partir de como ele é percebido” (2017, p. 139).

Em seu conjunto, estas e outras pesquisas emergentes na antropologia brasileira
parecem situar o estudo das pessoas que convivem com doengas raras, ora no campo
académico da salde e da deficiéncia, ora no campo académico das politicas publicas e dos
movimentos sociais. Tais analises, entretanto, estdo articuladas com uma longa tradicdo nas

teorias antropoldgicas que nem sempre é visibilizada nos debates mais gerais da area. Uma
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tradicdo que remete aos trabalhos pioneiros de Ruth Benedict acerca do conceito de
normalidade e anormalidade em diferentes culturas e sociedades e de como essas concepgoes
séo relativas em sociedades distintas. Apontando para o fato de que as categorias normal e
anormal ndo sdo universais, sua légica ordena respostas locais, uma vez que dependem de
condic@es culturais e historicas. Para além disso, explorei as investigacdes de Erving Goffman
(2012) a respeito do estigma, para o autor um estigma é um sinal ou marca visivel a outras
pessoas, uma determinada caracteristica incomum em um individuo que o separa dos outros,
marcando as relacdes sociais em que este sujeito se insere. Tais reflexes certamente acionam
perspectivas, categorias e histdrias contatas por Georges Canguilhem (1995) e Michel
Foucault em seus trabalhos sobre normalidade e patologias, explorando diferentes concepgdes
em relacdo ao que pode ser considerado como saude ou doenca, langando uma critica sobre a
perspectiva de que o patologico € apenas uma varia¢do do normal, anulando assim o conceito
de “ideal”.

Canguilhem (1995) em seu livro intitulado “Le Normal et le Patologique” realiza
indagacdes acerca da propagacdo de uma diferenciacdo entre o normal e o patologico desde a
aparicdo destes termos no século XVIII até sua consolidacdo como doutrina cientifica em
meados do século XIX. Ao definir a norma e 0s imperativos normativos enguanto centro
gravitico do conhecimento nas ciéncias da vida, Foucault reflete a influéncia do pensamento
de Canguilhem. O legado dessa tradicdo para a antropologia brasileira vem reforcando a
necessidade de trabalhos de campo que ndo desconsiderem as experiéncias de pessoas
consideradas doentes, deficientes ou anormais. Pelo contrario, que assumam a condicao dessas
pessoas enquanto a expressdo de maneiras de ser e de estar no mundo radicalmente diferentes
daquelas esperadas e desejadas pelo imaginario cultural dominante. Ao dialogar com essas
experiéncias, talvez seja possivel pensar nos problemas que envolvem as relacGes entre saude
e doenca, eficiéncia e deficiéncia, normalidade e anormalidade, a partir da propria perspectiva
de pessoas que convivem com eles diariamente em seus corpos, tratamentos, medicamentos,
redes de cuidado e protecdo. Assim, quem sabe, a antropologia possa encontrar nessas
trajetorias “na” e “com” a doenga pessoas como nos: plenas de vida, de realizacGes, de
possibilidades, de projetos, de expectativas, de angustias, de dores, de amores, enfim,
humanos.

Preocupada com os dilemas éticos, politicos e epistemoldgicos que envolvem o
estudo de pessoas raras, esta pesquisa se coloca diante dessa tradicdo (remota e recente)
propondo um estudo etnografico aliado a essas correntes tedricas que almeja refletir de

forma mais detalhada sobre as estratégias de resisténcia adquiridas a partir das experiéncias
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diérias de quem, de repente, passou a vivenciar uma rotina como “raro”. Desejo explorar essas
historias de vida para conhecer as narrativas das experiéncias dessas “mulheres fortes”, termo
cunhado por Novaes (2018) em seu livro intitulado “Mé&es Raras”, do qual Linda, uma de
minhas interlocutoras, é a principal personagem.

Para fins de construgdo das narrativas de experiéncias de vida de minhas
interlocutoras, sinalizo que as entrevistas foram realizadas através do software para
smartphones, comumente utilizado para a realizacdo de troca de mensagens de texto, audio,
videos e fotos instantaneamente através de uma conexao com a internet. Sendo assim, devido
a distancia entre nossas cidades, eu enquanto pesquisadora residindo em Mandaguari — PR,
Linda Franco em Fazenda Rio Grande — regido metropolitana de Curitiba — PR e Tatiana
Chagas morando em Piau — zona rural no estado de Minas Gerais - MG, considerando também
a agenda pesada de trabalho de cada uma delas, busquei alternativas para que este ndo fosse
um problema para o desenvolvimento da pesquisa, tentando, de alguma forma, utilizar a
tecnologia para aproximar essas distancias.

Cristine Hine foi uma das primeiras autoras a debater sobre a etnografia como
metodologia de pesquisa pela via da internet. A pesquisadora se dedicou a avaliar as interacdes
sociais em contextos de comunidades virtuais e problematiza-las. Ela publicou o livro Virtual
Etnography nos anos 2000 utilizando o termo etnografia virtual. Hine sugere o entendimento
da internet através de duas principais linhas. A primeira delas é a internet enquanto cultura, ou
seja, representando um lugar, um tipo de ciberespaco, onde a cultura pode ser constituida e
reconstituida (HINE, 2000, p. 9). Pensando dessa forma, vemos que a internet é
frequentemente entendida enquanto um espaco diferente do off-line, portanto, os estudos que
caminham sob esta perspectiva normalmente tem como foco o contexto cultural dos
fenémenos ocorridos em comunidades ou ainda em mundos virtuais.

A segunda linha diz respeito a internet compreendida enquanto um artefato cultural,
este conceito foi apropriado de Woolgar (1996) por Hine, a autora percebe a internet como
“um produto da cultura: uma tecnologia que foi produzida por pessoas particulares com
objetivos e prioridades situadas contextualmente ” (HINE, 2000, p.9). Essa forma de pensar
nos ajuda a perceber a rede como parte integrante da cultura e ndo como um elemento a parte.
Este aspecto a diferencia da primeira linha de pensamento, enfatizando as formas de uso que
0s atores sociais fazem da internet, compreendendo-a como um artefato que possui diversos
significados culturais.

Diante disso, cabe ressaltar ainda, que concordamos com Hine quando esta se vale das

palavras de Evans Pritchard para dizer que: “assim como a etnografia é tanto um método como
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um produto, a internet é tanto um modo de conduzir interagbes sociais quanto um produto
dessas interagcdes” (EVANS PRITCHARD apud HINE, 2010, p.12). Sabidos de que a
comunicacdo via internet esta relacionada a forma como séo desenvolvidas as interacdes entre
0s atores sociais e também aos proprios resultados dessas interacdes e considerando que as
implicacdes éticas sempre foram caras a etnografia, a questdo que nos persegue é: em que
medida ela afeta os graus de participacdo do pesquisador? Como aplicar a etnografia em
contextos de pesquisas virtuais? A fim de responder tais questionamentos, valho-me de uma

citagdo de Geertz que diz:

Vale destacar que a funcdo do etndgrafo vai muito além de simplesmente
reportar 0s eventos e experiéncias observados; cabe ao etndgrafo explicar
como essas experiéncias e dindmicas sociais constituem teias de significado,
acreditando, como Max Weber, que 0 homem é um animal amarrado a teias
de significados que ele mesmo teceu e que cultura sdo “essas teias e a sua
analise”, ndo podendo, portanto, ser entendida como “uma ciéncia
experimental em busca de leis, mas como uma ciéncia interpretativa, a procura
do significado” (GEERTZ, 1978, p. 14)

A autora continua o texto explicando que existem diversos tipos de pesquisadores
quando se trata das etnografias online, uma delas, na qual me enquadro, € a categoria do
insider. Neste sentido, o pesquisador possui ligacdes proximas ao objeto de estudo, ou seja,
seu comportamento ndo poderia ser o de alguém que simplesmente observa um determinado
grupo, ele esta perto. Dessa forma, € possivel até refletir sobre o papel do pesquisador e de
seus interlocutores, pois ha um nivel alto de proximidade entre o pesquisador e 0s sujeitos a
quem ele observa. Sob esta otica é que nos valemos deste instrumento a fim de fazer das
entrevistas uma realidade possivel diante da dificuldade em realizar encontros pessoais.
Empreguei meus esforcos na tentativa de extrair dessas narrativas de experiéncias, 0 que as
faz continuar, e ndo apenas continuar, mas sobretudo ressignificar a dor e a beleza de ser raro.

O trabalho estd estruturado em trés capitulos. O primeiro deles aborda minha
experiéncia como tia de uma crianca que faleceu aos 13 anos de idade durante a feitura desta
pesquisa, fato este que me fez repensar sobre os anseios adotados até entdo. Eu refletia
anteriormente sobre aspectos mais vinculados a garantia de direito a vida, principalmente pela
via do Sistema Unico de Saude (SUS) e todos os obstaculos que sdo vencidos pelas familias e
pelos préprios pacientes. No entanto, ap0s a morte de meu sobrinho e ponderando também
sobre o didlogo que se estabeleceu com minhas interlocutoras, decidi pensar sobre como essas
perdas podem ser ressignificadas em nossas historias. Digo isso pensando ndo somente em

como eu mesma tenho feito isso, mas principalmente considerando a histéria de familiares de
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pessoas com doencas raras, nesse caso a historia de Linda Franco, buscando sobretudo tecer
dialogos com Veena Das e sua ideia de “descenso ao cotidiano” pensando sobre como tornar
0 espaco de destruicdo em seu préprio espago?

Mobilizo ainda as ideias de Paula Lacerda (2014) a fim de me conectar a concepgao
de transformac&o do sofrimento em uma voz que se configura como acéo politica, que também
funciona como um “ato de cura”. Introduzo a historia de Linda Franco na tentativa de perceber
de que forma experiéncias pessoais se transformam em experiéncias coletivas. Penso que esta
abertura que me foi dada pela Linda para mergulhar em sua histéria me permite discutir outras
coisas, como os processos de transformacdo do direito de acesso a salde, 0s atores sociais e

0s saberes — principalmente os da medicina — que participam do campo das doencas raras.

No segundo capitulo me afasto de informac6es mais gerais sobre minha interlocutora
e passo a analisar as narrativas de suas experiéncias com o intuito de pensar sobre como Linda
transformou-se em uma figura importante que mobiliza uma rede de cuidados em todo o Brasil
e como ela mesma se constroi nesse processo de acionar direitos por politicas publicas que
garantam, no minimo, qualidade de vida aos pacientes, ja que em sua maioria as doencas raras
ndo tem cura. A mae de uma crianca rara ndo esta preparada, ela ndo é avisada previamente,
ela enfrenta desafios unicos, tudo parece urgente quando seu filho pode deixar de viver a
qualquer instante. Por isso a historia de Linda me chamou a atencdo, ela € uma mulher
comum que, frente a desafios assustadores decidiu ir até o fim, mesmo sem saber qual seria 0
proximo passo.

Em meu ultimo capitulo apresento ao leitor a histéria de Tatiana Ribeiro Chagas, 39
anos, residente da zona rural de Piau, municipio proximo a Juiz de Fora no estado de Minas
Gerais - MG. Ha 10 anos Tatiana foi diagnosticada com polimiosite, doenca rara, autoimune,
degenerativa, incapacitante e potencialmente fatal, o que a impede de realizar tarefas simples
do dia a dia como atividades domésticas, pentear o proprio cabelo ou mesmo pegar sua filha
de 2 anos no colo. Conheci sua historia devido a propor¢do que o movimento “Juntos pela
Tati” ganhou nas redes sociais. Uma figura publica a quem acompanho nas redes sociais fez
uma postagem solicitando ajuda financeira a fim de arrecadar o valor de R$ 150.000,00 para
que Tatiana possa custear trés meses de estadia em Portugal onde, segundo ela, existem
pesquisas em processos mais avangados que podem ser significativos no tratamento da doenca.
“Poder ver minha filha crescer” € uma frase que sempre surge em nossos didlogos.

Movida por este sonho ela luta e mobiliza pessoas, redes de cuidado, amigos, familia

e toda a cidade contribui para que, mesmo ndo havendo cura, a vida seja aproveitada ao
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maximo. Ademais, 0 que me motiva na historia de Tatiana tem sido a forma como ela se
relaciona com os saberes da medicina, desde sua primeira internagédo, ainda aos 29 anos, ela
empenha-se em sua rotina de estudos sobre a doenca da qual foi diagnosticada. Tatiana se
posiciona inclusive sobre os medicamentos ministrados em seu corpo, segundo ela “para eles
— 0s médicos — a gente € s mais um paciente que ndo sabe de nada, um mero receptor de uma
patologia rara e é assim que vocé tem que se comportar” (Tatiana, entrevista em 04 de
junho/2018).

Ressalto ainda que em relacdo aos nomes de minhas interlocutoras, ou seja, as
mulheres que entrevistei durante essa pesquisa, perguntei a elas o que desejavam que eu
colocasse no texto final: seus nomes verdadeiros ou nomes ficticios. Ambas disseram que
desejavam que seus nomes verdadeiros fossem registrados. Além disso, citando Claudia
Fonseca, quando esta proferiu uma palestra sobre experiéncias, dilemas e desafios do fazer
etnogréafico contemporaneo em 2007, passei a refletir sobre as consideragfes que a autora
realiza sobre 0 anonimato em textos etnograficos. Por sua experiéncia pessoal enquanto
pesquisadora desde os 20 anos de idade, ela sempre optou pelo anonimato na escrita final de
seus textos. No entanto, conta que passou a repensar este processo quando uma orientanda
decidiu escrever sobre comunidades quilombolas e se recusou a acionar 0 anonimato na
entrega final de seu texto, justamente por entender que se tratava de um compromisso ético
com seus informantes e com a pesquisa antropolégica.

Fonseca (2007) conta que foi arrancada do conforto de sua subarea de conhecimento
e pesquisa a fim de entender um pouco mais sobre movimentos sociais e relagdes étnicas, uma
vez que sua aluna justificava sua posicao contra o anonimato quando se tratava de pesquisas
desse cunho. Além do caso desta estudante, outros ainda surgiram e 0s questionamentos
normalmente eram sobre: como 0s pesquisadores devolveriam a pesquisa para a comunidade
com nomes trocados? Por que o pesquisador desejava se distanciar de seus informantes? O
que estava sendo dito a respeito deles que necessitava que suas identidades fossem escondidas?
Sabemos que a antropologia se desenvolve também inserida em contextos politicos e sociais,
0 que ocorre em meu texto é justamente o relato de narrativas de pessoas que pleiteiam o
acesso a um direito previsto em lei, o direito a saude, para si ou para seus filhos. Dessa forma,
considero de suma importancia que essa “bandeira de luta” como relata minha interlocutora
Linda Franco, tenha nome, sobrenome e uma historia para contar. Nesse caso, a revelagéo dos
nomes ndo me parece, nem a mim, nem a Linda e Tatiana, um problema.

Ademais, especialmente para Linda Franco, que agora tornou-se uma ativista sobre

as causas de doencas raras no Brasil e referéncia para diversas familias que passam por este
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processo com algum familiar, a repercuss@o e disseminacao sobre seu trabalho e sua causa é
importante para ela. Pois 0 que ela almeja é que através de seu trabalho as doencas raras se
tornem cada vez mais um assunto falado por todos nds, uma vez que assim como no caso de
Gabriel, somente o diagndstico precoce pode salvar a vida do paciente. E como diagnosticar
uma doenca sobre a qual ninguém fala ou conhece?

Ao final, a expectativa desta pesquisa é chamar atencdo sobre as mobilizacdes que
surgem de experiéncias pessoais causadas por um evento critico, como pontua Veena Das.
Meu propdésito € conhecer as perspectivas dos sujeitos que vivenciaram de maneira direta a
experiéncia da anormalidade em seu cotidiano. Pensar sobre suas experiéncias de vida antes e
depois da condicdo de anormalidade, bem como sobre as maneiras utilizadas por estes atores
sociais para reinventar-se em meio ao contexto de mudanga em suas rotinas. Busco destacar,
sobretudo, como as experiéncias vivenciadas possuem singularidades, ao mesmo tempo em
que sdo ligadas por um relacéo entre si: doencas raras.

Dessa forma, analisei as narrativas das experiéncias a mim contadas isoladamente a
fim de a partir de uma abordagem etnogréafica, poder, de certa forma, compara-las. Mais do
que abordar cada uma das historias de forma isolada, tentei descrever como 0s atores sociais
gue encontrei experienciavam tal vivéncia, e também o modo como eu mesma experiénciei a
perda de meu sobrinho e o contato com essas mulheres. Conformou-se, dessa forma, uma
tentativa de articulacdo das narrativas de experiéncias de sentido de Linda Franco e Tatiana

Chagas.
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1. INTRODUCAO DO LEITOR A CATEGORIA DOENCAS RARAS

Escrevemos para transformar o que sabemos e ndo para transmitir o ja
sabido. Se alguma coisa nos anima a escrever é a possibilidade de que esse
ato de escritura, essa experiéncia em palavras nos permita liberar-nos de
certas verdades, de modo a deixarmos de ser 0 que Somos para ser outra
coisa, diferentes do que vimos sendo. (LAROSSA e KOBAN, 2014)

Até aquela tarde em maio de 2017 nunca havia pensado que estudaria 0 movimento
de pessoas com doencas raras no Brasil. Para falar a verdade, sequer imaginava que este
poderia ser um objeto de trabalho nas ciéncias sociais. Ingressei no mestrado com o objetivo
de pesquisar politicas publicas voltadas a criancas e adolescentes que sofrem violéncias
diversas na regido de Maringd-PR. No entanto, as dificuldades de inser¢cdo no campo e de
interlocucdo com profissionais que compde essa rede local de protecdo social me fizeram
desistir daquela proposta para iniciar o desenho de uma nova pesquisa. Entre as incontaveis
possibilidades que surgiram nesse percurso, as doengas raras apareceram para mim como se
fosse obra do acaso. Em uma conversa com meu orientador, surgiu a questao: “J4 pensou em
estudar a relacdo entre vulnerabilidade e politicas publicas pela 6tica da sadde e da doenca?
Recentemente, inclusive, foi instituida a nocdo de doengas raras no SUS [Sistema Unico de

Saude], vocé sabia?”

N&o. Nunca havia escutado ou lido nada sobre aquilo. Mas intui, de algum modo, que
as experiéncias sociais dessas pessoas ndo me seriam de todo estranhas. Por alguns dias, ainda
sem tomar nenhuma decisdo a respeito dos rumos da pesquisa, o termo ‘“doengas raras” me
acompanhou enguanto recordava de uma historia familiar. Meu sobrinho de 13 anos sofria de
uma doenca chamada cardiopatia congénita, um termo que abrange vérias alteracGes na
estrutura do coracdo antes mesmo do nascimento e afeta cerca de 1 em cada 100 criangas. Os
sintomas podem ser identificados no nascimento, durante o periodo de infancia ou mesmo na
idade adulta. Filho Unico, o0 menino foi diagnosticado com alteracdo em uma valvula cardiaca

e aos 06 (seis) meses de idade foi ao centro cirdrgico pela primeira vez.

Sabiamos, a partir do diagndstico de uma doenca considerada como principal causa
de débito em criancas com malformac6es, que este era apenas o0 inicio de uma trajetéria que
incluiria uma série de internacdes, noites em claro, exames, filas de espera por uma vaga em
Unidade de Tratamento Intensivo (UTI) ou Unidade de Cuidados Intensivos (UCI). Em
momentos como esses, pesam até mesmo 0s gastos ndo planejados, como deslocamento e

estadia na cidade de Sdo Paulo — SP, visto que o Hospital Beneficéncia Portuguesa nos foi
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apresentado pela equipe médica como referéncia no tratamento de doengas relacionadas ao
coracdo, especificamente em cardiologia pediatrica.

Realizados todos os exames e tramites burocraticos, saimos de Mandaguari — PR
rumo a S&o Paulo em busca de vida para aquele que, de uma forma linda e a0 mesmo tempo
assustadora, deixou tudo fora do lugar. Por muito tempo, em minha primeira experiéncia como
tia de um ser tdo pequenino, pensei que o perderiamos. No entanto, ndo imaginava que seria
uma experiéncia tdo amarga conviver com a auséncia de sua presenga. Por vezes, a imagem
que construimos sobre doencas graves, de ordem cardiaca, cancer e afins é um tanto fantasiosa.
Na vida real € um pouco diferente, ndo existem atalhos que nos levem por um caminho menos
doloroso. E doenca, se lamenta e se trata. Cientes dos desafios que o futuro reservava,
confiamos que um bebé com apenas 06 meses de vida sairia do centro cirdrgico com uma
protese que substituia a valvula afetada pela ma formacéo e sobreviveria aos seguintes dias na
UTI e a todos os riscos de uma infec¢céo hospitalar, que também nos roubava a paz.

Quando nos deparamos com a gravidade do problema, adaptamos nossas rotinas em
busca de todas as possibilidades de cura que tinhamos em maos. Treze anos se passaram desde
o0 diagnostico e primeira cirurgia, ao todo foram 04 procedimentos cirdrgicos a fim de realizar
a troca da protese por uma nova, maior e que se ajustasse mais adequadamente ao fluxo de
sangue que transitava pela valvula/prétese. Ivan Gabriel levava uma vida aparentemente
“normal” como todas as outras criancas do ensino fundamental, as vezes reclamava sobre as
chacotas dos amigos quando né@o podia participar das aulas de educacéo fisica, por exemplo.
Ou quando era questionado sobre o porqué da ingestdo de tantos medicamentos em sua rotina.

Essa é a histdria que comecou com um diagndstico, atingiu meu irmao — que naquele
periodo era um garoto de 18 anos, pai de “primeira viagem” de um filho doente — meus pais,
a familia, os amigos. Mudou tudo o que foi esperado, planejado e desejado por todos da minha
casa. Chegar e interferir na histdria de todos dessa forma ndo foi o que ele quis, quanto a isso
s6 me resta dizer que os planos mudam e que mesmo em meio ao sofrimento, eles podem
surpreender de uma forma doce. Foram anos convivendo com a tensao e o ritmo de tratamento,
remédios, hospital, cuidados especificos e exames. Estremecemos todas as vezes que 0S
exames indicavam a necessidade de uma nova cirurgia e sempre esperavamos pela Gltima - ao
adquirir certa idade o coracdo deixa de crescer e dessa forma as cirurgias ndo seriam mais
necessarias.

Quando decidi estudar o movimento de pessoas com doencgas raras no Brasil, meu
sobrinho passava pelos procedimentos pré-operatdrios de mais uma etapa do tratamento. Tudo

ia muito bem nas outras cirurgias, boa recuperagdo, cirurgia com sucesso, ele demorava um
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pouco para voltar da anestesia, mas como diz minha cunhada: coisa pouca. Eu nunca me
preocupei durante os outros procedimentos cirurgicos do Gabriel, para mim era como se ele
fosse logo ali realizar uma cirurgia simples. Mas dessa vez nédo, dessa vez foi diferente, quando
chegou a noticia de que ele estava indo para Sdo Paulo, meu coracdo gelou. No dia 01 de
novembro de 2017 fomos surpreendidos pelos médicos com a noticia de que outras valvulas
do coracao também estavam comprometidas e que por isso seria necessaria a realizagdo de
outra cirurgia, ainda mais delicada, que desobstruiria — caso tudo corresse bem - outras duas
valvulas afetadas. Ap6s 09 horas no centro cirirgico e outras 48 horas esperando uma reacao
na UTI, a equipe médica nos acionou com a noticia de que ndo havia mais nada a ser feito. Eu
nunca mais o vi. Trés de novembro de 2017, este foi 0 dia em que ele nos deixou. Foi doloroso
me despedir. Preparei-me para muitas coisas na vida, mas eu desconfio que nenhum livro ou
conselho pessoal pode expressar o que se sente quando aquela pessoa por quem vocé esperou
meses para encontrar, se vali. Para isso ndo existe nenhum manual, nenhuma experiéncia ou
preparo psicolégico suficientes.

Embora a doenca de meu sobrinho ndo seja classificada atualmente como rara, essa
experiéncia familiar me ajudou a perceber que estava diante de um tema sensivel, para mim e
para as ciéncias sociais. Muitas questdes ficaram em aberto e eu queria uma resposta, ou
melhor, precisava de uma resposta. Digo que minha pesquisa é dessas coisas que a vida
apronta. O caminho planejado inicialmente era um, no percurso dos estudos e da vida decidi
ir por outro. Mudei os planos e aceitei conhecer outras possiblidades, por mais dolorosas que
fossem.

A morte de Gabriel trouxe uma escuriddo sem fim para nossas vidas — minha e de
minha familia. O tempo passa e com ele vai embora o desespero inicial da perda, mas o que
sentimos ainda parece como um hematoma desses que vao perdendo a cor, mas que doem
quando se aperta. Em meio a um contexto de dores e lembrancas, confesso que ndo senti
vontade nenhuma de escrever ou pensar sobre isso, mas a pesquisa gerou essa necessidade.
Passado o susto, voltamos a rotina e aos diversos planos mirabolantes que incluem a escrita
deste texto. Entdo, percebo que mergulhar neste campo de doengas raras, que esta intimamente
relacionado a inimeras perdas, ndo se trata somente de um tema que me surgiu como
possibilidade de escrita ou uma resposta que tenha caido desgovernadamente no leitor. Agora

falo dele como escolha.

Ao falarmos sobre doengas raras, estamos nos referindo a pessoas que, justamente

por comporem um quadro reduzido de pacientes “raros”, costumam nao ter acesso minimo e
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de baixo custo aos sistemas de salde organizados pelo Estado (Lima, Horovitz, 2014; Souza,
Krug, Picon, Schwartz, 2010). Por isso mesmo, essas pessoas sdo afetadas em suas vidas por
variadas dores, transtornos, rotinas hospitalares e judiciais que representam uma espécie de
“limitagdo social” para quem se envolve com ela, o que as coloca em redes de cuidado e
dependéncia que impossibilitam a realizacdo de ideias liberais tdo valorizados em nossa
sociedade, como as de autonomia e eficiéncia (Fietz, 2017). S&o corpos e experiéncias
corporais que configuram outros modos de estar no mundo, marcados por biossociabilidades
(Rabinow, 2002) e biopoderes (Foucault, 2000), e que atravessam suas existéncias em
tentativas diversas de tratamento e de medicalizacdo para garantir a sobrevivéncia.

Assim, em meio a curiosidade, empatia e interesse intelectual, acabei mergulhando
no universo contemporaneo das doengas raras no Brasil com intengdo de compreender as
condicdes de emergéncia desse campo de debates que permeiam diversas esferas: sociais,
politicas, juridicas, éticas, cientificas. Sabiamos, meu orientador e eu, que este ainda seria um
momento inicial da pesquisa, de aproximagdo com o tema, e que precisariamos localizar essas
discussdes em contextos de saberes e fazeres que nos permitissem destacar a eficacia de
praticas sociais que se organizaram ao longo dos ultimos anos em torno da nocao de doencas
raras. Mas o que pode ser feito quando nao se sabe ao certo qual historia “precisa” ser contada?
A dica foi: espalhar-se. Este capitulo expressa, em alguma medida, essa tentativa de
“construgdo”, “contestagdao” e “‘constatacao”, para utilizar expressoes consagradas por Pierre
Bourdieu (2004), de um objeto que conflui para o estudo da experiéncia corporal e social de
pessoas com doencas raras. Seu desenho parte da forma institucional pela qual as doencas raras
se constituiram enquanto um problema de gestéo publica no Brasil.

De certa forma, meu interesse € mostrar a0 menos em parte, de que forma essas
experiéncias pessoais transformam-se em experiéncias sociais e coletivas. Durante o processo
de feitura desta dissertacdo, proponho-me a recontar historias, inserir personagens e refletir
sobre o roteiro proposto por cada um. Nesse sentido, o leitor percebera que elas se conectam
na medida em que 0s personagens avangam por uma estrada e o caminho percorrido faz as
historias se interligarem. A metodologia utilizada sera o desenvolvimento de uma narrativa
que possibilite o0 encontro etnografico. Para isso, nossos esforcos concentram-se na realizagédo
de entrevistas informais com duas interlocutoras, observacdes e analise de documentos
considerados pertinentes a discussdo e que propiciem a construcdo de uma escrita
antropoldgica, na intencdo de tentar compreender de que modo se produz o ser raro, como se
d& este processo de construcdo de decisbes e duvidas, normas e praticas a que foram

submetidas “essas mulheres fortes” — valendo-me do termo cunhado por Desiree Novaes
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(2018).

Mulheres essas que se encontram por meses, que fabricam grupos de ajuda, de
didlogo, que falam das coisas da vida sem medo do que véo pensar. Elas tém medo apenas do
que podem ouvir. Bravas que temem a perda das coisas simples, que j& ouviram o pior e isso
as fizeram valorizar o melhor. Ombros carregados, mas que conseguem falar sobre sonhos
comuns como terminar uma graduacéo iniciada antes do surgimento da patologia. Talvez por
que seja mais facil lidar com problemas simples do que pensar no filho que perdeu, ou no
emprego que ndo existe mais. Da mesma forma, imagino que pensar nos pequenos prazeres da
vida e em como mobilizar algo grande na tentativa de deixar um “legado” e no valor que isso
tem, leva um pouco de normalidade para onde ela ndo existe hd algum tempo.

Na tentativa de me aproximar deste tema, ndo planejo oferecer respostas para minha
experiéncia pessoal (enquanto tia que precisa lidar com a perda de um sobrinho), mas escutar
e me envolver com a experiéncia de outras pessoas e pensar com elas em questdes sensiveis
ndo apenas para a compreensdo dos processos de adoecimento, mas para a compreensao de
aspectos de nossa propria humanidade. Afinal, como seria possivel ndo se deixar afetar pela
dor de outra pessoa que reconhecemos enquanto um semelhante? Uma vez afetados, que tipo
de conhecimento € produzido a partir da experiéncia de dor? Como tornar publica a dor do

outro?

1.1 A fabricacdo de uma categoria bio-politica para pessoas raras

A emergéncia da categoria “doengas raras”, no plural, ¢ relativamente recente na
arena internacional das politicas de salde. Sua apari¢cdo ocorreu no campo clinico da década
de 1970 e esteve relacionada com a tentativa de construcdo de uma nocdo hibrida que
possibilitasse a politizacdo das praticas de biomedicaliza¢do de doencas tidas como anormais
(Huyard, 2009). Antes desse periodo, no entanto, o termo “doenca rara”, no singular, ja
figurava nos debates especializados como uma espécie de protocolo médico geral que indicava
a necessidade de se observar e se relatar certos casos em que determinado 6rgdo apresentasse
caracteristicas biologicas ou clinicas incomuns.

Todavia, como observou Huyard (2007), a acepc¢do contemporanea gque a categoria
adquiriu nas Gltimas décadas do século XX ndo teria a funcdo de definir um problema
exclusivamente médico. Pelo contrario, ela expressaria dimensdes politicas e econdmicas que
envolvem a administracdo de um amplo conjunto de pessoas com doencas heterogéneas e que

representam excecdes ao funcionamento ordinario da medicina.
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Uma das primeiras iniciativas nacionais nessa dire¢cdo ocorreu nos Estados Unidos,
em 1983, com a publicacéo da Politica Nacional de Doencas Raras e da Lei de Medicamentos
Orfaos. A intencdo foi a de estimular a pesquisa, o diagnostico, o desenvolvimento de
medicamentos e o posterior tratamento de pessoas com doengas raras por meio de
investimentos publicos no setor (Wastfelt, Fadeel, Henter, 2006). Para isso, estabeleceu-se um
limite maximo de ocorréncias de uma doenca — abaixo de 200 mil pessoas — para que ela
pudesse ser integrada a categoria de raras e se tornasse alvo daquelas politicas de satude. A
partir desse marco regulatério outras politicas e legislacdes nacionais foram formuladas para
lidar com esse complexo problema de saude publica. A caracteristica geral desses dispositivos
normativos parece ter sido a fixacdo de definicdes especificas de prevaléncia para classificar
essas doengas e a sua vinculagio com “medicamentos 6rfaos™?.

Em 1993, por exemplo, 0o governo japonés aprovou sua Politica Nacional de
Medicamentos Orfdos. Essa politica ndo apresentou inovacdes em relagdo a politica
estadunidense, mas estabeleceu uma prevaléncia particular para a abrangéncia de doencas que
poderiam ser incluidas na categoria raras — ela deveria apresentar apenas 1 caso a cada 2 mil
habitantes. Assim, um ator coletivo, com cerca de 50 mil pessoas, seria constituido nesse pais.
Além disso, a politica japonesa impulsionou o desenvolvimento de um novo e crescente
mercado de farmacos, originando quase 100 novos medicamentos durante a primeira década
de implementacdo. Ainda na década de 1990, a Australia também aprovou sua legislacao
nacional relativa aos medicamentos 6rfaos, fixando a taxa de prevaléncia em 1 para cada 9.090
habitantes, alcancando aproximadamente 2 mil pessoas.

A Unido Europeia regulamentou sua politica continental para prevencao, diagndstico
e tratamento de doencas raras no final do ano de 1999. A definicdo adotada envolveu a
apresentacdo de certo grau de severidade para os grupos de pacientes acometidos pelas
doencas, evolucdo clinica cronicamente debilitante e uma prevaléncia de menos de 1 caso a
cada 2 mil habitantes (EURORDIS, 2005). Desde a sua implementacdo, cerca de 744
medicamentos foram desenvolvidos e 62 tiveram a sua comercializacdo autorizada
(LLINARES, 2010). A iniciativa, desenvolvida inicialmente por algumas politicas nacionais

e apenas mais tarde reconhecida em todo o bloco, visou garantir esforcos conjuntos na dire¢cdo

! Segundo a EURORDIS - Rare Diseases Europe, uma organizacdo sem fins lucrativos que relne diversas
associacBes de pessoas com doengas raras na Europa, os medicamentos Orfdos sdo produtos destinados a
prevencdo, diagnostico ou tratamento de doengas muito graves ou que constituem um risco para a vida e que sao
raras. Eles sdo chamados de “orfaos” devido ao desinteresse da industria farmacéutica tanto no seu
desenvolvimento quanto em sua comercializagdo, pois 0 numero de pessoas afetadas e que adquirem tais produtos
é relativamente baixo quando comparado a outros produtos/medicamentos.
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de prevenir casos de morbidade significativa, precoce, perinatal ou que afetam
expressivamente a qualidade de vida das pessoas (MOLINER, 2010). Considerando essa
definigdo, que também foi adotada no Brasil a partir de 2014, existiriam aproximadamente
entre 5 a 8 mil doencas raras em todo o planeta, sendo 80% delas causadas por anormalidades
genéticas que afetam capacidades fisicas e habilidades mentais.

Independentemente dos indices estabelecidos pelos diferentes paises, formou-se um
consenso na arena global das politicas de saide em torno da raridade das enfermidades
identificadas e, a0 mesmo tempo, da condicdo relativamente comum a que essas pessoas
estariam sujeitas. Tal percepcao possibilitou o desenho de diferentes agdes que tinham como
objetivo promover direitos minimos a salde de pessoas com doengas raras. Uma dessas acoes
esteve relacionada com a ampliacdo dos codigos de classificacdo de doencas raras junto a
Organizacdo Mundial da Saude.

Na 112 revisdo da Classificagdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas
Relacionados a Satde? (CID-11), lancada em 18 de junho de 2018 e que sera apresentada
oficialmente para adocdo dos estados membros em maio de 2019, quando acontecera a
Assembleia Mundial de Salde, outras doengas consideradas mais raras serdo inclusas nesta
edicdo. A entrada em vigor da CID-11 esta prevista para 1° de janeiro de 2022, no entanto, o
documento foi disponibilizado para uma pre-visualizacdo, com o objetivo de fazer os paises
se planejarem em relacdo ao seu uso, preparando traducdes e capacitando profissionais da
salde. O objetivo é aprimorar sua rastreabilidade nos sistemas de informacdo em salde,
legitimando ou simplificando processos judiciais que visam reconhecimento — até entdo,
segundo informacdes colhidas via Eurordis, apenas 500 dessas doencas estavam classificadas
na CID-10.

Considerando que a CID-10 foi lancada em maio de 1990, o lancamento da CID-11
é imprescindivel no que se refere a atualizacdo das transformacdes ocorridas na medicina. A
CID-11 contard com 55 mil cddigos para lesdes, doencas e causas de morte. A CID-10, no
entanto, apresenta somente 14.400 codigos. Apds mais de uma década em processo de

desenvolvimento e com o recebimento de mais de 10 mil propostas de revisdo por profissionais

2 A Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas Relacionados a Satide é uma das ferramentas
centrais do cotidiano médico. Foi desenvolvida pela Organizagdo Mundial de Saide (OMS) e sua principal funcéo
é realizar o monitoramento da incidéncia e prevaléncia de doencas, por meio de uma padronizacdo universal de
doencgas, problemas de salde publica, sintomas e sinais, queixas, causas externas para ferimentos e circunstancias
sociais. A CID apresenta um amplo panorama da situacio da saide em paises e suas populagdes. E utilizada por
médicos, pesquisadores e gestores em salde, empresas, seguros de salde e organizacfes de pacientes para
classificar doengas em todo o mundo. Além disso, é uma ferramenta que esta traduzida em 43 diferentes linguas e
presente em aproximadamente 115 paises. A versdo que utilizamos atualmente é a CID — 10, lancada na 43°
Assembleia Mundial da Sadde que aconteceu em 1990 organizada pela OMS.
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da &rea de saude, a nova edigdo sera completamente eletronica e trara consigo novos capitulos
sobre medicina tradicional e satde sexual. O distrbio de jogos eletrénicos (gaming disorder)
também foi inserido e estara descrito junto a secéo de transtornos.

A outra acdo esteve relacionada com a expansao das associagdes civis de pessoas com
doencas raras. A atuacdo dessas associacOes, conforme Barbosa (2015) tem impulsionado a
pesquisa clinica e a formulacdo de protocolos de atendimento familiar em diferentes paises
com a finalidade de assegurar um alto nivel de protecdo a salide no campo das raras. Para isso,
entretanto, seria necessario fomentar o desenvolvimento de toda uma inddstria farmacéutica
que ndo demonstrava interesse comercial no segmento das doencas raras.

Existem diversos motivos pelos quais a industria farmacéutica pode deixar de
desenvolver ou de comercializar determinado medicamento. Custos elevados de producéo,
mercados de consumo limitados, dificuldades na realizacdo de testes clinicos, auséncia de
informacOes sobre a atividade da doenca, problemas de divulgacdo e de distribuicdo dos
produtos. Todos estes elementos estdo presentes no processo de fabricacdo de farmacos para
doencas raras. De fato, consideradas individualmente, tais doengas ndo possuem relevancia
para 0s atores econdmicos e politicos envolvidos na regulamentacéo de mercados. No entanto,
tomadas em seu conjunto, as doengas raras se convertem em uma questdo de saude publica e
um objeto de disputas globais abrangentes.

Conforme Llinares (2010), diante do desinteresse historico demonstrado pela
industria na producdo destes medicamentos 6rfaos, foram formuladas legislacdes especificas
em diversos paises para atender demandas crescentes por prevencao, diagndstico e tratamento
de algumas dessas doencas. Tais intervencoes estatais, em grande medida, acabaram criando
novos nichos comerciais para o setor ao conferir regulac6es especiais, com incentivos diversos
de reducdo de custos industriais (mecanismos de push) e exclusividades de mercado
(mecanismos de pull), aos produtos farmacéuticos destinados as doencas raras (Oliveira,
Guimardes, Machado, 2012).

Apos a estabilizacdo de todos esses processos sociais que possibilitaram a postulacédo
de uma categoria internacional especifica —ao mesmo tempo politica, econdmica e biomédica
— para o agenciamento de doencas raras, alguns “efeitos colaterais” gerados por esses marcos
regulatérios passaram a ocupar a agenda global das politicas de saude nos anos recentes. O
aspecto mais debatido pela literatura da area parece ser o do alto custo final dos medicamentos
para os pacientes, gerando distor¢Oes nas relagdes de produgdo e consumo e impondo a
necessidade de reformulac6es nas politicas nacionais de acesso a tais medicamentos. Estima-

se que em médio prazo o custo elevado desses produtos, somado ao aumento do nimero de
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judicializagGes que gerard novos processos de reconhecimento de doencas e de licenciamentos
de farmacos, far4 com que o atual modelo de regulamentacdo de medicamentos 6rfaos se torne
economicamente insustentavel para a maioria dos paises (McCabe, Edlin, Round, 2010).
Além disso, a desproporc¢do politica e econdmica entre os atores envolvidos em tais
questBes de salde publica coloca em questdo a prépria capacidade das democracias modernas
em administrar os inimeros conflitos e disputas que potencialmente envolvem a morbidade
dessas pessoas. Afinal, como assegurar que pessoas e instituiches tdo desiguais — como
coletivos de pessoas raras, cientistas, médicos, hospitais, politicos e players da indUstria
farmacéutica — possam efetivamente convergir seus interesses particulares em favor de uma

agenda comum?

1.2 Panorama Brasileiro

O Brasil passou a contar com uma Politica Nacional de Protecéo Integral a Pessoas
com Doencas Raras a partir de 30 de janeiro de 2014, criada pelo Ministério da Saude através
da portaria 199, no &mbito do Sistema Unico de Satde (SUS). A portaria foi instituida pelo
entdo Ministro da Sadde - Alexandre Rocha dos Santos Padilha — médico filiado ao Partido
dos Trabalhadores (PT) - também responsavel pela implementacdo do Programa Mais
Médicos no Brasil. O objetivo da portaria se baseia na reducdo da mortalidade e na melhoria
da qualidade de vida das pessoas que, muitas vezes, pela ndo realizacdo de diagnostico
precoce, tem de lidar apenas com a possibilidade de cuidados paliativos, descartando o sonho
de cura. Em relacdo a isso, a portaria estabelece diretrizes para o cuidado desses pacientes e
institui incentivos financeiros de custeio para diagndstico e tratamento das doencas, bem como
o enfrentamento de estigmas e preconceitos.

No entanto, ja em 2009 o tema passou a ganhar espacgo no pais devido a realizacdo do
| Congresso Brasileiro de Doencas Raras, em Sao Paulo, na época patrocinado pela Fundacao
Géiser e com apoio do vereador Ushitaro Kamia (DEM-SP). Este evento foi de suma
importancia, uma vez que apds seu acontecimento, a delegacao brasileira teve participacdo na
IV Conferéncia Internacional sobre Doencas Raras e Medicamentos Orfdos que foi realizada
em Buenos Aires no ano de 2010. Neste mesmo ano, durante o més de fevereiro, foi realizada
em S&o Paulo a Primeira Caminhada de Apoio ao Portador de Doencgas Raras, ainda sob o
olhar da Secretaria Municipal da Pessoa Deficiente e com Mobilidade Reduzida (SMPED),
embora este evento estivesse relacionado as comemoragfes do Dia Mundial das Doengas

Raras, que havia sido lancado pela Organizagdo Nacional de Doengas Raras nos Estados
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Unidos, em 2009. Estes movimentos acabaram por alavancar as primeiras coberturas
midiaticas sobre temas relacionados ndo somente a doencas raras, mas também a assuntos
como a judicializacdo do SUS.

Com a insercdo destes assuntos na midia televisiva, houve, por conseguinte, um foco
da atencdo publica que se materializou através da introducdo deste tema na agenda publica.
Em 2014, por exemplo, um dos jornalistas responsavel pela edi¢cdo dos materiais da revista
Superinteressante conheceu e foi impactado pela trajetoria de Katiele Bortoli Fischer e sua
filha Anny Bortoli Fisher de 08 anos, acometida por uma sindrome que desencadeia um tipo
incuravel de epilepsia que gerava até 80 crises de convulsdo por semana. O Unico remédio
capaz de cessar as crises da menina foi o canabidiol (CBD), um remédio derivado da Cannabis
Sativa, que por ser um componente extraido diretamente da maconha, o produto ndo tem seu
uso legalizado no Brasil. Sendo assim, Katiele e seu esposo tiveram de optar pela importagédo
da planta ilegalmente.

O jornalista produziu e langou cinco minutos de uma reportagem que imediatamente
repercutiu nas midias, levando segmentos da televisao brasileira a procurarem a familia a fim
de contarem sua historia de luta pelo medicamento que garantia qualidade de vida a filha. Em
seguida o profissional decidiu fazer um documentario contando a histéria de personagens que
travam uma luta com o Estado, especialmente com a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria
(ANVISA), a fim de legalizar o medicamento para fins medicinais. Dessa forma, em Marco
de 2014 a revista teve sua estréia nos cinemas com o filme intitulado “llegal”, que evidencia
qudo lento e burocratico é o tramite para regularizacdo de medicamentos no Brasil. A partir
deste movimento, Anny Fisher tornou-se a primeira crianca com autorizacdo para fazer uso de
cannabis medicinal no pais e hd 5 (cinco) anos suas crises de epilepsia cessaram.

Em se tratando de movimentos sociais, tém-se a formacdo de associacdes e grupos
que, em sua maioria, sdo formadas por pacientes ou mesmo por médicos especialistas a fim de
oferecer apoio e suporte através de informacdes sobre cuidados e tratamento. As primeiras
iniciativas nesse sentido ocorreram na Europa em meados de 1940 e 1950 (Grudzinski, 2013).
Para a autora, a presenca das associacoes € caracterizada pela producéo de questdes e desafios
a pratica e conhecimento médico-cientifico atuais (Grudzinski, 2013, p. 18). Além disso, um
aspecto relevante das associacdes € sua capacidade de desenvolvimento de biossociabilidades
(Rabinow, 1999) uma vez que os pacientes compartilham experiéncias semelhantes. Um dos
papeis importantes desempenhados pelas associa¢Ges é a manutencdo de um fundo para gastos
com pesquisas e tratamento. As a¢des de mobilizacéo coletiva, bem como a fabricagdo de uma

identidade em comum s&o comuns neste meio (Grudzinsk, 2013), o que acaba por gerar formas
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de acdo politica que pressionam as instituicbes publicas e politicos sobre temas relacionados
a pesquisa e tratamento de doengas.

Outro fator que nos chama a atencdo é o aumento expressivo dos casos de acdes
judiciais de medicamentos, processos em que 0 Estado — seja ele representado pela Unido,
estados-membros ou municipios — € demandado por um paciente a fornecer medicamentos
pela via judicial (FLORES, 2016). No caso especifico das enfermidades raras, sabe-se que
somente 2% séo tratadas com os medicamentos 6rfaos, ainda assim os estudos realizados nos
altimos anos apresentam uma crescente nos gastos publicos com medicamentos deste
segmento. Segundo o site do Tribunal de Contas da Unido (TCU), em 2015 por exemplo, 0s
gastos da Unido com os processos de judicializacao relacionados a satde foram de R$ 1 bilh&o,
0 que caracterizou um aumento de aproximadamente 1.300% em sete anos. Além disso,
durante o ano de 2016, dez dos vinte medicamentos que foram mais demandados através das
acoOes judiciais estavam relacionados as doencas raras.

Acredito que estes percentuais estejam intimamente ligados a auséncia de centros de
referéncia e hospitais habilitados para o atendimento e fornecimento de informacGes aos
pacientes e familiares. O Brasil conta com somente 7 hospitais capacitados ao atendimento
destes pacientes, localizados em S&o Paulo, Pernambuco, Goias, Rio de janeiro, Parana, Rio
Grande do Sul e Distrito Federal, 0 que ndo caracteriza ainda uma cobertura extensiva,
considerando que aproximadamente 13 milhGes de pessoas sofram com alguma enfermidade

rara no pais.

Apesar destes passos em direcdo a construcdo de uma politica de atendimento
abrangente, ndo ha no pais programas de atendimento especifico para portadores de doencas
raras. O que se apresenta, a principio, sdo acfes isoladas que se remetem a este campo. Uma
iniciativa de carater oficial considerada como principal nesta direcdo foi o Componente de
Medicamentos de Dispensacdo Excepcional (CMDE), pautada em estratégias da Politica de
Assisténcia Farmacéutica, que tinha como principal objetivo a disponibilizacdo de
medicamentos para tratamento de doencas raras através do SUS mediante protocolos clinicos
e diretrizes. Buscava também a racionalizacdo da prescricdo de medicamentos de custo
elevado, bem como seu fornecimento. Anteriormente a publicacdo da Politica e ainda hoje,
ocorre de forma constante a tentativa de acesso aos ja citados medicamentos érfaos pela via
judicial.

Dessa forma, 0 que percebemos € um cenario onde, apesar do teor positivo da redacdo

da Politica, vemos que as a¢Oes foram meramente redigidas e ndo executadas de forma prética.
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Centros de referéncia que ndo receberam recurso, alto preco de medicamentos, aumento do
nimero de processos para judicializacdo de tratamentos, sdo alguns dos problemas que
permeiam o dia-a-dia de pessoas com doengas raras. O processo para que a portaria 199/2014
realmente “saia do papel” estd em trdmite através do projeto de lei n° 56/2016. Segundo
pesquisa realizada pela Interfarma, no Brasil existem cerca de 13 milhGes de pessoas com
doencas raras. Este dado legitima a realizacdo desta pesquisa, considerando que se trata de
uma questdo de salde e gestdo publica.

A Constituicdo Federal de 1988 — CF/88, especificamente a partir da redacédo do
artigo 6°, apresenta os direitos sociais que devem ser proporcionados aos cidad&os brasileiros,
entre eles destaca-se o direito a salde. O artigo 196 prevé em sua narrativa que a salde se
constitui como um direito de todos e dever do Estado. Nesse sentido, dois anos ap0s 0 marco
da Constituicdo, com o surgimento da chamada Lei Organica da Saude (Lei n° 8080/1990),
buscou-se uma reorganizacao e redistribuicdo de tarefas pautadas anteriormente no art. 198 da
CF/88. Segundo o artigo citado, embora as a¢Ges de satde se constituam em um Gnico sistema,

ou seja, 0 SUS, suas acdes e servicos devem integrar uma rede organizada a partir de diretrizes.

1.3 Remodelando rotinas

Apesar da enorme relevancia das discussbes apresentadas anteriormente sobre os
agentes publicos que compdem o mundo das doencas raras, bem como ambiguidades e dilemas
juridicos, nota-se que estes panoramas, ainda que facilitem nossa compreensao sobre a categoria
das doencas raras, ndo possibilitam a percepcao de como, no cotidiano, € a vida dessas pessoas.
A etnografia, portanto, nos auxilia em questdes que vao para além do entendimento de um texto
legal cuja interpretacdo se constroi no ambito de processos. Ela possibilita o conhecimento da
diversidade de elementos que sdo mobilizados na vida das pessoas que vivem na pele, dia apds
dia, a raridade de uma doenca.

Uma das possibilidades de se apresentar o que a antropologia e a etnografia oferecem,
pode ser a no¢do de drama social conduzida por Victor Turner em seu primeiro livro intitulado
Schism and Continuity in an African Society (1996) — (Cisma e Continuidade em uma Sociedade
Africana) quando o autor, percebendo a forma como as aldeias Ndembu ganhavam vida em
situacdes de crise, estreia no cendrio antropologico com a elaboragcdo deste modelo que lhe
serviu de instrumento para a analise de questdes relacionadas a antropologia da experiéncia e
antropologia da performance.

Neste primeiro ensaio, Turner utiliza a nocdo de drama social a fim de sombrear seu
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foco de interesse principal: o ritual. Nos sistemas politicos africanos a nocao de ritual ja era
assunto central para autores como Evans Pritchard (1950) e também para Max Gluckman
(1963;1974). No entanto, a atencdo de Turner volta-se para a simbolizacdo do ritual.

O autor supde em Schism and Continuity: “que os ritos de passagem, assim como
dramas sociais, evocam uma forma estética que se encontra na tragédia grega” (TURNER, 1957
apud DAWSEY, 2005, p. 164). Sinalizou ainda que o livro seria uma obra vindoura totalmente
dedicada ao que ele chama de estrutura cultural do ritual Ndembu. Sobre a experiéncia de
Turner enquanto antrop6logo, Dawsey (2005) assinala que:

A sacada de Turner foi ver como as préprias sociedade sacaneiam-se a si
mesmas, brincando com o perigo, e suscitando efeitos de paralisia em relacao
ao fluxo da vida cotidiana. Isso através de ritos, cultos, festas, carnavais,
masica, danca, teatro, procissdes, rebeliGes, e outras formas expressivas.
Universos sociais e simbdlicos se recriam a partir de elementos do caos [...]
Para se entender uma estrutura, € preciso suscitar um desvio. Busca-se um
lugar de onde seja possivel detectar os elementos ndo-6bvios das relac6es
sociais. Estruturas sociais revelam-se com intensidade maior em momentos
extraordinarios, que se configuram como elementos da anti-estrutura (p. 165).

Neste caso o leitor torna-se uma especie de espectador teatral que segue o desenrolar
das acdes dos principais personagens dos dramas Ndembu, que acabam como o0 previsto
anteriormente, ou seja, hd uma fissura da unidade da Aldeia Ndembu (CAVALCANTI, 2007).
Segundo as reflexdes do autor, na experiéncia de um drama social, fenémenos antes eliminados,
vem a tona, de forma que componentes da historia sdo articulados ao presente, expandindo as
possibilidades de comunicacdo com camadas mais baixas da vida social. Como uma espécie de
montagem, elementos distantes uns dos outros entram em convivio inesperado e revelador.

A proposta de antropologia de Turner revela o gosto pela “sujeicdo ao vivido”, uma
expressao do antropélogo Claude Lévi-Strauss, cuja obra exerceu grande influéncia no século
XX. Todavia, em Turner, essa sujei¢do é transformada em um desfrutar-se com o vivido, com
a experiéncia de um agora permeado por tensdes e possibilidades futuras (CAVALCANTI,
2007).

Sua proposta de antropologia é imersa em finitudes, impossibilidades e contradicoes,
bem como uma intensa empatia pelo sofrimento humano. As contribuicdes do autor a
antropologia das religides tem sido reconhecida por diversos autores, assim como seus estudos
sobre performance. Contudo, para Adam Kuper (1973) a obra de Turner ndo apresentou muita
inovagdo. Apesar de sua obra ser vasta e conter diversas facetas, para esta pesquisa ndo utilizo

a nogédo de drama social.
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Lanco méo, portanto, das discussdes presentes na obra de Das (1995), uma vez que as
mesmas parecem promissoras para compor as reflexdes realizadas neste trabalho. A principio,
vemos que a autora utiliza a nogéo de sujeito como condigéo para falar de experiéncia. Segundo
ela, a categoria “experiéncia” envolve o requerimento da no¢do de um mundo onde a
experiéncia tem um sentido. Ela percebe o humano através de dois polos: ativo e passivo.
Reconhece a necessidade de independéncia e separagdo, bem como de dependéncia e ligagéo.
O trabalho de Das sugere uma relacdo entre a violéncia e o cotidiano. Em seu livro intitulado
Critical Events (1995) ela percebe como a incursdo dos eventos do dia a dia tem incitado a
emergéncia de agentes sociais que enfrentam o Estado. O destaque é dado aos eventos nao
caracterizados no conjunto existente de pensamento e acdo. Em Life and Words (2006) a
antropdloga indiana dedica-se a perceber como estes eventos sdo marcados nos intervalos da
vida cotidiana. Suas formulagdes tedricas em Critical Events dizem respeito a relacdo
estabelecida entre dor e reconhecimento, bem como a outras questdes como o trabalho que o
tempo realiza sobre a vida dos sujeitos.

Quando escreveu Life and Words (2006) a autora mexeu profundamente com
indagacdes sobre a vida cotidiana e o fendmeno da violéncia, para ela, ambas estdo interligadas.
Além disso, seu trabalho tem interesse em perceber a maneira como a categoria género esta
altamente implicada na producao do conhecimento. Ela fala sobre a estruturacéo performativa
da masculinidade, dos corpos e suas experiéncias corporais. Trabalha questdes como a
fragilidade dos humanos e sua estranheza. Apesar de ter se envolvido diretamente com
mobilizac6es politicas sobre questdes urgentes como protestos durante o Estado de Emergéncia

em 1976 e o litigio contra a Union Carbide, ela afirma que:

Na minha vida as acdes politicas ndo resultaram de uma compreensao prévia
da situagdo, mas da habilidade para confiar no outro, de aceitar a possibilidade
de falhar e, portanto, assumir o risco do fracasso. O entendimento tedrico das
situacGes em que estive envolvida so veio depois” (MISSE, 2012, p.349)

Sobre seu engajamento com as questdes de género e a forma como levou estas
discussdes para seu trabalho, ela relata que isso se deve a luta de mulheres no movimento
feminista da India. O fato deste movimento ter sido um estimulo para a autora em seus trabalhos
ndo significa que ela tenha concordado com as essas mulheres em todos os aspectos. Ela afirma
gue em diversas ocasides discordou das mesmas. Sinto-me inspirada pelo valor que Das confere
as experiéncias em suas obras, vejamos o que ela relata sobre isso: “para mim, é essa
experiéncia visceral de andar em ruas onde as casas foram queimadas ou lixo exale cheiro ou

mulheres ddo risadas hilarias enquanto cantam em um casamento — sem essa experiéncia, minha
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obra seria vazia” (MISSE, 2012, p. 349).

Assim como Das, penso que ha mais vida a ser exposta além da exposicdo que a propria
deficiéncia imp&e. Considero que é possivel falar de si e das experiéncias do corpo, mesmo que
este esteja em condicdo permanente de deficiéncia, suspendendo nog¢des normativas existentes
no modelo médico e social de analise sobre deficiéncia. Nesse sentido, a principal obra de Das
me ajuda nesse processo reflexivo, pois o seu pensamento discute sobre violéncia social e sobre
como ela pode desencadear pontos desconhecidos na vida de quem, direta ou indiretamente, é
exposto a tal situacdo. Este cenario desafiador é traduzido pela autora através da nogdo de
eventos criticos (critical events), onde ela buscou analisar as relagcbes de conflito entre as
comunidades politicas da India e o Estado. A nocdo de evento critico se faz adequada na
tentativa de compreender de que forma eventos inesperados rasgam estruturas do cotidiano
anterior, construindo um terreno fértil para novas préticas sociais.

Além disso, vemos que ha algo bastante significativo e relevante na forma que a autora
mobiliza principios metodoldgicos, principalmente quando discute sobre o “ato de
testemunhar” (DAS, 2011) que concede o acesso as informagdes pela via de narrativas orais,
por memorias e histérias. Sendo assim, quando trago a nocao de evento critico de Das, estou
concordando com ela sobre o fato de que o nivel de relevancia do impacto gerado pelo evento
possui uma fora transformadora da realidade.

No caso desta pesquisa, digo que 0 momento em que se descobrem como pacientes
raros € 0 momento que caracteriza o evento critico de sua vida. Aqui tem inicio um processo
doloroso de readequacdo ao mundo social, onde as nocdes sobre corpo sdo redefinidas.
Transforma-se o significado de existéncia e as rotinas sdo reinventadas, pois quando o corpo
sofre uma lesdo, ndo ¢é afetado somente por uma violéncia biolégica, mas sobretudo simbdlica.
Como pontuado anteriormente, Veena Das discute em seus trabalhos o conceito de sofrimento
social no que se refere a resisténcia do feminino no imaginario e no cotidiano, onde essa
resisténcia, segundo a autora, € apresentada de forma sutil no dia a dia.

Sendo assim, a postura da autora sobre resisténcia feminina pode nos ser Gtil para
produzir reflex6es no campo da saude. Nestes trabalhos ela ndo tem considerado uma violéncia
qualquer, mas aquela que ocasiona um ponto de modificacdo tanto na vida daqueles que a
sofreram de forma direta, quando na dos que histdrica e imaginariamente foram alcangados por
ela. Das caracteriza como eventos criticos (critical events) a estas situagdes provocadoras,
definidas pela brutalidade de instituicbes como a familia, o Estado, grupos religiosos ou
econbmicos, industrias quimicas e farmacéuticas (CARVALHO, 2007).

Apos serem submetidos a eventos criticos, estes atores sociais em questdo assumem
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novas formas também no que diz respeito a expressdo, como quem inscreve em seu préprio
corpo aquele episodio, quando as palavras falham e o corpo torna-se o Unico meio de expressao
(DAS, 1995). Ela ndo considera a violéncia como um mero fenémeno social, que ndo possui
causas ou cujas causas sdo indefinidas. Ao invés disso, ela busca os efeitos que determinados
eventos criticos suscitam nos discursos e nos corpos dos que normalmente sdo os principais
receptores da violéncia, seja do Estado ou da familia: mulheres e criangas. Quando falamos de
mulheres é importante destacar que os trabalhos da antrop6loga indiana se referem
especialmente a elas “mesmo aquelas que ndo sofreram na sua propria pele a violéncia de uma
experiéncia social disruptiva, mas que ainda assim mantem o seu registro, manejando o uso de
seus corpos no cotidiano” (CARVALHO, 2008, p. 11).

Quando Das se propde a conhecer a experiéncia de mulheres submetidas a eventos
criticos, juntamente com a insercdo de novas possibilidades diante do que ela chama de fratura
social provocada por essas situacdes, ela também busca inspiracdo nas obras de Wittgenstein.
A fim de exemplificar um evento social criador de uma grande violéncia social, Das utiliza o
desmembramento entre india e Paquistdo. Nesta ocasido aproximadamente cem mil mulheres
de ambos os lados foram ndo somente sequestradas, mas também violentadas, assassinadas e
suicidaram-se. Além disso, diversas tiveram seus corpos marcados para sempre com palavras
de ordem em seus genitais “victory to India; long live Pakistan; this thing is ours”. Ela
problematiza o fato de que essa violéncia ndo ocorreu entre pessoas desconhecidas, pelo
contrario, deu-se no interior das proprias familias e vizinhancga, pessoas conhecidas. Este evento
de ruptura acabou por conduzir pessoas comuns a cometer atos que desafiam a propria crenca

na humanidade. Em relacéo a isso, Carvalho refere que:

Algumas formas de violéncia ndo podem ser compreendidas. Esta violéncia
gue ndo pode ser reconhecida como humana, que coloca em jogo o préprio
status de humano daguele que a perpetra, fica sem palavras. O que acontece
com esta violéncia, com a memoria desta violéncia? Como esta violéncia pode
ser recuperada e como ela atua sobre os sujeitos, construindo um lugar para
ser habitado? (2007, p. 11)

Os eventos criticos normalmente sdo associados a grandes acontecimentos onde
dramas pessoais e coletivos agregam-se a transformac6es politicas, sociais e morais, tecendo
um conjunto de deslocamentos que implicam na ordem do cotidiano das pessoas. Ainda assim,
estes eventos também podem ser pensados a partir de experiéncias mais restritas. Nas duas
formas h& o drama envolvendo transformacdo na vida individual ou mesmo de pequenos grupos

e novas formas de subjetivagdo (DAS, 1995).
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O desafio é pensar as historias de Linda Franco e Tatiana Chagas como historias que
contém um evento critico, no sentido de que transforma percepcdes, acdes e relagdes entre
diferentes agentes envolvidos nos processos e possibilitam a construcdo de memorias que tecem
discursos e narrativas especificas de cada uma. Essas circunstancias revelam discursos de
relagBes conflituosas entre agentes publicos sob a dtica da sobrevivéncia. E nesse sentido que
me pareceu interessante a utilizacdo da abordagem de eventos criticos. Em relacdo a
sensibilidade do tema desta pesquisa, ndo poderia deixar de sinalizar que o texto é carregado,
desde o inicio, por diversas emoc¢6es que demonstram o engajamento das interlocutoras com as
situacOes vivenciadas no cotidiano. Tais emocdes derivam do processo de retomar, de trazer a
memoria a lembranga do que foi vivido, de revisitar essas memdrias aonde habita a saudade.

Como pontuado por Biehl (2013), antrop6logo brasileiro radicado nos Estados
Unidos, quando este relata que entende o fazer etnografico enquanto um comprometimento com
a vida das pessoas com as quais dialogamos, confesso que diversas vezes tive de me conter para
que as emocOes ndo interferissem no processo de escrita deste trabalho. Tal fato me levou a
refletir sobre o lugar da emocéo nas ciéncias sociais.

Pensando no que significa essas emogdes e 0 préprio engajamento com as dores do
outro, encontrei em Antropologia das Emoc0es, livro escrito por Claudia Rezende e Maria
Claudia Coelho em 2010, uma imerséo nesta tematica e sua analise antropologica. As autoras
indicam um cenério do desdobramento da antropologia das emog¢des no ambito das ciéncias
sociais. Apresentam o fato de que ha nas ciéncias sociais uma oposic¢do fundadora no par
individuo-sociedade. Quando os classicos Emile Durkheim e George Simmel formularam a
disciplina de sociologia, elegeram esta oposicdo como eixo sobre o qual construiram seus
projetos tedricos. Seus esforcos voltarem-se para a definicdo de um campo intelectual de
atuacdo, lancando mao da psicologia como “outro” a fim de demarcar uma aproximagao
individual do ser humano. Originou-se portanto, uma complicacdo histdrica no que se refere a
viabilidade de construcdo da emocdo como um objeto das ciéncias sociais.

Devido ao fato de ter sido associada ao dominio da etnopsicologia ocidental e a
psicologia individual, a emoc¢do passou a ser: “entendida, no senso comum das sociedades
modernas complexas ocidentais, como algo que diz respeito a singularidade psicologica do
sujeito, o que a tornaria portanto refrataria a condicionamentos de natureza sociocultural”
(REZENDE e COELHO, 2010, p. 43). Sendo assim, a verdadeira emoc¢édo seria aquela que
origina-se do intimo de cada um, tendo sua fundagdo somente nas historias de vida, no &mbito
particular do ser humano, onde a sociedade, bem como a cultura ndo possuem qualquer grau de

participacdo. As autoras recusam esta visdo e propdem a desconstrucdo dessa noc¢do onde a
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emocdo é vinculada a um aspecto da experiéncia humana, ou seja, individual. Para isso, valem-
se de formulagBes de Emile Durkheim, Marcel Mauss e George Simmel a fim de avancar na
compreensdo da tensdo que ocorre entre individuo e sociedade no estudo das emogdes.

Com o intuito de avancar nas reflex6es em relacdo ao par individuo-sociedade, Mauss
escreveu um artigo onde observou ritos funerarios australianos, buscando examinar o carater
ritualizado da expressdo dos sentimentos, que para ele, é definido conforme o momento
determinado socialmente pelo ritual. As expressdes externas dos sentimentos ndo sao
originadas somente no intimo de cada individuo, mas seguem uma espécie de gramatica
comum. De certa forma, Mauss problematiza a questdo central de Durkheim - ainda que este
seja herdeiro da sociologia Durkheimiana — a respeito da natureza repressiva do fato social. Ele
concorda que a reflexdo sobre a forma como o obrigatério e o esponténeo estéo vinculados na
experiéncia individual continua central. No entanto, realiza uma analise mais robusta dessa

vinculacdo. Rezende e Coelho (2010) pontuam sobre o autor que:

Para ele, a natureza ritualizada e coletiva da expressdo dos sentimentos € prova
cabal de seu carater de ‘fato social’. Isto, contudo, ndo impede que os
sentimentos sejam espontaneos, por serem assim vivenciados por quem o0s
expressa. Para ele, a expressdo dos sentimentos é uma linguagem, em que o
individuo comunica aos outros aquilo que sente em um c6digo comum, nesse
movimento comunicando também a si mesmo suas emogdes (p.48)

E através desta perspectiva que nasce um modelo tedrico para refletir sobre as emogoes
como objeto das ciéncias sociais. A maior contribuicdo desta analise estd na abertura da
construcdo da compreensdo ocidental moderna das emogdes como objeto de estudo. Pensando
as emocdes ndo como oriundas unicamente do intimo de cada individuo, mas reconhecendo a
“experiéncia emocional como algo histodrica, social e culturalmente configurada” (REZENDE
e COELHO, 2010).

Durante uma conversa informal ao fim de uma das disciplinas da pds graduacao, uma
das professoras comentou que as ciéncias sociais se apropriam de tudo como objeto de estudo.
Conforme as aulas iam acontecendo, passei a conhecer outros alunos do programa e
descobrindo seus temas de pesquisa, cheguei a conclusdo de que tal afirmacéo proferida pela
professora no corredor, era veridica. Conheci diversos projetos de pesquisa interessantes que,
durante a graduacdo em Servi¢o Social, jamais poderia imaginar que seriam passiveis de estudo,
como as emogdes e 0s sentimentos. Nesse sentido, entre 0s sentimentos, 0 amor seguramente
tem um lugar de destaque nestas reflexdes. E ndo somente 0 amor, mas também a soliddo e a

saudade sdo passiveis de reflexao.
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Quando falamos sobre soliddo, sabemos que € possivel estar s6 de inlmeras maneiras.
O sentimento de solid&o, por sua vez, ndo é a Unica vivencia emocional que trata da assimila¢do
da falta, da auséncia. Ao nos referirmos a saudade, vemos que este & um sentimento que tambem
tem sua origem na relagdo com algo que ndo estd mais disponivel ao sujeito (REZENDE e
COELHO, 2010). E nesse contexto que as autoras realizam uma critica ao bordéo utilizado por
nds, brasileiros, sobre a saudade. Para elas, afirmar com certo orgulho que “saudade ¢ uma
palavra que sé existe em portugués” ndo nos faz possuidores restritos de um afeto incomum de

provar um sentimento singular e valorizado. Elas contestam que:

Ao nos orgulharmos de nossa “exclusividade” sobre a saudade, parece que nos
esquecemos de que, antes de ser “brasileira”, a “saudade” ¢ “portuguesa”,
aparecendo em muitos discursos nacionais portugueses como um trago
distintivo de sua identidade (REZENDE e COELHO, 2010, p. 66)

Das questOes trazidas até aqui, também é possivel analisar a saudade como um
sentimento que trata de uma forma de associar-se com o passado. As autoras apontam que 0
antropdlogo Roberto DaMatta (1993), assim como Eduardo Lourengo (1999) investigaram em
textos relacionados a saudade, a caracteristica de constituir-se como uma forma de “sentir e de
refletir sobre o passado” (REZENDE e COELHO, 2010). Mas este passado ndo diz respeito
somente a um tempo cronoldgico, ou seja, algo que passa de forma constante diante de nossos
olhos. Trata-se de algo que, pensando subjetivamente, teria a possibilidade de ser recuperado,
rememorado e revivido por meio da meméria. I1sso € um pouco do que minhas interlocutoras
fazem ao longo de nossas conversas.

Nesse caso, conforme pontuado ainda pelas autoras, sentir saudade seria uma espécie
de recusa a ordem dada pelo tempo. Em Antropologia das Emocbes (2010) temos um
aprofundamento da compreensédo da especificidade presente na relacdo que os individuos com
saudade preservam com o passado. A fim de proporcionar esta reflexdo elas utilizam a
perspectiva de Lourenco (1999), uma vez que o autor desenvolve uma comparacgdo entre trés
sentimentos: a saudade, a nostalgia e a melancolia. Para ele, os trés sentimentos sdo como
modalidades que remetem o individuo ao passado de formas distintas, estabelecendo os “jogos
de memoria” (REZENDE e COELHO, 2010).

Assim, para Lourenco, o que os distingue € o fato de que na melancolia o passado €
experimentado como decididamente algo que passou. J& em relagdo a nostalgia, essa trataria o
que passou como algo ainda recuperavel. Sobre a saudade, ele aponta que o individuo se furta

a ordem do tempo a0 mesmo tempo em que se reapropria emocionalmente do que passou. As
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autoras vao além e afirmam que “ndo € somente com o passado que os sentimentos estabelecem
formas de relagdo. As conexdes entre experiéncias afetivas e temporalidades abarcam também
o futuro e o presente” (2010, p. 67). A saudade, assim como outros sentimentos passiveis de
analise, expressa uma forma dos seres humanos se relacionarem com o fenémeno da
temporalidade, como bem pontuado pelas autoras “reanimando um passado, debatendo-se com
o presente, apostando no futuro” (REZENDE ¢ COELHO, 2010, p. 69).

Esta nocdo demonstra que tais sentimentos, ainda que sejam experienciados por
individuos especificos com histérias particulares de vida, possuem uma natureza sociocultural,
ou seja, nas experiéncias emocionais é possivel encontrar sociedade e cultura, pois sdo também,
experiéncias subjetivas e sociais. Sob este enfoque é que acompanhei Linda Franco e Tatiana
Chagas, ndo somente com o intuito de ouvir relatos, mas conhecendo suas historias de vida e

suas experiéncias que envolvem a doenca rara.
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2. QUANDO O RARO TORNA-SE COMUM: UM ITINERARIO DE PESQUISA

Contaram com as pessoas a sua volta, deram beijos nas bochechas rosadas
das criangas que amavam, acreditaram na vida quando parecia impossivel
e continuaram na luta. Apesar desse desafio inexplicavel e intraduzivel, elas
se tornaram reais. (HIGA, 2018)

Neste capitulo darei destaque especial a trajetoria de Linda Franco, que tenho tido a
oportunidade de acompanhar, abordando a histéria da doenca de seu filho e a busca por
qualidade de vida, tentando compreender de que modo ela aciona seus discursos. Neste ponto,
é importante ressaltar que essa escolha se trata de um recorte analitico. Busquei conhecer
historias de pessoas com doencas raras que de alguma forma transformaram-se em uma voz
ativa em sua comunidade e cheguei a esta interlocutora, muito embora haja tantas outras que
ndo o facam.

Na sequéncia, abordarei a centralidade de uma narrativa que, de certo modo, é
construida de forma romantizada por Linda, ou seja, uma narrativa que ndo incorpora conflitos,
gue sempre converge para uma ideia de superacdo, de forca. Tento imprimir este carater em
meu texto, de uma personagem que se tornou ativista na causa das doencas raras devido ao
sofrimento a que foi submetida com seu filho. Linda sempre enfatiza que Gabriel era “um ser
especial”, ndo somente por sua condicao de anormalidade, mas pelas transformacgdes positivas
que gerou na vida de minha interlocutora — Linda Franco — transformac6es essas que vieram
apos seu adoecimento e diagnostico.

E como se Linda tivesse finalmente descoberto “a que veio ao mundo” somente apds
a doenca de Gabriel: “ele esperou para poder partir. Gabriel deixou um legado para mim”.
Linda menciona frequentemente em nossas conversas a ideia de “plano de Deus” ¢ “cuidado
de Deus”. Quando penso nessa poténcia transformadora da realidade, € aqui que aciono a ideia
de evento critico desenvolvida por Das, uma vez que 0 impacto deste evento causou uma
mudanca significativa em suas vidas, que nao envolve somente dor, mas também superacao,
descobrimento de novas possibilidades de atuacdo no meio em que habita, uma readequacao

ao mundo social e a propria rotina. Sob este aspecto é que pretendo construir este capitulo.

2.1 Como é o mundo conhecido pelas pessoas com doencas raras?

Esse “como” pede uma metodologia que vai além de “reflexdes meramente tedricas,
abstratas ou ideais” (Weid, 2017). Relaciona-se com o fato de ter sido atingida, isto é, de

deixar-se afetar por intensidades que, de certa forma, assemelham-se aos afetos especificos do
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objeto de pesquisa. Quem desenvolve este conceito de aproximagdo metodoldgica é Favret
Saada (2005), que acredita que a Unica maneira de alcangar essas intensidades especificas é
através da experiéncia. Este conceito assemelha-se ao proposto por Das (2011) quando ela
apresenta a perspectiva de conhecimento através do sofrimento. Para Saada (2005) a
possibilidade de “ser afetado” por um fendmeno que afetou ou afeta 0 campo de pesquisa,
contribui com o processo de comunicagdo particular/peculiar que, por sua vez, determina a
categoria da relacdo estabelecida. Weid (2017) afirma e defende a necessidade de fazer um
novo dimensionamento da participacdo no trabalho de campo, entendendo a importancia da
experiéncia de ser afetado para o método de compreensdo, entendimento e percep¢do de um
fendmeno.

Segundo analises desenvolvidas por Van Ede (2009) “nds aprendemos a observar e a
ndo observar” de acordo com os grupos sociais € culturais onde estamos inseridos, por isso,
atravessados por diferencas étnicas, religiosas, profissionais, culturais e sociais, diferimos
também no que supomos ser a forma natural de compreender e incorporar o0 mundo. Em
relacdo aos métodos de producédo de conhecimento, Chakrabarty (2000) afirma que estes se
situam em um contexto social especifico e que, quando colocados em outros contextos
existentes, podem néo se aplicar. Nesse sentido, € preciso desenvolver uma analise sobre a
percepcdo de mundo de pessoas raras em seu contexto proprio. Para descobrir este método,
nos propomos a abandonar todo padrdo de pensamento e conceitos produzidos pela
modernidade. Entendemos que, assim como coloca Weid (2017) “ndo hd uma realidade
universal. As realidades ndo sdo seguras, mas ao invés disso tem de ser praticadas”. E
necessario refletir com certa medida de criticidade em relacdo ao modelo ocidental de
construcdo do pensamento e também sobre a forma como entendemos as alteridades.

Chakrabarty (2000), afirma que um processo importante para realizarmos é o que ele
chama de provincializar a Europa, pensando na Europa como “uma figura imaginaria que
permanece profundamente arraigada em clichés ou hébitos cotidianos de pensamento”. Para
ele, a tradicdo europeia permeou todos 0s espacos, desde Estado a sociedade civil. Revela que
precisamos nos dar conta de que provincializar a Europa é assumir que cada coisa tem seu
lugar e seu contexto de acontecimento e producdo. Por isso, a teoria advinda da Europa em
hipdtese alguma pode ser utilizada como universal. Quando supervalorizamos a nocéo de
normalidade historicamente incutida em nds, negamos de certa forma, o valor a vida de
pessoas raras.

O envolvimento e desenvolvimento de relagbes com maes de criangas especialmente

diferentes no periodo de permanéncia na UTI de S8o Paulo me ensinaram a valorizar cada
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deficiéncia como unica, sentida e sofrida pelos proprios pacientes, pela familia, pela
comunidade que se mobiliza para auxiliar em despesas financeiras, enfim, pela rede de
cuidados que se forma em torno de uma anomalia. Descobri que existem criangas que nascem
com o coragdo do lado errado e que por isso precisam submeter-se a diversos procedimentos
cirtrgicos ainda muito novos, e que tudo bem, eles podem viver mesmo assim, porque o lado
errado pode ser o lado certo para eles — ainda que “um coragdo do lado direito” soe de forma
estanha aos nossos ouvidos. Também descobri que criancas podem nascer com dois coraces
e que isso pode ser um transtorno enorme para 0 organismo, mas que tudo pode ficar bem
porque ele também se adapta a isso.

Descobri que as valvulas do coracdo de um bebé podem se formar em lugares
invertidos durante a gestacéo, e mais uma vez, apesar de todos os transtornos, as coisas podem
ter um fim bom, considerando que a medicina ja se preparou para fazer estes ajustes e a crianca
pode viver normalmente. Aprendi que criangas com problemas relativamente sérios e raros se
adaptam ao mundo de sua forma e que, a0 mesmo tempo, criancas com problemas
aparentemente menos graves morrem em uma cirurgia para a troca de uma valvula obstruida
aos 13 anos. E quanto a isso ndo ha nada que possamos fazer, a ndo ser o que ja foi dito:
estamos impregnados de um conceito de normalidade, fomos tomados pelo binarismo normal
e anormal, certo e errado, melhor e pior.

O desafio posto por Weid (2017) € justamente o de fugir destes padrdes de pensamento
hegemonico e para isso ela propde a descolonizacdo da corporalidade antropoldgica, porque
“métodos sdo também um modo de ser. Eles falam sobre o tipo de antropologia que queremos
praticar, sobre o tipo de pessoa que queremos ser, sobre como queremos viver a vida”. Ainda
pensando conforme Weid (2017), Peirano (2014) nos alerta sobre o fato de que para a realizagédo
de uma etnografia de qualidade é de fundamental importancia abandonar o que ela chama de
“senso comum ocidental” no que se refere aos usos da linguagem. Segundo a autora, a
linguagem ndo realiza somente os papéis de descrever coisas: “palavras fazem coisas, trazem
consequéncias, realizam tarefas, comunicam e produzem resultados. E as palavras ndo séo o
unico meio de comunicagdo. Siléncios comunicam” (PEIRANO, 2014, p. 386). Nas analises da
autora, o desafio da etnografia é retratar no texto, através de frases, paragrafos e capitulos o que
foi experienciado em vida, ou seja, para ela uma boa etnografia “deve transformar, de maneira
feliz, para a linguagem escrita o que foi vivo e intenso na pesquisa de campo, transformando
experiéncia em texto” (PEIRANO, 2014, p. 386). Essa forma de comunicar os descobrimentos
também se constitui como uma forma de repensar a teoria e descobrir novas davidas, ampliando

as possibilidades de interpretacao.
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2.2 “Nao é o que busco, mas o que recebo”: a trajetoria de Linda Franco

Conheci a histdria de Linda ao conversar com uma das coordenadoras do Instituto
Baresi®, Adriana Dias. Eu também ndo a conhecia, mas fui apresentada por meu orientador
devido ao interesse j& eminente sobre os assuntos relacionados as doencas raras no Brasil.
Durante a conversa, Adriana situou-me sobre diversos aspectos que poderiam ser abordados
por mim para a realizacdo de uma dissertacdo de mestrado, enfatizando que este € um tema de
enorme abrangéncia, um grande “guarda-chuva” que com o passar dos anos abragou todas as
doencas sob as quais 0s médicos ndo tinham diagnosticos e que posteriormente, através da
Organizacdo Mundial de Satde (OMS), passou a obedecer ao critério de 65 pessoas afetadas
para cada 100 mil individuos. Durante os anos que antecederam a feitura dessa pesquisa —
2017 a 2018 — muitas mées viam seus filhos morrerem sem um diagndstico preciso, o discurso
da equipe médica era: “Mae, ndo ha nada que possamos fazer”. Atualmente, isto €, no periodo
em que escrevo, existem aproximadamente 8 mil doencas raras diagnosticadas no pais e cerca
de 13 a 15 milhdes de pessoas acometidas por alguma delas.

Além disso, a partir de meu interesse em conhecer o que chamarei aqui de
acontecimentos-chave a fim de dar continuidade a pesquisa, Adriana passou a produzir breves
relatos sobre personagens (maes ativistas, médicos, associacdes, institutos) que transitam pelo
campo das doencas raras no Parana, regido onde habito e desenvolvo a pesquisa. Entre nomes
de alguns médicos especialistas/geneticistas e ainda outros atores sociais envolvidos com a
causa, contou-me especificamente sobre o caso de uma mae que se tornara ativista de doencas
raras e graves na regidao metropolitana de Curitiba, carregando, sobretudo a bandeira da
adrenoleucodistrofia, doenca pela qual havia perdido seu filho de apenas 14 anos — idade muito
proxima a de meu sobrinho, que na época passava por exames pré-operatorios para a realizacao
da cirurgia que seria a ultima antes de sua partida. “A Linda é uma guerreira, uma mulher
muito forte, vocé vai ver!”, disse ela.

Contou-me ainda sobre como Linda havia se preparado para a morte de seu filho -
sabendo que normalmente criangas portadoras de adrenoleucodistrofia ndo vivem até a
adolescéncia - e de como ela viajava para diversas regides do pais a fim de socializar

informacGes sobre a doenca mesmo apos o falecimento de Gabriel. Ainda confusa sobre os

% O Instituto Baresi é uma associag&o cujo objetivo é cuidar de pessoas com doencas raras no Brasil. Possuem
como missdo principal melhorar a qualidade de vida e a inclusdo social de pessoas com doencas raras.
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rumos de minha escrita, passei a coletar informagdes sobre a histéria de Linda em seu blog* e
em outras pesquisas realizadas via internet (videos compartilhados na plataforma “YouTube”,
reportagens e entrevistas sobre o caso da familia em jornais, etc.). Lia sobre sua rotina com os
trés filhos, sobre sua fé, sobre a luta para conviver com a anormalidade e ainda a disposicao
em socializar informacgdes sobre o diagndstico precoce da doenga e pensei: essa € uma histéria
tdo bonita, tdo importante para outras pessoas com doengas raras e também para as ditas
“normais”, que precisa ser contada.

Dentro dessa dimensdo, através das perspectivas de Veena Das (2011), me propus a
analisar alguns aspectos da trajetdria de Lindacir Souza Franco, uma vez que ela nos oferece
0 que a autora chama de conhecimento através do sofrimento (DAS, 2011, p. 35). Ainda,
referenciando Das (2011) nas palavras de Lacerda (2014), por conta das dores que fora, de
certa forma, obrigada a enfrentar — ndo infringidas ao seu préprio corpo — mas a dor que “pode
ser sentida pelo outro”, neste caso seu filho, ela adquiriu as sensibilidades cotidianas pontuadas
por Das em O ato de testemunhar: violéncia, género e subjetividade. Nesse sentido, a narrativa
de sua histdria nos proporciona um componente essencial no que diz respeito a transformacao
do sofrimento em uma voz que se configura como ag¢ao politica e também “funciona como um
ato de cura” (Lacerda, 2014, p. 52).

E nesse contexto que Lindacir tornou-se um sujeito que nos oferece um tipo de
compreensdo obtida ndo pela via do intelecto, mas através de emocdes e sentimentos de afeto
que se refletem em sua vida, ou melhor, de suas vidas: a dela, a de Gabriel e a de seus outros
dois filhos. A narrativa que se apresenta a seguir possui uma relacdo com o que Das (2011,
p.16) denomina como “tornar tal espaco de destruicdo em seu proprio espaco, ndo por uma
ascensdo a transcendéncia, mas por um descenso ao cotidiano”. Lindacir produz um tipo de
politica cotidiana que transforma sua experiéncia pessoal em um projeto coletivo.

Diante disso, descreveremos um periodo da vida de Lindacir, conhecida pela
comunidade em geral apenas como Linda, nascida em Medianeira - PR, atualmente residente
em Fazenda Rio Grande, cidade localizada na regido metropolitana de Curitiba-PR com
populacdo estimada de 95.225 habitantes, 39 anos de idade, ensino médio completo e trés

filhos, entre eles Gabriel, o filho que mudou a histéria de Linda. Gabriel viveu normalmente

* Alguns meses depois, ja em contato frequente, Linda confidenciou-me que fazer um blog havia sido uma
sugestdo da Dr® Marta, médica geneticista que acompanhava o caso de seu filho no Hospital Pequeno Principe
localizado no municipio de Curitiba, em 2009. A estratégia era a de expressar em palavras tudo o que ocorria na
mente e no coracgao: angustias, medos, esperangas, dores, histdrias, enfim, pensamentos, sejam eles quais fossem.
Este foi um instrumento inicial utilizado por Linda para “desabafar” sobre sua rotina e que por fim tornou-se um
mecanismo de comunicagdo entre ela e os visitantes do site: estudantes de medicina, familiares de pessoas com
doengas raras e graves, 0s proprios pacientes, pessoas em busca de informagdes sobre o tratamento, etc.
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até os 07 anos de idade, ia a escola, praticava esportes, participava de todas as atividades
propostas para uma crianga de 07 anos. Apds detectar algumas alteracbes em seu
comportamento, como reducdo do desempenho escolar, hiperatividade, reducdo da
compreensdo da comunicacdo verbal (afasia), agressividade, déficit de atencdo, perda do senso
de direcdo, dificuldade de locomocédo e auséncia continua de apetite, Linda deu inicio ao
processo de busca por um diagnéstico, até entdo desconhecido.

Entre uma consulta e outra se passavam inimeros dias e até semanas, Gabriel foi
levado a especialistas diversos, otorrinolaringologista, oftalmologista, sendo que apresentou
indicios de que o problema poderia estar relacionado a alguma causa neuroldgica. Gabriel
entdo foi levado a um neuropediatra e submetido a ressonancia magnética do cranio. Apés o

resultado deste exame, suas vidas mudaram completamente.

FIGURA 1 - GABRIEL AQOS 06 (SEIS) ANOS DE IDADE

FONTE: Apresentacdo de Linda Franco em palestra na Universidade Federal do
Parana (UFPR) em 2017.

O menino foi diagnosticado, a principio, como portador de leucodistrofia
metacromatica. No entanto, na busca incessante por especialistas e tratamento para seu filho,
Linda foi encaminhada ao Hospital Pequeno Principe em Curitiba-PR, considerado referéncia
no diagndstico e tratamento de doencas raras. A partir da investigacdo do quadro neuroldgico,
foi detectado que Gabriel, na verdade, estava sofrendo o processo de degeneracao causado por
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uma doenga rara de ordem genética, degenerativa e progressiva chamada adrenoleucotistrofia®.
Diagnosticado tardiamente, Gabriel ndo teve chance de realizar o transplante de medula 6ssea.
Ainda na fase escolar, a doenca se apresentou com sintomas que evoluiram rapidamente, de
forma que em poucos meses Gabriel ja apresentava deficiéncia visual e auditiva, paralisia,
convulsGes, deterioragdo progressiva do sistema nervoso e finalmente, passou a viver em
estado vegetativo.

Com a doenca chegaram varios outros agravos a saude, como fraturas em 0ssos que
ficam enfraquecidos devido a falta de sol, Ulceras, disfuncdo hormonal e diabetes. Em uma
cama, fazendo uso de vinte medicamentos por dia, respirando com o auxilio de aparelhos, se
alimentando via sonda gastrica, sem andar, enxergar e falar, Gabriel conviveu com a doenca
durante oito anos apés o diagnostico. Sua mae, apos dar inicio a um processo judicial contra o
convénio de salde, obteve o direito ao Home Care, uma espécie de UTI domiciliar, que
facilitou a execucgdo dos cuidados em enfermagem 24 horas e todas as atividades com
fisioterapeuta, fonoaudiologa, acompanhamento médico e nutricional. Linda se dedicava aos
cuidados paliativos que garantissem qualidade de vida ao filho, uma vez que a doenca nao
possuia tratamento especifico ou cura. Parece pesado, sabemos disso, mas essa historia é sobre
mudanca, sobre uma fase da vida chamada doenca rara, e como as fases terminam, a de Gabriel
chegou ao fim em fevereiro de 2017.

A vida pode mudar depois de um diagnostico ruim. Algumas coisas ficam em
segundo plano, muitas outras saem do plano. No entanto, Linda mostrou atraves da experiéncia
com seu filho, que viver um dia de cada vez ndo € o bastante. Imersa em uma rotina onde as
coisas simples se tornam impraticaveis, vive-se uma hora de cada vez, langcando mao de todas
as estratégias possiveis de suprir a vida, que incluiram familia, afeto, os medicamentos, 0s
aparelhos, a troca de experiéncias com outras maes de filhos com a doenca. Diante do decreto
da medicina que prevé dois anos de vida ap0s o diagnostico, essa é uma combinacado de fatores
que, ao que parece, funciona. Nesse sentido, Lacerda (2014) nos apresenta a ideia de que “a
decisdo de lutar se da pela metamorfose da propria dor”, ou seja, quando os familiares
abandonam suas fraquezas e partem em busca de “fazer alguma coisa” que, de alguma

maneira, 0s conecte a seus filhos, estejam eles vivos ou mortos.

> Doenca genética rara, degenerativa e desmielinizante que ataca em sua maioria meninos em fase escolar — entre
0s 05 e 12 anos de idade - o gene defeituoso é transmitido através da mée pelo cromossomo X. A doenca causa
desmielinizacdo progressiva do sistema nervoso central (cérebro e medula espinhal), com reducdo da acuidade
visual, surdez, convulsdes, deméncia e conducdo a um estado neurovegetativo com morte em alguns anos.
Estima-se que 1 a cada 17 mil pessoas possuem a doenga.
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Desde o diagnodstico de adrenoleucodistrofia, Linda se envolveu completamente no
mundo das mées de filhos com doencas graves e raras e, mesmo apds sua partida, decidiu
aproveitar o que a dor pode ensinar e falar sobre como algo maior move sua vida. Para isso,
tornou-se ativista da doenca no Brasil, mobilizando diversas frentes, tais como amigos,
familiares, meios de comunicacao, redes sociais, servigos socio assistenciais, agentes publicos,
etc., a fim de fazer com que sejam socializadas informacdes sobre doengas raras, priorizando
o diagndstico precoce que pode salvar vidas e assim, reduzir o nimero de maes que choram a
morte de seus filhos.

Em 2016 foi candidata a vereadora nas elei¢des municipais na cidade de Araucéria-
PR pelo Partido Trabalhista Nacional (PTN), alcangando 222 votos, o que ndo lhe garantiu a
eleicdo. Em sua proposta enquanto candidata, estavam presentes agdes relacionadas a direitos
sociais de pessoas que compdem este segmento de ser raro. Linda defende o argumento de que
as associacgdes, 0s grupos de pacientes, bem como os médicos e profissionais da saude devem
ter um espaco de escuta pelo governo, para, a partir de entdo, projetarem politicas voltadas a
pessoas com doencas graves/raras. Luta pela pactuacdo da portaria 199/2014 do SUS, que
prioriza informacéo e visibilidade as doencas raras, assegurando diagndsticos, incentivo a
pesquisas, entre outros. Para Linda, é de extrema importancia que os profissionais da area de
educacdo estejam munidos de informacgdes sobre essas e outras doencgas que podem dar seus
primeiros sinais ainda na fase escolar, a fim de realizarem encaminhamento para 0s
profissionais da area de salde e assim, tracarem caminhos em direcédo a cura.

Decidi descrever a trajetdria de uma mae e seu filho considerado normal até os sete
anos de idade, e que, sem aviso prévio, passou a viver em estado vegetativo, justamente para
tentar compreender de que forma estes atores passam a viver da “maneira em que 0 mundo
esta sendo habitado no presente” (DAS, 2011, p. 35). Como se da este processo de dependéncia
e cuidado que tomaram seu cotidiano durante sete anos e que hoje se transformou na auséncia
de alguém essencial em sua vida?

Assim como foi colocado por Fietz (2017), ponderar sobre as no¢des de cuidado e
dependéncia nas relacBes entre mdes e filhos nos permite questionar o ideal liberal de
autonomia e independéncia como “desejos universais e inquestionaveis” (Fietz, 2017, p. 102).
Autoriza-nos ainda a refletir sobre a forma como as diferentes redes de cuidado e dependéncia
se estabelecem em seu cotidiano e como se desenvolve o pertencimento a coletividades.
Quando observo as diversas redes de cuidado em que minha interlocutora principal esta
inserida, percebo que as relacbes de dependéncia e autonomia foram ressignificadas de forma

que as doengas raras e graves sdo compreendidas enquanto uma realidade imutavel, passivel
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apenas de cuidados paliativos na maioria dos casos e por isso, concebida enquanto um modo

raro de estar no mundo.

A historia de Linda parece configurar a trajetdria de uma personagem completa. Ela
retrata de maneira profunda e singular todo um circuito de acontecimentos. Mas o0 que
efetivamente procuro destacar nesta pesquisa € o percurso. Certamente, a caracterizacdo da
historia de Gabriel Franco é muito mais profunda e rica do que a categorizacao que se pretende
analisar aqui. No entanto, o objetivo € apresentar a histéria por meio da perspectiva do paciente
e seus familiares, ou seja, dos corpos considerados anormais, e perceber de que maneira
pessoas como Linda utilizam seus dias para produzir o direito a saude e, sobretudo, a vida.
Agora ndo mais para seu proprio beneficio ou de sua familia, mas para o proximo, que tambem
atende pelo nome de outro.

Ao me encontrar com a historia da Linda, descubro que minha narrativa possui uma
dimenséo subjetiva e pessoal, uma vez que ambas estdo representando perdas significativas.
Mas qual é, entdo, a relevancia de narrar a histéria da Linda? Para Maluf (1999), “a
antropologia deve ser 0 encontro com o outro, onde se busca, alem de olhar, ver. Além de
ouvir, escutar. Além dos fatos, sentido”. Linda, ao percorrer sua carreira de vivéncias e
itinerarios singulares, foi modificada por essas experiéncias e teve sua histéria de vida
transformada. Seu percurso individual pela experiéncia misturou-se com sua historia, por isso
a modificou e trouxe novos sentidos.

Segundo analises de Maluf (1999), a experiéncia da doenca, da dor e do sofrimento
interfere no cotidiano e em todas as outras esferas da vida do paciente, como relacdes
familiares e sociais, bem como no que ela chama de narrativas de vida individuais, ou seja, a
forma em que o individuo conta sua historia pessoal e se percebe nessa histéria. A autora
acredita que o processo de falar de si, de suas praticas pessoais e singulares em um universo
coletivo de organizacdo, como fez Linda, representa um aspecto de apropriacdo de uma
identidade ndo somente individual, mas coletiva. Quando ha somente uma interpretacéo da
narrativa de vida (como por exemplo, a analise de psic6logos), essa interpretacdo visa a
histéria individual. No entanto, o objetivo da interpretacdo antropoldgica é alcancar os
conteddos e os sentidos sociais da experiéncia, que é atravessada por diversas interferéncias.

Para isso é necessario realizar uma leitura que possua este olhar e esta percepcao
social, do coletivo, do macro. Em todas as narrativas de vida existe uma problematica central,
um fio condutor que ajuda a entrelacar o itinerario que esta sendo narrado. E nesse contexto

que me insiro enquanto pesquisadora: nas relagcdes entre pessoas. O objetivo da pesquisa,
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conforme pontuado no inicio, é perceber como estes atores, a exemplo da Linda, se mobilizam
e transitam por estes espacos institucionais na busca de direitos relacionados a salde e
constroem redes de cuidado e solidariedade a partir disso.

Segundo Das (1996, p. 195) nas palavras de Lacerda (2014), existe um tipo de politica
que é produzida a partir do sofrer que, ndo necessariamente esta relacionado ao proprio corpo,
mas ao de outro. E nesta dire¢do que proponho caminhar durante a elaboracdo desta pesquisa
e, para isso, considero pertinente fazer uso da abordagem etnografica. Analisando os estudos
de Lacerda (2014), especificamente em seu artigo “O sofrer, o narrar, 0 agir: dimensdes da
mobilizagdo social de familiares de vitimas”, que discute as trajetérias de mobilizacdo dos
familiares de meninos entre 8 a 15 anos assassinados em Altamira (PA), assim como as méaes
dos meninos uniram suas dores e sofrimentos a fim de lutar e “fazer alguma coisa ”, foi também
Linda, apresentada como uma mae que, motivada pelo sofrimento e amor ao filho, buscou
espacos importantes de atuacdo com o objetivo de reduzir o nimero de criangas que poderiam
vir a sofrer como Gabriel.

Para Das (1996), “a expressdao da dor ¢ um convite para o compartilhamento dessa
mesma dor”. Linda encontrou como resposta a mobilizagdo, coletivizando uma demanda
legitima e pessoal que se transformou em um projeto coletivo que prioriza a socializacdo de
informac0es relacionadas a doencas graves/raras, bem como o alerta e conscientizacao da rede
de servicos publicos que acompanham as criancas em seu cotidiano no Brasil. Quando Linda

se manifesta a respeito das dores da vida, encontra, como assinala Lacerda (2014, p. 60):

O compromisso com a legalidade, a organizacdo das demandas a partir dos
direitos e deveres previstos nos instrumentos legais brasileiros e, sobretudo,
a concepcdo que sustenta todas essas outras, que é a certeza de que a
mobilizac&o representa a Unica resposta.

Com todos os obstaculos ultrapassados até aqui, sabemos que nossas historias — a
minha e a de Linda — ndo teriam essa escrita caso ndo houvesse mobilizacdo, que muitas vezes
€ movida pela experiéncia do sofrimento. Mais do que nunca, buscamos a cura para nos

mesmas.

2.3 Tragédia pessoal, vitdria social: relatos sobre vida e anormalidade.

“Toda relacdo gera uma transformagao” é dessa forma que Viveiros de Castro (2002)

inicia suas reflexdes acerca dos antropdlogos e nativos quando estes relacionam-se. Diante
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disso a questdo seria: o que de fato é importante no discurso do antropélogo? Para Viveiros de
Castro a resposta parece simples: “que se estabele¢a uma relagdo de sentido, ou ainda, uma
relagdo de conhecimento entre eles”. O autor pontua ainda que “o conhecimento antropolégico
¢ imediatamente uma relagdo social” (VIVEIROS DE CASTRO, 2002, p.113) uma vez que as
relacbes se constituem mutuamente e geram efeitos em ambos, no sujeito que observa bem
como no sujeito observado. Para ele, os discursos — do antrop6logo e do nativo — séo préaticas
de sentido. O autor pontua que essa (meta) relacdo nao é de identidade. Afinal, Linda ndo era
tia, eu ndo sou mae. Viveiros de Castro propde a ideia de que deve haver uma relacdo entre os
sentidos dos discursos, neste caso, 0 que relaciona nossa historia uma com a outra ndo séo as
doencas que acometeram nossos familiares e nem ainda a perda, mas o sofrimento pela qual
ambas — eu e Linda — passamos e de que forma isso tem transformado nossas vidas. Seguindo
as analises do mesmo, vemos que a diferenca no discurso apoia-se em um pressuposto de
semelhanga. Bem, eu explico.

Eis aqui a primeira chave do meu pensamento: ainda que a histdria de Linda seja
semelhante a minha, nas palavras do autor “ainda que o antropologo e o nativo compartilhem
a mesma cultura - o que gera diferenca entre um discurso e outro ¢ a relagdo de sentido”
(VIVEIROS DE CASTRO, 2002, p.114). Por isso ele afirma que “a relagao do antropologo
com sua cultura e a do nativo com a dele ndo é exatamente a mesma” (VIVEIROS DE
CASTRO, 2002, p.114). O autor supramencionado considera que a condi¢cdo de nativo € dada
pelo préprio antropdlogo como uma agdo ndo reflexiva do sujeito social, como algo
espontaneo e natural. Tal forma de pensar nos leva a perceber o discurso do antropélogo como
um discurso que pode ser exprimido culturalmente, de forma reflexiva. Nas reflexfes de
Viveiros de Castro (2002, p. 114), importa lembrar que: “o antropdlogo usa necessariamente
sua cultura, o nativo ¢ suficientemente usado pela sua”.

Considero pertinente a observacdo do autor sobre o fato de que essa relacdo de
alteridade atribuida aos discursos ndo se caracteriza somente como a natureza das coisas, 0
autor destaca que “ela é propria do jogo de linguagem que vamos descrevendo, e define as
personagens designadas — o antrop6logo e o nativo”. Pensando sobre isso, retomo o que foi
dito por Favret Saada (2005) e Von der Weid (2017) sobre a experiéncia de ser afetado
pela cultura do nativo. A fim de perceber aspectos sobre a cegueira, Von der Weid (2017)
afirma que é necessario romper barreiras da condigdo corporal que muitas vezes limita a
percepcdo das préaticas do nativo.

Refletindo sobre o corpo como capacidade de “sentir na pele” e “ser afetado”, vemos

que a ideia antropoldgica de cultura, segundo Viveiros de Castro, a coloca em uma posicéo de
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igualdade com o nativo, no entanto, essa ndo é uma igualdade de direito, trata-se de uma
igualdade no plano do conhecimento e, sendo assim, o discurso do antropdlogo estaria sempre
em vantagem em relacdo ao nativo. Minha proposta é justamente reduzir as fronteiras entre os
discursos, entre o “eles” e o “nos”. Gostaria de realizar uma antropologia como vem sendo
pensada por Ingold (2013), quando este analisa o0 processo de conhecer como elemento do
processo de ser. Essa forma de perceber a pesquisa antropoldgica auxilia o processo de
aprender com o outro e ndo do outro, a ndo pensar o nativo como algo que esta em posi¢do de
objeto de analise e pesquisa, mas enxergar meu proprio discurso a partir do discurso do nativo.
E tem sido assim.

Durante a construgdo das narrativas deste texto posso afirmar que estou escrevendo
sobre elas — Linda e Tatiana (historia de quem abordaremos no proximo capitulo) mas estou
falando de nos. Estou pensando sobre mim, mas estou falando delas. Por vezes tentei, mas ndo
ha como falar destes itinerarios e ignorar meu percurso enquanto pesquisadora, 0 que me
trouxe até aqui. Todo mundo tem uma histéria de perda para contar. Evidentemente, eu ndo
sou diferente. Entdo decidi expor tudo aquilo que tenho aprendido comigo mesma e com “essas
mulheres fortes” (NOVAES, 2018) sobre como lidar com as rusgas do mundo e, com sorte,
construir uma narrativa melhor sobre ndés mesmos.

N&o sei como e/ou quanto o outro lado — que ndo sou eu — vai mensurar tudo o que
se passou e ainda passa. Pois com o passar do tempo as lembrangas transformam-se em um
acumulo de sentimentos, as vezes novos, as vezes velhos, recordados vez ou outra. Na
tentativa de escapar da afirmacéo de Viveiros de Castro (2002, p. 119) quando este coloca
gue “o antropdlogo associa o nativo a si mesmo, pensando que seu objeto faz as mesmas
associagdes que ele — isto ¢, que o nativo pensa como ele”, busquei desenvolver uma estratégia
de escuta percebendo o nativo como um sujeito que pensa e sente, mas que provavelmente nao
pensa e Ndo sente como eu, pois assim como o proprio autor descreve: “nao se trata de chegar
a0 consenso, mas ao conceito”.

Penso, assim como propde Alberti (2004), lidar com histérias de vida € lidar com
rupturas. Por isso, ainda que haja certa pretensdo de cronologia na apresentacao das narrativas
de Linda Franco neste capitulo, precisamos considerar que a narrativa sobre si é estabelecida
por lembrancas particularmente definidas que atribuem um valor Unico e singular ao
individuo, o que gera uma aproximagdo do passado que é vivido novamente no momento da
entrevista. Assim como pontua Certeau (1999), os relatos estruturam lugares, escolhendo-os e
agrupando-os em conjuntos, desses lugares sdo formadas expressdes: 0s itinerarios. Nesse

sentido, penso que os relatos sdo como nossas metaforas, que vdo contando sobre nossas
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trajetorias, mobilizando esquecimentos, mostrando nossos tesouros mais preciosos e
profundos, as fraquezas e fragilidades, confiando que o outro - seja ele o leitor, o espectador -
esteja ali para te fazer se sentir menos fora do comum no mundo, dando existéncia a relacdo
entre o narrador e o ouvinte. Conforme Sahlins (2004) bem pontuou, precisamos analisar as
narrativas como fragmentos de realidade que estdo relacionados a seu tempo e que véo
tornando-se compreensiveis a partir de referéncias simbdlicas socializadas e de valores

culturais vigente

2.4 O que significa o relato de uma vida?

Em se tratando deste capitulo, coloquei-me a disposicdo para a escuta de minha
interlocutora, Linda Franco, realizando entrevistas informais através do aplicativo utilizado
para troca de mensagens — 0 whatsapp. Linda e eu ainda ndo nos encontramos pessoalmente,
por isso utilizei essa ferramenta para estabelecer meu local de fala e explicitar minhas
pretensdes académicas. Apesar de levar uma vida bastante agitada na regido metropolitana de
Curitiba — PR, no cuidado com os filhos e também por ser referéncia em adrenoleucodistrofia
no Brasil, sendo criadora e administradora do grupo de trocas entre maes especiais chamado
Familia ALD, agora também cursando graduacdo em Gestdo do Terceiro Setor, ainda assim
ela concordou em permanecer me contando sobre sua rotina enquanto ativista de doencas raras
e dividindo suas experiéncias comigo. Estabeleci uma rotina de conversas diarias a fim de
desenvolver uma interacdo menos formal que fuja do modelo “questionario”.

Faco isso como uma tentativa de escapar de respostas pré-concebidas por ela mesma
durante os anos em que passou relatando sua historia para jornalistas/repérteres que se
interessavam em contar suas experiéncias. Minha primeira conversa com Linda aconteceu no
dia 29 de fevereiro de 2018, dia em que é comemorado o Dia Mundial das Doencas Raras no
Brasil, justamente por ser um “dia raro” esta data foi escolhida para homenagear os que sofrem
com alguma das mais de 8 mil doencas raras ja diagnosticadas no mundo todo. A estratégia
inicial foi a de ir sugerindo questdes na medida em que a conversa fosse se desenvolvendo,
assim como propde Portelli (2016). N&o realizando perguntas investigativas ou indiscretas,
mas assumindo um posicionamento de ouvinte, como coloca o autor sobre os interlocutores
com quem dialoga: “dando a entender que ndo os estudava, mas aprendia com eles” (2016,

p.14)

Nessa busca por experiéncias pessoais que transitaram para o polo de luta social,
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Linda apresentou-me outras trés mées que figuram os debates sobre doencas raras no Brasil,
no entanto, apesar de ouvirem minha proposta de trabalho/pesquisa e simpatizarem com a
iniciativa de escrever sobre este tema e narrar suas historias, ndo foi possivel desenvolver uma
periodicidade nas conversas, 0 que me impossibilitou de relata-las aqui. Conforme pontuado
acima por Peirano (2014) “os siléncios comunicam”, pensando dessa forma, fica facil
compreender que essas maes, diferente de Linda, ainda travam batalhas diarias na garantia de
sobrevivéncia de seus filhos com doencas raras. Diante deste cenario na busca por direito a
vida, penso que tais siléncios sdo completamente justificaveis. Apresentei-me e contei a Linda
um pouco sobre minha trajetéria pessoal enquanto pesquisadora e 0 que me motivou a escrever
sobre sua histdria. Afinal, ndo nos conheciamos, sua historia me foi apresentada por Adriana,
do Instituto Baresi (conforme relatado acima). A essa informagéo Linda reagiu bem, dizendo
que Adriana foi uma das pessoas que enxergou nela o potencial de ser uma palestrante.

Ha muitos anos atras Adriana havia convidado Linda para falar para um grupo
pequeno de pessoas sobre os sintomas da adrenoleucodistrofia, depois disso Linda ndo parou
mais “a Adriana viu em mim um potencial que eu ndo enxergava antes”. Minha interlocutora
cresceu em Medianeira no interior do Parand até que seus pais decidiram mudar-se para
Curitiba. Foi mae muito jovem, engravidou de Diego, seu primeiro filho, com o primeiro
namorado e ainda cursando o ensino médio decidiram se casar, no entanto, cinco anos se
passaram até que seu casamento chegou ao fim. Com 24 anos de idade Linda conheceu o pai
de Gabriel na escola de idiomas aonde trabalhava, permaneceram juntos por um periodo até
que ele decidiu regressar a Orlando, nos Estados Unidos da América (EUA), de onde havia
partido anteriormente para “tentar a vida” em Curitiba. Linda contou a ele que estava gravida
por telefone, sendo assim, ele voltou e os dois passaram a viver juntos.

O primeiro filho de Linda morava com a avo paterna neste tempo, dessa forma eles
eram trés: Linda, Gabriel e seu pai. Alguns anos depois o pai de Gabriel decidiu mudar-se para
0 Rio de Janeiro, Linda permaneceu em Curitiba para estar perto de Diego, seu filho mais
velho. Aos 4 anos de idade Gabriel foi morar com os avos em Niteroi — RJ. Em 2008, ja com
6 anos de idade, voltou a morar com a mée. Neste periodo ele ja se mostrava bastante agitado
e 0S primeiros sintomas comecgaram a surgir. Sua mae ndo conhecia a doenca, por isso, para
ela, a diferenca no tom da pele era somente um bronzeado de praia, em seguida descobriu que
este aspecto da coloragdo ja era um sintoma de insuficiéncia adrenal.

Conforme Linda constrdi sua narrativa para mim através de e-mails e mensagens via
whatsapp (audios e mensagens escritas), ela enfatiza que haveria cura caso o diagnéstico nao

tivesse sido tardio. A busca por uma resposta sobre o que, afinal, seu filho tinha, durou meses
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e com o passar do tempo as evidéncias de fracasso e insucesso no tocante a cura se
avolumavam. Ainda assim, percebo que ela ndo descreve sua histéria como quem conta sobre
uma maternidade de fracasso. Para ela, quando um filho nasce, o0 que os pais mais desejam é
livré-lo de todo perigo, de qualquer escolha ruim, de todo e qualquer sofrimento. Linda exp&e
este desejo como sendo fruto de um amor inexplicavel. Mas seu filho, tdo parecido com ela e,
ao mesmo tempo, outro ser humano, divergente, inevitavelmente experimentou coisas que ela
ndo esperava e nao podia evitar. Pois bem, a maternidade para Linda ndo simbolizou o
fracasso, pois uma vez que é impossivel proteger os filhos de todos os riscos que 0 mundo
reserva, Linda optou por proporcionar qualidade de vida a Gabriel em sua liberdade e direito
de escolher viver.

Digo que ajudar o préximo foi uma fuga no inicio e hoje é uma profissao,

além disso, sou ativista da adrenoleucodistrofia no Brasil, levo informagdes

a médicos em congressos e aos académicos para tornar a doenca mais

conhecida, com o diagndstico precoce a crianca pode fazer transplante de
medula 6ssea. [Linda, fevereiro de 2018]

Através da histéria de Linda pode-se perceber alguns nuances do que € ndo ser
paralisado pelos problemas. Com e por amor, ela age. Na narrativa de sua trajetéria com
Gabriel, Linda nomeia os marcadores de tempo de diversas fases vividas por eles, juntos. Apds
trés anos de internamento hospitalar, Gabriel ja ndo falava, ndo enxergava e ndo andava mais.
Nesse sentido, sua luta baseou-se em conseguir leva-lo para casa no modelo de atendimento
home care.

Aprendi na prética os direitos do meu filho, entramos na justica contra o
convénio para montar uma UTI em casa. N&o existia a cura, mas o tratamento
adequado sim. Pude oferecer qualidade de vida ao Gabriel. Nunca escondi
meu filho, postava fotos nas redes sociais, falava do diagndstico e de alguma
forma as pessoas foram se identificando, a escola do Gabriel divulgava e
fazia campanha. A Fabi que hoje é uma amiga comentou sobre a nossa luta
com o cunhado e ele fez uma matéria nossa na Gazeta do Povo, a matéria
teve repercussdo e veio* doacdes inclusive em dinheiro. Recebi varios
depoimentos de médes depois dizendo que sé conseguiu* postar foto com o
filho depois que conheceu a nossa histéria. [Linda, fevereiro de 2018]

Na verdade, Linda ndo colecionou fracassos, mas viu em cada dificuldade a
oportunidade de demonstrar afeto. Experimentou um amor sem limites, baseada na liberdade
de escolher viver da melhor forma possivel, apesar das limitacGes. Talvez seja por isso que,

guando questionada sobre como se sente ao falar de sua histéria com Gabriel, ela declara:

Recebi o diagnostico tardio do Gabriel, doenca rara, degenerativa e
desmielinizante, eu gostaria que ninguém mais precisasse viver essa dor,
gostaria de ter mais informacdes na internet mesmo, sabia que a doenca era
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pouco conhecida. Por recomendagdo da médica comecei a escrever num
caderno tudo o que estava acontecendo, assim nasceu 0 meu blog, hoje o blog
é visto principalmente por familiares e profissionais da &rea da satde. Sou
grata a Deus e ao Gabriel. Aprendi muito com ele, Deus me capacitou para
cuidar do meu filho. Vivo o luto materno e continuo mantendo o Gabriel
‘vivo’ através das minhas agdes. [Linda, fevereiro de 2018]

A mais importante licdo de maternidade foi justamente essa: ndo precisar esconder
seu filho de ninguém, de ndo se envergonhar de seu quadro de salde que se agravava
rapidamente a cada dia, mas a coragem de usar sua histéria de dor para proporcionar a outros
o conhecimento de tal doenca e, talvez, através de um amor ilimitado, salvar outros meninos.
Analisando a afirmacéo de Linda sobre ndo esconder seu filho, vemos que ainda hd um estigma
relacionado a pessoa com deficiéncia ou mesmo alguma outra limitacéo.

O padréo social de deficiéncia ndo a reconhece como uma espécie de lesdo no corpo
que pode gerar limitacGes em sua interacdo na sociedade, o que ha é a relacdo de um corpo
lesionado pela deficiéncia ou anormalidade em uma sociedade que discrimina e ndo admite
especificidades. Conforme afirma Diniz (2017, p. 10) “a deficiéncia passou a ser
compreendida como uma experiéncia de opressdo compartilhada por pessoas com diferentes
tipos de lesdes”. Perguntei a Linda como se deu esse processo de transformar-se em uma

ativista de doencas raras e graves em todo o Brasil, sobre isso, explicou-me:

Como a doenca é grave e rara nés ficamos no hospital durante trés anos e la
eu sempre ficava com a porta aberta, conversava com outras maes, fiz
amizades que duram até hoje, fazia cachecol, fui conhecendo outras histérias,
outras lutas maiores do que a minha ainda, algumas familias dependiam de
material basico hospitalar para ir pra* casa, a familia dava entrada no pedido,
mas unidade de salde levava as vezes até 30 dias para liberar a dieta especial,
os frascos, equipos, medicamentos, gazes e seringas. Desta forma conversava
com outras maes no hospital e comecamos a fazer campanhas na rede social
para auxiliar as familias, traziamos de casa muitas vezes 0os materiais. Assim
nasceu uma corrente do bem que hoje é Internacional. O grupo é uma ponte
entre as familias que precisam de ajuda e as familias que podem ajudar.
[Linda, fevereiro de 2018]

Segundo Good (1994), “as doengas ndo ocorrem somente no corpo, mas na vida do
individuo, que também tem uma localizagdo espacial, temporal e historica”. Dessa forma,
vemos que a doenga esta no COrpo, uma vez que este corpo situa-se no mundo, encontra-se
também em um contexto de experiéncias praticadas na dindmica da vida social. Nos termos
de Linda, “descobri a minha missdo depois do diagnostico da doenga rara. As maes também

desenvolvem de forma leve a doenca, estou me refazendo e buscando ajuda para mim” (Linda,
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fevereiro de 2018). Quando Linda afirmou que as mées também desenvolvem a doenga, fiquei
confusa e decidi perguntar a ela o que ela estava querendo dizer. Foi entdo que descobri que,
apesar de ser considerada como uma doenca que afeta homens e meninos do sexo masculino,
as mulheres portadoras do gene ABCD1 defeituoso também desenvolvem de forma leve
alguns sintomas neurolégicos. Em rarissimos casos elas desenvolvem a deficiéncia cerebral
ou das glandulas suprarrenais, também conhecidas como adrenais, responsaveis pela
fabricagdo de hormdnios essenciais para o bom funcionamento do corpo.

Isto significa que as mulheres com adrenoleucodistrofia se constituem em um grupo
excepcional de pacientes, apesar dessa informacdo ser pouco conhecida. Ocorre que
normalmente os sintomas s&o tratados como outras causas ndo relacionadas a
adrenoleucodistrofia. As mulheres afetadas frequentemente desenvolvem anormalidades na
medula espinhal e nas pernas, passam a sentir fraqueza nos membros inferiores e um
descontrole da bexiga e do intestino também podem surgir. A deteccdo dessas mulheres é
importante ndo somente para o tratamento adequado, mas também para realizar o rastreamento
de familiares homens que possam desenvolver a doenca com a insuficiéncia adrenal, como foi
0 caso de Gabriel.

Mobilizo as reflexdes de Veena Das (1995), antropdloga indiana, quando esta discute
sobre como a violéncia social determina pontos cruciais na vida destes atores, que sao afetados
por estes eventos direta ou indiretamente. Das (1995) realiza essas reflexdes quando traduz a
ideia de evento critico refletindo sobre os conflitos entre Estado e as comunidades politicas da
india. Penso que o conceito desenvolvido pela autora me é valido no sentido de compreender
como estes eventos inesperados dilaceram o sistema do cotidiano anterior proporcionando
assim uma brecha, um solo fértil para novas préaticas sociais, refazendo os habitos dos
individuos em questdo. Dando sequéncia as reflexdes a respeito das narrativas, também sou
motivada pelos elementos metodoldgicos que a autora aborda quando argumenta sobre “o ato
de testemunhar” (DAS, 2011) que valida o acesso a informagdo mediante narrativas orais e
histdrias autobiogréaficas.

Dessa forma, considero que a experiéncia da anormalidade ndo é inerente ao sujeito, mas é
penetrada por normas que acabam por estabelecer o que conhecemos como anormalidade. Refletir
hoje sobre este tema levou-me a considerar que meu entendimento sobre o sujeito anormal é
constituida — e constitui narrativas — com base nas condigdes historicas e, sobretudo politicas
da contemporaneidade. Mesmo que as experiéncias de Linda sejam similares as minhas, por
exemplo, no contexto de perda, narramos 0 mundo que habitamos de maneira diferente, a partir

de modelos caracteristicos da vivéncia singular de cada uma de nds, estabelecendo ligagdes
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individuais sobre nossas histérias, produzimos significados distintos em nossas trajetorias.

Quando me apresentei para Linda como pesquisadora da Universidade Estadual de
Maringd (UEM) percebi que isso lhe causou grande impacto, de forma que Linda
imediatamente passou a elaborar um discurso ja acessivel em seu conjunto de narrativas. Logo
no inicio de nossas conversas ela enviou-me um documento intitulado “perguntas frequentes
sobre adrenoleucodistrofia” onde constavam perguntas como “o que mudou em sua vida e na
vida de seus familiares apos a doenga?” ao que Linda respondeu “Tudo”. Questdes sobre “de
que forma vocé reagiu quando soube do diagnostico de seu filho?” e em seguida a resposta de
Linda: “foquei em qualidade de vida seguindo as orientagbes medicas”, e ainda outras
questdes como “Qual foi a maior dificuldade que a doenga trouxe para vocé?” e na sequéncia
a resposta de Linda que sempre se baseava em certo otimismo “viver o hoje, sem fazer planos
ou sonhar, meu filho me ensina muito. Hoje sou uma pessoa melhor com certeza. Vi meu filho
parar de enxergar, andar, falar e comer, e mesmo do leito ele tem nos ensinado sobre amor e
mudado nossas vidas. Hoje foco sempre no lado bom das coisas”.

Linda adequou-se a uma rotina de cuidado e comprometimento. Suas falas explanam
sobre a vida que escolheu por amor. Ela ndo queria que Gabriel partisse, acreditava que poderia
cuidar dele para sempre, mesmo sabendo que essa entrega custaria a rendncia ao lazer e a
qualquer atividade que escapasse da rotina de cuidados ao filho e trabalho. Articulando essas
experiéncias e auto percepcoes de Linda com as reflexdes de Campoy (2017) sobre o autismo,
talvez seja possivel compreender como algumas formas do cuidado, apesar das incontaveis
abnegacOes impostas a vida de quem cuida, também estdo relacionadas com a ideia de
“restaurar com poesia” trajetorias marcadas pela dor, pela doenca, pelo tratamento e pela
esperanga de um “conserto”.

Em uma conversa com o pai de um garoto diagnosticado com autismo, Campoy
(2017) chama a atencao para as varias demandas que a condi¢do do filho Ihe impés. Demandas
que acabaram lhe “roubando a vida”. Por outro lado, seriam essas mesmas demandas que
teriam lhe conferido certo senso de “humanidade” e ndo saberia como construir sua vida de
outro modo. Assim como a auto percepcao deste pai apresentado nas narrativas de Leonardo
Campoy, Linda também observa que ndo p&de aproveitar “os prazeres da meia-idade”. No
entanto, a partir da experiéncia de dedicar-se aos cuidados de seu filho, como ela mesma conta:
“encontrei uma razdo para viver, hoje essa é minha profissdao” .

Mas o que significa comprometer-se com uma crianga que desde os sete anos de idade
ndo fala, ndo ouve, ndo V€, ndo digere nenhum tipo de alimento e ndo anda? O amor, no caso

da adrenoleucodistrofia, é também determinante para o tratamento? Em relagdo ao autismo,



54

Campoy sugere que o amor era tdo determinante quanto a prépria medicina. Eu, que conhecia
absolutamente nada sobre autismo, pensava que o tratamento medicamentoso fosse de suma
importancia para conter crises, acontece que nem todos os autistas tem crises. Descobri entéo
que o estimulo da familia e/ou pessoas que estdo por perto tem muito efeito. Como pontua o
autor: “essas relacdes deslocam o campo: da doutora para os pais, do ambulatério para a
familia” (2017, p. 141). Obviamente, o cuidado, o amor e o estimulo das familias ndo excluem
a importancia do cuidado médico, mas sdo socialmente tdo importantes quanto para a
existéncia tanto de quem cuida quanto de quem € cuidado.

Parece ser realmente intensa a experiéncia de ter um filho com deficiéncia ou doenga
rara. Por vezes vi videos de Linda onde, apesar de tentar esconder lagrimas e uma voz
embargada, ndo deixam escapar essa intensidade. A demora por um diagndstico a deixou sem
saber o que fazer com o filho. O trabalho de Campoy (2017, p. 143), enfatiza que: “o problema
ndo é, em outras palavras, que ser pai e méde de um autista € ruim, e sim o de que essa condi¢ao
era completamente inesperada antes de se tornar uma realidade”. Pontua que pais de autistas
sentem que foram tirados da normalidade, ou seja, estavam submetidos a uma experiéncia
completamente inesperada.

Nesse sentido, o autor realiza uma analise sobre o surgimento da familia ocidental e
sobre como o sonho de “formar uma familia” nasce ¢ como este acontecimento € carregado de
expectativas. Em seguida, nos leva a perceber de que forma esse modelo de familia moderna
torna-se incompleto com o diagnéstico de um filho autista. A crianga tdo desejada vem, mas
chega de uma forma néo esperada, de uma forma que foge dos padrdes tidos como normais. E
como se a descendéncia da familia estivesse severamente comprometida.

O que as familias fazem entdo para lidar com o inesperado? Segundo o autor: “o tinico
recurso que encontram a disposicao é exatamente aquele que os juntou, o amor (...) se ndo
encontrar alternativas, simplesmente ndo se tem amor” (CAMPOY, 2017, p. 147 e 150). Assim
como outras maes de criangas com deficiéncia, Linda se percebe como ofertante de algo muito
especial: 0 amor incondicional. Quando Gabriel ndo mais falava, quando ndo podia mais correr
para seus bracos depois de uma tarde intensa de brincadeiras no parque, quando ndo ouvia
mais sua voz, mesmo assim ela percebia que o amava sem restricbes, sem nenhuma
possibilidade de receber qualquer retorno afetivo.

Para responder a questdo sobre o amor no tratamento da adrenoleucodistrofia, decidi
perguntar a Linda o que ela pensava a respeito. Queria saber se ela acreditava que,
independentemente de sua entrega, Gabriel teria vivido até os quatorze anos com todo o

aparato médico e cuidados do home care. Ela respondeu me dizendo que:
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Foram oito anos de cuidado, dos sete aos quatorze anos. Alguns pacientes
vivem 15 anos depois do diagndstico, mas € raro. Entendi que era uma
missdo, antes do Gabriel a doenga era mais desconhecida ainda. Todas as
familias que conheco amam demais, cuidam com tanto amor. Seguem
baseadas em esperanca e fé (Linda, 27 de janeiro de 2019)

Além de sentir-se comissionada a uma missdo especial através de sua maternidade,
Linda também atribui os créditos ao filho por ajuda-la a encontrar o sentido da vida. Para ela,
funciona assim: ele é um presente, mas esse presente a0 mesmo tempo funciona como uma
forca motriz que a leva para perto de onde deve estar, o lugar que ocupa hoje. Sobre isso ela
afirma: “E impossivel ndo ajudar as familias ap6s viver o que vivi” (Linda, 27 de janeiro de
2019). Nesse sentido, como argumenta Campoy (2017, p. 151), é plausivel reconhecer que
“essa crianca € muito poderosa. T@o poderosa que seu presente altera hierarquias,
transformando divida em dadiva”. Quando a crianga, apesar de ter sido gerada pela mae, se
torna “outro”, isto €, ndo devolve mais as demonstra¢des de afeto, nao participa mais das
reunides familiares ao fim do dia, € ai que, segundo o autor, o amor pela semelhanca é
transformado no amor pela diferenca. Pois os pais ndo reconhecem mais a crianca, e por
consequéncia, também nédo se reconhecem mais nelas.

O amor pela diferenca, portanto, se da através de a¢des. O amor € um movimento. A
crianca agora precisa de cuidados. No caso de Gabriel, a rentincia de Linda custou todos o0s
seus dias durante esses oito anos de cuidado, visto que ele perdeu, em poucos meses, todos 0s
movimentos e sentidos. E, como pontua o autor, um “regime de aten¢do” que a familia
denomina de “lutar pelo filho”. Ao que parece, o que motivou minha interlocutora foi o fato
de estar lutando pelo filho. Mesmo ciente de que ndo havia cura para a adrenoleucodistrofia e
que Gabriel jamais voltaria a ser a crianca que foi até os sete anos de idade, ela via nele um
presente. Esse presente a transformou em outra pessoa, diferente da que era antes. Para mim
essa é a coisa mais bonita em Linda, ela pensa na dor e nos anos convivendo com a doenca,
anos vividos que ndo voltardo mais, mas sabem o que ela faz? Ela enxuga as lagrimas que
anunciam uma mulher que renasce. Entende que sim, “as vezes vamos ter de passar pelos vales
escuros, mas quando chegarmos as montanhas, saberemos o valor que isso tem e entdo
poderemos dizer: agora entendi”.

Linda tem sido frequentemente requisitada por Universidades e associacdes
relacionadas a eventos no ambito das doencas raras, sua presenca mediante os convites séo
quase que certa desde os primeiros contatos, ela faz isso a fim de levar informagdes sobre a
doenca que a separou de seu filho. Suas falas normalmente giram em torno de sua histéria de

vida com Gabiriel, ilustrando sempre a ideia de que apesar da vida nunca mais ser a mesma
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apos este evento (DAS, 1995), é possivel ainda assim oferecer qualidade de vida a pessoa
acometida pela doenca quando ndo houver chance da realizagdo do transplante de medula
6ssea (TMO).

Percebo que minha escolha pelas narrativas de Linda estéo intrinsicamente ligadas a
diversos outros fatores, sua trajetoria me possibilita discutir ndo somente o que pensei a
principio, ou seja, o interesse em compreender como experiéncias pessoais se transformam em
experiéncias coletivas, afinal de contas, o que faria eu a procura de uma mée que sofre a perda
recente de seu filho adolescente com uma doenca rara? Parece evidente que é sobre a
experiéncia de um familiar com doengas raras que desejo dialogar. No entanto, gostaria eu de
poder romper com as respostas previamente elaboradas por minha interlocutora. O que quero
dizer é que essas experiéncias me permitem discutir outras coisas mais, COmo 0s processos de
transformacéo do direito de acesso a saude, os atores e 0s saberes que participam do campo
das doencas raras, enfim, falar sobre como algo maior move tudo isso, que ndo é somente 0
adoecimento devido a uma doenca rara especifica, mas sim sobre os desafios que s&o
apresentados aos sujeitos acometidos por elas, ndo a doenca por si.

Ciente de que ndo ha como estruturar um campo total, inteiro, sobre o qual podemos
contar tudo, e sobre a necessidade de escolher um caminho, decido pensar com Mol em sua
obra The Body Multiple: ontology in medical practice (2002) sobre a forma como o corpo pode
ser compreendido e definido de formas distintas sem que essas alteridades o tornem um corpo
fragmentado em inumeras partes. Compreendo que, conforme nos apresenta Foucault (1994),
0 corpo aparece como lécus forjado pela pratica das formas de poder reconhecidas pela
modernidade.

Para o autor, o conceito moderno de deficiéncia, por exemplo, é intimamente
vinculado a certo enaltecimento do corpo como objeto de saberes e como peca principal nas
relac6es de poder que permeiam este campo desde o século XVII (FOUCAULT, 1994, p. 110).
Ao mesmo tempo emergia neste cenario o paradigma biomédico em relacdo aos corpos
pautado por normas reguladoras das préaticas dos discursos da medicina, praticas essas das
quais ndo nos libertamos até os dias de hoje. Em face disso, pensei sobre como analisar o papel
desempenhado pela emergéncia deste paradigma biomédico em nossa sociedade sobre 0s
corpos considerados anormais?

Foucault (1980, p. 109), assinala que a medicina constituiu-se com uma armadura
cientifica solida — desde logo por comparagdo com a psiquiatria — mas que se encontra, ndo
obstante, igualmente imbuida nas estruturas sociais, forjando-se no seu discurso uma inédita

relagdo entre o bioldgico e o politico (FOUCAULT, 1994, p. 144). Sendo assim, a resposta
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que procurava esta em pensar que este dispositivo biomédico € entendido como uma sentenca
caracteristica do modelo de poder moderno que foi constituido pelo conhecimento cientifico.
O autor na verdade confere uma especial importancia ao corpo, bem como ao conhecimento
da medicina como aquela que atribui demarcagdes de normalidade que vao de encontro aos
saberes da biomedicina, que de certa forma atua produzindo realidades.

O autor nos leva a refletir sobre como a deficiéncia ou mesmo a condicdo de
anormalidade, situacfes que possuem consequéncias no corpo fisico é permeado por
perspectivas concebidas por uma relagdo entre 0 normal e o patolégico e que podem ser
compreendidas de formas distintas dependendo do momento histérico e cultural. Pensando
com Mol, vemos que versdes diferentes do corpo e da doenga caminham juntas.

Quando escolhi estabelecer uma rotina de conversas frequentes com minha
interlocutora, tentei conectar meus questionamentos em trés periodos de vida: antes, durante e
depois de Gabriel ser diagnosticado com adrenoleucodistrofia. Dessa forma, Linda me deu
abertura para ir perguntando sobre qualquer aspecto relacionado a doenca. Ela inicia sua
narrativa salientando que até os seis anos de idade Gabriel era uma “pessoa normal” e em
seguida enfatiza o quanto sua vida mudou apds o diagndstico. Interessa-me, portanto, saber
como Linda atribui significado a doenca, como ela se relaciona com estes saberes médicos a
que estavam submetidos — ela e Gabriel. Linda tornou-se além de mée, uma espécie de
“enfermeira”, pois realizava os cuidados com o filho em tempo integral.

Apo6s um longo periodo hospitalizado o menino passou a ser atendido pelo modelo
Home Care que disponibiliza profissionais da area de saude que se deslocam até a residéncia,
ainda assim a mae permanecia sempre atenta aos cuidados com Gabriel. Em seguida, é possivel
visualizar uma foto de Linda cuidando de Gabriel, neste periodo a doenca ja estava em uma
fase bastante avancada, os médicos afirmavam que Gabriel ndo compreendia, ainda assim a

mée nunca parou de conversar com ele.
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FIGURA 2 — LINDA E SEU FILHO GABRIEL, PACIENTE COM
ADRENOLEUCODISTROFIA

FONTE: Apresentacdo de Linda Franco em palestra na Universidade Federal do
Parana (UFPR) em 2017.

Um ponto interessante apresentado por Linda é a conexdo com uma das médicas -
doutora Mara - que acompanhou Gabriel desde o diagnostico até seu ultimo dia de vida. Minha
interlocutora nutre grande apreco pela médica, no sentido de que foi ela quem a fez iniciar
suas narrativas do dia a dia em seu blog. Analisando esta relacdo que se fez a medida que
Gabriel piorava, volto as reflex6es de Mol a fim de pensar sobre como médicos e pacientes
produzem a realidade juntos. Além disso, Linda passou a compor o cenario onde atua
juntamente com os médicos em palestras e cursos sobre doencas raras e a forma como ela se
manifesta.

Sobre a relacdo de Linda com estes profissionais, ela declara que nas palestras realiza
falas com médicos conceituados “Eles tem a teoria e eu a préatica. Os alunos gostam”.
Perguntei também especificamente sobre seu relacionamento com a doutora Mara, que a

acompanhou desde o inicio desta trajetoria. Esse dialogo carrega varios detalhes curiosos.

[...] sabe, nem sei te dizer como eu comecei ser ativista, nem sei como
comegou tudo isso. Mas muitos anos atrés a propria doutora Mara me falou
pra escrever tudo que eu sentia. Por que? Porque ela ja sabia tudo que estava
pra vir, pra acontecer, Meu Deus! Ela enquanto medica sabia da evolugéo da
doenga. Entdo eu comecei a escrever. Em 2009 era a época dos blogs e tal, e
eu sem saber nada fui e criei o blog, fui fazendo tudo sozinha né, e o blog
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existe até hoje. Conforme eu fui divulgando a doenga foram surgindo outras
mées falando sobre a adrenoleucodistrofia e tal. Ai a doutora Mara
percebeu que existiam muitos outros casos, entdo ela mesma foi
abracando junto essa causa sabe...e hoje, menina do céu, ela da aula nas
universidades, em congressos e ela tem dado muita aula falando sobre
adrenoleucodistrofia. Ela pegou fotos do blog. Ela tem dado uma atengéo
assim muito especial para a adrenoleucodistrofia. Hoje ela tem nogéo de que
existem muitos casos no Brasil. Quando ela ta fazendo algum trabalho, por
exemplo: “Ah Linda, quantos casos tem hoje de adreno no Brasil?” Dai ela
pergunta pra mim. Entdo assim, ela abracou a causa, porque hoje ela tem o
Felipe, o Eduardo, tinha o Jodo Henrique até antes de ontem, eu trouxe o
Carlos, ja trouxe o Caud, ja veio o Wiil de Minas, ja trouxe o menino do Rio
e por ai vai sabe...Entdo ela abragou a causa nesse sentido. Eu recebo o
contato das familias, falo com ela e ela vé se da tempo de fazer o transplante
ou ndo e ai eu trago as familias pra ca. E nesse sentido a nossa parceria, e ela
faz isso pra outras doencas também. Uma comunicacdo, uma triade.
[Linda, fevereiro de 2018, grifo meu]

Quando registrei esse discurso de minha interlocutora a respeito de um profissional
da medicina, pensei: Como pode? Como elas atribuem significado a essa prética de cuidado?
Ao me deparar com as analises de Mol em “The body multiple” percebi que a autora destaca a
colaboracéo entre eles, e ndo a diferenca. Ao contrario do que nos propde Foucault (1994), ela
enfatiza que pacientes e médicos executam, constroem e fabricam a realidade juntos, como se
precisassem um do outro para produzir a pratica de uma doenga. Assim como aponta Linda
em seu relato, na auséncia do paciente se expressando, um médico ndo tem ao que atribuir
significado. Ao mesmo tempo, sem 0s médicos, a realizacdo de um diagnostico e indicacdo de
tratamento adequado, 0s pacientes encontram-se com problemas. O discurso de Linda vai ao
encontro desta proposta de Mol, quando a autora afirma que essa parceria € parte do que

acontece nos hospitais, no dia-a-dia onde a doenca é embutida de significados.

2.5 Cuidar de si cuidando do outro

Perguntei para Linda como tem sido essa jornada com o Gabriel desde 2009 quando

houve o diagnostico e até hoje, um ano apds sua morte.

A partir de agora talvez as coisas mudem. Eu t6 estudando organizagGes
do terceiro setor, que abraca as ONG’s, t6 bem feliz, porque assim, eu
quero continuar fazendo isso que eu amo, s6 que ter um salério né, pra isso.
E € 0 que eu to precisando no momento. Entdo tomara que dé tudo certo,
dai sim eu quero buscar congressos no Brasil, congressos médicos. Eu ja
faco isso através de patrocinio, ja viajei varias vezes para varios lugares do
Brasil. Vou no congresso, fico 14 dentro do congresso panfletando para os
médicos e tem dado resultado. E em Curitiba eu vou nas Universidades,
Londrina também j& fui no congresso de pediatria. E isso, eu amo fazer isso
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para tentar fazer a diferenga na vida das pessoas [Linda, marco de 2018]

De maneira oposta ao que pensamos, ndo estamos completamente entregues a nossas
tragédias pessoais. Em face da morte, lidar com outras areas da vida é um trabalho doloroso.
A iminéncia da perda a qualquer momento a acompanhava e a morte é algo que desespera
0 homem. Questionei Linda sobre as questdes financeiras. Minha divida especifica era saber
se ela conseguia manter-se — ela e os outros dois filhos — somente com o trabalho como ativista
das doencas raras no Brasil ou se Linda praticava alguma outra atividade que gerasse renda
para sua subsisténcia ap6s a morte de Gabriel.

Em nossas primeiras conversas Linda ja manifestou o desejo de conhecer a
Universidade Estadual de Maringa (UEM), demonstrando interesse em participar das semanas
académicas dos cursos relacionados a saude. Com o desenvolvimento do assunto, questionei
Linda sobre as viagens que realiza a fim de levar as informagdes sobre a doenga em formato
de palestras e como eram administrados os gastos com estadia e deslocamento, a isso Linda
me respondeu “Até agora tudo é através de pessoas que se identificam com a minha causa,
faco campanha no facebook, pago do bolso, vejo patrocinio”. Perguntei a ela sobre as
associacdes de pessoas com doencas raras, se elas contribuiam com alguma ajuda nesse

processo.

No6s temos maes referéncias no Brasil, e 0 que acontece é que essas maes,
assim como eu, a gente decidiu levantar a bandeira da doenca e sair para
divulgar os sintomas, levar informacéo para os académicos, para os médicos,
para tentar mudar essa realidade. Um outro papel importante dentro das
associacdes é buscar politica pablica, por exemplo, fora do Brasil existem
diversos medicamentos Orfédos para doencas raras que pra trazer pro Brasil
custa mais de 1 milh@o o tratamento por ano. Entdo a associagdo faz esse
papel também sabe...pega uma familia carente, auxilia na parte juridica. [...]
Entdo que que eu fago? VVou pegar informagdes dessa familia, vou conversar
com a Dr® Mara e vou tentar trazer eles. Pra que? Pra ter um tratamento
adequado, a cura ndo existe, mas existe o tratamento adequado, que é os
diversos médicos que vao cuidar da crianga, entenderem da doenga né, isso
€ 0 que a gente busca para os nossos filhos que tem doenca rara: qualidade
de vida. E infelizmente a realidade por ai, no interior, qualquer interior de
qualquer estado os medicos ndo conhecem as doencas raras, essa € a
realidade. Entdo a crianca ndo tem como ter qualidade de vida. Meu trabalho
principal é esse: orientar as familias. Tento trazer os meninos com chance de
transplante, politica puablica é o principal foco, auxilio juridico também.
[Linda, margo de 2018]

Linda sempre se refere ao filho com muita saudade, em relagdo a como tem sido sua

vida apds sua partida, ao valor daquilo que fica, ao que resta, Linda revela que:
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Nos conversdvamos sobre a despedida, a separagdo. Pude planejar como
seria o dia da partida do Gabriel. Quem eu avisaria, qual roupa Gabriel iria
usar. Precisei me imaginar sem o Gabriel, imaginei o quarto vazio. Quando
parei de fugir e aceitei conversar sobre este assunto, que ainda é um tabu,
eu estava cuidando de mim, enquanto falava dos meus medos e das minhas
frustracGes. Eu sabia que seria preciso me reinventar. [Linda, marco de
2018]

Imagino que o maior inimigo da memoria seja a morte, 0 medo de esquecer aquele
com quem gastou os seus dias e horas sem medo de se arrepender. Por isso, sempre que era
possivel, Linda criava cenarios em que Gabriel pudesse estar presente e registrava cada

momento em familia.

FIGURA 3 - FAMILIA DE LINDA FRANCO REUNIDA

FONTE: Apresentacdo de Linda Franco em palestra na Universidade Federal do
Parand (UFPR) em 2017

Assim como pontuado em The Body Multiple (2002) onde Mol buscou destacar a
colaboracdo entre médicos e pacientes, bem como a parceria que se estabelece entre eles
no que diz respeito a produzir a pratica de uma doenca juntos, em The logic of care (2008),
a autora realiza uma associa¢ao do termo “paciente” com “passividade” e/ou subordinagdo
ao modelo biomeédico. Ela menciona que essa associagdo € um fato etimoldgico e se
contrapBe a isso. Nesta obra ela escreve sobre pacientes ativos, no sentido de que estes
precisam “fazer” muita coisa. Para facilitar o entendimento sobre este raciocinio, vamos ao

que a propria autora argumenta:

Um médico pode “prescrever” pilulas, mas o paciente é a pessoa que tem
que “toma-las”, lembra-las, encontré-las e engoli-las. 1sso j& mostra por



que o termo “usuario” utilizado no Brasil ndo ¢ adequado. Porque isso
sugere que ha algo oferecido que uma pessoa pode usar [...] mas
normalmente ndo é essa a situa¢do. Alguém pode usar 0s servi¢os de um
laboratorio que oferece exames de sangue de vez em quando. Mas o resto
do tempo, em casa, pessoas com doencas tem que se cuidar, incluindo
muitas mensuragdes. Eles ndo “usam” cuidados em saude, cles “fazem”
cuidados em saude. Eles estdo participando ativamente (MOL apud
MARTIN, 2018, p.302)

Para Mol, um bom cuidado, ou seja, um good doctoring se faz quando o médico
ndo gera uma assimetria em relacdo ao seu paciente, colocando-se em uma posic¢do acima
ou abaixo. O termo doctoring propde uma forma especifica de fazer, de trabalhar, que por
sua vez, ndo se da de forma linear. Nos dicionarios de inglés, uma das definicbes
encontradas para o termo é enganar. A autora repudia este significado. A ideia é colocar-se
junto no entendimento de que a doenca é algo que gera inUmeras mudancas na vida do
paciente, assim como o diagnéstico pode gerar um efeito devasto na familia. A proposta é
caminharem juntos, uma espécie de doutoramento compartilhado, a fim de encarar o
sofrimento causado. A autora ilustra esta discussao com exemplos de diabetes, contrastando
a logica do cuidado com a légica da escolha.

Em relacdo a utilizacdo do termo patientism a autora preconiza uma analogia ao
feminismo, ja que em The logic of care ela se opde radicalmente ao modelo liberal
“tomador de decisdes racionais” (MOL apud MARTIN, 2018, p. 302). Sua postura em

relacéo a essas questdes € a seguinte:

Em vez de ter que se encaixar no modelo de cliente ou cidadao, eu sugiro
gue pacientes devem ser levados a sério como sdo, como pessoas que
estdo lidando com uma doenca que causa problemas, que tentam aliviar e
seguir vivendo d alguma maneira. Esta ndo é sO a situacdo anormal
particular desses pacientes, mas também é um modelo util para varios
outros momentos. Exatamente como o feminismo nega a ideia de que
homens sdo os humanos ideais, patientism nega a ilusdo de que ser
totalmente saudavel ¢ a situacéo padréo da vida (MOL apud MARTIN,
2018, p. 302)

Em relacdo a préaticas de cuidado, seguindo a mesma linha de raciocinio ja
apresentada anteriormente por Fietz (2017), quando a autora questiona o ideal liberal de
autonomia e independéncia nas relagdes entre mées e filhos, da mesma forma Mol critica
os clichés do Ocidente a partir da valorizagdo da individualidade e autonomia. Para Mol,
as praticas de cuidado sdo chamas de heterotopia, justamente “porque oferecem um espaco,

um lugar que ¢ o ‘outro’ (other) do ideal ocidental dominante de individuos que fazem
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escolhas racionais” (MOL apud MARTIN, 2018, p. 303).

Este ideal ocidental ndo funciona em préticas de cuidado, visto que as pessoas nao
escolhem, por exemplo, ter adrenoleucodistrofia — caso de Gabriel e Linda — ao contrario,
a doenca simplesmente acontece. N&o é interessante para eles. Trata-se de uma adversidade
que enfrentam, ou mesmo um emaranhado de problemas. E, por ndo escolherem, de algum
modo podem falhar na organizacdo do novo cotidiano de acordo com as novas regras de
vida que surgem com a doenca (MOL apud MARTIN, 2018).

Muito provavelmente eles ndo deem conta de tudo no inicio. Este € o ponto crucial
das reflexdes de Mol sobre as praticas de cuidado, para ela “cuidado ndo ¢ principalmente
sobre escolhas, mas € sobre a organizagdo na pratica” (MOL apud MARTIN, 2018, p. 303).
Em relagéo ao que tem sido discutido por diversos cientistas sociais sobre a dominagdo e a
opressao de pessoas em praticas de cuidado, Mol argumenta que este aspecto pode ocorrer,
mas frisa que ndo € inerente as praticas. Refere que dominacéo é o oposto de escolha, assim
como o contrario de cuidado € a negligéncia. O importante para ela é pensar sobre outras
formas ndo liberais de cuidado, organizando, assim, as praticas e a vida.

A autora conclui que um bom cuidado ndo esta relacionado a fazer escolhas
individuais, mas trata-se de um movimento que surge de tentativas conjuntas e continuas
de combinar conhecimento e tecnologias para estes “corpos doentes e vidas complexas”.
Para Mol, a salide e o problema da escolha do paciente € uma leitura essencial para pessoas
interessadas sobre a teoria e a pratica do cuidado, inclusive sociélogos, antropélogos e
profissionais da saude. Ela sinaliza que estas discussdes também dialogam com os
formuladores de politicas e se tornam uma preciosa inspiracao para ativistas, assim como
Linda Franco.

Embora eu estivesse ciente da importancia de encontrar-me pessoalmente com
Linda Franco, esta experiéncia ndo ocorreu devido a inimeros entraves como distancia,
deslocamento e agenda de ambas, digo, a minha e a de Linda. Em muitos momentos senti
gue durante nossas conversas através do aplicativo whatsapp, por maior que fosse 0 meu
esforco em tentar minimizar a formalidade contida em suas respostas, ndo foi possivel
participar de encontros, acompanhar suas praticas, observar suas a¢cbes como ativista na
luta pelo diagnostico precoce da adrenoleucodistrofia e de outras doengas raras.

Acredito que experienciar essas praticas e interagdes teriam proporcionado um
melhor entendimento acerca do campo de estudos, bem como o esclarecimento de algumas
particularidades do cotidiano e da trajetéria de Linda e Gabriel. Ressalto novamente que

esta aproximagcdo teria sido Util no que diz respeito a fabricacdo de uma etnografia que trata
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sobre experiéncias vivenciadas e articuladas por atores sociais que tiveram suas rotinas
transformadas por um evento critico. Portanto, essa aproximagdo seria importante para
propiciar uma melhor apreensédo da complexidade destas transformagdes ocorridas. Apesar
de ndo ter me encontrado pessoalmente com Linda Franco e com Tatiana Chagas, histdria
de quem entraremos no préximo capitulo, pontuo que as conversas através do aplicativo
whatsapp proporcionaram 0 acesso a longos relatos de ambas, o que possibilitou a

construcdo de um conhecimento sobre suas historias.
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3. TATIANA, A POLIMIOSITE E A BENCAO DO DIAGNOSTICO.

Essas experiéncias de adoecimento, que nos sdo contadas em momentos de
confidéncia e alento, desespero e desalento, nos convidam, nos capturam,
nos abalam. De repente, sente-se uma dor. Uma dor epistemoldgica, uma
dor da finitude de nossa imaginacéo, de nossos textos, de nossa presenga.
(FLEISCHER & FRANCH, 2015, p.26)

Durante o periodo de busca por histérias de pessoas com doencas raras, conheci o
caso de Tatiana Chagas. Estava perambulando pelas redes sociais quando uma figura pablica
fez um post sobre o caso de Tatiana. Como o post continha as palavras doenca rara, logo me
interessei e entrei para ver de quem se tratava, quem era essa mulher que estava mobilizando
sua cidade a fim de conseguir arrecadar o valor de 150 mil reais para custear uma viagem que
poderia salvar sua vida. Apds entrar em seu perfil, descobri que Tatiana é uma mulher simples
e sorridente, muito sorridente. Vi fotos dela com sua filha, com seu esposo, observei videos
onde ela conta sua histéria de luta contra a doenca degenerativa, enfim, a principio me
interessei pelo caso e percebi que precisava de mais informacBGes para saber se seria
interessante para minha pesquisa.

Mas como falar com ela sendo que habito no interior do estado do Parana e ela em
Minas Gerais? Bom, a ideia foi mandar uma mensagem por ali mesmo, e torcer para que ela
me respondesse. Ja havia tentado falar com outras mulheres que lutam pela causa das doencas
raras, contatos estes que me foram passados pela prépria Linda Franco. No entanto, apesar de
me responderem de inicio, ndo conseguia manter um ritmo de conversa com elas em meu
cotidiano — ndo por falta de interesse da minha parte ou delas - mas por se tratar de pessoas
que cuidam de seus filhos doentes e que, em meio a isso, ainda realizam diversas atividades
para levar informacGes sobre doencas raras a outras familias. Mulheres que estdo a frente de
movimentos sociais no Brasil, outras que se tornaram gestoras de Organizacbes ndo
Governamentais - ONG’s, e dai por diante.

Apesar de ndo ter sucesso com essas mulheres no que diz respeito as minhas
expectativas de entrevistas e conversas informais, me surpreendi com Tatiana. A partir daqui
me detenho sobre as narrativas desta personagem que se apresentou para mim como mais uma
das “mulheres fortes” que conheci. Neste ponto, passo a descrever as experiéncias de Tatiana
Chagas e procuro identificar quais elementos entram em debate nesta préatica de luta diaria
contra a polimiosite, como ela lida com o fato de ser rara e como ela coloca-se diante desses

agentes de saber-poder que vao construindo-a como paciente.
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3.1 A historia de Tatiana Chagas: descobrindo a dependéncia

A histéria de Tatiana d& inicio ao meu ultimo capitulo. A fim de conhecer a
complexidade do saber-poder que envolve a medicina e 0s pacientes com doencas raras, foi
necessario ouvir as narrativas de pacientes como ela. Infelizmente, devido ao curto periodo de
tempo que tivemos, ndo foi possivel ouvir as narrativas de médicos especialistas no tratamento
de doencas raras, 0s geneticistas. No entanto, concentrei-me nos discursos de Tatiana,
abordando a histéria de sua doenga e seu itinerario em busca de recursos - ndo de cura, mas de
qualidade de vida - com o intuito de compreender de que modo ela aciona seus discursos e
qual o sentido dessas praticas para ela.

A resposta da mensagem que havia enviado chegou poucos dias depois. Com certa
empolgacéo, disse-me que estava internada, mas que gostaria muito de me contar sua historia.
Em seguida me passou seu numero de celular e pediu que eu a adicionasse no mesmo
aplicativo utilizado para falar com Linda Franco, o whatsapp. Sua justificativa era que dessa
forma poderiamos conversar melhor, e assim Tatiana foi contando-me detalhadamente sua
trajetdria atraves de udios por vezes comoventes, mas sempre engracados. Tatiana parece ser
uma pessoa muito bem humorada.

Com receio, enquanto a ouvia falar, restringi-me inicialmente a perguntas
relacionadas a sua rotina, familia e assuntos que ndo fossem diretamente a doenca em si, nao
queria que ela pensasse que eu estava somente interessada em fazer algumas perguntas e
desaparecer. N80 queria ser essa pessoa insensivel que se aproxima por um interesse
académico, ouve sobre as dores do outro e simplesmente diz: obrigada. Realmente queria saber
de sua vida, mas sabia que ela chegaria aos momentos mais dificeis e que isso incluiria a
doenca.

Dito e feito. Com muita disposicao para falar sobre tudo, ela relata que “vivia numa
correria, meninal”. Até que aos 29 anos comegou a sentir que seu corpo ndo respondia mais
como ha algum tempo atrds. Aqui teve inicio a busca por uma resposta, um possivel
diagndstico que sé chegou depois de dois anos. Passou entdo a contar-me sobre a polimiosite.
Suspeitava que fosse alguma coisa relacionada aos musculos, pois Tatiana havia me contado
que dentro de poucos meses ja ndo estava mais conseguindo caminhar sozinha, mas confesso
que me assustei quando fui pesquisar sobre a doenca. Ela é uma doenca rara, degenerativa e
cronica, caracterizada pela inflamagdo progressiva dos musculos, causa fraqueza, dores e
dificuldade em realizar movimentos simples, como levantar os bracos até a cabeca, por

exemplo. A inflamacg&o acontece normalmente nos musculos que estéo ligados ao tronco, por
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isso 0 comprometimento do pescoco é frequente, assim como do quadril, coxas, costas e
ombros. Segundo o Ministério da Salde, a prevaléncia € de 6 a 7 casos a cada 100.000 pessoas.

A causa da polimiosite normalmente estd associada a doencas autoimunes®, ou seja,
o sistema imunoldgico passa a agredir o proprio organismo. Seu aparecimento é mais frequente
em mulheres na idade entre 30 e 60 anos. O tratamento é realizado com a ajuda de
medicamentos imunossupressores e muita fisioterapia a fim de retardar o processo de atrofia
muscular. O processo de descoberta da doenca e diagndstico pode ser lento e é realizado de
acordo com a avaliagdo dos sintomas de cada paciente.

Nota-se, dessa forma, que a narrativa de Tatiana diverge da narrativa apresentada por
Linda Franco, uma vez que ela propria € afetada pela doenca. No entanto, ndo podemos deixar
de sinalizar que ambas sdo mulheres, Tatiana e Linda. A respeito disso, descobri que uma das
preocupacdes das ciéncias sociais tem sido articular categorias de género, classe, geracgéo,
raca/etnia, orientacdo sexual e religido a fim de realizar analises sobre fendmenos sociais e
culturais (MELLO e NUERNBERG, 2012). Os autores citados entendem o fendmeno da
deficiéncia como um processo que nao finda no proprio corpo, mas na producéo social e
cultural que tem definido algumas variacfes corporais como se inferiores fossem.

Além disso, temos clareza de que os estudos sobre deficiéncia sdo pouco conhecidos
no pais. Aqui no Brasil o tema deficiéncia adquiriu um enfoque bastante biomédico, isto
significa que este debate ndo foi muito contemplado pelas demais areas, como as ciéncias
humanas e sociais. Durante os anos de 1960 e 1970 teve inicio nos Estados Unidos as
chamadas lutas politicas, endossadas pelas pessoas com deficiéncia e a partir de entdo, ja entre
0s anos de 1970 e 1980 surgiram os primeiros estudos sobre essa tematica. Somente a partir
da década de 1990 € que estes estudos passaram a contar com a contribuicdo do que os autores
chamam de epistemologia feminista (MELLO e NUERNBERG, 2012).

De modo geral podemos dizer que as ciéncias sociais brasileiras ainda ndo possuem
uma presenca significativa nas discussdes sobre deficiéncia. As areas que mais despontam no
Brasil sobre estes estudos sdo a psicologia, a educacdo e a medicina. Quando pensamos sobre
os significados em relagéo a género e deficiéncia, precisamos entender “como a relagdo entre
corpo com impedimento e o poder, sendo frutos de disputas e/ou consensos entre os diversos
saberes” (MELLO e NUERNBERG, 2012, p. 638). Os autores frisam que esta relacdo nao é

6 Sd0 aquelas em que o sistema imunoldgico ataca tecidos saudaveis do corpo, por engano. Acredita-se que a causa
podem ser fatores externos ao corpo, como 0 uso de medicamentos por exemplo, quando ha uma pré-disposicao
genética. A maioria delas sdo crbnica e ndo sdo transmissiveis. Seus sintomas podem aparecer e desaparecer
frequentemente sem uma causa aparente. Para mais informag@es ver <http://portalms.saude.gov.br/saude-de-a-
z/lupus>
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algo estatico, tdo pouco natural. Sob este viés € que houve o resgate de estudos feministas e
de género. A propoésito vale destacar que os primeiros estudos sobre deficiéncia foram
realizados por homens diagnosticados com lesdo medular. Para as tedricas feministas tratava-
se de uma espécie de elite dos deficientes que reproduziam um discurso dominante quanto a
género e classe.

A partir dos anos 1990 e 2000 houve uma nova forma de olhar para o modelo social
de deficiéncia, foi aqui que surgiu a segunda geracéo de estudos e teorias nesse campo. Com
0 advento das teorias feministas agora em pauta, pela primeira vez passaram a discutir sobre a
importancia do cuidado, sobre a dor do corpo doente, e, além disso, lancaram um olhar de
atencdo para os deficientes com maior grau de dependéncia, isto é, aqueles cujo organismo e
corpo nunca alcancardo a independéncia, jamais entrardo na escala de humanos produtivos ou
serdo capacitados a viver de acordo com o0 modelo de vida social.

Conforme pontua os autores em questdo, isso independe de quantos ajustes sejam
feitos na arquitetura da cidade ou nos meios de transporte. Ademais, essas mulheres trouxeram
as criangas com deficiéncia para a discussdo, inclusive os diagnosticados com alguma
deficiéncia intelectual, abordando ainda o papel das cuidadoras de deficientes. Levantaram a
bandeira da subjetividade na experiéncia do corpo doente, com isso elas ndo queriam apenas
falar sobre a deficiéncia em si, de um modo isolado, mas especialmente sobre o que significa
viver nesse corpo lesado.

Para Mello e Nuernberg (2012) é essa manifestacdo da deficiéncia que evidencia uma
possibilidade de transformacdo social. Diversos trabalhos de pesquisadoras feministas
problematizam a relacdo entre deficiéncia e género. Elas pontuam que no que se refere a
deficiéncia, as mulheres estdo em dupla desvantagem, uma vez que ha a juncdo de
discriminacdo por género somado a lesdo do corpo. Por consequéncia, essas mulheres
encontram-se em dupla vulnerabilidade. Foi nesse sentido que essas pesquisadoras iniciaram
uma discussdo para refletir sobre a interseccao entre estes dois temas, a fim de perceber de que
forma a deficiéncia tornou-se uma condicdo de fragilidade que impacta na violéncia de género.
Um outro ponto levantado por elas foi o fato de que ainda hd uma despreocupacdo dos
movimentos feministas com as questdes sobre deficiéncia. O mesmo ocorre nos movimentos
de pessoas com deficiéncia, e ndo somente em relacdo as ideias feministas sobre género, mas
também em relagdo a outras categorias significativas no que tange a construgdo de identidades

dessas pessoas. Mas 0 que ha de comum na luta destas categorias? Os autores explicam que:

As lutas dos movimentos sociais de pessoas com deficiéncia guardam um
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ponto em comum com os movimentos feministas e de lésbicas, gays,
bissexuais, travestis, transexuais, transgéneros e intersexuais (LGBTTTI),
que € o de questionar o construto do corpo como um dado natural que
antecede a construcdo dos sujeitos. Portanto, da mesma forma como ocorreu
com os Estudos Feministas e de Género em relacdo as histérias de lutas do
feminismo, ndo se pode tratar dos Estudos sobre Deficiéncia sem
recorrermos & histéria dos movimentos da deficiéncia (MELLO e
NUERNBERG, 2012, p. 640)

Um dos eixos significativos de articulacdo entre os estudos feministas e de género
com os estudos sobre deficiéncia é a ética feminista da deficiéncia e do cuidado. Existe uma
frase provocativa que se destaca em meio aos estudos sobre deficiéncia. A autora é Eva Kittay
filosofa e mée de uma filha com paralisia cerebral, a frase diz que “Todos somos filhos de uma
mae”, segundo os autores, através deste dizer ela trouxe a tona discussdes sobre cuidado que
vao alem da questdo de género, mas que esté relacionada, sobretudo, a nossa condicdo de
humanos.

E evidente que Mello e Nuernberg (2012) reforcam a importancia de refletir sobre a
transversalidade destes dois campos — deficiéncia e género. Mas por que é importante pensar
em como essas duas categorias se articulam? Por que preciso realizar essa fusdo dos assuntos
em minha mente para analisar um fendmeno sociocultural? Essas foram perguntas que fiz a
mim mesma enquanto lia sobre o assunto.

Bom, um aspecto importante e necessario entender é que a deficiéncia pode ser uma
experiéncia marcada por processos de género. Em seguida, 0s autores pontuam que
normalmente os estudos feministas sobre este assunto remetem a mulher como vulneravel
devidos aos dois aspectos, o de ser deficiente e ser mulher. Para além disso, trazem a discussao
sobre participacdo social, direitos sexuais e reprodutivos, educacéo, trabalho e renda. Estes
estigmas da dupla vulnerabilidade acabam por potencializar o processo de exclusdo das
mulheres com deficiéncia, ainda mais quando se agregam a outras categorias como raca e
classe. Para eles: “se tendemos hoje a falar de masculinidades e feminilidades, é preciso
ressaltar a deficiéncia como componente do espectro de possibilidades dessas posicoes de
género plurais” (MELLO e NUERNBERG, 2012, p. 641).

Conforme relatado anteriormente, a discussdo sobre cuidado foi trazida para este
campo através das feministas que teciam uma critica sobre os primeiros estudos acerca da
deficiéncia, realizados por homens. Estes estudos negavam a perspectiva do cuidado e assumia
uma visao individualista sobre a deficiéncia. Ao mesmo tempo em que elas deram visibilidade
ao cuidado como uma questdo de justica, o olhar feminista sobre a deficiéncia politizou o

contexto da vida privada, trazendo de volta a questdo da mulher como cuidadora, que
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frequentemente encontra-se abandonada pelas politicas publicas, tanto aquelas formuladas
especificamente para o segmento de mulheres quanto as formuladas para pessoas com
deficiéncia. Os autores destacam ainda a importancia de ndo reproduzir analises que acabam
por dividir, mesmo que fundamentada em argumentos feministas a “relacdo de cuidado entre
as ‘mulheres cuidadoras’ e seus ‘dependentes’, sendo esses excluidos de sua condicdo de
género” (MELLO e NUERNBERG, 2012, p. 642).

Nesse sentido, em se tratando da transversalidade entre deficiéncia e género, merece
um pouco mais de atencdo a contribuicdo de Eva Kittay. Ja citada anteriormente neste texto,
Eva foi pioneira no que diz respeito a realizagdo de criticas sobre o conceito de independéncia
pregado pela primeira geracao de estudos sobre deficiéncia. Ela trouxe consigo, a partir de sua
experiéncia pessoal como cuidadora de uma filha com deficiéncia, a nocdo de
interdependéncia. Para ela o cuidado se constitui como um valor humano que se enquadra a
pessoas, seres humanos com e sem deficiéncia.

O ato de depender do outro faz parte da condi¢cdo humana, agora quando se trata de
pessoas com deficiéncia o cuidado muitas vezes é a garantia de sobrevivéncia e dignidade
humana da pessoa que é cuidada. A partir dessa forma de pensar, somos levados a acreditar
no cuidado como uma questdo de responsabilidade do Estado juntamente com a sociedade, o
que acabaria com o estigma do cuidado como uma pratica originalmente feminina. O ideal
seria que o cuidado se pautasse em direitos humanos, entrando nessa esfera e rompendo o0s
preconceitos, reconhecendo a deficiéncia como uma circunstancia propria a diversidade
humana.

Ainda respondendo as minhas préprias perguntas feitas logo acima sobre a intersecao
entre as categorias — género e deficiéncia — observamos que ela pode proporcionar uma
reflexdo mais aprofundada sobre a elaboracdo de politicas publicas que ataquem a
desigualdade de género e também proporcionem a inclusdo de pessoas com deficiéncia.
Consideramos que ao se dedicar aos estudos sobre deficiéncia, as ciéncias humanas, bem como
os estudos feministas e de género, tem muito a ganhar. Justamente por considerar “a
deficiéncia um fenémeno/experiéncia transversal a cada cultura, como fazemos com género,
raga/etnia, classe, entre outras categorias” (MELLO e NUERNBERG, 2012, p. 647). As
académicas feministas contribuiram imensamente com o desenvolvimento de estudos sobre
deficiéncia, algumas dessas estudiosas afirmam que estes estudos caminham pelo mesmo
percurso que os estudos feministas e de género, pois realizam uma critica aos binarismos nas
reflexGes sobre o corpo. No caso de Tatiana, percebi que ao falar sobre sua histéria com a

polimiosite, 0 que mais a incomoda é a questdo da dependéncia, ndo somente em relacdo aos
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cuidados com ela prépria, mas para ela é dificil ndo poder, em muitas ocasifes, dispensar
cuidados a sua filha. Vejamos, na esfera do “normal”, a mie ¢ quem realiza estes cuidados
com seus filhos, porém Tatiana é impossibilitada de realizar estes cuidados pela doenca.
Tatiana é uma mulher com deficiéncia e isso tem consequéncias em seu processo de
reconstrucdo enquanto pessoa apOs descobrir-se como uma pessoa com deficiéncia,
dependente de outros.

Ser humano cansa muito, doi e as vezes € complicado. Depender do outro
normalmente ndo é uma escolha, na maioria das vezes esse processo se da de forma
involuntaria. De repente seu corpo decide ndo responder aos estimulos enviados pelo cérebro
e vocé simplesmente precisa do outro para pentear seu cabelo, escovar seus dentes, fazer
tarefas simples do seu cotidiano. Pensar de uma maneira diferente sobre isso, refletir sobre
esses acontecimentos como Eva Kittay conseguiu refletir com sua filha, para mim é genial.
Ela conseguiu alcancar este lugar de pensamento onde todos precisam ser cuidados, declarou
que este fendmeno néo é algo relacionado somente a pessoas com alguma doenca, mas um ato
simples, um ato de seres humanos. N&o sei como vocé, leitor, recebe essa informagdo. Mas
para mim, enquanto humana, pesquisadora e mulher, faz todo sentido.

Voltando a histéria de Tatiana, enquanto realizava exames para descobrir onde, afinal
de contas, estava 0 problema, ela conta que 0s médicos a tratavam como um paciente com
“problemas de coluna”. Neste periodo ela ja ndo andava mais sozinha, caminhava com a ajuda
de alguém a carregando e também ndo se alimentava adequadamente. Os médicos, por sua vez,
insistiam que seu atendimento seria realizado como “problema na coluna”. Os anos passavam
e, assim como na trajetéria de Linda com Gabriel, o diagndstico ndo chegava. Em relacdo a
isso, Tatiana conta que “eles diziam que era coluna e ndo era. Entdo talvez o processo mais
dificil foi ai, o ndo- diagndstico (...) vocé vé seu organismo se deteriorando e eles falam que é
coluna, vocé vai rebater como né? Se eles a um primeiro momento sdo detentores do
conhecimento”.

Atualmente Tatiana tem 39 anos, ou seja, ha 10 anos minha interlocutora convive com
a doenga ¢ ainda assim o periodo que mais a marcou foi o tempo em que “eu ndo sabia o0 que
eu tinha”. A vida foi seguindo seu curso. Apesar da doenca, Tatiana casou-se e tem uma filha.
Enguanto o tempo passava, ela insistia com os médicos sobre a ineficiéncia dos medicamentos
e sobre 0 agravamento da patologia, que somente anos depois tomaria a proporcdo das redes
sociais e até de jornais locais. Descobriram entdo que na verdade a degeneracdo de seus
membros inferiores estava sendo causada pelo desenvolvimento acelerado de uma doenga rara,

a polimiosite. E entdo, disse-me:
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Essa foi a fase mais dificil, entdo quando vem o diagnostico na verdade é
um alivio, vocé fica aliviado porque vocé fala: caraca! Agora eu sei 0 que eu
tenho né! E entdo pra mim foi um alivio quando eu fui diagnosticada. Ai eu
fui trabalhar a questdo da dependéncia (...) entdo agora a gente vai poder
trabalhar o que pode ser feito, essa nova realidade, pra vocé viver o melhor
possivel dentro daquilo que agora a vida te apresenta. E foi o que nés fizemos
depois do diagnostico. E dificil porque vocé sofre sem saber o porqué. Tem
que lidar com isso de uma forma saudavel porque se ndo tu pira, entendeu?
[Tatiana, junho de 2018, grifo meu]

Tatiana foi uma jovem muito agitada, trabalhava para ajudar a familia, sentia-se

satisfeita por conseguir ajudar as pessoas a sua volta. Ocorre que minha interlocutora ndo me

apresenta seu passado com orgulho, segundo ela, toda sua correria do dia-a-dia a fez esquecer

algumas coisas primordiais, que vao alem de questdes financeiras. Quando a questionei sobre

as escolhas “erradas” a que ela se referia, na verdade eu queria saber sobre qual aspecto da

vida ela falava, sobre isso me disse:

Eu tava* fazendo tudo errado! Porque Deus me deu um potencial gigantesco
dentro da area que eu trabalhava, tinha me dado um talento, um dom. E eu
peguei esse dom e transformei num monstro na minha vida. Porque vocé nao
ter tempo pra sua familia, vocé ndo querer ter uma familia, isso é muita
doidera*. Entdo eu olho pra trds e vejo assim, que a patologia na verdade, em
até certo ponto — vocé vai até achar loucura o que eu vou te falar — mas até
certo ponto ela me salvou. [Tatiana, junho de 2018, grifo meu]

Durante os 10 anos em que convive com a doenca, Tatiana ja passou por diversos

tratamentos que contribuiram para conter a aceleracdo da mesma. No entanto, ha 02 (dois)

anos a histdria passou a tomar uma propor¢do mais publica quando seus amigos perceberam

que cada vez Tatiana piorava fisicamente. As medicacdes pararam de fazer efeito em seu

organismo.

Eu t6* me tratando na Unicamp ha 6 anos e hd 2 anos meu organismo
simplesmente parou de responder. N6s tentamos de tudo, desde remédios de
combinagdes de imunossupressores, remédios de via oral, tentamos alguns
tipos de bioldgico, tipo quimioterapico, mas infelizmente nada obteve efeito.
Mas nos continuamos tentando né, mas quando foi setembro do ano passado
(2017), os médicos chamaram meu marido pra gente sentar e conversar e
passaram o estado geral do meu quadro, que ndo era um prognostico muito
bom (risos em meio a fala), e nés voltamos pra casa, eu moro em Piau, na
zona rural da cidade e ele queria (0 médico) que eu fosse de 15 em 15 dias
pra Campinas, s6 que eu falei que ndo tinha condigdes por questBes
financeiras mesmo, toda vez que eu ia pra la eu gastava mil reais, sendo que
eu recebo um salario minimo. Nas entrelinhas 0 médico queria dizer que 0s
remédios agora sO me ajudariam a “morrer bem”, ou ainda “morrer de uma
forma mais tranquila”. [Tatiana, junho de 2018]
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Desde entdo ela deixou de ser acompanhada pela equipe médica da Unicamp,
recorrendo aos hospitais do municipio onde reside quando ocorrem as crises de dor. Quando
indaguei Tatiana sobre o que havia mudado em sua vida apds o surgimento da doenca, ela
relatou que a grande diferenca entre uma vida e outra — antes e depois da doenca — € a questao
da dependéncia. Por ter vindo de uma historia totalmente independente e passar a viver uma
vida totalmente dependente de outras pessoas. Essa foi a primeira coisa que minha
interlocutora apresentou como sendo um problema emocional com o qual teve de aprender a
lidar.

Eu que sempre cuidava das pessoas de repente me vi tendo que ser cuidada
em tempo integral de todas as formas possiveis, de ter que ter uma pessoa
que me levasse ao banheiro, entdo é uma mudanca drastica né que vocé sofre.
E vocé vai sofrendo aos poucos. [Tatiana, junho de 2018]

Sobre a relagdo de Tatiana com os medicos durante estes 10 anos de tratamento, ela
apresenta o fato de que apds esperar dois anos pelo diagnostico correto, ela desenvolveu novas
formas de dialogar com estes profissionais. Afirma que sempre se posiciona, apesar de ser
vista somente como paciente: “olha, eu li essa pesquisa aqui, o que vocé acha disso? Eu tento
de certa forma ndo ferir o ego né, infelizmente a gente encontra muito médico com sindrome
de Deus, e quando eles encontram um paciente que estuda eles ndo gostam, eles ficam
incomodados, porque muitas vezes voceé vai levar pra eles coisas que eles ndo tinham nocéo
que existia”’. Em seguida, perguntei a Tatiana como foi o relacionamento dela com os médicos

da Unicamp, entdo me contou que:

Eu imprimi uma pesquisa feita em Portugal que falava que até um terco dos
pacientes autoimunes ndo respondem a medicagdes ou param de responder
ao longo do tempo, isso foi em agosto, em setembro eu imprimi e levei pro
médico na Unicamp, ele ndo gostou, porque ele ndo tinha visto a pesquisa
ainda. Mas foi uma forma de eu mostrar pra ele que a gente tava dando murro
em ponta de faca e eu ia acabar morrendo dessa forma, porque o figado nédo
tava aguentando, o corpo em si ja ndo tava aguentando mais. A questdo da fé
também incomoda bastante eles. [Tatiana, junho de 2018]

Diante destas narrativas de experiéncias em hospitais trazidas por Tatiana, nota-se que a
mesma viveu um periodo onde os médicos, de certa forma, transmitiram a imagem de um “super €go”
em relacdo ao paciente. A partir do préximo ponto busco entender um pouco melhor este processo

através das obras de Foucault.
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3.2 O corpo como uma realidade bio-politica

Apesar de, ha muito tempo atras, ao final do século XI1X, o filésofo alemé&o Friedrich
Nietzsche atestar que Deus estd morto, esse pensamento ainda nos percorre e se manifesta
como uma espécie de diagnostico de nossa época, Como se Ndo NOs reverenciassemos mais a
Deus ou a religido, mas sim a ciéncia. De certa forma Nietzsche tinha razdo, o maior problema
é que nossa ilusdo e superficialidade fazem com que nossa reacao a tal afirmacdo ndo nos leve
a refletir sobre o assunto. Queremos entdo provar com nossos argumentos que sim, Deus esta
vivo. Quando nos deparamos com a declaracdo do filésofo, ndo entendemos que ele ndo estava
enganado.

Vivenciando as transformagdes filosoficas do século XVIII, ele apenas sinalizou o
que a maioria de nos ndo entende: que “Deus estd morto” ndo tem a ver com a morte literal de
Deus, mas sim com a morte da dependéncia humana em relacéo a Deus e a religido. Este foi o
resultado do afastamento de Deus que ocorreu durante a modernidade e que se mantém até os
dias atuais. A biblia e a religido ndo sdo mais um meétodo valido para interpretar as experiéncias
humanas no mundo como um todo. Entramos em um modus operandi onde a dependéncia de
Deus, de fato, ndo existe.

Ha um significado simbdlico no proferimento desta sentenca, ela remete ao
reconhecimento e a legitimacdo da ciéncia como instituicdo vital e produtora de verdades do
nosso tempo. Mas de que forma isso se da na pratica de nosso cotidiano? Vejamos. Nos dias
que correm, um carimbo com as palavras “cientificamente comprovado” ¢ bastante suficiente
para nos, tal afirmacdo nos serve como uma constatacdo de que determinado produto possui
uma boa procedéncia. Porém, quando iniciamos o processo de dogmatizar a ciéncia, muitas
vezes ndo nos atentamos ao fato de que a feitura de qualquer conhecimento €, antes de tudo
histdrica e localizada culturalmente, ou seja, aquilo que vem antes de qualquer conhecimento
ou moral € constituido em meio a relaces de poder.

Ao observar que as ciéncias modernas, mesmo aquelas ensinadas nas escolas,
geralmente ndo chegam a um acordo sobre os significados do humano e da vida, Rapchan e
Carniel (2016, p. 82) argumentam que “seres humanos ndo devem ser enquadrados em categorias
artificiais ou preconcebidas, pois os individuos ndo séo encarnagdes de ‘tipos’, ‘espécies’ ou ‘racas’,
mas percebidos enquanto expressdes unicas, auténticas e sempre inovadoras de nossa humanidade”.
Nesse sentido, como pontua Carniel (2013), apesar de muitas das lutas por autonomia e por
reconhecimento de grupos sociais historicamente marginalizados terem, ao longo do século

XX, se aproximado dos discursos cientificos para conseguir institucionalizar suas demandas
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junto aos Estados Nacionais na forma de politicas identitarias, gerando novos saberes
articulados a novas categorias de sujeitos, esse processo ndo parece ter sido suficiente para
anular as dificuldades de pessoas, familias e comunidades que ainda hoje encontram-se
excluidos das escolas, dos sistemas de salde e da propria participacdo social. Assim, por mais
que os conhecimentos cientificos anunciem sempre maneiras supostamente “mais
humanitarias” e “mais inclusivas” de vivermos e convivermos em sociedade, € preciso
reconhecer que o universo cientifico mais assimilou as experiéncias do outro do que se
modificou ao entrar em contato com elas. Esse é o tipo de inclusdo que exclui (CARNIEL,
2018), pois mantém uma relacdo controlada, distanciada e assimétrica com a diferenca.

Desse modo, antes mesmo de comemorar 0 processo de penetracdo dos
conhecimentos cientificos no cotidiano social, € preciso considera-los a partir da existéncia de
um poder que determina a producdo de todo e qualquer saber (Foucault, 1988). Quando
Foucault decidiu falar sobre a historia dos sistemas de pensamento no College de France, ele
desenvolveu através de seus procedimentos genealdgicos e arqueoldgicos, uma anélise critica
sobre como se entrelacam, historicamente, a vinculagcdo entre o saber e o poder, pensando
principalmente na mudanca do periodo classico a modernidade. Foucault debrugou-se sobre
este periodo justamente por ser este 0 que representou a transicdo do iluminismo para o século
XIX, onde houve um tempo de ascensdo da ciéncia que se impds institucionalmente, claro,
utilizando o pensamento metodoldgico positivista para entdo, produzir verdades.

A partir de entdo o saber passa a ser provavel, isto €, ser provado para desta forma ser
reconhecido. Para ser reconhecido deve haver um objeto passivel de observacéo,
experimentacdo e andlise. (Foucault, 1986). Quando Foucault fala sobre o nascimento da
clinica, ele estava buscando compreender a racionalidade que atravessou o estabelecimento do
saber médico na modernidade, onde o objeto investigativo central é representado na doenca
ou no corpo do ser que adoece (Foucault, 1977). Atualmente, diante de sintomas ou mesmo de
um desconforto fisico ou de ordem emocional, sabe-se que a pessoa recorrera a um psicologo
ou médico, frequentemente utiliza-se as farmacias para tratar de sua condi¢do desconfortavel.
O tempo em que vivemos é 0 tempo em que recorremos primeiramente a ciéncia para solucéo
de nossos problemas. (Albuquerque, 1995). Tanto nos espacos de clinica médica quanto nos
de psicologia, ha a projecdo de um lugar de saber e poder que remete ao funcionamento dos
NOSSOS COrpos.

O saber da clinica é legitimado pelo poder cientifico da nossa propria natureza
humana, que por sua vez, determina um estado ideal e saudavel, o jeito normal de como

deveriamos estar no mundo. Caso nos desviemos da forma idealizada de ser e estar no mundo,
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logo nos sujeitamos ao olhar da medicalizacdo que nos leva novamente ao imperativo maior
de normalizagéo (Foucault, 2001).

Existe um ponto muito interessante para mim nas obras de Foucault. Em Vigiar e
punir (1987) e também quando escreve Os anormais (2001), o filésofo nos leva a compreender
que as sociedades disciplinares sdo formadas basicamente sobre as instancias de normalizagao
que se consolidam por meio das tecnologias positivas de poder. Ele explica ainda que nos,
seres humanos, nascemos e morremos no interior dessas instituicdes disciplinares, uma vez
gue nascemos dentro de um hospital, somos educados em escolas e universidades, transitamos
pelas igrejas, nos desenvolvemos profissionalmente em fabricas e se, porventura, nos
desviamos destes caminhos no percurso, somos involuntariamente conduzidos ao que
chaméavamos anteriormente de manicémio, atualmente conhecido como hospital psiquiatrico
ou até mesmo as prisdes. Ao fim de tudo, falacemos em um hospital.

Essas diversas instituicbes que passamos ao longo da vida tem o objetivo de nos
tornar individuos doceis, disciplinados e, sobretudo, uteis (Foucault, 2001). As instituicdes
desejam nossa normalizacdo para que possamos estar inseridos no mercado de trabalho,
produzindo e consumindo. Através do processo de normalizacdo nos tornamos humanos
economicamente produtivos, ou seja, SOMOS uma peca que se encaixa na logica do atual
sistema capitalista de classes. De modo geral, o autor entende o discurso da medicina como
uma expressao da microfisica do saber-poder. (Foucault, 2004). Ao final do século XVIII a
medicina moderna passou por uma transformacdo fundamental no que diz respeito a
sistematizacdo de seu conhecimento e préatica que a partir de entdo sdo apresentados pelo
empirismo que a coloca no lugar de ciéncia. E neste contexto, mais especificamente ao final
do século XVIII que Foucault escreve sobre o nascimento da clinica. O filésofo acredita que
essa transformacdo estrutural se deu por meio da modificacdo de um determinado formato
linguistico que compde o discurso medico.

Dessa forma, nota-se que houve uma mudanca em todos os sentidos, em conceitos e
métodos sob uma mudanca significativa que presume uma discursividade que é conveniente
e, sobretudo pertinente ao modelo cientifico (Foucault, 1977). O autor sinaliza que o0 corpo
doente e a doenca nao foram submetidos para o beneficio de um conhecimento neutro, mas
constituidos para um olhar positivo. No ambiente das clinicas/hospitais, local onde se cruzam
olhares e corpos em sofrimento com os mais diversos sintomas, esta o discurso objetivo da
medicina. Em meio a papelada de exames, sofds brancos, bragos com pulseirinhas
identificadoras, esta o soberano olhar da ciéncia médica. A possibilidade de uma vivéncia

clinica s6 ocorre através da administracdo de um olhar cientifico sobre a doenca. No corpo
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adoecido sempre h& uma pressuposicao possivel a ser desvelada. Um olhar sobre o corpo que
estd sob o poder da medicina moderna. Esta medicina apoia-se na racionalidade clinica, o
problema é que para obter conhecimento sobre uma patologia, o corpo clinico desconsidera a
pessoa doente, uma vez que seu foco é a doenca. Essa soberania imposta pelo olhar clinico da
medicina moderna é observado com desconfianca por Foucault, uma vez que este: “(...) dirige-
se ao que ha de visivel na doenca, mas a partir do doente, que oculta este visivel, mostrando-
0, consequentemente, para conhecer, ele deve reconhecer” (Foucault, 1977, p. 8).

Sendo assim, 0 cenario que se apresenta € o0 seguinte: o corpo doente funciona em
relacdo a doenca propriamente dita, e ndo o contrario. E entdo o hospital torna-se a extensao
de nossas casas, onde as mesmas pessoas se encontram por meses e até por anos. Tornam-se
pessoas que falam das coisas da vida sem nenhum receio do que véao pensar e tem medo apenas
do que podem ouvir do discurso médico. Eles sdo corajosos, mas receiam a perda de coisas
simples, valorizam cada instante como se de fato fosse o ultimo de suas vidas. Apesar das
dores do mundo, seus ombros sdo carregados de esperanca. Falam de situagdes bem
improvaveis: sobre a filha que comecgou a andar, sobre a briga com o esposo, enfim, talvez por
que seja mais facil suportar problemas emocionais do que pensar na possibilidade de morte,
ou no filho que ndo existe mais.

Ha também um principio na nova disposicédo do olhar da vida moderna, o principio
da visibilidade, isto é, o 6rgdo que sofre € desvelado a fim de explicar a possivel origem da
doenca e apontando para um tratamento adequado que cesse a dor. Muitas vezes 0s estudos
feitos a partir da biblia mostram que o poder sobre a vida era dado aos sacerdotes, como se
estes detessem o caminho para a vida eterna. No periodo classico, os proprios medicos se
comunicavam com a morte meio que numa crenca de imortalidade. Quando ha a hegemonia
do discurso cientifico, a vida é colocada nas maos dos médicos. Ha4 uma libertacdo do medo
da morte, agora a entendemos como um lugar, um caminho para onde todos irdo, ou seja, a
morte é um futuro préximo na vida.

Vocé sabe qual é a parte mais dificil de ter uma doenca? Eu ndo sei. Minha resposta
mais proxima da realidade é ndo saber responder as perguntas mais dificeis sobre corpo, mente
e espirito, sobre perspectivas, sobre analises do corpo cujo resultado ndo sabemos. Questdes
profundas, confusas. Mas como relatado anteriormente por minha interlocutora, por que a
maioria de nds s6 desacelera e pensa sobre isso quando achamos que nosso tempo esta
acabando? Ou quando ocorre o diagndstico de uma doenca rara. Situacdes que nos faz pensar
que qualquer segundo pode ser o Gltimo, porque sim, qualquer segundo pode ser o ultimo

segundo. Parece que temos em nds um desejo pela eternidade, temos a impressao de que nao
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fomos feitos para acabar. Ignoramos a existéncia da morte até que algo de errado apareca em
nossos exames. Penso que ndo tenho mais problemas em falar sobre a morte, apds a partida de
meu sobrinho tenho resolvido isso em minha cabeca e coracéo.

As vezes me pergunto: como Tatiana e tantas outras pessoas conseguem viver com
uma doenga dessas? Sem perceber, Tatiana me respondeu: “vivo apesar da polimiosite, porque
tenho fé e sei que este corpo doente ndo é a melhor coisa que vai me acontecer nessa vida”.
Embora eu enquanto pesquisadora esteja fazendo um enorme esforgo para pensar 0 corpo
antropologicamente, estava pensando sobre como conseguimos viver, dia apos dia, morando
em cidades violentas, deitando em nossas camas, enfrentando transito/engarrafamento,
passando mais de oito horas em escritorios respondendo prazos e cumprindo metas e
exigéncias de um gestor mal-humorado, limitando as pequenas alegrias aos finais de semana
ou as férias que nunca chegam, sem tempo disponivel para fazer o que realmente gosta, com
as pessoas que realmente queremos por perto. Estamos limitados em um corpo sujeito a todo
tipo de doenca, somos frageis.

O nascimento da medicina moderna traz consigo uma tranquilidade sobre nossa
finitude. E como se, como aponta Foucault, nossa busca por uma espécie de redencdo fosse
sendo trocada pela qualidade de vida em padrédo de normalizacdo. O autor sinaliza que quando
a saude é inserida no espaco que antes era ocupado pela salvacdo da alma, entdo é neste
momento que o poder do discurso médico tem sua ascensdo maxima. Ainda em relacdo as
transformacdes ocorridas no saber da medicina, vemos que esta ndo se distancia das praticas
sociais. Essa mudanca reordenou o ensino e a pratica nos hospitais. Pode-se notar que até o
século XVI1I o hospital se configurava como um espacgo administrativo e politico, sendo apenas
um deposito da morte que ndo estava distante. A partir do século XVIII o hospital passa a
sofrer mudancas e a se transformar em um ambiente terapéutico, um local que também forma
médicos e desenvolve conhecimento.

A intervencdo médica, por sua vez, é orientada por uma norma. O objetivo do saber
clinico ndo é mais somente a cura. Atraveés do registro de informacdes estatisticas, a
medicalizacdo, por exemplo, se baseia em padrbes de uma normalidade idealizada. O olhar da
medicina moderna, através do médico, estara sempre ligado a uma linguagem, visto que 0s
sintomas da doenca sdo como que signos. Quando ocorre essa transformacao, as singularidades
da doenga se perdem com a padronizagdo, pois como pontuado por minha interlocutora
Tatiana, o saber cientifico se torna soberano. Nesse ponto, a salde é englobada em um padrédo
universal, usando a soma da metodologia cientifica e o saber médico. Quando a medicina

moderna se concentra na identificagdo da doenca, ela se impde enquanto ciéncia. Enquanto o
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olhar clinico da medicina moderna presume uma natureza humana inserida no padréo universal
de saude, ele se perde do fato de que a priori 0 ser se constitui socio, historico e culturalmente.
Um exemplo claro e simples sobre isso pode ser nossos hébitos alimentares. Nos alimentamos
em nome de nossa sobrevivéncia, no entanto, Comemos ndo necessariamente por estarmos com
fome, mas porque simplesmente é hora do almoco, ou seja, estamos conectados a um ciclo de
horérios.

Da mesma forma, ndo nos alimentamos somente dos nutrientes que nosso COrpo
precisa, sentimos, muitas vezes, fome de hamburguer quando deveriamos comer saladas. Por
uma condigéo de ansiedade, por exemplo, podemos sentir vontade de doces. Quando ocorre a
fragmentacdo do ser em uma espécie de sub areas, sob uma perspectiva naturalizante do corpo
dado no viés positivista, olhando somente para o conhecimento e raramente para a
subjetividade da pessoa doente, pois visa construir um discurso cientifico, transformando o
hospital verdadeiramente em um lugar do saber. A medicina no hospital torna-se uma espécie
de escola, muitas vezes a prética do cuidado com o outro acaba sendo atribuida aos
enfermeiros. Os médicos, por sua vez, assumem uma posi¢cdo de detentores do saber sobre um
outro humano que neste caso € o objeto de estudo. Eles abrem méo de uma funcéo terapéutica
para desenvolver um papel de doutores que nos ensina a forma como devemos viver.
Facilmente podemos perceber o quanto o saber médico é extremamente entrelacado ao poder
normalizador e disciplinar.

A determinacdo meédica conectada a microfisica do poder (2004), através do olhar
atento a doenca propriamente dita e ndo na pessoa doente, acaba por gerar um certo desdém a
subjetividade de cada ocorréncia clinica. O problema maior é que ocorre entdo o
desaparecimento do olhar para a pessoa humana, individual. A funcdo médica se torna
normalizadora, conduzindo-nos a uma norma clinica idealizada. Em Microfisica do poder

(2004), o autor realiza um esforco na tentativa de nos explicar que a medicina moderna:

E uma medicina social que tem por background uma certa tecnologia do
corpo social, que a medicina é uma préatica social que somente em um de seus
aspectos € individualista e valoriza as relagbes médico-doente”
(FOUCAULT, 2004, p.46)

A ideia que o autor desenvolve diz respeito ao fato de que com o capitalismo nédo
houve uma transformacdo da medicina coletiva para a privada, 0 que ocorre é que 0
capitalismo socializa o corpo como primeiro objeto enquanto forga de trabalho. Para ele: “o
controle da sociedade sobre os individuos ndo se opera simplesmente pela consciéncia ou pela

ideologia, mas comega no corpo, com o corpo” (Foucault, 2004, p.46). O sistema atual
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capitalista de classes investiu diretamente no bioldgico, uma vez que o corpo é uma realidade

bio-politica, a medicina também é uma estratégia bio-politica (Foucault, 2004).

3.3 Sobre o processo de medicalizagdo: “dando murro em ponto de faca”

H& um outro fenbmeno que nos chama a atencdo na obra de Foucault: o conceito de
medicalizacdo, que para ele envolve dois sentidos primordiais. O primeiro deles esta
relacionado a medicina como prética social, que funciona em uma linha Estado-populacéo. O
segundo € ligado ao fen6meno da medicalizacdo indefinida, isto é, esta relacionada ao fato de
ndo produzirem préticas corporais longe da medicina. Temas relacionados ao fendmeno da
medicalizacdo aparecem frequentemente em anélises de cunho social sobre o campo tanto da
salde como da doenca. Para Zorzanelli e Cruz (2018) este conceito tem perdido sua
especificidade teorica devido ao fato de que normalmente seu uso limita-se a critica ao poder
médico. Quando isso ndo ocorre, ele é utilizado de forma abrangente sem nenhuma
preocupacao conceitual, tornando o conceito monolitico e homogéneo. Quando olhamos para
a literatura nacional, vemos que este conceito € usado de forma bastante simples e que Foucault
€ constantemente evocado, no entanto, ndo é tratado de forma minuciosa.

Qual entdo é a compreensdo do autor sobre o conceito de medicalizacdo? Quando este
fala sobre medicina indefinida, esta se referindo ao momento que foi caracterizado por uma
“extrapolagdo da ciéncia médica a vida como um todo” (ZORZANELLI, 2018), isto significa
gue nada mais seria externo ao saber médico. A fim de pensar sobre a medicalizacdo como
intervencdo médica na sociedade, Foucault nos explica trés etapas da construcdo da medicina
social como intervencdo na sociedade, sdo elas: o Estado, as cidades e a forca de trabalho. Em
relacdo ao Estado, vemos que a Alemanha no século XVIII passa a ter uma espécie de policia
médica, cujo objetivo era controlar a saude a nivel de estado, normalizando a formacgédo dos
estudantes de medicina e inserindo-os no aparelho estatal sob o cargo de funcionarios
administrativos.

O Estado possuia uma medicina que estatizava o saber médico. O projeto de
saneamento das cidades, por sua vez, ocorreu na Franca, mais especificamente no meio do
século XVIII quando o pais passava por mudancas no que se refere a urbanizacdo das cidades.
Com a auséncia de uma estrutura sanitaria de qualidade, as cidades passaram a correr risco
com a propagacgdo de doencas. Dessa forma, o Estado atuava a partir da ideia da politica de
quarentena, que tinha como atuacdo a exclusdo de doentes sob o risco de contégio, uma espécie

de saneamento das cidades.
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Conforme pontuado anteriormente neste capitulo, a historia que Foucault narra sobre
a medicalizacdo inclui a forca de trabalho e a pobreza. Quando a populagéo passa a ser
percebida como um perigo na Inglaterra, uma vez que esta havia sido atingida pela epidemia
de cllera em 1832, cria-se entdo a Lei dos Pobres que conduziu a organizacdo de um trabalho
autoritario, e ndo de um atendimento médico, mas de controle médico da populagdo. Sendo
assim, percebemos que o funcionamento da medicina se da historicamente, de forma moral
visando o controle social. Também é notavel que o Estado, a cidade e a pobreza foram se
transformando em objeto de interesse e um campo de intervencdo da medicina durante o
periodo de trés séculos que antecederam o processo de medicalizagdo que se deu no inicio do
século XX. A partir de entdo a medicina se inseriu no espaco social e desde entdao “o processo
de medicalizagdo continua se referindo a uma interven¢do médica, muitas vezes, autoritaria”
(ZORZANELLI, 2018, p. 724). Ela adentrou em todos o0s aspectos da vida humana.

Conforme relatado anteriormente, vemos que o processo de medicalizacdo das
cidades teve uma importancia relevante no que se refere ao desenvolvimento social destas no
século XVIII. No entanto, o que ocorre de mais atual no século XX inclui o fato de que houve
uma ampliacéo ainda maior no campo de atuacdo da medicina. Sobre isso 0s autores destacam

que:

No século XX, a medicina perdeu, efetivamente, suas fronteiras e passou a
ocupar todo o campo social fora da demanda do sujeito. A medicina passou,
entdo, a fazer parte do cotidiano de todos, como uma intervencdo sem
demanda incorporada a sexualidade, as escolas, as familias e aos tribunais.
(ZORZANELLI e CRUZ, 2018, p. 724)

Os autores sinalizam que 0 gozo da saude agora ja ndo estava relacionado a limpeza
e higiene, para eles, os acontecimentos da vida cotidiana foram inseridos neste campo do saber
médico, pois “as praticas médicas estdo em todos os lugares, a medida que a satde se torna
um objeto de desejo ¢ de lucro” (ZORZANELLI e CRUZ, 2018, p. 724). O conceito de
medicalizacdo atualmente ndo diz respeito a pratica de segregacdo de corpos ndo-saudaveis,
trata-se agora de um aspecto de responsabilidade individual pela saude.

No que se refere ao processo de medicalizacdo, Tatiana me contou que sua primeira
internacdo durou vinte dias. Com medo de ficar presa em sua propria mente, rapidamente
iniciou os estudos sobre a patologia, afinal de contas, “eu tinha tempo de sobra, né?” conta.

Tatiana ndo permitiu que a privacao e a dor levassem os desejos e planos embora, entéo:

Eu me propus a entender o maximo possivel sobre 0 meu corpo, sobre a
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patologia e em relagdo a polimiosite. Algumas vezes foi necessario que, de
certa forma, eu até me impusesse um pouco, por que eu sabia das
consequéncias de determinada medicacdo, da insisténcia por determinada
medicagdo. A gente tava* dando murro em ponta de faca. Entdo era um
relacionamento como todos os relacionamentos, eram altos e baixos. Eu tive
um periodo muito bom na Unicamp, & no come¢o com minha primeira
médica. Ela era um ser humano espetacular, isso faz uma diferenca muito
grande no tratamento do paciente, por que ela me ouvia e a gente trocava
ideia. Entdo o tratamento era muito construido dentro do nosso
relacionamento, dentro daquilo que a gente conversava em consultério.
Dentro daquilo que eu levava pra* ela e é claro, dentro do que ela tinha pra*
me oferecer. Ela me ensinava bastante. Nesse periodo foi o melhor periodo
em termos controle da patologia. Eu cheguei 14 na cadeira de rodas e fui
conseguindo voltar a andar, aprendi a me alimentar melhor. [Tatiana, junho
de 2018, grifo nosso]

As vezes fico imaginando como foi dificil para Tatiana chegar até aqui, os médicos
haviam dito que ela perderia a voz, ndo perdeu. Disseram que ela nunca poderia ter filhos, ela
teve. Fico a pensar que, apesar do discurso médico, ela esta aqui, vive e tenta retomar uma
vida quase normal mesmo com o avanc¢o da patologia. A doenca na vida de Tatiana deixou de
ser uma fase ha muito tempo. Ouvindo essas histérias, aprendi que todos nds precisamos parar

para curar nossas proprias doencas. A dor pode nos transformar em outras pessoas.

Independente de patologia, independente de condicdo fisica, decidi viver
outros planos, resolvi fazer uma outra faculdade. E cansativo, € um pouco
estressante, 0 corpo sente bastante, mas tamo* indo, ja t6* no segundo
periodo. Entdo vamo* vé, Deus sabe de todas as coisas e é tudo no tempo
dele. Mas ja deu tudo certo, tenho certeza disso! Deus tem os melhores planos
pra nds. As vezes nossa Vvisdo € tdo limitada, né? Deus tem uma amplitude
maior. [Tatiana, agosto de 2018]

Minhas conversas com Tatiana sempre giram em torno de como ela lida atualmente
com esse “olhar soberano” da medicina moderna de que Foucault trata em suas obras e ja

descrito anteriormente. Com uma voz bem tranquila, ela relata:

Meu esposo fala que sé me falta o diploma, porque eu falo com eles na
mesma linguagem. Linguagem técnica, que muitas vezes eles usam na frente
do paciente sem explicar nada. Entdo eu aprendi, assim ndo houve mais
segredos entre nds. [Tatiana, abril de 2018]

Ao analisar as narrativas de experiéncias de Tatiana, seus itinerarios e travessias, bem
como os debates travados com médicos em diferentes contextos, percebo que ela se desloca,
escapa e vaza sob a atuacdo dos biopoderes (HALLAIS, 2015). Ela coloca em xeque a eficacia
dos tratamentos convencionais, desejando fazer parte do processo que diz respeito a seu corpo.

Afinal de contas, ela é o sujeito que experimenta a doenca, portanto, quem além dela poderia
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produzir sentido, reivindicagcfes e significados? Pensando com Latour (2008) citado por
Hallais (2015): “até onde é possivel falar sobre processos de salde e doenga sem incorrer em
analises que trancafiam os corpos em dimensdes previamente reconheciveis, sem que
possamos entrever outras possibilidades de conceituacao?”

Nesse encontro de Tatiana com o poder da biomedicina, ela questiona a visdo limitada
destes profissionais da salde, inclusive a nivel nacional. Para ela, os médicos do Brasil ndo
estdo abertos a novas formas de pensar a doenca rara. Diferente do fazer profissional da médica
de Linda Franco que frequentemente dialogava e ainda dialoga com os familiares sobre a
doenca e seus avangos, 0s médicos por quem Tatiana foi atendida ndo estavam abertos para o
outro, para o desconhecido e para a incorporagdo de novos saberes e fazeres. Como pontuado
acima por ela mesma “a linguagem ¢é técnica, ninguém entende”. O que torna a comunicagao
precaria e completamente esvaziada de afetos (HALLAIS, 2015, p.1118). O campo da salde,
para ela, se apresentou dessa forma.

Assim como pontua Esther Jean Langdon — professora titular do Programa de Pés-
graduacéo da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC) — ao tentar refletir com alunos
de medicina, ainda no primeiro ano da graduacéo sobre a perspectiva antropoldgica em relagéo
a saude, cultura e sociedade, ela afirma deparar-se constantemente com uma enorme
resisténcia que, segundo ela, aumenta a cada semestre da graduacdo. Em entrevista ela relata
“nao sei qual ¢ exatamente o problema, mas sinto que a perspectiva antropoldgica ameaca sua
visdo da biomedicina como a hegemdnica, ou seja, ameaca a perspectiva de que a biomedicina
¢ a Unica ¢ verdadeira ciéncia dos processos de saude e doenga” (BECKER, 2009, p. 323). A
partir desta constatacdo, verifica-se que ndo ha abertura para a construcdo de um dialogo
interdisciplinar. Seu enfoque é sempre relacionado aos processos bioldgicos, o que acaba por
gerar uma tensdo nos didlogos. Assim como ocorre nos dialogos de Tatiana com 0sS
profissionais da saude.

Apesar de ter ciéncia de que a antropologia utiliza métodos distintos das ciéncias da
salde, a professora que tem discutido sobre este tema ha vinte e trés anos em sala de aula,
defende a ideia de que a antropologia tem uma gigantesca contribuicdo a oferecer para o
desenvolvimento de um novo paradigma sobre salde e doenca. Ela acredita que é necessario
ir além do modelo puramente bioldgico e individual, aposta em uma abordagem que priorize
também processos sociais e coletivos. Para ela, a biomedicina encontra-se tdo profundamente
presa a suas proprias teorias universais que existem questes da pratica que o proprio fazer
profissional ndo da conta de resolver.

“Ressalto que a antropologia, antes de tudo, ¢ comparativa” (BECKER, 2009, p. 323).
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A antrop6loga faz tal declaracdo para explicar que a antropologia tem como objetivo
compreender o ser humano, bem como suas atividades, de um modo comparativo, isto
significa reconhecer e respeitar a diversidade de solucbes que as inumeras culturas
desenvolvem para explicar problemas de saide e doenca.

Quando questionada, a professora define que o primeiro ponto que distingue a
antropologia da biomedicina é o conceito de relativismo, que nesta ocasido pode ser entendido
como o reconhecimento de que existem inimeras formas de perceber e praticar a satide. Apos
passar dois anos e meio convivendo com os indios de Siona na Selva Amazdnica e observar
que os indios que la habitam, quando enfermos, buscam hora ajuda médica em postos de salde,
hora utilizam suas préprias préaticas tradicionais. O que para eles ndo se configura como um
problema, pode ser abominavel aos médicos, ou seja, a nocao de relativismo para a medicina
ndo € a mesma para a antropologia. A autora justifica.

A biomedicina como ciéncia trabalha sob um ponto de vista universal, isto é,
anulando qualquer tipo de valores, subjetividades e especificidades culturais. Ja a antropologia
“entende que os saberes e praticas de qualquer sistema médico sdo constru¢des socioculturais”
(BECKER, 2009, p. 324). Se todas as ciéncias nascem de um processo sociocultural, por que
com a biomedicina seria diferente? A resposta vem logo adiante: “assim, para a antropologia,
a biomedicina é também um sistema cultural que emergiu através de um contexto historico e
cultural, com métodos particulares, mas ndo os unicos para lidar com a doenga” (BECKER,
2009, p. 324).

Precisamos entender que o conceito sociocultural exerce uma influéncia consideravel
tanto na transmissdo quanto na manifestacdo da doenca. E importante analisar estes processos
dentro destes contextos, historicos, sociais e culturais. Partindo da premissa de que a doenca
possui uma historia social, entdo temos que canalizar o enfoque no proprio sujeito que vivencia
a doenca e ndo somente no observador externo (BECKER, 2009). Essa é uma abordagem que
compreende a pessoa adoecida como um ser psicobiologico, ndo separando mente e corpo. O
problema que enfrentamos atualmente é que o poder da biomedicina tende a observar e analisar
somente fatores bioldgicos. A autora defende o uso de uma perspectiva subjetiva de atuacao,
ou seja, buscar compreender a doenca ouvindo as narrativas contadas pelos proprios sujeitos.

Para ela:

N&o se pode separar a experiéncia subjetiva do contexto da doenca, entendido
aqui como o processo sociocultural. Essa abordagem também enfatiza a
nocao de agéncia, no sentido que o sofredor ou paciente é ator da sua vida e
que ele reflete e age, tomando decisdes sobre o que fazer. Ele experimenta e
percebe o mundo de forma diferente que o profissional de salde, que passou
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por um treinamento particular de como diagnosticar e cuidar das doengas
(BECKER, 2009, p. 325)

Além deste ponto, um outro problema destacado pela antrop6loga diz respeito a
linguagem utilizada entre médicos e pacientes, ja pontuado pela prépria Tatiana nas paginas
anteriores. Sabemos que um profissional da saude, especialmente os formados em medicina,
participam de um mundo de conhecimentos diferente do mundo dos leigos. Existe um sistema
médico neste mundo, com formas de diagnosticar e interpretar doencas e causas. Conforme

analisa a autora:

Os problemas da préatica da biomedicina ndo estdo no seu conhecimento, mas
nas suas relacdes de poder e hierarquia. O médico ndo precisa, nem deve
abandonar seu conhecimento, mas ele precisa ouvir 0 outro. Sem isso, ndo
ha comunicacdo, e, sem dialogo o paciente vai fazer o que ele bem entende e
0 que acha mais adequado (BECKER, 2009, p. 325-326)

A forma como Tatiana lida com as mudancas em sua vida remete a ideia de
plasticidade humana que Diaz Genis (2016) aborda. Para ela, a mudanca, bem como a
transformacéo, sdo coisas imprevisiveis em nossas vidas. Somos um ser agora, mas amanha
seremos outros, distintos do que somos hoje. Afirma ainda que, em meio a isso, SOMOS
frequentemente tentados a encontrar a verdadeira forma humana. Quando se trata da deficiéncia
somos levados a pensar tal fato como um “acidente da norma”, no entanto, o esforco da autora
se da no sentido de nos levar a entender uma verdade muito simples que ainda ndo conseguimos
reconhecer: ser humano ¢é ser distinto. (DIAZ GENIS, 2016). Este “ser distinto”, por sua vez,
nao significa “ocupar uma categoria fixa de identidade, mas assumir a diversidade como uma
caracteristica interna que se desdobra em sua evolugdo” (DIAZ GENIS, 2016, p. 265).

A autora percebe a diversidade como algo constitutivo, afirma que ela esta presente
ndo em algumas pessoas, mas em todas as pessoas. A0 mesmo tempo, opde-se a ideia de
identidades fixas, justamente por entender que estas sdo uma forma ideoldgica que, na tentativa
de defender a ideia de diversidade, acabam negando-a. Argumenta que para superar a
discriminacdo que existe sobre a diversidade é necessario afirmar, dia apés dia, que ela esta
presente em todos, ndo s6 em alguns. A essa capacidade de mudanca que esta presente em nds,
seres humanos, a autora chama de plasticidade. Em casos de mudancas bruscas e repentinas,
pode haver o surgimento de uma plasticidade destrutiva, que ocorre quando ndo damos conta
de uma identidade que permane¢a em mudanca. Todos podemos nos tornar outros, totalmente
diferentes, devido a um acidente, por exemplo, ou a algum outro processo destrutivo.

Essa forca plastica também é conhecida nos tempos atuais como resiliéncia que,
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segundo o dicionario de lingua portuguesa significa “propriedade de um corpo de recuperar a
sua forma original apds sofrer choque ou deformacdo, ou ainda, capacidade de superar, de
recuperar-se de adversidades”. Para Nietzche, essa é uma forca interior que habita nos sujeitos
e povos atuando na transformacio do mal em bem, da perda em oportunidade. E necessario,
portanto, que haja uma educacdo dos povos e sujeitos que va além de ensinar sobre nossas
capacidades intelectuais, mas que nos edugque com a finalidade de nos tornarmos seres humanos
resilientes. Para ela: “la educacion tiene una finalidad ética en definitiva, no s6lo nos educamos
para sobrevivir sino para vivir mejor”. (DIAZ GENIS, 2016, p. 270)

A autora afirma ainda que existem cuidados que podemos exercer para ter uma vida
melhor, isto €, podemos evitar riscos de acidentes, podemos aprender a cuidar melhor dos outros
e de ndés mesmos, mas destaca que ha um aprendizado fundamental para que tenhamos uma
vida sustentavel: a capacidade de ser resiliente. Para ela o conceito de resiliéncia ndo se
concentra no déficit e na patologia dos sujeitos, mas sim em sua capacidade e potencial de ir
adiante com a ajuda de outros. Para 0s estudiosos dessa area, 0 processo de resiliéncia ocorre
de forma parecida em adultos e criancas.

Quando um individuo de qualquer idade passa por uma adversidade, ele se coloca em
contato com certos tracos que lhe ajudam diante da situacdo enfrentada. O que conecta,
portanto, a ideia de forca plastica a resiliéncia é que o fracasso e a perda ndo tem como resultado
final a desisténcia. A perda ndo leva a um caminho sem saida, mas sim a um caminho onde
outras possibilidades se abrem. Podemos, certamente, encontrar diversas definicGes sobre
resiliéncia, mas em todas elas encontraremos algo em comum: é um processo que ajuda a lidar
com acontecimentos ruins. Ser resiliente significa aprender a cuidar-se e apesar de tudo, crescer.

Essa é uma das caracteristicas de Tatiana, ao que tudo indica, ela aprendeu a viver com
a doenca, apesar dela. Ao gque parece, seu desejo ndo é mostrar-se saudavel mesmo estando
doente, mas anseia por viver os estresses da vida real que existem por tras da doenca em si. E
por isso que, em suas narrativas, podemos observar que ela ocupa seu tempo com outras
atividades, inicia uma nova graduacdo, cuida de sua filha na medida de suas possibilidades, se
irrita porque a internet ndo funciona na area rural onde mora. Ela ndo se percebe como a Tatiana
que tem polimiosite. Seu nome é Tatiana e ela ndo é doente, mas esta doente. E dessa forma
que ela se apresenta em suas narrativas, alguém que acredita, sobretudo, em uma vida normal
com as intempéries de uma mae de primeira viagem. Ela idealiza, deseja e faz planos, muitos
planos. Quando converso com Tatiana, percebo que ela ndo vé essas coisas como algo proibido

para ela, como algo distante demais, e por isso, permanece sonhando.
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CONSIDERACOES FINAIS

Assim, aqui do lado de c& do Equador, ha que se pensar em afetos e afec¢des
que possam deslocar essas teorias universalizantes e alheias as histdrias
locais (PEREIRA, Pedro Paulo. 2014, p.152).

Apesar dos estudos sobre deficiéncia, os disability studies, serem mais consolidados
em outros paises como a Inglaterra e os Estados Unidos, no Brasil a projecdo destes estudos
estdo em processo de consolidacéo na esfera das ciéncias sociais. Com a feitura deste trabalho,
desejei conhecer as histdrias de vida de pessoas que convivem com doengas raras. Apresentei
reflexdes a partir de dialogos que mantive com duas interlocutoras, nos quais elas se dispuseram
a compartilhar pedacos de suas memarias sobre as experiéncias antes e depois da condicéo de
paciente e mae de um paciente com doenca rara.

As informacdes coletadas durante a realizacdo desta pesquisa séo, de certa forma, a
juncéo entre a vontade das interlocutoras de narrar a propria vida com meu interesse em ouvi-
las. Elas decidiram o que seria narrado, os aspectos diziveis de cada histéria foram sendo
construidos por elas mesmas. Sei que existem inimeros detalhes que ndo foram contados, mas
suas opinides, palavras e pensamentos foram recebidos, ouvidos e sentidos. As entrevistas
revelam as peculiaridades das conversas realizadas, cada qual a sua maneira e com suas
expectativas e intencBes. Ao mesmo tempo, é possivel analisar 0 modo como cada uma das
interlocutoras apresentou suas narrativas, informando ndo somente os itinerarios percorridos,
mas também avaliando, seja criticando os médicos, seja elogiando o trabalho destes
profissionais e dos hospitais.

E possivel compreender, a partir dessas narrativas concedias por elas, a existéncia de
sujeitos sociais que ndo estdo desvinculadas do corpo e das experiéncias no mundo. Por isso, é
interessante considerar que as categorias denotadas nesta pesquisa foram operacionalizadas de
forma instrumental. Na perspectiva utilizada neste estudo, o sofrimento, as dores, a perda e o
respectivo evento critico, acontecem no ambito privado — pessoal, familiar — e tomam outras
formas mais publicas. O esfor¢co empreendido foi o de trabalhar as categorias e reformula-las
conforme as historias foram sendo contadas. Ao que parece, o0 sujeito social desloca-se pelas
experiéncias no mundo social e vai se constituindo engquanto corpo.

Utilizei a nog&o de evento critico no intuito de delimitar entre as diversas experiéncias,
aquela que as redefine socialmente, remodela rotinas e cria uma nova visdo de si no mundo.
Com a intengdo de conhecer as trajetdrias de sujeitos que passaram a ser observados como

pessoas com doencas raras, meu anseio foi o de despertar o olhar antropologico e também
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sociol6gico para assuntos tidos como despercebidos. A pesquisa possibilitou encontrar um
processo de transformacao destes sujeitos sociais, vidas que foram deslocadas de um mundo a
outro e ndo cruzaram os bracos na defensiva, mas descobriram algo novo, abracaram novas
possibilidades, voltaram aos milhares de planos, fizeram cem por cento de esforgo mesmo
quando havia somente um por cento de chance. Elas demonstram que existe algo maior que
move a vida para além da deficiéncia, das limitagc@es corporais, da doenca rara propriamente
dita. Por isso se reciclam, se renovam e estabelecem novas formas de lidar com as atividades
do cotidiano.

Tentei pensar em qual € a maior riqueza de uma historia de vida. Que tipo de
conhecimento as historias, no sentido de narrativas, podem gerar? Apesar da teoria ser
generalizante, as historias sdo diferentes, elas envolvem emocdes. Atraves desta pesquisa tentei
mostrar que as historias ndo se encaixam em generalizagdes. Os nimeros, o panorama mundial
ndo me dizem o que € doenca rara, a riqueza esta, portanto, nas historias. Elas produzem um
conhecimento.

Apos a descricdo dos relatos, foi necessario ampliar a reflexdo e, colocando-os em
perspectiva, observar o que foi possivel apreender com cada uma das histérias. E interessante
perceber que, embora sejam histdrias distintas, vivenciadas por pessoas diferentes e afetadas
por doencas diferentes, Tatiana e Linda conectam-se em alguns elementos que servem para
mostrar a forma com que ambas se reinventam e remodelam suas rotinas. Ha, além da doenca
rara, familias, a espera pelo diagnostico, a urgéncia, o risco, a relacdo com os médicos que
compdem um itinerario terapéutico especifico para cada uma das histérias, e ha, sobretudo, a
luta pelo direito a vida. Portanto, cada historia, na verdade, oferece alguns olhares para o campo
das doengas raras no Brasil.

A principio, é interessante notar como elas estabelecem relac@es distintas com o0s
profissionais da salde. E possivel perceber como os médicos das duas historias s&o
apresentados de formas bastante diferenciadas pelas interlocutoras. A doutora Mara, que
acompanhou Gabriel e Linda Franco, possui um tipo de sensibilidade que os médicos por quem
Tatiana Chagas passou néo tiveram, ou pelo menos ndo foram percebidas neste caso. Através
das experiéncias narradas por Tatiana, onde as palavras de ordem do discurso médico a
orientam sobre como ela deve lidar com o avanco da doenca em seu corpo, é possivel perceber
que o poder do discurso médico sobre os corpos considerados anormais ainda é relevante.

Ao mesmo tempo, nota-se que Linda fala sobre o relacionamento com a doutora Mara,
externando um profundo sentimento de gratidao por todas as “dicas” dadas sobre a situacdo de

Gabriel antes mesmo delas acontecerem. Com uma imensa percepgdo do que estaria por vir,
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apesar de ndo ser soci6loga ou antrop6loga, munida de uma gigantesca sensibilidade relacional,
a doutora foi oferecendo sinais, apontando caminhos possiveis para que Linda e Gabriel ndo
fossem “pegos de surpresa” pelas aflicdes que o avango da doenga traria. A0 que parece, a
doutora entende que seu comprometimento com Linda e Gabriel estavam para além do
aprendido em sala de aula durante a graduacdo em medicina. Trata-se de um comprometimento
com as singularidades de cada paciente, cada familia, cada doenga.

O que fazer, portanto, diante dessa critica realizada por Tatiana em relagcdo ao modelo
biomédico e as relac6es de saber-poder que se estabelecem? Confesso que finalizo este processo
sem todas as respostas. No entanto, se perguntarmos, as respostas virdo. E possivel questionar
a visdo limitada da biomedicina, problematizando a forga normativa e intervencionista das
acOes dos profissionais da saude. Propomos, assim como exposto nas obras de Mol, a
incorporacéo de novos saberes e fazeres que tornem possiveis os didlogos abertos entre medicos
e pacientes, ndo mais esvaziados de afetos, mas reconhecendo a alteridade nas relagdes e
vencendo a precariedade na comunicacao.

Tatiana criou vida entre lagrimas e senso de humor. No inicio deste texto escrevi que
algumas situacdes da vida, alguns eventos parecem aqueles remédios ruins que, vez ou outra,
precisamos tomar. Eles ndo tém o sabor que queremos, mas 0 gosto que precisa ter. Para
Tatiana, a interrupcdo de alguns planos aos 29 anos de idade, quando foi diagnosticada com
polimiosite, ndo era o que ela esperava. Ainda assim, segundo ela, era o que precisava acontecer
para que algumas coisas fossem colocadas em seu devido lugar. Outra questdo que chama a
atencdo na histdria de Tatiana é a capacidade de transformar um discurso de dor em um discurso
de salvacdo pessoal. A doenca rara, para ela, ndo atribui apenas significados de sofrimento e,
de certa forma, incapacidade, mas desloca a nocéo de possibilidades, onde ela percebe que,
apesar da doenca, sua vida é composta por outras coisas e € reconfigurada em prol de outras
conquistas.

A partir das narrativas de experiéncias contadas a mim durante a realizacdo desta
etnografia, pode-se afirmar que, no caso especifico das duas interlocutoras entrevistadas, a
doenca ndo solapou as expectativas de realizacdo de projetos pessoais, isto é, ndo sabotou
sonhos em relacdo a familia, carreira e outros aspectos da vida. Especialmente, chama a atengédo
gue ambas afirmam ter se transformado em outras pessoas. Ao que parece, o diagndstico para
elas atuou de forma a fazé-las repensar diversas areas da vida de forma sensivel.

Nestes casos, apesar do diagnostico, bem como a espera por ele ter gerado os eventos
criticos, o que pude perceber através das narrativas foi um movimento em busca de qualidade

de vida para assim, continuar realizando atividades comuns a individuos inseridos em
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sociedades urbanas. As doencas raras, a0 que parece, ndo minaram os esforcos de Linda e
Tatiana no que se refere a superacdo de medos e desafios. Mesmo diante da necessidade de
remodelacdo de rotinas, elas ndo parecem ter perdido o folego, pelo contrério, passaram a viver
os dias de forma mais satisfatoria, aproveitando todos os dias como uma dadiva.

Em relacdo a historia de Linda Franco, mesmo ndo sendo mée, entendo melhor o
porqué das loucuras que fez todos esses anos deixando tudo para tras a fim de oferecer melhores
condicdes de existéncia ao filho. Tentando as menores porcentagens e confiando que todas as
coisas tem um proposito. Linda encontrou o seu, ativista de doencas raras no Brasil, hoje ela
leva informacges sobre a doenca para varios estados do pais.

Da mesma forma que gostaria de ter encontrado minhas interlocutoras pessoalmente,
teria sido interessante encontrar os profissionais da sadde por quem foram atendidas. No caso
da doutora Mara, a expressdo dos sentimentos parece muito evidente, o envolvimento com
Linda Franco ndo se findou apos a partida de Gabriel, pelo contrario, ambas trabalham juntas
na identificagcdo dos casos de adrenoleucodistrofia no pais. Linda disponibiliza informacdes
sobre estadia e viabiliza a viagem das familias para as consultas com a doutora. Como ela
mesma pontua em suas falas: € uma parceria.

Durante o exercicio de escrita, tentei ndo anular minha participagdo como personagem no
texto. Conforme exposto no capitulo um, através da experiéncia enquanto tia de um garoto que faleceu
aos treze anos devido ao agravamento de uma doenca, empenhei-me em expor meu lugar de fala
ontolégico. Pelo caminho vi ficarem os medos, as certezas também. A dor da perda foi sendo
levemente reduzida conforme entendia que outras pessoas também perdem coisas preciosas e
caras ao coracdo, mas ao final todo mundo ganha uma licdo: a vida € agora. Apesar de minha
experiéncia ser bastante distinta da de Linda e Tatiana, foi impossivel anular-me depois de passar por
essa Vvivéncia.

Por fim, ndo tenho a intencdo de chegar a uma conclusdo que tenha validade para
outras histdrias de vida e outros casos. Reconhec¢o que o intuito ndo € o de mostrar quem sofreu
mais ou ainda, qual das duas histérias € mais tragica. Baseando-me na narrativa de duas
interlocutoras, mergulhando em suas experiéncias e subjetividades, pretendi apenas abrir um
espaco de reflexdo na busca por elementos a fim de compreender antropologicamente as
implicacdes da relacdo entre pessoas com doencas raras. O trabalho possibilitou, portanto,
perceber de que forma estes atores sociais em questdo transformam-se e migram do campo
individual e familiar da doenga para uma esfera publica. Reaprendendo com a doenca e

tornando o raro, de certa forma, comum as suas rotinas.
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